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Description du réseau PhiLab

Le réseau canadien de recherche partenariale sur la philanthropie (PhiLab),
anciennement Laboratoire montréalais de recherche sur la philanthropie
canadienne, a été pensé en 2014 dans le cadre de la conception de la demande
de financement du projet développement de partenariat CRSH intitulé "Innovation
sociale, changement sociétal et Fondations subventionnaires canadiennes”. Ce
financement a été reconduit en 2018 sous le nom “Evaluation du role et des actions
de fondations subventionnaires canadiennes en réponse a l'enjeu des inégalités
sociales et des défis environnementaux”. Depuis ses débuts, le Réseau constitue un
lieu de recherche, de partage d'information et de mobilisation des connaissances
des fondations canadiennes. Des recherches conduites en partenariat permettent
la coproduction de nouvelles connaissances dédiées a une diversité d'acteurs: des
représentants gouvernementaux, des chercheurs universitaires, des représentants
du secteur philanthropique et leurs organisations affiliées ou partenaires.

Le centre de recherche (Hub) mére se situe dans le centre-ville de Montréal, sur le
campus de I'Université du Québec a Montréal (UQAM).

Le Réseau regroupe des chercheurs, des décideurs et des membres de la
communauté philanthropique a travers le monde afin de partager des informations,
des ressources et des idées.

PhiLab Network Description

The Canadian network of partnership-oriented research on philanthropy (PhiLab),
previously called the Montreal Research Laboratory on Canadian philanthropy,
was thought up in 2014 as part of the conception of a funding request by the
SSHRC partnership development project called “Socialinnovation, social change,
and Canadian Grantmaking Foundations”. From it's beginning, the Network
was a place for research, information exchange and mobilization of Canadian
foundations' knowledge. Research conducted in partnership allows for the co-
production of new knowledge dedicated to a diversity of actors: government
representatives, university researchers, representatives of the philanthropic

sector and their affiliate organizations or partners.

The project’'s headquarters are located in downtown Montreal, on the Université

du Québec a Montréal (UQAM) campus.

The Network brings together researchers, decision-makers and members of the
philanthropic community from around the world in order to share information,

resources and ideas.



Résumé

Ce rapport de recherche propose une revue de littérature interdisciplinaire sur les notions
de vulnérabilité, d'incapacité et de handicap, en croisant les approches ontologiques,
relationnelles et structurelles. llanalyse comment ces notions sont définies etreprésentées
dansles discours politiques, juridiques et académiques, en mettant en lumiére I'impact des
politiques d'équité, diversité et inclusion (EDI). L'agentivité des personnes en situation de
handicap est abordée a travers les théories critiques, dont la théorie Crip, et la dimension
temporelledestrajectoiresindividuelles.Lerapportretrace égalementl'évolutionhistorique
des politiques publiques et des mouvements sociaux du handicap au Canada et au Québec.
Il dresse un portrait des acteurs impliqués, incluant les organisations communautaires,
les chercheurs, les militants et les fondations philanthropiques. Des données statistiques
récentes viennent appuyer l'analyse. L'ensemble souligne l'importance de penser les
incapacités dans une perspective systémique et inclusive, articulant reconnaissance,
justice sociale et pouvoir d'agir. Ce document est le premier rapport de recherche du
projet « L'inclusion des personnes en situation de handicap au Canada et a l'international :
regard sur la philanthropie en action ».

Mots-clés

Vulnérabilité « handicap « agentivité « politiques publiques « philanthropie e
fondations

Abstract

This research report offers an interdisciplinary literature review on the notions of
vulnerability, disability and handicap, crossing ontological, relational and structural
approaches. It analyzes how these notions are defined and represented in political, legal
and academic discourse, highlighting the impact of Equity, Diversity and Inclusion (EDI)
policies. The agentivity of people with disabilities is addressed through critical theories,
including Crip theory, and the temporal dimension of individual trajectories. The report also
traces the historical development of public policies and social movements for disability
in Canada and Quebec. It paints a portrait of the players involved, including community
organizations, researchers, activists and philanthropic foundations. Recent statistical data
supportthe analysis. The report underlines the importance of thinking about disability from
a systemic and inclusive perspective, linking recognition, social justice and empowerment.
This document is the first research report of the “Inclusion of people with disabilities in
Canada and internationally: a look at philanthropy in action” project.

