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Points saillants

e Les gouvernements internationaux, nationaux et régionaux, les organisations non
gouvernementales, les organismes de consommateurs et les chercheurs en santé appuient de
fagon générale la participation du public a la planification des services de santé.

e On affirme que la participation du public offre les avantages suivants, notamment : un
systéme de santé qui refléte les besoins, les valeurs, la culture et les attitudes spécifiques a la
collectivité; une utilisation plus efficiente des ressources; un appui accru aux programmes et
aux services qui en découlent; un plus grand acces aux compétences spécialisées et aux
ressources locales; la sensibilisation accrue de la collectivité aux enjeux de la santé et un
sentiment accru de contrdle et de responsabilisation.

e On asignalé que les défis que doit relever la participation du public comprennent notamment
les ressources limitées, la représentativité insuffisante, les intéréts acquis divergents, les
contraintes de temps, et le manque de connaissances et de formation a la fois du public et des
planificateurs des services de santé. Les recommandations qui s’adressent aux organisations
fédérales, provinciales, régionales et communautaires visent a relever ces défis.

e Les recommandations destinées au niveau fédéral portent notamment sur le lancement d’une
initiative nationale de recherche sur I’acces a la participation équitable de la population dans
le domaine de la santé.

e Celles qui s’adressent a I’échelon provincial visent avant tout I’élaboration de politiques
relatives aux influences sociales sur la santé, I’accessibilité et la représentativité de la
participation.

e C(Celles qui s’adressent aux régions convergent sur le Mod¢le de continuum multimodal qui
prévoit la création de réseaux structurés de santé fondés sur la collaboration, ainsi que
I’établissement de moyens d’information, d’éducation et de soutien afin de promouvoir la
contribution éclairée et réfléchie de la population.

e Les recommandations destinées a la collectivité et aux organisations comprennent des
suggestions précises afin de créer un climat propice a la participation de la collectivité, et
portent sur des enjeux reli€s au processus, sur les besoins en connaissances et en appui. Pour
appuyer cet effort, on a mis au point un Cadre conceptuel de la participation du public a la
planification des services de santé.

e Onrecommande d’effectuer des recherches sur les processus, les résultats et I’évaluation.



Sommaire

Depuis 25 ans, on considere que la participation du public a la planification des services de santé
constitue une caractéristique importante des systémes de santé a I’écoute et équitables. Les
avantages signalés qu’offre la participation du public a la planification des services de santé
comprennent notamment un systéme qui répond aux besoins, aux valeurs, a la culture et aux
attitudes spécifiques a la collectivité. Elle permet en outre de mobiliser plus d’appuis pour les
décisions et les services qui en découlent, d’utiliser de fagon plus efficiente des ressources rares,
de sensibiliser davantage la collectivité aux enjeux de la santé, d’établir un mécanisme de
rétroaction de la population et de maillage plus serré, de donner accés aux ressources locales et
aux compétences spécialisées des membres de la collectivité et de relever chez elle un sentiment
de controle et de responsabilisation (Bracht et Tsouros 1990; Feather, McGowan et Moore 1994;
Lilley 1993; White 1982).

On a toutefois signalé que la participation du public a des défis a relever comme le manque
de temps, la représentativité insuffisante, les problémes de communication avec les populations
marginalisées et le manque d’éducation et de formation spécifiques a la participation du public
(Weaver et Pivik 1997a). Le manque de ressources, les différences percues au niveau du statut,
des processus qui ne sont pas entierement accessibles, la mauvaise communication, des
définitions différentes de la participation, des intéréts acquis divergents, la non-convergence
entre la raison d’étre annoncée et la pratique, les gestes symboliques et les tensions causées par
les roles (Lilley 1993; Lord 1989; Valentine et Capponi 1989) ont en outre entravé les efforts
reliés a la participation du public.

Ce document vise a déterminer les stratégies qui ont donné des résultats dans le passé et
celles qui ont échoué afin d’¢élaborer des lignes directrices claires pour faciliter la participation
du public a la planification des services de santé. Ces renseignements proviennent des
planificateurs de services de santé, des gouvernements, des organismes de consommateurs et des
chercheurs en santé, tant du Canada que de 1’étranger. Les recommandations finales s’adressent
aux gouvernements fédéral et provinciaux, ainsi qu’aux administrations régionales et locales.

Ce document vise avant tout la participation significative de la population et c’est pourquoi il
porte avant tout sur les stratégies de participation de la population plutot que sur la consultation.
Dans toutes les recommandations, nous insistons sur les principes de la collaboration et de
1’équité. Par collaboration, nous entendons la mise en commun de I’information et des opinions,
de la solution de problemes, de la prise de décisions et des responsabilités (Consumers’ Health
Forum d’Australie 1990) comme 1’illustre la recommandation portant sur des réseaux de santé et
des partenariats fondés sur la collaboration. Les enjeux de 1’équité que nous examinons
comprennent des recommandations qui visent a faciliter une meilleure accessibilité, des avis
éclairés et réfléchis et des moyens de réunir de I’information provenant de populations
marginalisées.

Les recommandations d’ordre fédéral visent notamment a évaluer, au moyen d’une enquéte
nationale, I’intérét que la population et les groupes d’intérét portent a la planification des
services de santé au Canada et I’accessibilité de leur participation. On recommande que les
questions portent, notamment, sur les aspects suivants : le niveau et le type de la participation



envisagée par les intéressés; les facteurs climatiques qui appuieraient la participation du public;
les questions de processus jugées importantes et nécessaires; les connaissances et les
compétences spécialisées requises qui favoriseraient la participation; I’appui nécessaire a la
participation et les solutions éventuelles qui permettraient de surmonter les contraintes imposées
par les mécanismes actuels de participation de la population. Parallélement a cette activité, on
pourrait créer une base de données qui contiendrait les noms, le savoir expérientiel, les
compétences spécialisées et I’expertise des personnes intéressées a participer a la planification
des services de santé.

Les recommandations destinées aux provinces portent avant tout sur 1’¢laboration et la mise
en oeuvre de politiques relatives aux influences que la société exerce sur la santé, sur la
représentativité de la participation du public et sur les processus qui rendent la participation plus
accessible.

Les recommandations d’ordre régional regroupent ces politiques en une structure
organisationnelle intitulée Modéle de continuum multimodal. Des réseaux de santé constitués de
partenariats structurés avec des organisations du secteur de la santé, des services sociaux, des
organismes communautaires, des entreprises, etc., font partie intrinseque de ce modele. Outre les
professionnels de la santé, les travailleurs des services sociaux et des travailleurs des services
d’approche, les planificateurs de services de santé et les partenaires communautaires, on
recommande que les réseaux de santé fondés sur la collaboration recourent aux services
d’experts-conseils communautaires dont le seul role consiste a définir les préoccupations, les
besoins et les priorités des membres de la collectivité. Ces experts-conseils concentreront
particulierement leurs efforts sur les populations marginalisées et seront embauchés en fonction
de leur connaissance expérientielle de ’initiative ciblée.

Les besoins en formation et en éducation de tous les membres du réseau de santé fondé sur la
collaboration constituent un point saillant de la participation significative de la population. Il
faudra des ressources pour créer des programmes de formation portant avant tout sur les enjeux
de la santg, les politiques et les programmes courants sur la santé, les procédures régissant les
réunions, la planification et I’évaluation des services de santé, les techniques de communication,
les techniques d’animation de groupe, 1’établissement de partenariats, le réglement des
différends, 1’édification de la collectivité et les techniques de recherche reliées a la participation
du public. On recommande aussi de créer des guides qui portent avant tout sur la communication
avec la collectivité, les mécanismes d’évaluation des besoins, 1’établissement des priorités et
I’évaluation.

La participation du public a la planification des services de santé exige aussi de I’éducation,
de la formation et du soutien. Un Cadre conceptuel de la participation du public a la planification
des services de santé a été créé spécifiquement a cette fin. Les recommandations qui constituent
ce cadre sont regroupées en quatre grandes catégories et visent notamment a : 1) favoriser un
climat propice a la participation du public (mobiliser la collectivité, favoriser le respect et la
confiance, instaurer un changement d’attitude chez les professionnels et autoriser une stratégie
de partenariats); 2) traiter des enjeux reliés aux processus (définir les partenaires, élaborer une
vision commune, clarifier les roles et les responsabilités, établir un mécanisme décisionnel et
¢valuer la participation); 3) répondre aux besoins en connaissances (information, éducation et
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formation); 4) répondre aux besoins en soutien (financier, organisationnel et politique). Nous
formulons des stratégies concretes a I’égard de chacune de ces catégories et nous présentons les
recommandations sous forme de liste de vérification afin d’en faciliter I’utilisation (voir
annexe A).

Nous recommandons enfin d’évaluer le Modele de continuum multimodal et le Cadre
conceptuel de la participation du public, le processus et les résultats de toutes les initiatives dans
le domaine de la santé, ainsi que la satisfaction qui en découle. Beaucoup de pays ont réalisé
d’importants progres dans la participation du public a la planification des services de santé
depuis 25 ans, soit depuis la recommandation de I’Organisation mondiale de la santé (1978). Une
fois de plus, le Canada a toutefois la possibilité d’exceller dans le domaine des soins de santé si
nous ¢laborons des politiques et des procédures qui favorisent une participation équitable et
inclusive a la planification des services de santé et prévoient les ressources nécessaires.
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Stratégies pratiques afin de faciliter la participation réelle du public a
la planification des services de santé

Description de la participation publique
dans la planification des services de santé

Soutien a la participation du public

Le concept de la participation du public a la définition de ses besoins dans le domaine de la santé
et a I’¢élaboration de solutions pour y répondre a 1’appui de I’Organisation mondiale de la santé
(OMS 1978), du gouvernement fédéral (Epp 1986; ministeére de la Santé, 1993), des
gouvernements provinciaux (gouvernement du Québec 1988; ministere de la Santé de 1’Ontario
1989; Commission du premier ministre sur I’avenir des soins de santé en Alberta 1989;
Commission royale de la Nouvelle-Ecosse sur les soins de santé 1989; Commission de la
Saskatchewan sur I’orientation des soins de santé¢ 1990), d’organismes régionaux de santé

(p. ex., Association des conseils régionaux de santé de 1’Ontario 1971; Municipalité régionale
d’Ottawa-Carleton 1995; Service de santé de la Municipalité régionale de Halton 1993),
d’organismes de consommateurs (Association des consommateurs du Canada 1993; Consumers’
Health Forum d’Australie 1990, 1996) et de chercheurs en santé (Gott et Warren 1991; Lilley
1993; Meleis 1992; Mhatre et Derber 1992; Siler-Wells 1988), notamment. Le soutien accordé a
I’augmentation de la participation du public a la planification des services de santé découle en
grande partie de I’influence de I’Organisation mondiale de la santé et de la Déclaration d’Alma
Ata produite en 1978 par le Fonds international des Nations Unies pour le secours de 1’enfance
(Organisation mondiale de la santé¢ 1978). Cette déclaration pivote sur la conviction selon
laquelle les personnes ont le droit de participer a la planification et a la mise en ceuvre de leurs
soins de santé et doivent le faire. Cette déclaration visait a instaurer la santé internationale pour
tous avant I’an 2000 et a entrainé non seulement une augmentation de la participation du public,
mais aussi une décentralisation des services de santé, a attiré ’attention sur la promotion de la
santé et fait converger les efforts sur la désinstitutionnalisation.