Key words
Vulnerability « disability « agentivity « public policies « philanthropy « foundations
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Introduction

« Vulnérabilité, antonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance » (VAA) est
un projet de recherche partenarial élaboré de concert entre Humanité & Inclusion Canada.
(HI) et une équipe du Réseau canadien de recherche partenariale sur la philanthropie (PhilLab)
dirigée par Diane Alalouf-Hall (UQAM) et Jean-Marc Fontan (UQAM).

HI est une organisation de solidarité internationale indépendante et impartiale. Elle intervient
dans les situations de pauvreté et d’exclusion, de conflits et de catastrophes. (Buvrant aux cotés
des personnes en situation de handicap et des populations vulnérables, HI agit pour améliorer
leurs conditions de vie tout en promouvant le respect de leur dignité et leurs droits
fondamentaux. I’équipe Phillab est composée de chercheur-e's universitaires et de
praticien-ne's du milieu philanthropique.

Le projet VAA examine les actions de la « philanthropie subventionnaire canadienne »
relativement a I'inclusion a part enticre de personnes considérées vulnérables qui se retrouvent
en situation d’incapacité physique ou mentale. Concretement, VAA répond a trois grandes
questions de recherche, lesquelles ont été définies conjointement avec Humanité & Inclusion.

=  Comment des fondations québécoises et canadiennes comprennent et interviennent
aupres de personnes considérées vulnérables qui se retrouvent en situation d’incapacité
physique ou mentale ?

®  Quels impacts les fondations québécoises et canadiennes ont eu jusqu’a présent ?

= Comment les fondations québécoises et canadiennes pourraient faciliter la
structuration d’un écosysteme d’action aupres de personnes considérées vulnérables
qui se retrouvent en situation d’incapacité physique ou mentale ?

L’originalité de cette proposition repose sur la volonté de travailler 'enjeu de la vulnérabilité,
de I'agentivité et de I'autonomie eu égard au role des fondations en mati¢re de justice sociale.
Ceci est dautant plus important que le nombre de personnes en situation d’incapacité
augmente au Canada, tout en voyant la nature de leurs incapacités se complexifier.

Pour réaliser ce projet nous nous sommes donné trois grands objectifs de travail qui donneront
lieu a trois rapports distincts.

Le premier objectif vise la production d’un état de la situation sous la forme d’une revue de la
littérature et d’une cartographie sur le secteur philanthropique relatif a la vulnérabilité,
incapacité ou le handicap. Pour ce faire :

= dans le premier volet du présent rapport, nous présentons une synthese sur les notions
vulnérabilité, d’incapacité et de handicap;

= dans le deuxieme volet dudit rapport, nous illustrons, a I’aide d’un portrait exploratoire
sur des organismes de la société civile dédiés a la cause du handicap, I'agentivité des
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acteurs partie prenante de écosysteme en formation sur I'invalidité, I'incapacité ou le
handicap.

Le deuxie¢me objectif approfondira la question de I’agentivité du secteur philanthropique eu
égard a la cause de la vulnérabilité liée au handicap. Ce regard portera trés spécifiquement sur
la philanthropie subventionnaire. I.e deuxi¢me rapport présentera une étude sur quatre
fondations agissant sur cette cause.

Le troisieme objectif entend mobiliser les acteurs concernés par cette cause philanthropique
en vue de renforcer les modalités innovantes et apprenantes de cet écosysteme. Le troisieme
rapport présentera une synthese des actions a entreprendre en vue de renforcer ’écosysteme
philanthropique dédié a la cause de I'incapacité ou du handicap.

M¢éthodologie d’ensemble du projet de recherche

En lien avec nos objectifs et questions de travail, la méthodologie que nous avons utilisée
repose sur trois voies de travail. La premicre consiste essentiellement dans la mobilisation de
données et d’informations. [.a deuxiéme voie vise la collecte de données issues de différentes
sources en vue de produire une modélisation des pratiques existantes sur la cause de la
vulnérabilité liée a différentes formes d’incapacité. La troisieme avenue mise sur Ieffet
structurant des connaissances que nous aurons générées afin de promouvoir le développement
d’un écosysteme d’actions innovantes en appui et au soutien a la cause des personnes en

situation de vulnérabilité liées au handicap.

En mati¢re de valorisation des connaissances nous envisageons une diffusion élargie des
connaissances et apprentissages générés dans une varié¢té de milieux. L’approche en maticre
de valorisation des connaissances repose sur une stratégie de percolation en temps continu.
Une variété de moyens seront mobilisés pour appuyer tant une diffusion large des grands
constats et messages qui se dégagent de notre activité de recherche qu’une appropriation des

constats et des messages clés par les principaux acteurs concernés.

Equipe de recherche et Comité de suivi

L équipe de recherche est composée des personnes suivantes

= Diane Alalouf-Hall - UQAM / Phil.ab Québec

* Janyck Beaulieu — doctorante, Université d'Ottawa

= Félix Chouinard — maitrisant, Université de Montréal
®  TLucie Dumais — UQAM / Phil.ab Québec

®= Diane Morin - UQAM

* Jean-Matc Fontan — UQAM / Phil.ab Canada

* Flisabeth Robinot — UQAM / Philab Québec

= Etenne Sinotte — doctorant, Université McGill
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Le Comité de suivi de la recherche est composé
Des personnes précédentes et de :

= Anne Delorme — Humanité & inclusion

= Rabia Kher, National Director, Disability without Poverty
= Sara Krinitzki — Philanthropic Foundations Canada

= Lise Roche — Fondation Mirella et Lino Saputo

Limites
La recherche que nous avons réalisée comporte différentes limites.

Une premicre est liée a notre positionnalité en tant que chercheur-e-s. Par positionnalité, nous
entendons le fait que :

Le travail de collecte, d’analyse des données et de diffusion des résultats est...
indéniablement coloré par les valeurs, les croyances, les allégeances idéologiques, etc.
Le/la chercheur'e analyse et interprete selon son identité sexuelle, sa situation
historique et géographique, son origine ethnique, sa race, sa classe sociale et son statut,
ses (handicaps) capacités, etc. Tous ces facteurs, loin d’enrayer la production des
connaissances, en déterminent plutot les conditions de possibilité (Fabian, 2001).
Autoréflexion, introspection, autoévaluation sont donc autant de variantes
lexicologiques qui sont corollaires de la réflexivité, dont 'objectif est de clarifier le
rapport entre I'identité du chercheur et son terrain d’investigation (Gratiollet 2022;
Holmes 2020) (Balla, 2024, p. 4)

En réponse I'impact de cette positionnalité, nous adoptons une position réflexive.

Le retour réflexif du chercheur le conduit alors a reconnaitre et a assumer la
responsabilité de sa propre position, ainsi que de Peffet qu’elle peut avoir sur les
personnes étudiées, les questions posées, les données collectées et leur interprétation.
Entant que telle, la réflexivité remet en question la conception de la production de
connaissances comme étant indépendante du chercheur qui la produit (Beaubatie 2023;
Berger 2015). L’expérience vécue est ainsi valorisée comme une source pertinente de
connaissance, tandis que I'identité du chercheur est reconnue comme n’étant pas figée.

(Ibid., p. 6)

Prendre fait de qui nous sommes et de notre place sur la grande scéne de la socialité en acte
nous rappelle que nous sommes des personnes dites en situation de capacité et donc que nous
avons une compréhension externe de la vulnérabilité — incapacité ou handicap. Cette
compréhension relative demande a étre mise en relation avec une compréhension interne
portée par des personnes en situation de vulnérabilité — incapacité ou handicap ou du moins
par des personnes ou organisations en position de les représenter.

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance
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En ce sens nous travaillons a partir d’'une approche partenariale, laquelle fait sienne I'idée que
la connaissance a tout avantage a reposer sur le croisement des savoirs, des pratiques et des

pouvoirs.

Une deuxiéme limite releve des conditions de réalisation de cette recherche. Nous disposions
de ressources qui, tout en étant limitées, étaient suffisantes pour permettre la production d’une
recherche exploratoire. Par recherche exploratoire, nous entendons une démarche de
production de connaissances sur un objet en vue de produire une synthese de savoirs existants,
d’identifier de bonnes pratiques et de proposer des pistes d’action.

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance
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Volet I — Les notions en jeu, recension des écrits

Dans le but de rendre plus explicite les représentations qui traitent des questions relatives a la
vulnérabilité, a 'incapacité et au handicap, nous avons effectué une recension exploratoire des
écrits portant sur la question des définitions entourant ces termes.