Pour répondre a cette initiative, le gouvernement du Canada a publi¢ un document intitulé
La santé pour tous : plan d’ensemble pour la promotion de la santé (Epp 1986) afin
d’encourager la participation du public a 1’¢laboration de politiques sur la réforme des soins de
santé. Plus précisément :

Encourager la participation du public, c’est aider les gens a exercer un contréle sur les
facteurs qui influent sur leur santé. Nous devons munir les gens et les rendre capables de
poser des gestes pour conserver ou améliorer leur santé. En créant un climat favorable a
la participation du public, nous pouvons canaliser les énergies, les capacités et la
créativité des membres des collectivités dans I’effort national pour parvenir a la santé.

(- 9).

C’est pourquoi beaucoup de provinces ont instauré un systéme décentralisé de soins de santé
comportant des régies régionales de la santé chargées d’établir des budgets, de gérer les services,
de surveiller et d’évaluer les services de santé et les services sociaux. A la suite d’une étude
portant sur six commissions provinciales de santé et sur des rapports, Mhatre et Derber (1992)
ont déterminé que la participation accrue du public constituait un principe important de
I’amélioration des soins de santé, parallélement a la décentralisation et, dans certains cas, a la
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délégation de pouvoirs de la province a I’échelon régional (voir aussi Godbout 1981; Zakus et
Lysack 1998).

Cing grandes organisations canadiennes (sous-ministres fédéral/provinciaux/territoriaux de la
Santé, Office canadien de coordination de I’évaluation des technologies de la santé, Fondation
canadienne de la recherche sur les services de santé, Institut canadien d’information sur la santé,
Institut des services et des politiques de la santé) ont mené récemment une consultation nationale
afin de définir les domaines prioritaires reliés aux services de santé et aux enjeux stratégiques.
On a considéré les ressources humaines en santé comme 1’enjeu qui dominera la recherche sur la
santé au cours des deux a cinq prochaines années et I’on a insisté particulierement sur la
satisfaction durable et rentable des besoins des groupes marginalisés ou mal desservis dans le
domaine de la santé (Fondation canadienne de la recherche sur les services de santé 2001).

Les organismes de consommateurs et de représentation ont aussi conjugué leurs efforts afin
d’insister pour jouer un role équitable et influent dans la planification des services de santé. Le
Research to Action Forum a recommandé, par exemple, que les personnes handicapées jouent un
role central dans I’élaboration et la mise en oeuvre de politiques sur 1’invalidité et qu’elles aient
de meilleures possibilités de participer a la planification des services (Research to Action
Forum : Recommendations and Summary of Findings 1999).

La participation du public et la planification des services de santé

Planification des services de santé. La planification des services de santé consiste
essentiellement a repérer les problemes ou les lacunes dans un domaine en particulier et a établir
un plan d’action afin de mettre en ceuvre des solutions. Un cadre d’évaluation des services de
santé décrit par Rice (1993) est typique du stade de la définition du probléme. Au départ, on
définit le domaine en fonction de systémes sociaux, de facteurs environnementaux et de la
démographie. On recrute ensuite des membres de la collectivité dans des organismes
communautaires comme des conseils scolaires, des organismes de santé publique, chez les
dirigeants ¢lus, etc. Apres le recrutement, on dresse un profil de la santé communautaire
comportant des indicateurs clés des paramétres qui aident a établir les priorités (p. ex., données
de recensement, archives d’hopital, dossiers judiciaires). On dresse enfin une liste des problémes
a régler, ainsi que des ressources que la contribution du public rendrait disponibles.

Aprés qu’on a établi les buts et les objectifs, analysé la collectivité a 1’étude, établi un
inventaire des services existants et réuni des données démographiques et épidémiologiques, le
deuxieme stade du processus de planification des services de santé consiste a ¢laborer un plan de
mise en oeuvre des solutions. En se fondant sur les résultats de 1’évaluation des besoins, des
planificateurs établissent ensuite les priorités, élaborent des recommandations et des stratégies de
mise en ceuvre, définissent des critéres d’évaluation, préparent un rapport final et établissent des
mécanismes de mise a jour du plan (Association des conseils régionaux de santé de 1’Ontario
1991).

Participation du public a la planification des services de santé. Par participation du public a
la planification des services de santé, on entend sa participation a la définition, a 1’élaboration et
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a I’évaluation de services, de programmes, de politiques et de lois qui visent a maintenir la
population en bonne santg, c.-a-d. le mieux-étre émotionnel, physique, social et spirituel de la
population (Lilley 1993). Les stratégies qui visent a inclure la contribution du public a la
planification des services de santé peuvent étre classées en deux grandes catégories. Elles sont
passives ou actives : tout dépend du niveau de la participation et de I’importance du pouvoir
décisionnel en cause.

Types de participation du public a la planification des services de santé

Stratégies de consultation. La participation du public a la planification des services de santé a
toujours comporté un role plus passif ou consultatif dans le contexte duquel on demande a des
membres de la collectivité d’apporter une contribution fondée sur leurs besoins et leurs
préoccupations, sur la planification de programmes et I’affectation de ressources (Service de
santé de la Municipalité régionale de Halton 1993). Saltman (1994) décrit trés bien la
consultation de la population comme une « voix » et I’on utilise a cette fin des moyens comme
des enquétes, des forums communautaires, des groupes de discussion, des réunions publiques et
des entrevues aupres de personnes-ressources clés.

Stratégies de mobilisation. La participation active ou la mobilisation du public refléte « une
voix et un choix » pour les membres de la collectivité (Saltman 1994). Dans le contexte de
mécanismes de participation du public, des membres de la collectivité participent a 1’élaboration,
a la mise en ceuvre et a I’évaluation de la planification des services de santé (Meleis 1992). Les
stratégies de mobilisation du public comprennent, par exemple, la participation aux délibérations
de conseils ou de comités de conseils provinciaux de la santé, de régies régionales de la santé, de
conseils locaux de santé, de comités consultatifs d’hopitaux, de conseils d’administration
d’hdpitaux ou de groupes de travail en particulier (Lilley 1993). Il y a une autre forme de
participation du public, soit le mécanisme d’évaluation participative rapide mis au point par
I’Organisation mondiale de la santé (OMS 1988), dans le contexte duquel des personnes-
ressources clés de la collectivité collaborent avec les professions de la santé pour recueillir et
analyser de I’information communautaire et établir des priorités fondées sur cet effort (Rifkin
1996). 1l est clair que les principaux critéres qui différencient la participation de la consultation
sont liés au niveau auquel le public participe a la prise de décisions.

Avantages de la participation du public

On a signalé que la participation du public a la planification des services de santé (Bracht et
Tsouros 1990; Feather, McGowan et Moore 1994; Lilley 1993; Rifkin 1996; White 1982) offre
de nombreux avantages, dont les suivants :

e des soins de santé qui reflétent les besoins, les valeurs, la culture et les aptitudes
spécifiques de la collectivité;

e une prise de décision plus redditionnelle qui tient compte des préoccupations précises
définies dans la collectivité;
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» une utilisation plus efficiente de ressources rares;
e une sensibilisation accrue de la collectivité aux enjeux de la sant¢;
e un soutien plus important aux programmes et aux services qui en découlent;

e lapossibilité de resserrer le maillage entre les prestateurs de services de santé et les
membres de la collectivité;

e 1’acces aux ressources locales et aux compétences spécialisées de membres de la
collectivité;

e un mécanisme de rétroaction du public;

o lapossibilité¢ de donner a des membres de la collectivité de la formation et de 1’éducation
en vue d’activités futures de développement communautaire;

e un sentiment accru de contrdle et de responsabilisation dans la collectivité.

La participation de membres de la collectivité a I’évaluation des besoins et a la solution de
problémes permet de profiter de points de vue différents, de mettre en commun des ressources et
de régler des problémes de créativité. Par exemple, dans le contexte d’un des projets de la
stratégie « Healthy Localities », on a organisé, avec des membres de la collectivité, une séance
de remue-méninges sur la nutrition. Des solutions communautaires marquées par la créativité ont
consisté a convaincre des épiceries locales d’ouvrir un comptoir de fruits et Iégumes pour les
résidents d’une tour d’habitation, a présenter des aliments meilleurs pour la santé dans les
cantines scolaires et a modifier les menus en fonction des commentaires des personnes qui
recoivent des repas a domicile (Turner 1990).

Les défis de la participation du public

Face a ces avantages signalés, on s’attendrait a ce que la participation du public a la
planification des services de santé constitue la norme et soit généralisée, ce qui n’est
malheureusement pas le cas. Les obstacles signalés a la participation du public comprennent les
ressources limitées (Checkoway, O’Rourke et Bull 1984; Weaver et Pivik 1997a), des
différences pergues au niveau du statut, des processus qui ne sont pas entiérement accessibles,
une mauvaise communication, des définitions différentes de la participation, des intéréts acquis
contradictoires, une non-convergence entre les fins annoncées et la pratique, le manque de
représentativité, les mesures symboliques et les tensions attribuables aux réles (Lilley 1993; Lord
1989; Valentine et Capponi 1989). Weaver et Pivik (1997a) ont en outre constaté que les
planificateurs de services de santé considerent les contraintes de temps, les problémes de
communication avec les populations marginalisées et le manque de connaissances et de
formation comme des défis importants a la participation du public.
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Expériences canadiennes de participation du public a
la planification des services de santé

lllustration de cas

Afin de déterminer les méthodes qui ont porté fruit dans le passé et ou il est possible d’apporter
des changements en vue de I’avenir, nous présentons quelques exemples de participation du
public a la planification des services de santé au Canada. Aronson (1993) décrit un exercice de
consultation publique mené par le ministére des Services sociaux et communautaires de I’Ontario
dans le cadre duquel on a demandé a des personnes agées de formuler des commentaires au sujet
d’un document relatif a la réforme des politiques sur les soins de longue durée. Il s’agissait
clairement la d’un exercice de consultation et non de participation. De plus, on a demandé¢ au
public de contribuer a un stade avancé du processus d’¢laboration de politiques, ce qui remet sa
raison d’étre en question. Enfin, I’exercice de consultation avait des lacunes. Lorsque les gens
formulaient leurs commentaires, les animateurs du ministére écoutaient attentivement les
préoccupations, les anecdotes et les questions et leur demandaient ensuite de transformer leurs
commentaires en propositions de réforme (ce que beaucoup de participants avaient de la
difficulté a faire). Il y a des legons a tirer de cette expérience : il faut notamment veiller a ce que
la participation du public se produise au début de la planification et a ce que les processus soient
accessibles, et réaliser que la contribution du public refléte un savoir expérientiel et peut étre
présentée sous forme d’anecdotes ou de vécu personnel. Dans ce dernier cas, il incombe au
planificateur d’interpréter les anecdotes en question. Le role du citoyen n’est pas d’adapter son
vécu au plan de santé ou aux objectifs. Labonte et Feather (1996) ont heureusement mis au point
une fagon unique et conviviale d’analyser les anecdotes des gens et de les utiliser pour définir
des préoccupations et des priorités dans le domaine de la santé.