Nous avons fait le choix de traiter les trois notions de front et de facon complémentaire
comme faisant partie d’'une méme famille de concepts s’adressant a une réalité empirique
marquée par des différences observables sur le plan physique et mental entre une situation
culturellement dite « normale » ou « integre » et des situations rendant compte objectivement
ou subjectivement d’une déficience fonctionnelle.

Pour le Réseau international sur le Processus de production du handicap (RIPPH, document
complémentaire, https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/concepts-cles/), une personne est

une entité organique dite «intégre », i.e. « n’ayant pas subi d’altération », ou une entité
présentant une « déficience », ie. qu'elle a «subi des altérations légeres, modérées ou
considérables », lesquelles affectent son fonctionnement en société.

Dans ce premier volet, nous passerons en revue trois modeles de représentation de la
vulnérabilité, incapacité et handicap. Nous illustrerons, a partir de la vulnérabilité langagicre,
un des processus culturellement a 'ccuvre pour alimenter la fracture existante entre
« normalité » et « différence » ou « écart » par rapport a cette derniere ». Nous aborderons tres
brievement la notion d’agentivité et développerons une courte réflexion de la place et de
I'importance de la temporalité dans le processus de production de la vulnérabilité. Enfin, afin
d’illustrer une posture critique et politique en matiere de vulnérabilité, incapacité et handicap,
nous présenterons une synthese de travaux sur la posture Crip.

Méthodologie du premier volet du présent rapport

Pour répondre a 'objectif de mieux comprendre le concept de vulnérabilité — incapacité et de
handicap, une revue de littérature a creusé la littérature existante. Nous avons consulté des

documents scientifiques et la « littérature grise » sur la question.

L’identification des documents a été réalisée a I'aide de questions posées a méme la base de

données Google Scholar en lien avec les mots-clés « vulnérabilité / vulnerability » et « handicap ».
1. Définitions de la vulnérabilité-incapacité-handicap
Comme point de départ de cette recension des écrits sur la vulnérabilité-incapacité-handicap

réalisée par Janyck Beaulieu, nous retenons la définition de I'incapacité proposée en 2001 par
POMS.

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance
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L’incapacité se présente comme « le produit de linteraction de plusieurs facteurs
individuels (déficiences/déficits sensoriels, troubles cognitifs, etc.),
sociodémographiques (age, niveau de scolarité, etc.) et sociaux-environnementaux
(présence d’un résecau de soutien, accés aux services, facilité/difficulté des

déplacements...) ».

« Ces facteurs ont une « une influence sur la capacité d’un individu d’accomplir les

activités quotidiennes nécessaires a ’exercice de ses roles sociaux » (OMS, 2021).

Cette définition aborde peut-étre différentes dimensions qui renvoient a une diversité de
représentations du sens a donner a vulnérabilité — incapacité — handicap. Il convient de se
pencher sur ces conceptualisations. Tout d’abord, elle est conceptualisée de fagon ontologique.
A cette premicre représentation se greffe une conceptualisation relationnelle, a laquelle a été
greffée une représentation structurelle. Les sections suivantes rendront compte des éléments
clés pour chacune de ces représentations.

1.1. Représentation ontologique de la vulnérabilité

Les différentes perspectives sur la vulnérabilité qui ont émergé durant la deuxieme moitié du
20° siecle peuvent étre regroupées en plusieurs approches. Tout d’abord, nous trouvons les
approches dites ontologiques, ce qu’Armstrong et al. (2022) nomment la « vulnérabilité-
capacité ». Ils suggerent que la vulnérabilité est un élément fondamental, essentiel et inéluctable
de la condition humaine (Gardou, 2012).

Elle représente alors un « un trait général » (Durand, 2018, p.28) qui se présente « comme une
dimension intrinséque a un moment donné de nos vies » (Morrissette et Demaziere, 2019,

p. 51).

Nous sommes, comme le souligne Valadier (2011), des étres de chair qui pouvons étre affectés
négativement a n’importe quel moment par un éveénement incapacitant. Selon cette
représentation de la vulnérabilité, en tant qu’étre humain, nous sommes intrinsequement et
fondamentalement vulnérables puisque nous avons tous et toutes la capacité d’étre

amoindri-e's ou incapacité.