On a examiné les facteurs qui ont facilité et entravé la participation du public a la
planification des services de santé dans le cas d’organisations régionales de planification des
services de santé de 1’est de I’Ontario (Weaver et Pivik 1997a). On a sondé six conseils de santé
régionaux et six bureaux de santé publique pour étudier les éléments suivants : culture
organisationnelle de 1’organisme face a la participation du public, moment ou ’on a recours a la
participation du public, mécanismes utilisés, connaissances spécialisées importantes des gens et
personnel pour faciliter la participation du public, ressources, obstacles a la participation du
public et suggestions pour faire disparaitre les obstacles en question. Les facteurs de facilitation
définis a I’égard de la participation et de la consultation du public comprenaient des politiques et
des directives organisationnelles claires, un personnel suffisant et assez de temps pour mobiliser
la collectivité, des ressources pour la formation, I’information, I’éducation et les fournitures,
ainsi que des ressources financieéres pour mobiliser des membres de la collectivité.

Dans le cas de la planification communautaire des services de santé, un effort lancé en
Colombie-Britannique peut servir d’exemple. Dans les communautés, des groupes de
planification des services de santé chargés d’élaborer un plan de santé reflétant les besoins de la
collectivité en se fondant sur la politique « New Directions for a Healthy B.C. » (Higgins 1999)
furent mis sur pieds. Dans le contexte de cet effort proactif, on a mobilis¢ la population au cours
des premiers stades de la planification et I’effort était aussi complet, car il comportait un plan
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d’éducation du public. Cette expérience illustre toutefois le défi qui se pose lorsqu’il faut assurer
la représentativité de la contribution ou de la participation du public et, plus particuliérement,
¢tablir des processus accessibles pour les populations marginalisées. Dans les quatre groupes de
planification des services de santé que 1’on a mis sur pied, les jeunes, les parents célibataires, les
personnes ayant un handicap physique ou une maladie mentale et les membres des Premicres
nations n’étaient pas bien représentés.

Dans le contexte d’une autre expérience communautaire, Nelson, Lord et Ochocka (2001) ont
analysé de pres les facteurs et les processus de la participation du public a la planification de
services de santé mentale et a I’élaboration de politiques. Ils ont étudié trois organismes
différents pendant deux ans et demi. Une association canadienne de santé mentale, une
organisation qui s’occupe du logement des survivants de maladie mentale ou de consommateurs
de services dans ce domaine et un organisme local d’entraide. Cette étude indique clairement que
le public est capable de participer avec succes a la planification de services de santé et a leur
prestation s’il en a I’occasion et si on lui accorde le soutien nécessaire. Des facteurs comme des
mandats fondés sur des valeurs, des structures et des processus participatifs, la volonté de
partager le pouvoir et des services de soutien flexibles et adaptés ont constitué quelques-uns
seulement des facteurs clés qui ont jou¢ sur le succes de la participation. Les contraintes qui
entravent la participation du public comprennent un manque de financement public, I’appui
erratique de certains groupes d’intervenants et le besoin de formation spécialisée et d’éducation.

La compréhension des stratégies couronnées de succes et des défis existants produit de
I’information utile pour faciliter la participation du public. A la suite d’expériences antérieures,
on a formulé des recommandations afin de faciliter une participation significative du public a des
initiatives fédérales, provinciales, régionales et communautaires.
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Recommandations destinées au gouvernement fédéral
Initiative de recherche parrainée par le gouvernement fédéral

Ce sont habituellement les planificateurs de services de santé et les fonctionnaires qui décident
quand et ou I’on a besoin de la contribution de la population a un projet en particulier, et de quel
type de contributions on a besoin. Il y a en fait quelques études seulement au cours desquelles on
a essay¢ de savoir du public quel type de participation I’intéresse. Abelson et coll. (1995),
notamment, ont interrogé 46 personnes choisies au hasard et 46 autres présentes a une réunion
publique pour leur demander si elles étaient disposées et intéressées a participer a la définition de
besoins en services de santé et services sociaux et a la prise de décision en la matiere. Cet
¢chantillon a révélé que les répondants étaient plus intéressés a jouer un role de consultation
(73,9 et 50,0 %, respectivement) qu’a étre tenus responsables des décisions (8,7 et 15,9 %).
Comme la plupart de ces répondants ont signalé avoir un revenu de la classe moyenne et étre tres
instruits, et comme le tiers des personnes choisies au hasard et plus de la moitié¢ des personnes
présentes a la réunion publique travaillaient dans les services de santé ou les services sociaux, il
est toutefois clair que 1’échantillon n’était pas représentatif. De plus, les auteurs n’ont pas
demand¢ aux répondants d’indiquer I’information, les ressources ou la formation dont ils
pourraient avoir besoin pour participer.

Il est recommandé que le gouvernement fédéral lance un programme de recherche axé
sur ’accés a une santé équitable. On pourrait lancer ce programme en finangant une chaire de
recherche ou en organisant un concours spécial par I’entremise des organismes subventionnaires
fédéraux associés au domaine de la santé. Il est recommandé que 1’on effectue notamment dans
le contexte de ce mandat une enquéte nationale qui s’adressera a la population en général, aux
groupes de consommateurs et aux organismes de représentation, afin d’évaluer 1’intérét soulevé
par la participation du public a la planification des services de santé, 1’accessibilité de cette
participation et les défis qu’elle comporte. Il faudrait poser des questions sur le niveau et le type
de participation qui pourrait intéresser les gens, les ressources dont ils ont besoin pour participer,
les enjeux liés a I’accessibilité, les obstacles actuels et les solutions possibles a la participation,
ainsi que leurs connaissances spécialisées, leur savoir et leur expertise courants. Cette
information ne servira pas seulement a orienter de meilleures fagons de communiquer avec la
population : elle pourrait aussi produire une base de données sur des personnes intéressées a
participer. On peut en outre comparer de I’information sur les points de vue et les besoins de la
population en général par rapport a ceux de groupes d’intérét. Au lieu de s’en remettre a
I’opinion selon laquelle le public est habituellement apathique lorsqu’il s’agit de participer a la
planification des services de santé (Abelson et coll. 1995; Church et Barker 1998), on
déterminera de fagon proactive, dans le contexte de cet effort, ou et comment faciliter sa
participation. Des enquétes paralléles réalisées aupres de planificateurs des services de santé
produiraient de I’information précieuse sur les pratiques courantes, les ressources et le soutien
nécessaires pour améliorer la participation du public, ainsi que sur les défis qui la rendent
difficile. On pourra ensuite élaborer des politiques fondées sur les résultats de cette recherche
afin de s’attaquer aux problémes d’accessibilité, de représentation et de processus associés a la
facilitation de la participation du public a la planification des services de santé.
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Recommandations a I'intention
des gouvernements provinciaux

On considére qu’un appui politique tangible est essentiel pour faciliter la participation du public
a la planification et a la prise de décisions dans le domaine des soins de santé (Church et Reville
1989; Kushner 1996; Mattessich et Monsey 1992; Meleis 1992; Siler-Wells 1988; Sullivan et
Scattolon 1995). Les recommandations suivantes, qui s’adressent aux gouvernements
provinciaux, portent avant tout sur I’élaboration et la mise en ceuvre de politiques reliées aux
influences que la société exerce sur la santé et visent avant tout a assurer la représentation et a
rendre la planification des services de santé plus accessible pour le public.

Enjeux sociaux qui ont des effets sur la santé

Il est recommandé que les gouvernements provinciaux élaborent et mettent en ceuvre
des politiques qui établissent un lien direct entre la santé et les services sociaux. La pauvreté
est un des plus importants déterminants des inégalités dans le domaine de la santé définies par
Raphael (2000). Il soutien que la communication entre les secteurs de la santé, du développement
social, des organisations stratégiques et des municipalités doit étre plus fréquente afin que 1’on
puisse s’attaquer au probléme en collaboration. Babwin (1998) insiste aussi sur la nécessité de
connaitre les répercussions que les problémes de logement, de réduction de la criminalité et de
sécurité ont sur la santé.

Labonte (1992) a montré que les travailleurs de la santé publique sont conscients des effets
du chomage et de I’itinérance sur la santé, mais qu’ils considerent la pauvreté plus sur le plan de
facteurs liés au style de vie que sur celui de la santé. Labonte a aussi constaté que les
professionnels de la santé abordent les inégalités sur le plan de la santé dans une optique plus
étroite que les particuliers ou les groupes communautaires, ce qui est intéressant. L’étude de
Rowan (1998), dans le cadre de laquelle les consommateurs et les prestateurs de soins de santé
ont considéré la dépression, I’isolement et le stress comme des influences négatives sur la santé,
a confirmé cette constatation. Les consommateurs ont toutefois parlé surtout des répercussions
sociales générales de ces facteurs sur la famille et la collectivité, tandis que les prestateurs ont
concentré leur attention sur 1’effet que ces enjeux ont sur les personnes agées ou les personnes
handicapées. Ces résultats illustrent 1’influence que le réle d’une personne joue sur le type
d’information réunie, ce qui met encore en évidence le besoin de rétroaction représentative.
Lorsqu’on établit le lien entre des enjeux sociaux comme le chomage et 1’itinérance (Church
1996) et leurs répercussions sur la santé, il est probable que plus de personnes (et en particulier
de populations marginalisées) comprennent I’importance de participer a la planification des
services de santé.



Stratégies pratiques afin de faciliter la participation réelle du public a
la planification des services de santé

Assurer une représentation équitable

Il est recommandé que les gouvernements provinciaux élaborent et mettent en ceuvre
des politiques qui favorisent une représentation équitable dans la planification des services
de santé. Qu’est-ce qu’'un groupe vraiment représentatif? Selon Checkoway (1979), une
participation représentative du public regroupe des consommateurs qui représentent
généralement les groupes sociaux, économiques, linguistiques et ethniques, ainsi que les secteurs
géographiques d’une zone de services de santé. Il ajoute que les personnes qui représentent des
organismes communautaires ont plus de soutien et sont plus susceptibles de représenter un
groupe plus fort et plus diversifié¢ de consommateurs, opinion qu’appuient des organismes de
consommateurs, des planificateurs et des chercheurs (Bastian 1996; Brotchie et Wann 1993;
Consumers’ Health Forum d’Australie 1990, 1996; Gott et Warren 1991; Lilley 1993;
Siler-Wells 1988; Sullivan et Scattolon 1995).

La question de savoir si I’on cherche a mobiliser des citoyens ou des consommateurs/
utilisateurs dépend toutefois du but visé par I’initiative. Des gens peuvent présenter un point de
vue communautaire qui refléte les besoins et les priorités spécifiques que leur collectivité juge
importants. Les chefs de file de la collectivité se sont souvent révélés tres efficaces dans ce role.
Les utilisateurs ou les consommateurs, par contre, peuvent offrir une connaissance expérientielle
trés précise d’une question de santé comme des obstacles a des services équitables de soins de
santé ou ’impact social d’'une maladie. Les deux types de participation sont importants et il
faudrait les rechercher au besoin. En ce qui concerne 1’élaboration de politiques de santé,
Kuschner (1996) recommande la participation de « consuméristes » ou de personnes qui
s’intéressent avant tout aux droits des consommateurs (p. ex., acces, choix, information,
représentation et équité) et qui comprennent le processus d’¢élaboration de politiques. Elle
suggere de communiquer avec des organisations cadres nationales qui s’occupent de questions de
consommation comme 1’ Association des consommateurs du Canada.