Bien qu’Ennuyer (2017) souligne que des facteurs tels que 'age, I'état de santé, la présence
d’un handicap, etc. peuvent influencer la vulnérabilité, Valadier (2011) indique que celle-ci
n’est pas qu'une question d’age, de genre, de richesse ou de pauvreté, puisque chaque personne
est appelée a vivre, au cours de son existence, un ou plusieurs moments de vulnérabilité. Selon
cette conception, reconnaitre la fragilité de nos corps et de notre esprit, et notre dépendance
potentielle envers les autres pour survivre, représente autant une donnée de base qu’une
caractéristique du vivre ensemble (Armstrong et al., 2022).
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1.2. Représentation relationnelle de la vulnérabilité

Contrairement a la conception ontologique, d’autres auteurs-trices suggerent une conception
relationnelle de la vulnérabilité. Pour elles et eux, la vulnérabilité des individus n’est
généralement pas essentiellement due a une caractéristique intrinseque. Au-dela de la
vulnérabilité circonstancielle, il existe des contextes sociaux qui structurent la situation

vulnérable.

En ce sens, Ennuyer (2017) souligne que la vulnérabilité d’un individu est le résultat de
Iinteraction entre une personne et son environnement. Les facteurs environnementaux
comprennent a la fois les dimensions physiques, les facteurs sociaux et les normes culturelles.

La nature relationnelle de la vulnérabilité, ce qu’Armstrong et al. (2022) nomment la
« vulnérabilité-exposition », met en lumiere le fait que certaines personnes sont exposées a des
risques accrus en raison de leur environnement ou de circonstances spécifiques, ce qui entraine
généralement des injustices.

Martin (2019) souligne que cette conceptualisation de la vulnérabilité a d’abord émergé dans
les domaines des sciences environnementales et de la gestion des risques naturels. Cette
conceptualisation mettait en évidence 'inégalité de I'impact de catastrophes naturelles sur
différents groupes humains en fonction de leurs capacités de résilience face a ces risques (coping
capacities).

L’approche relationnelle percoit la vulnérabilité comme une propriété émergente des
interactions prenant place entre des individus relativement fragiles et des contextes qui les
exposent a divers dangers (Martin et al., 2014; Armstrong, 2017). Selon cette perspective, la
vulnérabilité est a la fois interne et externe.

= [Externe, car les individus sont confrontés a des pressions et a des chocs
environnementaux, sociaux, économiques et politiques.

= Interne, carleur capacité a y faire face, sans subir de préjudice, est plus ou moins limitée
(Chambers, 1989).

Selon la conception relationnelle, puisque la vulnérabilité ontologique n’entraine pas des effets
structuraux, il importe de réserver la notion de vulnérabilité aux situations qui entrainent des
injustices (Garrau, 2018). Ces injustices sont observées a partir d'une formule simple qui met
en relation le fait d’étre en situation de vulnérabilité a la capacité individuelle ou collective de
réagir a cette situation. En voyant sa vulnérabilité exposée, il s’ensuit ou non une capacité de

réaction engendrant de I'adaptation et de la résilience.
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Dans ce contexte, la vulnérabilité révele le potentiel de dommages qu’un événement particulier
pourrait causer a une population donnée dans des conditions spécifiques de risque (Sitven,
2007). Selon Villagran de Leon (20006), la vulnérabilité peut étre vue comme la prédisposition
d’une population a étre affectée par des événements préjudiciables externes et sa capacité de

réaction, selon un modele assez simple représenté par ’équation suivante.

Figure 1 : Formule modélisant la vulnérabilité

Contrairement a la vulnérabilité ontologique, la vulnérabilité relationnelle se présente comme
un phénomene révélant des potentialités. Une possibilité ou non de voir surgir un risque et
d’en étre affecté. Un risque pouvant avoir une durée permanente (qui ne disparait pas
facilement), ayant sa propre dynamique (relevant d’une situation en constante évolution) et
pouvant étre réversible (s’il est possible d’agir sur les facteurs déterminants et le contexte
situationnel) (Brodiez-Dolino, 2016; Sirven, 2007; Soulet, 2005).

1.3. Représentation structurelle de la vulnérabilité

La représentation relationnelle a donné lieu a une conception structurelle de la vulnérabilité.
Selon cette derniere, I'attention est portée sur la nature spécifique de certains types de relation
sociale, particulierement les rapports sociaux qui fragilisent ou maintiennent 'individu ou un
groupe social dans un état de fragilité, de précarité ou de marginalité. La vulnérabilité traduit
alors un déficit d’attention ou de protection dans tout contexte sociétal qui valorise avant tout

I'autonomie et qui dévalorise toute forme de dépendance (Soulet, 2005).

Sous cet angle, Barreyre (2014) induit que la vulnérabilité produit une forme de disparition
sociale. Le Blanc (2007) abonde dans le méme sens en indiquant que la vulnérabilité génere de
Pexclusion, est source de précarité, de fragilité et de souffrance sociale. Il évoque I'image de
I'individu ou du groupe qui est « débarqué », a 'image d’une chaine de vélo qui sort de ses
ancrages (Ennuyer, 2017, p.369). Etre vulnérable correspond alors au fait de perdre sa place
et de voir son role social amoindri.

Maintenant, comment apparait la vulnérabilité structurelle ? Soulet (2005) indique la présence
de processus sociaux qui déterminent la vulnérabilité. Les vulnérabilités structurelles se
matérialisent sous la forme de blessures produites par une force extérieure qui agit dans
intention (consciente ou inconsciente) de porter atteinte a intégrité d’une personne ou d’un
groupe social. Ces processus s’appuient, ou trouvent leur légitimité, au niveau des particularités
individuelles ou collectives (Soulet, 2005) : telle la présence d’un handicap physique, mental ou
de particularités socioculturelles distinctes.
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Bourdelais (2005), dans son étude sur les meéres en situation de vulnérabilité, illustre ces
processus discriminants. 11 constate que la vulnérabilité ne dépend pas des meres, mais du
contexte social et culturel dans lequel elles vivent. Il souligne que la déstructuration
d’organisations ou d’institutions intermédiaires expose ces meres a la vulnérabilité en les
laissant seules pour structurer leur existence, alimentant, selon Castel (1994), le processus
engendrant « la grande marginalité ».

Dans ce contexte, la vulnérabilité est dite propre aux schemes de pensée discriminants du
systeme social (Soulet, 2005). La ou des individus et des groupes ne disposent pas de ressources
adéquates (sous la forme de différents types de capitaux, dont du capital socio-territorial), Hill
et Sharma (2020) y voient un environnement favorable a leur mise en vulnérabilité.

Ainsi, les personnes qui, en raison de déficits personnels ou de leur position sociale et/ou
économique (en maticre de classe sociale, par exemple), ne peuvent participer activement a la
vie collective en société, au sens moderne du terme, ont un fort potentiel d’étre socialement
vulnérabilisées (Soulet, 2005).

Plus largement, sont vulnérabilisés les individus et les groupes qui ne sont pas en mesure de
contrer, avec leurs propres ressources, les exigences du niveau de performativité individuelle
ou collective requis par la société en vue de bien s’occuper de soi ou des siens : donc de se

promouvoir, se gérer et se protéger.

En étant en déficit de réponses effectives a une mise a la marge socialement construite, il
s’ensuit une structuration culturelle des modalités d’oppression, de discrimination et une
montée en importance de différents types de violence. Dans un tel environnement, la
responsabilité de ne pas devenir vulnérable doit incomber aux individus et aux groupes
devenus la cible d’exclusion, de marginalisation et de discrimination.

Brodiez-Dolino (2016, p. 8) conclue que «c’est d’abord la société qui vulnérabilise les
individus, et non I'inverse ». Pour Morrissette et Demaziere (2019, p. 65), les facteurs de
vulnérabilité sont plus extrinseques, et donc systémiques et structuraux, qu’intrinseques
(propre a I'individu ou au groupe). Ils ne nient pas le fait que la vulnérabilité ait une dimension
intrinseque, mais celle-ci engendre moins d’effets négatifs que celle induite par les rapports
sociaux. Ces rapports peuvent certes ¢tre modifiés, appelant alors a une lutte politique visant

une requalification des rapports sociaux en relations sociales.
L’exemple de la vulnérabilité langagiére, une forme de vulnérabilité structurelle

Ricoeur (1990) met en lumiere 'impact de la déficience langagicre et de la prise de parole dans
les processus engendrant la vulnérabilité structurelle. Pour ce penseur, c’est dans ’examen
initial de la capacité de maitriser 'art de communiquer que I'on peut déceler la fabrique du
vulnérable. Lorsque l'incapacité a exprimer sa pensée géneére une exclusion effective de la
sphére communicationnelle, elle traduit 'absence de volonté de Ienvironnement social de
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compenser cette incapacité. Dans une dynamique sociale meublée de normes et de regles
cognitives et discursives dominantes, ne pas détenir ces compétences jouent négativement,
marginalisant et rendant vulnérable les individus et les groupes ne disposant pas des codes

linguistiques requis.