Le manque de personnes marginalisées qui présentent leur point de vue constitue une des
grandes préoccupations associées a la représentativité. Il faut identifier les groupes sous-
représentés et mettre au point des moyens d’obtenir leur contribution. Selon Laverack et Labonte
(2000), les populations marginalisées sont « celles qui ont le plus grand besoin, qui ne peuvent
facilement satisfaire a leurs propres besoins, qui ont un acces limité aux ressources ou qui
existent en dehors des structures du pouvoir » (p. 258). En ce qui concerne la planification des
services de santé, par exemple, les populations marginalisées comprennent les personnes
stéréotypées a cause du chomage, d’incapacités, de leur origine ethnique, de leur age ou de leur
sexe. Les groupes désavantagés ont tendance a avoir des besoins plus importants dans les
domaines de la santé, mais ils sont aussi les moins susceptibles d’avoir leur mot a dire dans la
définition des besoins et des priorités reliés aux services de santé, ou d’y participer (Robertson et
Minkler 1994; Kieffer 1984; Whitehead 1992). 11 est peu probable qu’ils le fassent sans une
intervention et un soutien actifs (Laverack et Labonte 2000).

Higgins (1999) a analysé les stratégies qui permettent d’accroitre la participation des
populations marginalisées (bandes des Premiéres Nations, jeunes itinérants, jeunes, parents
célibataires, personnes qui ont une incapacité physique et personnes qui ont une maladie
mentale) au moyen des groupes de discussion. Elle a constaté que les stratégies habituelles



Stratégies pratiques afin de faciliter la participation réelle du public a
la planification des services de santé

comme les réunions de comités, les tribunes publiques et les enquétes ne sont pas utiles dans le
cas de ces groupes. IIs sont intéressés a participer, mais ils veulent que cette participation se
déroule dans leur propre contexte : garderie, organisme communautaire, centre d’amitié¢
autochtone, par Internet ou a 1’école des jeunes, par exemple. Ces personnes suggerent que les
planificateurs de services de santé passent du temps « a vivre comme elles » afin de mieux
comprendre leur réalité¢ — c’est le premier pas vers la participation expérientielle. Higgins est
d’avis que pour atteindre les groupes sous-représentés, il faut se rendre 1a ou se trouvent les gens,
que ce soit dans des cafés, des églises, des centres communautaires, etc., et les écouter
activement et les observer. Il faut ensuite amener proactivement des personnes a discuter de leurs
besoins et de leurs préoccupations. Il faut enfin reconnaitre et respecter les contributions et les
forces diverses des gens lorsqu’il s’agit de participer. Elle indique que :

la participation réelle peut consister a mettre en commun des expériences de bénéficiaires
de services, a formuler des commentaires sur la qualité des soins de santé, ainsi qu’a
définir des besoins dans le contexte de la planification de programmes. Cette
participation peut se faire sous forme de groupes de citoyens, de groupes de discussion ou
de méthodes innovatrices comme les assemblées religieuses et les présentoirs dans des
centres commerciaux (p. 33).

11 est spécialement important d’obtenir cette contribution en particulier puisque la
« population moyenne » accorde treés peu d’importance aux besoins des populations
désavantagées (Lomas 1997).

Amélioration de I’accessibilité a la participation

Il est recommandé que les gouvernements provinciaux élaborent et mettent en ceuvre
des politiques qui rendent plus accessible la participation a la planification des services de
santé. Pour améliorer I’accessibilité a la planification des services de santé, il faut déterminer
comment et ou I’on a besoin de cette participation. Church (1996) décrit les obstacles que les
survivants de maladies mentales ont di surmonter pour se faire entendre pendant les audiences
d’un sous-comité législatif sur la santé mentale. Les réunions avaient lieu dans des grandes villes
et ’on s’attendait a ce que les survivants paient leurs frais de déplacement et de s¢jour (et se
fassent rembourser par la suite), répondent a un programme du comité qui portait avant tout sur
des questions législatives comme la centralisation ou la décentralisation et surmontent les
difficultés posées par le fait de parler en public. Un processus plus accessible aurait inclus le
versement a I’avance des frais de voyage et de séjour, un programme qui aurait permis aux
survivants d’aborder des questions sur lesquelles ils ont une expertise évidente (p. ex., ce que
veut dire une maladie en particulier et la réaction de la société a la maladie en question) et des
formats optimaux pour s’exprimer, comme la lecture au comité de lettres de survivants.

En ce qui concerne I’endroit ou obtenir la contribution du public, on a aussi indiqué dans une
étude réalisée par Rowan (1998) qu’il fallait se rendre 1a ou se trouvent les gens. Dans le
contexte de cette étude, moins de la moiti¢ des consommateurs de tout un éventail d’organismes
(clubs de bienfaisance, groupes sociaux, groupes religieux, écoles, groupes communautaires,
groupes d’entraide, notamment) ont participé a des réunions de groupes de discussion a un
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hopital local pour discuter des besoins en services de santé, tandis que plus de 90 % des
participants des hdopitaux y ont assisté. Babwin (1998) a aussi constaté qu’il importe, pour
mobiliser les participants, de se rendre dans la collectivité et de rencontrer les dirigeants
communautaires chez eux. Cette constatation s’est révélée fructueuse a maintes reprises (Deville-
Almond 1998; Pivik et Weaver 1997; Rodney et coll. 1998; Weaver et Pivik 19975).

D’autres politiques qui faciliteraient la participation significative reflétent les processus
suivis pour réunir des contributions. Il est recommandé que I’on adopte les quatre principes
suivants fondés sur les exigences législatives relatives a la consultation définie par Edwards
(1998) : 1) la consultation doit se dérouler au stade de 1’¢laboration de I’initiative; 2) les
consultés doivent avoir suffisamment de renseignements adéquats pour prendre des décisions
éclairées; 3) il faut leur donner suffisamment de temps pour prendre des décisions; 4) il faut tenir
consciencieusement compte des décisions communautaires. Le public doit savoir que 1’on
attache de la valeur a sa participation. Des politiques qui exigent que 1’on cherche a mobiliser le
public au stade de I’¢laboration de I’initiative feront croire davantage aux gens que 1’on a tenu
compte consciencieusement de leur opinion, comme Aronson 1’a signalé plus tot (1993).

Il importe aussi de donner aux gens la possibilité de réfléchir a leurs opinions, comme 1’ont
montré Shiell, Hawe et Seymore (1997) dans le contexte de leur étude test-retest sur les résultats
pour la santé : beaucoup de gens ont changé d’avis apres avoir réfléchi aux enjeux. Jordan et
coll. (1998) recommandent que si elles veulent obtenir des recommandations de fond de la
population, les autorités de la santé lui offrent de participer a des délibérations éclairées comme
des jurys de pairs ou des groupes de consultation d’utilisateurs.

Les politiques qui favorisent la diffusion d’information a la population constituent une autre
condition préalable importante a une participation réelle. Il est recommandé que les
gouvernements provinciaux fournissent des ressources pour appuyer I’établissement de
coalitions, pour offrir des possibilités de débat public sur des enjeux de la santé (Sabatier
1987) et pour créer des centres de recherche populaires afin d’aider la collectivité a
participer a I’établissement de regles et a la prise de décisions stratégiques (MacDermid et
coll. 1993). Les partenariats avec les milieux universitaires pourraient aider dans le contexte de
cette initiative d’éducation du public, comme en témoignent les ateliers publics sur la santé
organisés par le Département d’enseignement postsecondaire de I’Université St. Francis Xavier
(1999). Intitulés « People’s School on Health », ces ateliers portaient sur des sujets comme la
mondialisation, les inégalités dans le domaine de la santé, les politiques publiques sur la santé :
de quoi s’agit-il et comment les influencer?, 1’évaluation des impacts sur la santé et les solutions.

En résumé, les recommandations adressées aux gouvernements provinciaux qui appuieraient
une participation réelle portent notamment sur 1’¢laboration et la mise en ceuvre de politiques qui
favorisent les alliances sociales et économiques avec les milieux de la santé, assurent la
représentation de la population, facilitent I’acces a la participation du public et offrent des
possibilités d’information et d’éducation propices a la prise de décisions éclairées.
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Recommandations qui s’adressent aux régions

Modéle de continuum multimodal

Les recommandations qui s’adressent aux régions portent avant tout sur 1’établissement d’un
modele pratique intégré incluant les recommandations sur les politiques qui s’adressent aux
provinces. Intitulé Mod¢le de continuum multimodal, le mode¢le cherche a relever les défis que
posent I’obtention d’une rétroaction exacte de la collectivité, les probléemes de communication
avec les populations marginalisées, les influences sociales qui jouent sur la santé, ainsi que la
représentativité nécessaire de la rétroaction communautaire. Le modele repose sur le concept de
la triangulation des données (Jick 1979), ou I’on utilise simultanément de multiples méthodes
d’acquisition des données pour promouvoir 1’exactitude.

Le Modéle de continuum multimodal
Jayne R. Pivik

Ministeére des Services de santé (établit et définit les buts provinciaux)

Régie régionale de la santé (définit les besoins de la région dans
le domaine de la santé et planifie les programmes et les services appropriés)

Réseau pertinent a une priorité définie (p. ex., violence conjugale)
Gestionnaire de réseau de santé communautaire

Groupes communautaires  Travailleurs Professionnels de la sant¢ Coordonnateur de
des services la consultation
d’approche communautaire

Experts-conseils
communautaires

Collectivité

-12 -



Stratégies pratiques afin de faciliter la participation réelle du public a
la planification des services de santé

Réseaux de santé fondés sur la collaboration

Il est recommandé que les régies régionales de la santé établissent officiellement des
réseaux de santé fondés sur la collaboration. La création de réseaux de santé structurés fondés
sur la collaboration tient compte des impacts sociaux sur la santé, offre un moyen de mettre en
commun des compétences spécialisées, des talents et des ressources, et constitue un moyen de
collecte et de diffusion d’information (Proenca 1998). Les réseaux de santé fondés sur la
collaboration mobiliseraient des organisations dont le mandat converge avec des enjeux de la
santé (p. ex., pauvreté, logement, crime, appui social, éducation, etc.) comme les services de
santé publics, les services sociaux, les services d’application de la loi, les écoles, les organismes
communautaires comme les centres d’information sur la vie autonome, les refuges, les
organismes religieux, des entreprises, etc. Chaque réseau aurait une orientation précise, comme
les priorités établies par la régie régionale de la santé. Selon Proenca (1998), les réseaux de santé
fondés sur la collaboration qui sont efficaces sont caractérisés par une connectivité et une
intégration poussées, ont une culture organisationnelle qui met 1’accent sur le travail d’équipe, le
respect mutuel, la réciprocité et la reddition de comptes a la collectivité, et sont coordonnés par
un gestionnaire ou dirigeant des services de santé communautaires. Dans son étude sur les
réseaux de santé efficaces, Gamm (1998) insiste sur ’importance de concevoir avec soin un
programme, ainsi que sur la capacité pour toutes les organisations en cause de partager
I’information. Ces réseaux deviennent ensuite un moyen de définir les besoins et les priorités de
la collectivité et de s’attaquer aux problémes définis. L’évolution du réseau doit étre le fruit d’un
effort de collaboration entre tous les intervenants en cause dans le contexte duquel tous les
participants identifient mutuellement les valeurs, les buts et les principes qui prévalent. Une
stratégie de partenariat fondé sur la collaboration permettra de définir de fagon prospective les
roles, les responsabilités, les attentes, les forces et les contraintes des participants, et d’établir des
stratégies de prise de décisions et de résolution des différends (Pivik 1997).