La vulnérabilité linguistique représente une composante majeure de la vulnérabilité sociale,
soulignant que la capacité a étre entendu par autrui est une condition préalable a la
reconnaissance (Le Blanc, 2007). Lacote-Coquereau (2024), dans un article intitulé Injustices
épistémiques : lorsqu antisme et dyscommunication se conjugnent, comment faire entendre ses choix? va méme
jusqu’a considérer qu’il s’agit d’injustices épistémiques.

Qu’il s’agisse d’'une incapacité a se défendre par les mots, d’'un manque de mots adéquats pour
s’expliquer et se faire comprendre (Bentolila, 2012), d’une voix déficiente (ne pas s’exprimer
tel qu’attendu (tant sur la forme que sur le contenu)) ou qu’il s’agisse carrément d’une absence
de voix (par manque de droits, par exclusion sociale, ou encore par timidité ou incapacité
physique), cela engendre un déficit social a s’approprier pleinement les dispositifs

communicationnels de base pour bien étre reconnu et bien vivre en société.
2. Définitions de la vulnérabilité, incapacité, handicap

Diderot, dans la Lettre sur les aveugles a 'usage de cenx qui voient (1749), a été pionnier dans la
dénonciation de la non-reconnaissance des personnes en situation d’incapacité en tant que non
sujets politiques. Ses écrits ont marqué le début d’une prise de conscience sociale du handicap.
Dans ses écrits, Diderot démontrait les capacités réelles et non reconnues des individus
qualifiés « d’infirmes » par la société. Selon Kristeva (20006), par cet énoncé critique, il se
trouvait a habiliter en sujet politique la personne en situation d’incapacité physique.

Les incapacités ou handicaps se présentent sous une diversité de formes : motrice, sensorielle,
psychique et mentale. 'incapacité est généralement unique au sens ou la personne est affectée
seulement par une forme de handicap. Cependant, les handicaps peuvent se combiner. Les
expressions « vulnérabilité complexe » ou « handicap lourd » désignent des situations de
polyhandicap (Brodiez-Dolino, 2016). Que l'incapacité s’exprime sous une seule forme ou
qu’elle soit polyforme, chaque personne en situation d’incapacité présente une situation
singuliere (Kristeva, 2000).

Les handicaps personnels génerent des situations de manque qui marginalisent lesdites
personnes. Selon Foucault, ce manque illustre « la manic¢re dont les sociétés se débarrassent,
non pas de leurs morts, mais de leurs vivants » (cité dans Gardou, 2011, p. 24).

Pour Le Blanc (2007), plus un individu est vulnérable, moins il est soutenu dans ses propres
formes de vie et plus I’épreuve de la disqualification, « du débarquement », 'expose au déni de

son humanité.
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Selon Kiristeva (2000), la fixation sociale sur les déficits découle du poids archaique d’une
approche culturelle qui idéalise les étres humains en tant que des étres autonomes, bien
habilités et trés performants. Une posture idéologique qui stigmatise I'incapacité. Les individus
vivant avec un ou des handicaps doivent prouver qu’ils ou elles ont la capacité de se conformer
a la loi du plus fort, livrer un combat pour leur existence, méme si ce combat est faussé par

des asymétries et des injustices.
Sur le plan institutionnel, nous retenons les définitions suivantes.

« Le handicap fait partie de la nature humaine. On estime que 1,3 milliard de personnes,
soit environ 16 % de la population mondiale, souffrent actuellement d’un handicap
grave. Ce chiffre est en augmentation, en partie en raison du vieillissement de la
population et de 'augmentation de la prévalence des maladies non transmissibles.

Le handicap résulte de I'interaction entre des individus souffrant d’un probleme de
santé, comme la paralysie cérébrale, le syndrome de Down et la dépression, et des
facteurs personnels et environnementaux, notamment des attitudes négatives, des
transports et des batiments publics inaccessibles et un soutien social limité.