Experts-conseils communautaires

Il est recommandé que les régies régionales de la santé affectent des ressources au
recrutement d’experts-conseils communautaires. [.’apparition des experts-conseils
communautaires dont le seul role est d’aider a définir les besoins et les priorités de la collectivité
dans le domaine de la santé constitue la caractéristique la plus importante du modéle reli¢ a la
participation significative du public. Lorsque les priorités de la province ont été établies, il est
possible de trouver des experts-conseils qui ont une connaissance expérientielle de la priorité
visée. Les priorités définies des programmes de promotion de la santé de I’enfant et de la famille
des centres de santé communautaire de 1’Ontario (ministére de la Santé et des Soins de longue
durée de 1’Ontario 2002) comprennent notamment les suivantes : 1) prévention et traitement de
la violence conjugale; 2) éducation parentale individuelle et collective pour favoriser le
développement sain des enfants; 3) initiatives antiracistes et autres programmes visant a favoriser
la tolérance, la diversité culturelle et I’acceptation des groupes minoritaires; 4) éducation et
conseils sur les questions touchant le poids et I’image corporelle, les relations interpersonnelles,
et la sexualité saine pour les jeunes itinérants, y compris des haltes-accueil, des programmes a
I’intention des méres adolescentes. Les experts-conseils communautaires de ce programme
peuvent inclure des personnes qui ont survécu a la violence conjugale et vivent dans une maison
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de transition, des personnes de races ou de religions différentes dans leur collectivité, des
personnes qui ont surmonté des troubles de 1’alimentation ou des méres adolescentes vivant dans
des centres d’accueil de jeunes. Leurs connaissances expérientielles permettent a ces experts-
conseils de comprendre directement les réalités des services sociaux ou des services de santé
reliées a ces problémes. De plus, des personnes qui se trouvent dans des situations semblables
sont plus susceptibles de s’ouvrir a eux et ils ont probablement déja des contacts dans la
collectivité. Enfin, ils représentent des populations marginalisées et présenteront probablement
des points de vue et des vécus sans pareils. Afin de faciliter I’acces aux membres de la
collectivité, il faut situer les experts-conseils communautaires dans la collectivité. Selon Rodney
et coll. (1998), le recours a des membres de la collectivité pour effectuer des travaux de
communication offre des avantages comme « une amélioration de 1’accessibilité aux services de
santé et de leur durabilité, un sentiment accru de pouvoir d’effectuer des changements dans la
collectivité et la communication et une collaboration accrues entre les membres de la collectivité
et les prestateurs des soins de santé dans le contexte de la définition et de la résolution des
problémes » (p. 372).

L’embauche d’experts-conseils joue un role primordial dans la réussite du modéle. Nous ne
nous attendons pas a ce que nos travailleurs de la communication ou de la santé, les
planificateurs des services de santé, les politiciens ou les chercheurs offrent bénévolement leur
temps pour définir les besoins et les priorités de la collectivité. Il faudrait traiter les experts-
conseils communautaires sur un pied d’égalité et les rémunérer pour leur temps et leurs efforts
(Meleis 1992; Pivik 1997; Pivik et Weaver 1997). Cette suggestion a été appuyée par 1’étude
d’Abelson et coll. (1995) sur la participation du public a la planification des services de santé,
dans le contexte de laquelle des gens ont indiqué qu’une rémunération les inciterait a participer.
On s’attend a ce que le recrutement d’experts-conseils communautaires accroisse la continuité de
la participation du public. Un des plus grands défis que pose la participation du public a la
planification des services de santé est reli¢ au concept selon lequel il faut faire du bénévolat pour
contribuer vraiment, ce qui restreint la participation des personnes qui doivent travailler pour
gagner leur vie ou celle de leur famille. Les préoccupations soulevées par les besoins
fondamentaux I’emporteront sur les efforts de bénévolat, ce qui est compréhensible. C’est
pourquoi seules les personnes qui ne sont pas préoccupées par I’obligation de gagner leur vie,
comme les retraités, ont tendance a participer a long terme comme citoyens (Weaver et Pivik
1997a). C’est pourquoi la représentativité des gens qui participent a des mécanismes de
participation du public penche en faveur d’un groupe en particulier et, par conséquent, d’un point
de vue donné. La recherche a démontré que le role d’une personne peut jouer sur I’information
dont elle tient compte et a laquelle elle accorde la priorité (Canter 1977). Howell et coll. (1998)
ont constaté de plus que la création d’emplois semble constituer le moyen le plus efficace de
mobiliser les gens. En fait, beaucoup de personnes embauchées dans le contexte de I’initiative de
responsabilisation de leur collectivité recevaient auparavant de 1’aide sociale ou bénéficiaient de
programmes communautaires de services de santé et de services sociaux. La réussite de cette
initiative constitue une autre raison de recourir aux experts-conseils communautaires et, en les
embauchant, nous relevons le défi de la représentativité et de 1’acces aux populations mal
desservies.

Les experts-conseils communautaires collaboreraient avec les coordonnateurs de la
consultation communautaire chargés de coordonner leurs activités. Il faudrait peut-étre a cette fin
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définir les préoccupations courantes et des méthodes de collecte d’information, diffuser aux
experts-conseils et au public de I’information provenant des services de santé communautaires,
former des experts-conseils, organiser des possibilités de participation comme des tribunes
communautaires, établir des réseaux avec des travailleurs des services d’approche et des
planificateurs des services de santé et recueillir les données des experts-conseils communautaires
et les transmettre au service de santé communautaire. L’expérience tirée du programme Healthy
Start (Howell et coll. 1998), importante initiative américaine dans le domaine de la santé, a
révélé que pour mobiliser la collectivité et coordonner la contribution du public, il faut beaucoup
de main-d’ceuvre et des effectifs suffisants pour réussir.

Fournir un soutien a I’éducation et a la formation

Il est recommandé que les régies régionales de la santé appuient de facon tangible
I’éducation et la formation de toutes les personnes qui interviennent dans la planification
des services de santé. Une éducation et une formation plus poussées représentent un autre
¢lément dont toutes les personnes qui interviennent dans la planification des services de santé ont
besoin. On a suggéré une ¢ducation et une formation plus poussées dans les domaines suivants,
par exemple : techniques de communication (écrite, verbale et écoute), enjeux des processus liés
a la planification et a 1I’évaluation des services de santé, techniques d’entrevue, procédures
régissant les réunions, établissement de partenariats (Brotchie et Wann 1993; Lilley 1993),
techniques d’animation de groupe, résolution des différends, création d’un sentiment de
collectivité, enjeux liés aux processus et valeur de la participation du public (Lilley 1993),
réseautage communautaire, techniques de recherche reliées a la participation du public, gestion
du stress et formation en affirmation de soi (Brotchie et Wann 1993). Des guides pratiques qui
mettent 1’accent sur la communication avec la collectivité, les mécanismes d’évaluation des
besoins, I’établissement des priorités et I’évaluation peuvent compléter la formation et constituer
une ressource trés utile (Dwyer 1997).

L’effort continu déployé par les travailleurs des services d’approche et les planificateurs des
services de santé pour évaluer les besoins et les priorités produira une possibilité d’évaluation a
strates multiples (triangulation des données). Aprés avoir évalué le modele proposé, les
travailleurs des services d’approche, les planificateurs des services de santé et les experts-
conseils communautaires pourraient constater que le double emploi est inutile ou, au contraire,
qu’il élargit ’assise de la contribution de la population.

En résumé, les recommandations qui s’adressent aux régies régionales de la santé portent
avant tout sur I’établissement de réseaux de santé fondés sur la collaboration qui comportent des
partenariats structurés avec les services sociaux. Ces réseaux incluraient des experts-conseils
communautaires déterminés a faire participer le public a la planification des services de santg, ce
qui devrait lui donner plus de poids dans la planification en question. Le choix d’experts-conseils
communautaires en fonction de leurs connaissances expérientielles produira de I’information
plus significative puisque 1’on s’attend a ce qu’ils aient un meilleur acces aux populations
marginalisées, ce qui rendra plus représentative la participation du public a la planification de
services de santé. On s’attend a ce que le recrutement et la formation de ces personnes
améliorent la continuité de la participation du public. La conjugaison de 1’information provenant
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d’experts-conseils communautaires qui travaillent a la méme question dans des groupes
différents (p. ex., suicide chez les jeunes) pourrait produire des connaissances plus étendues et
rendre ainsi les données plus représentatives.

Ceux qui croient que seuls des « professionnels bien instruits » devraient aider a mobiliser la
contribution du public, ou que des gens qui ont pu avoir des difficultés par le passé ne seront
peut-étre pas a la hauteur d’un réle aussi important, pourraient considérer que ce modele est
radical. Le partage du pouvoir représente un des principaux défis associés a la participation du
public a la planification des services de santé. Des écarts de pouvoir se manifestent lorsqu’un
groupe (historiquement, les professionnels de la santé) croit que son expertise est le seul élément
nécessaire pour prendre des décisions éclairées. Il se produit heureusement un changement de
paradigme la ou les professionnels de la santé réalisent que le savoir expérientiel du
consommateur, de 1’utilisateur ou du citoyen est précieux et représente un élément constituant
nécessaire a la prise de décisions efficaces et valides. Lorsque de plus en plus d’organisations et
d’organismes intégreront a leurs politiques et leurs procédures des démarches fondées sur la
collaboration et la participation (dans le contexte desquelles on attache de la valeur aux
connaissances et a 1’expertise particulieres de tous les participants), les luttes de pouvoir
commenceront a disparaitre. Outre les querelles de pouvoir, les défis les plus importants qu’il
faut relever pour mobiliser une contribution significative a la planification des services de santé
consistent a assurer la représentation, a atteindre les populations marginalisées et a obtenir des
contributions durables. L’évaluation du Mod¢le de continuum multimodal par les régies
régionales de la santé déterminera s’il est a la hauteur de ces défis.
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Recommandations qui s’adressent a
I’échelon communautaire et institutionnel

Les recommandations destinées a 1’échelon communautaire et institutionnel portent avant tout
sur les mécanismes d’organisation de la participation du public a la planification des services de
santé. Méme si elle se produit habituellement a 1’échelon communautaire et institutionnel (tandis
que les stratégies de consultation servent principalement a 1’échelon fédéral et provincial), les
principes et les stratégies mentionnées dans les recommandations qui suivent peuvent s’appliquer
a tous les niveaux. Ces recommandations reposent sur un cadre conceptuel visant a faciliter la
participation du public a la planification des services de santé qui provient d’une recension
détaillée des publications au cours de laquelle on a résumé la sagesse et 1’avis de professionnels
de la santé, de gouvernements et de consommateurs qui ont de I’expérience et de 1’expertise en la
maticre (Pivik et Weaver 1997). L’information décrivant les techniques, les stratégies et les
recommandations visant a faciliter la participation du public provient d’articles de journaux, de
communications hors-série et de rapports d’organismes de consommateurs, d’établissements de
soins de santé et de gouvernements. Il est recommandé que les organisations et les
établissements communautaires tiennent compte des quatre catégories suivantes lorsqu’ils
organisent une participation du public a la planification des services de santé :

1) établissement d’un climat propice a la participation du public; 2) enjeux reliés au
processus; 3) enjeux reliés au savoir; 4) appui. Pour en faciliter I’utilisation, nous avons
regroupé les recommandations en une liste de contrdle (voir annexe A).

Maintien d’un climat favorable

Pour faciliter la participation du public, il faut commencer par maintenir un climat favorable.
Lorsqu’il s’agit de promouvoir un climat propice a la participation du public, quatre catégories
d’interventions se démarquent : mobiliser la collectivité, favoriser le respect et la confiance,
instaurer un changement d’attitude chez les professionnels de la santé et suivre une démarche de
partenariat. Les stratégies concretes décrites pour mobiliser la collectivité comprennent
notamment 1’utilisation d’outils et de techniques de communication comme les communiqués et
les conférences, les réunions publiques et les documents (Rice 1993), le recours a des réseaux
existants (Gott et Warren 1991; Weaver et Pivik 1997b; Siler-Wells 1988), I’éducation du public
au sujet des besoins, de la dynamique et du statut de la collectivité, ainsi que de la disponibilité
de la participation aux soins de santé (Meleis 1992; Siler-Wells 1988), veiller a ce que
I’information soit clairement comprise (Lord et Farlow 1990; O’Neill 1992), sans oublier la
motivation et les récompenses reliées a la participation (Meleis 1992).

Favoriser le respect et la confiance. La deuxiéme catégorie d’interventions qui permettent
d’établir un climat propice a la participation du public regroupe celles qui consistent a favoriser
le respect et la confiance entre les professionnels de la santé et les membres de la collectivité.
Les moyens tangibles définis a cette fin consistent notamment a s’écouter vraiment les uns les
autres, a exploiter les capacités d’une personne plutdt que ses lacunes (Lord et Farlow 1990), a
assurer que la participation n’est pas pour la forme et que les réunions incluent tous les
partenaires, fournir la méme information a tous les participants, reconnaitre les perspectives, les
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valeurs, les compétences spécialisées et les expériences différentes de tous les partenaires
(Brotchie et Wann 1993; Consumers’ Health Forum d’Australie 1990; Lord 1989) et reconnaitre
qu’il faut du temps pour établir la confiance (Lord 1989; Singer 1995).

Réduire au minimum les écarts de pouvoir. Pour instaurer un climat propice a la participation
du public, on recommande aussi de réduire au minimum les écarts de pouvoir entre les membres
de la collectivité et les professionnels de la santé (Lord 1989; Lord et Farlow 1990; Meleis 1992;
Sen 1994; Siler-Wells 1988; Weaver et Pivik 1997b). Ces auteurs ont suggéré que les
professionnels de la santé se considérent non plus comme des experts mais plutét comme des
partenaires et des apprenants, et qu’ils acceptent que les membres de la collectivité ont le droit de
définir leurs besoins et leurs solutions en favorisant des méthodes plus inclusives, habilitantes et
participatives.

Méthode de partenariat. Dans la participation a la planification des services de santé, le
recours au partenariat est reli¢ a un changement d’attitude et de réle. Pour promouvoir des
partenariats efficaces, Audet et Rostami (1993) préconisent les facteurs suivants, notamment :
une attitude positive chez tous les participants, des valeurs communes, de bonnes techniques de
communication, la capacité d’évoluer, un engagement partagé, la confiance et une équipe
équilibrée et qualifiée. Les stratégies concretes qui permettent d’encourager les partenariats
comprennent la communication efficace de réalités, de valeurs et d’hypotheses différentes (Lord
1989; Meleis 1992), une entente entre les partenaires sur la vision et la raison d’étre de la tache
(Gott et Warren 1991; Meleis 1992) et la tenue de réunions dans la collectivité (Siler-Wells
1988).

Processus de participation du public

Apres avoir établi un climat propice a la participation du public, on peut alors déclencher les
mécanismes nécessaires pour I’organiser. Les gens peuvent participer notamment en collaborant
avec les experts-conseils communautaires, en siégeant a des conseils ou des comités de conseils
provinciaux de la santé, a des régies régionales de la santé, a des conseils locaux de santé, a des
comités consultatifs ou au conseil d’administration d’hopitaux, ou a des groupes de travail en
particulier (Lilley 1993). Les partisans de la participation du public a la planification des services
de santé soulignent qu’il importe de concentrer les efforts sur les enjeux reliés au processus dans
un contexte de partenariat (Bastian 1996; Bichmann et coll. 1989; Brotchie et Wann 1993;
Consumers’ Health Forum d’Australie 1990; Lilley 1993; Lord 1989; Meleis 1992; Siler-Wells
1988). Les enjeux liés aux processus qui sont importants pour les partenariats consistent
notamment a déterminer, par exemple, qui mobiliser, pourquoi les intéressés doivent participer,
leur réle et leurs responsabilités, ainsi que les modes de prise de décisions.

Criteres de définition des partenaires. La détermination de la composition du groupe qui se
penchera sur une question de santé représente un des premiers enjeux du processus sur lequel il
faut se pencher. Il importe d’avoir acces a la contribution des membres du public qui ont le vécu
nécessaire pour comprendre a fond tous les aspects du probléme. Selon Meleis (1992), ce vécu
comprend la langue, la culture, I’endroit et I’expérience des problémes de santé comme facteurs
importants de la participation du public. Elle suggére en outre de mieux faire connaitre la
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diversité de la collectivité en question et d’assurer que les groupes vulnérables ou mal desservis
sont représentés équitablement.

Une stratégie décrite pour assurer la représentation de la collectivité consiste a recruter des
membres de celle-ci qui proviennent d’organismes constitués principalement de consommateurs
(c.-a-d. de personnes qui se réunissent volontairement a cause d’expériences ou de problémes
communs) (Bastian 1996; Brotchie et Wann 1993; Consumers’ Health Forum d’ Australie 1990,
1996; Gott et Warren 1991; Lilley 1993; Pivik 1997; Siler-Wells 1988; Sullivan et Scattolon
1995). Selon ces auteurs, le recours a des réseaux ou des organismes communautaires existants
offre divers avantages, dont les suivants, notamment :

e possibilité d’obtenir de I’appui sous forme de connaissances et de compétences
spécialisées d’autres membres;

e partage d’information;

o obligation de rendre compte;

¢ obtention d’un mandat solide de la collectivité;

e plus grande représentation;

e maintien d’un sentiment de collectivité chez les consommateurs.

Vision commune. Aprés qu’on a mis sur pied un groupe de personnes qui se penche sur le
probléme a 1’étude, I’étape suivante de la planification des services de santé consiste a assurer
que la vision et les buts du projet sont les mémes pour tous les partenaires. Meleis (1992)
suggere plus précisément que les participants définissent ensemble leur but et les moyens d’y
parvenir. De méme, les participants a une série de forums sur les soins de santé qui visaient a
déterminer les attitudes et les valeurs sous-jacentes des soins de santé et de la répartition des
ressources ont signalé qu’une fin, une entente et un engagement communs, ainsi qu’une
participation active, constituent les criteres de réussite de la participation (Gott et Warren 1991).

Attentes et roles clairs. Le Consumers’ Health Forum d’ Australie (1996) recommande que
des attentes claires au sujet des rdles des consommateurs et des motifs de leur participation
soient évidentes pour tous les participants. Une fagon de structurer les attentes et les roles
consiste a établir une entente de partenariat qui comprend les paramétres et les niveaux de
participation des partenaires par rapport a la mise en oeuvre et a la poursuite du plan d’action
(McComas et Carswell 1994; Meleis 1992; Pivik 1997). Outre une entente de partenariat,
plusieurs auteurs ont signalé I’importance d’un chef de file solide qui facilite la participation du
public (Brotchie et Wann 1993; Lord 1989; O’Neill 1992). Comme facilitateur ou président des
délibérations, ce chef de file peut aider a définir des valeurs et des hypothéeses différentes et a
trancher les divergences de vues.

Processus décisionnel. Un processus décisionnel ouvert et transparent facilitera la
participation efficace de la population et favorisera une stratégie de planification des soins de
santé fondée sur le partenariat (Consumers’ Health Forum d’ Australie, 1996). Singer (1995) a
formulé une série de questions qui peuvent aider a déterminer le processus décisionnel. Ces
questions comprennent les suivantes :
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e Qui devrait étre I’organisme décisionnel représentatif dans la collectivité?

e Quels sont les renseignements nécessaires a la prise de décisions efficaces?

e Un rodle de consultation suffit-il ou pour participer, le public exige-t-il le pouvoir de
prendre des décisions sur I’affectation des ressources?

e Quels types de décisions devraient revenir aux groupes communautaires?

e Dans quelle mesure ’appartenance a un groupe a-t-elle un effet sur une décision?

Evaluation de la participation du public. Le dernier facteur lié au processus consiste a
mesurer I’impact de cette démarche fondée sur le partenariat. Le Consumers’ Health Forum
d’Australie (1996) a formulé une série de questions afin d’évaluer I’impact de la participation
des consommateurs. Les réponses aux questions suivantes peuvent aider & mesurer le processus
ainsi que le résultat et la satisfaction engendrée par la participation chez les consommateurs :

e Ou se déroule la participation du public?

e Quelle stratégie a-t-on utilisée pour encourager la participation des consommateurs?

e A-t-on mobilisé des personnes aux prises avec des inconvénients ou des désavantages
spécifiques?

e Le comportement ou les attitudes des professionnels de la santé ont-ils changé?

e Quels sont les avantages de la participation du public définis par les professionnels de la
santé?

e Les attitudes des consommateurs ont-elles changé un an apres le début de leur
participation?

e Quels sont les avantages définis par les consommateurs?

e Quels obstacles nuisent a la participation du public et comment les surmonter?

e Quelles ressources a-t-on affectées pour encourager et appuyer la participation du public?

(p. 33).

A I’échelon du systéme, ce sont peut-étre Bichmann, Rifkin et Shrestha (1989) qui ont mis au
point la fagon la plus connue de mesurer la participation du public. Aprés avoir analysé
200 études de cas, ces auteurs ont défini les cinq facteurs suivants qui jouent un role important
dans cette participation du public : gestion, évaluation des besoins, leadership, organisation et
mobilisation des ressources. En utilisant une série de questions (p. ex., Comment a-t-on défini les
besoins? La collectivité a-t-elle participé a la définition et a 1’évaluation des besoins?), on
attribue une note a chacun des éléments constituants de la participation du public. Cette
démarche permet de quantifier le processus de la participation du public a différents moments
dans le temps ou entre différents programmes, planificateurs ou participants.

Connaissances

Les connaissances sont un ¢lément constituant puissant dont a la fois les membres de la
collectivité et les professionnels de la santé ont besoin pour comprendre la valeur et les processus
de la participation du public (Bastian 1995). Les facons d’augmenter les connaissances
comprennent notamment la diffusion et I’échange d’information, I’éducation et la formation.
L’information fait partie intégrante de la compréhension des besoins, de solutions possibles et du
processus d’instauration de changements dans la planification des soins de santé. Outre les
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renseignements nécessaires pour faire le travail, I’échange d’information est aussi important pour
tous les participants qui sont partie prenante au processus, ¢’est-a-dire entre les professionnels de
la santé et la collectivité, entre les participants au processus de planification des soins de santé,
entre les membres de la collectivité et leurs organisations communautaires et dans les organismes
de soins de santé.

Diffusion d’information. Le manque d’acces a une information suffisante nuit a la
participation efficace du public (Brotchie et Wann 1993; Consumers’ Health Forum d’ Australie
1990, 1996; Lilley 1993; Sullivan et Scattolon 1995). Les planificateurs de services de santé
doivent s’assurer que leurs partenaires communautaires ont un acces complet a I’information
dont ils ont besoin pour jouer leur role, ainsi qu’a des personnes qu’ils peuvent consulter.
Diverses techniques de diffusion d’information recommandées par Développement des
ressources humaines Canada (1994), Siler-Wells (1988) et Brotchie et Wann (1993), consistent
notamment a créer ou fournir

e des guides décrivant la politique de 1’organisme ou du gouvernement;

e de I’information de base sur les roles des consommateurs;

e de I’information de base sur le processus décisionnel;

e des documents de consultation portant sur le sujet a I’étude;

e de I’information sur des programmes, des politiques et des modéles efficaces qui
décrivent un leadership efficace.

Echange d’information. L ’information a constitué 1’élément clé qu’on a utilisé dans la
stratégie axée sur la personne visant a améliorer les services de santé au Pays-de-Galles. Wilson
(1992) décrit comment on a utilisé I’information pour : 1) définir ce que les gens pensaient de
leurs propres besoins dans le domaine de la santé, ainsi que de ceux des membres de leur famille
et de leur collectivité; 2) montrer comment les organismes de soins de santé répondent aux
besoins définis; 3) décrire comment on a analysé les données; 4) décrire les services de santé
courants; 5) diffuser de I’information sur les options a court terme et a long terme offertes par les
régimes en vigueur de soins de santé. Cette information diffusée au cours d’une série de
séminaires a entrainé la création de groupes locaux de planification, permis I’établissement de
réseaux entre participants, démontré que 1’on attachait de I’importance a I’opinion de la
collectivité et encouragé une démarche fondée sur la collaboration entre les prestateurs des soins
de sant¢ et leur collectivité. La facon de présenter I’information importe toutefois. Lubalin et
Harris-Kojetin (1999) recommandent que 1’information soit claire, facile & comprendre et
comporte des exemples.

Il importe aussi que les représentants de la collectivité disposent de moyens efficaces de
communiquer avec leur organisation au sujet des progreés qu’ils réalisent et de recevoir des
conseils et de I’aide (Brotchie et Wann 1993; Consumers’ Health Forum d’ Australie 1996; Lilley
1993; O’Neill 1992; Sullivan et Scattolon 1995). Sullivan et Scattolon (1995) recommandent
d’utiliser des systemes de bulletins ou de courrier électronique pour promouvoir le partage
d’information entre les consommateurs. A cette fin, on a aussi suggéré un programme
« d’échange de compétences spécialisées » dans le contexte duquel les consommateurs
pourraient avoir accés aux noms de membres de leur collectivité qui ont des compétences
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spécialisées précises dans des domaines comme la planification, le développement, la recherche
et I’évaluation, pour les consulter ou leur demander de 1’aide (Siler-Wells 1988).

Education et formation. Pour faciliter la participation du public a la planification des services

de santé, on a suggéré de pousser plus loin I’éducation et la formation spécialisée a la fois des
consommateurs et des professionnels de la santé (Brotchie et Wann 1993; Church et Reville
1989; Lilley, 1993; Sen, 1994). Checkoway, O’Rourke et Bull (1984) considérent la formation
comme un des facteurs les plus importants qui démarquent les organismes capables de mobiliser
une participation du public efficace de ceux qui en sont incapables.

Pour les membres de la collectivité. Dans le cas des membres de la collectivité, Lilley (1993)
suggere d’informer le public au sujet des enjeux de la santé, des politiques et des
programmes de santé en vigueur, des procédures régissant les réunions, de la planification et
de I’évaluation des services de santé. De méme, les besoins en formation des consommateurs
définis par Brotchie et Wann (1993) portent avant tout sur les techniques de communication
et des séances de mise a jour de I’information sur les politiques et les enjeux des processus.
En ce qui concerne les techniques de communication, on a déterminé qu’un module
d’éducation portant sur la capacité d’écouter, de comprendre et de transmettre 1’opinion
d’autrui serait des plus utiles. Checkoway, O’Rourke et Bull (1984) ont recommandé que les
consommateurs qui si¢gent a des conseils regoivent de la formation sur les techniques et les
initiatives communautaires qui favorisent le leadership, I’organisation et la sensibilisation du
public a la planification des services de santé. Des recherches ont montré que la formation
favorise la participation des consommateurs et produit des personnes qui assistent a plus de
réunion, jouent un réle plus important de chef de file, acceptent davantage de responsabilités
en matiére de communication et croient avoir plus d’influence (Checkoway 1979). On
recommande aussi un soutien continu et des possibilités d’éducation pour que la participation
du public soit fructueuse (Zakus et Lysack 1998). Parmi les moyens suggérés pour diffuser
des connaissances aux consommateurs, mentionnons 1’utilisation d’ateliers et la création de
manuels faciles a lire (Sullivan et Scattolon 1995).

Pour les professionnels de la santé. Lilley (1993) recommande que 1’on offre aux
professionnels de la santé la possibilité de recevoir une formation spécialisée sur les
techniques d’animation de groupes, la création de partenariats, la résolution des différends et
I’édification de collectivités, ainsi que de la formation sur la valeur de la participation du
public et sur son processus. Dans leur étude sur les besoins en formation, Brotchie et Wann
(1993) ont aussi recommandé que I’on donne de la formation sur le maillage communautaire
et la participation a des réunions, et que I’on améliore les techniques de communication
(verbale, écrite et écoute), les techniques de recherche sur la participation du public, sans
oublier I’épanouissement personnel (gestion du stress et affirmation de soi). Afin d’éliminer
les écarts de pouvoir entre consommateurs et professionnels de la santé, on a recommandé de
fournir aux deux groupes de I’information sur les facons dont les structures fondées sur le
pouvoir peuvent miner la participation du public (Sullivan et Scattolon 1995; Valentine et
Capponi 1989).
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Aide

La disponibilité et la prestation d’une aide concréte représentent le dernier critére, et peut-
étre le plus nécessaire, pour assurer la participation du public a la planification des services de
santé. L affectation de fonds a la participation du public et I’appui d’organismes du secteur de la
santé sont des domaines ou 1’aide pourrait jouer sur la participation du public.

Aide financiere. Comme on I’a indiqué plus tot, il faut du temps, des ressources et des efforts
pour que les membres de la collectivité participent a la planification des services de santé. Si elle
ne s’inscrit pas dans le contexte de leur emploi, la participation signifie souvent que les
intéressés doivent faire du bénévolat en dehors des heures de travail et que les déplacements, le
stationnement et les services de garderie entrainent des dépenses directes pour eux. Compte tenu
de ces enjeux et comme on croit que la participation du public constitue un élément important de
la planification des services de santé qu’il faut respecter et auquel il faut attacher de la valeur, on
demande d’affecter des ressources a leur participation. Ce qui inclut la rémunération de leur
participation (p. ex., consultation) et le remboursement des dépenses directes comme les frais de
garderie, de déplacement, de stationnement et les périodes d’absence du travail (Brotchie et
Wann 1993; Consumers’ Health Forum d’Australie 1996; Lilley 1993). On a aussi recommandé
de fournir aux membres de la collectivité les ressources dont ils ont besoin pour obtenir, analyser
et présenter de I’information afin d’appuyer leur position (Lilley 1993). Ceci peut nécessiter des
fonds pour avoir acces a I’information pertinente ou payer les cours d’éducation et de formation
pertinents a la participation du public.

Appui organisationnel. L appui des organisations chargées de la planification et de la
prestation des soins de santé est essentiel a la facilitation d’une participation efficace du public.
L’appui organisationnel porte sur de nombreux aspects comme I’existence d’un mandat reli¢ a la
participation du public, un climat ou cette participation du public est reconnue, appuyée et
attendue dans le domaine de la planification des services de santé, des ressources humaines
adéquates et la prestation de ’appui et des ressources nécessaires afin d’inclure les partenaires de
la collectivité dans le processus décisionnel. Weaver et Pivik (1997a) ont constaté plus
précisément que 1’appui organisationnel qui permet de mobiliser les membres de la collectivité,
recommandé par les membres du personnel des soins de santé, comprend les facteurs suivants :

Politiques et procédures

e politiques organisationnelles claires;

o directives procédurales claires;

e cadre de participation (p. ex., méthodes de recrutement);
e cadre d’évaluation.

Ressources humaines

e personnel adéquat;
o délais suffisants.
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Ressources financieres et appui

formation en cours d’emploi;

budget de formation des membres de la collectivité;

budget d’éducation du public (pour décrire le mandat de 1’organisme, les enjeux et les
politiques, les contraintes et les options, les méthodes de recherche et I’impact des
décisions);

ressources afin de mobiliser les membres de la collectivité (p. ex., frais de
transport/déplacement, frais de garderie, salles de réunion, repas et rafraichissements,
et indemnisation financiére de la participation);

matériel et information;

outils de mesure valides et fiables.
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Conclusion

Le facteur le plus important de la participation du public a la planification des services de santé
consiste a respecter des valeurs et a suivre des principes directeurs qui sont inclusifs, participatifs
et équitables. C’est pourquoi il faut respecter les gens pour leur savoir expérientiel et leur
expertise. Il est possible de réunir des renseignements précieux sur la meilleure fagon d’amener
les gens a contribuer a la planification des services de santé tout simplement en leur demandant
de participer. Les recommandations relatives a 1’intervention fédérale dans la facilitation de la
participation a la planification des services de santé portent sur I’appui a 1’¢élaboration
d’initiatives de recherche axées sur I’acces a des services de santé équitables pour les Canadiens.
On recommande de mener des enquétes nationales qui cibleront la population et les
planificateurs de services de santé¢ afin de trouver les meilleurs moyens de faciliter la
participation du public. Les recommandations qui s’adressent aux provinces visent avant tout a
¢laborer des politiques portant sur les impacts sociaux de la santé, sur I’enjeu de la représentation
et I’accessibilité. Les recommandations qui s’adressent a 1’échelon régional portent notamment
sur I’¢laboration et la mise en ceuvre de structures qui donnent suite a ces politiques et
I’établissement de moyens d’information et d’éducation pour promouvoir la contribution éclairée
et réfléchie du public. Pour faciliter ce processus, on a mis au point le Mod¢le de continuum
multimodal qui comporte des réseaux structurés de santé communautaire et des membres de la
collectivité voués a recueillir les commentaires du public. Enfin, on a mis au point un Cadre
conceptuel de la participation du public afin d’offrir des stratégies de facilitation de la
participation du public dans les collectivités.
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Annexe A

Cadre conceptuel de la participation du public a
la planification des services de santé

Jayne R. Pivik et Lynda Weaver
Alliance Information Santé, Région de I’est de I’Ontario, 1997

\Créer un climat propice a la participation du public

Mobiliser la collectivité

cooo

Créer un sentiment de « communauté » dans la population en cause.

Clarifier les besoins, la dynamique et le statut de la collectivité.

Informer les gens au sujet de possibilités de participer a la planification des services de santé.
Fournir de I’information sur la collectivité en utilisant des réseaux locaux existants,
annongant dans les endroits publics, utilisant le bouche a oreille, distribuant des fiches
d’information de porte a porte, publiant des bulletins et mettant sur pied un bureau
d’information communautaire qui représente votre organisme.

Assurer que I’information est accessible pour tous les citoyens (en termes simples,
interprétation, etc.). Utiliser des éléments visuels créatifs comme des photographies qui
décrivent une histoire, des vidéos, des affiches et des mises en scéne.

Mobiliser d’autres organismes communautaires pour communiquer avec les familles, les
quartiers et des groupes sociaux afin de stimuler I’intérét envers 1’intervention
communautaire axée sur des enjeux de la santé.

Veiller a ce que tous les participants soient conscients du temps, de 1’énergie et des efforts
qui s’imposeront avant de s’engager.

Motiver les citoyens pour qu’ils participent et récompenser les efforts qu’ils s’imposent a cet
¢gard.

Favoriser le respect et la confiance

o000 O OO0OO0 Do

Ecouter vraiment.

Concentrer I’attention sur les capacités d’une personne plutot que sur ses lacunes et les
exploiter.

Assurer que la participation n’est pas pour la forme seulement.

Diriger des réunions qui facilitent I’inclusion de tous les participants.

Reconnaitre les points de vue, les compétences spécialisées et I’expérience sans pareils des
membres de la collectivité.

Traiter les membres de la collectivité sur un pied d’égalité en leur fournissant la méme
information et en les écoutant de la méme fagon.

Reconnaitre des opinions et des valeurs différentes.

Assurer que le langage est compris par tous.

Reconnaitre qu’il faut du temps pour établir la confiance.
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Changer des attitudes

Q

(M

Les professionnels de la santé devraient se considérer comme des partenaires, aidants,
apprenants, habilitants, encadreurs et partisans plutdt que comme des experts ou des
conseillers.

Réduire au minimum les écarts de pouvoir entre les professionnels et les membres de la
collectivité.

Permettre aux membres de la collectivité de définir leurs propres besoins et solutions.
Permettre aux consommateurs de jouer un réle solide dans la planification des soins de santé
par I’autodétermination et la responsabilisation.

Stratégie de partenariat

Q

Q

oo

Jumeler le type de partenariat et le niveau de la participation requise en fonction de la
décision a prendre.

Dans le cas des partenariats décisionnels et fondés sur la collaboration, assurer que les
partenaires ont des pouvoirs égaux a tous les stades de la planification des soins de santé (de
la planification jusqu’a la mise en ceuvre).

Dans le cas des partenariats de conseil, assurer que tous les partenaires ont la capacité
d’influencer les décisions.

Dans le cas des partenariats de consultation, sélectionner des personnes clés qui connaissent
I’enjeu et leur donner des occasions de fournir de 1’information.

Tous les partenariats reposent sur les éléments fondamentaux suivants :

- une attitude positive de tous les participants;

- des valeurs communes;

- de bonnes techniques de communication;

- la capacité d’évoluer;

- I’engagement;

- la confiance;

- un partenariat équilibré et qualifié.

Discuter des différences entre les valeurs (opinions personnelles) et les hypotheses (faits
sous-jacents aux circonstances dont il faut tenir compte) et les clarifier.

S’entendre sur un but, un accord ou un engagement communs.

Favoriser la responsabilisation en organisant des réunions dans des environnements ou des
endroits communautaires ou la majorité des participants sont le plus confortables.

\Enjeux liés aux processus

Déterminer les partenaires

Q

Q
Q

Recruter des membres de la collectivité qui ont du vécu a partager, comme la langue, la
culture, le lieu et I’expérience des problémes de santé.

Viser a maintenir la représentation équitable des groupes vulnérables ou mal desservis.
Recruter dans des groupes de consommateurs (p. ex., groupes d’entraide, d’intérét ou de
représentation), des réseaux (p. ex., organismes de bénévoles, groupes d’entraide pour
personnes agées), des organismes communautaires (p. €x., associations communautaires,
associations de gens d’affaires) et des groupes de droits des consommateurs (p. ex., section
locale de I’ Association des consommateurs du Canada).
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Formuler une vision commune

Q

Q

Collaborer avec tous les partenaires pour établir une définition commune ou convenue de la
raison d’étre de 1’équipe et un plan pour la réaliser.

Favoriser chez tous les partenaires un sentiment d’engagement partagé et de participation
active.

Clarifier les roles et les attentes

Q

Q

Q

Déterminer en collaboration le role de chaque partenaire, sa participation, ses attentes et ses
taches.

Etablir une entente de partenariat qui officialise le rdle et les attentes des partenaires par
rapport aux buts et aux objectifs énoncés.

Elire ou choisir un solide chef de file qui peut aider le groupe a reconnaitre les valeurs et les
hypotheses différentes des partenaires et a trancher les divergences de vues.

Définir un processus décisionnel

Q
Q

Etablir un processus décisionnel ouvert et transparent.

Tenir compte des enjeux suivants de la prise de décisions :

- Qui devrait étre I’organisme décisionnel représentatif dans la collectivité?

- De quelle information faut-il disposer pour prendre des décisions efficaces?

- Unrodle de consultation suffit-il ou faut-il, pour obtenir la participation de la collectivité,
lui donner un pouvoir décisionnel sur I’affectation des ressources?

- Quelles décisions devraient incomber aux groupes communautaires?

- Dans quelle mesure 1’adhésion a un groupe a-t-elle un effet sur une décision? (Singer
1995)

Evaluer la participation du public

Q

Eliminer ou abaisser les obstacles et les contraintes a la participation du public en se

penchant sur les questions suivantes :

- Ou se déroule la participation du public?

- Quelles stratégies a-t-on utilisées pour encourager les consommateurs a s’impliquer?

- A-t-on mobilisé des personnes qui ont des désavantages en particulier?

- A-t-on défini des changements de comportement ou d’attitude chez les professionnels de
la santé?

- Quels sont les avantages de la participation du public selon les professionnels de la santé?

- Les attitudes des consommateurs ont-elles changé un an apres le début de leur
participation?

- Quels avantages les consommateurs y ont-ils trouvés?

- Quels obstacles nuisent a la participation du public et comment les éliminer?

- Quelles ressources a-t-on affectées pour encourager et appuyer la participation du public?
(Consumers’ Health Forum d’ Australie 1996)

Tenir compte des aspects suivants pour évaluer la participation du public : (gestion,

¢valuation des besoins, leadership, organisation et mobilisation des ressources).
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\Connaissances

Information

Q

Q

Q

& oo

oL O O O

Veiller a ce que tous les partenaires aient un accés complet a I’information dont ils ont besoin
pour jouer leur role.

Veiller a ce que tous les partenaires aient un accés complet a des conseillers, des organismes
représentatifs, etc.

Créer les articles suivants ou les fournir a tous les partenaires :

- guides décrivant les politiques de 1’organisme ou du gouvernement;

- information de base sur les rdles et les responsabilités;

- information de base sur le processus décisionnel;

- documents de consultation portant sur le sujet a 1’étude;

- information sur les programmes, les politiques et les mode¢les de leadership efficaces.
Partager I’information entre tous les partenaires dans un format accessible pour tous.

Etablir un registre de membres de la collectivité qui ont des compétences spécialisées a
partager comme ceux qui s’intéressent a la planification, au développement, a la recherche ou
a I’évaluation.

ducation et formation — Pour les membres de la collectivité

Informer le public sur les enjeux de la santé, ainsi que sur les politiques et les programmes en
la matiére.

Informer le public sur les procédures régissant les réunions, ainsi que sur les processus de
planification et d’évaluation.

Organiser des séances d’information sur les techniques de communication, comme la
capacité d’écouter, de comprendre et d’accepter les opinions d’autrui.

Discuter de fagons dont les structures de pouvoir peuvent miner la participation du public.
Organiser des ateliers ou utiliser des manuels faciles a lire comme moyens d’éducation.

Education et formation — Pour les professionnels de la santé

Q

Informer les professionnels dans les domaines suivants :

- animation de groupes;

- création de partenariats;

- résolution des différends;

- développement et maillage communautaires;

- participation du public;

- procédures régissant le déroulement des réunions;

- techniques de communication (orale, écrite et écoute);

- techniques de recherche reliées aux activités de participation du public;
- épanouissement personnel (gestion du stress, affirmation de soi).
Discuter de facons dont les structures de pouvoir peuvent miner la participation du public.
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Appui

Appui financier

Q

a
a
a

Prévoir un budget pour indemniser les membres de la collectivité de leur participation.
Rembourser aux membres de la collectivité leurs dépenses directes comme les frais de
garderie, de déplacement, de stationnement et les absences du travail.

S’assurer que 1’on achéte I’information ou les ressources pertinentes.

Couvrir les cofits de la formation ou des séances d’information pertinentes nécessaires pour
que la participation soit significative.

Appui organisationnel

coooooD OO

Créer un climat organisationnel propice a la participation du public a la planification des
services de santé.

Avoir des mandats, des politiques, des procédures et des lignes directrices sur la participation
du public qui sont clairs et bien connus.

Avoir un cadre d’évaluation de la participation du public.

Assurer que les effectifs et les calendriers sont adéquats.

Assurer une formation adéquate des membres du personnel et de ceux de la collectivité.
Fournir du matériel et des renseignements adéquats.

Fournir de bons outils de mesure et d’évaluation.

Fournir de I’aide financiére adéquate.

Appui politique

Q

Q

Exercer aupreés du gouvernement des pressions pour qu’il appuie la participation du public
par des politiques et des principes directeurs et qu’il appuie la création de coalitions
régionales.

Demander au gouvernement d’établir des mécanismes afin de faire participer les membres de
la collectivité a la prise de décisions sur les soins de santé a 1I’échelon régional.
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