L'environnement d'une personne a une influence considérable sur l'expérience et
I'¢tendue du handicap. Les environnements inaccessibles créent des obstacles qui
entravent souvent la participation pleine et effective des personnes handicapées a la
société sur la base de I'égalité avec les autres. Des progres dans 'amélioration de la
participation sociale peuvent étre réalisés en s'attaquant a ces obstacles et en facilitant
la vie quotidienne des personnes handicapées » (OMS, https://www.who.int/health-
topics/disability#tab=tab 1).

Pour le gouvernement du Québec, il importe de distinguer les termes utilisés et de les situer
dans des contextes empiriques et relationnels. Concrétement, le gouvernement pose une

distinction entre « déficience » et « incapacité ».

« Le terme déficience fait référence a I'aspect organique d’une partie du corps. C’est
donc une caractéristique de la personne.

= Sara a une déficience du systeme auditif.

® Hugo a une déficience du systéme musculaire.
Une déficience entraine certaines incapacités.
L’incapacité correspond aux aptitudes d’une personne, c’est-a-dire a son
fonctionnement. Cest une réduction de la capacité d’une personne a accomplir une
activité ou a fonctionner sur le plan intellectuel, psychologique, physiologique ou
anatomique.
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= Sara a une déficience du systeme auditif. Elle a une incapacité auditive.
* Hugo a une déficience du systéme musculaire. Il a une incapacité a la marche ».
(Gouvernement du Québec, https://www.quebec.ca/famille-et-soutien-aux-

personnes/participation-sociale-personnes-handicapees/definition-personne-

handicapee)

Dans cette perspective, correspondant a la représentation qu’en a le RIPPH, La déficience
rend compte de différences empirique entre individus alors que Iincapacité traduit une
différence relationnelle entre individus dans les facons de fonctionner en société.

En résumé, les écrits sur le handicap distinguent deux modecles de conceptualisation de
Pincapacité : un modele individuel et un modele social. Le mode¢le individuel postule que la
déficience de I'individu est le fondement sur lequel se produit / construit culturellement de

I'incapacitation sociale.

Selon le modele social, 'origine du handicap est externe a 'individu et plonge ses racines dans
les restrictions imposées par ’environnement physique, social et culturel (Albrecht et al., 2001).

Dans les deux cas, la personne en situation de handicap doit bénéficier d’une aide, de mesures
de soutien ou de services spécifiques afin d’y pallier.

Pour Gardou (2011), agir sur le milieu de vie des personnes en situation de handicap,
notamment dans le cadre d’une approche centrée sur I’accessibilité, peut certes éliminer les
barrieres environnementales qui constituent en soi une discrimination et ainsi atténuer les
effets de la déficience. Dans cette logique, supprimer les barri¢res rencontrées suffirait a

surmonter ou du moins a atténuer le handicap.

Le RIPPH a produit une modélisation qui présente une synthése intéressante ou facteurs
individuels, facteurs sociaux se combinent en une synthese caractérisant les habitudes de vie,

donc les comportements d’un individu en société.
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Figure 2 : Modele de développement humain — Processus de production du handicap (MDH-PPH)
Source : https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/le-modele
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Par habitudes de vie, le RIPPH entend :

«une activité courante ou un réle valorisé par la personne ou son contexte
socioculturel selon ses caractéristiques (I'age, le sexe, l'identité socioculturelle, etc.).
Elle assure la survie et I'épanouissement d’une personne dans sa société tout au long
de son existence. Les habitudes de vie s'apprécient sur une échelle allant de la ‘situation
de participation sociale optimale’ a la Ssituation de handicap compleéte’. »
(https://ripph.qc.ca/modele-mdh-pph/le-modele/)

La tendance a idéaliser la situation ordinaire fait en sorte que ce qui sort de I'ordinaire est
catégorisé comme déficient, voire anormal ou bizarre. 1l s’ensuit une classification qui tend a
exclure, engendrant, dans certains contextes sociétaux et a certaines époques, une logique
institutionnelle de placement, ou chaque déficience génére une logique d’évitement, de mise a
I’écart ou de placement.

3. Equité, diversité et Inclusion (EDI) et son impact sur les représentations de la
vulnérabilité et du handicap

Ces dernieres années, des réflexions approfondies ont émergé concernant la reconnaissance
des identités et des expériences diverses au sein de nos sociétés. Ces réflexions, portées par
des individus et des groupes militants, visent a mettre en lumicére les injustices et a repenser les
pratiques établies. Les questions d'équité, de diversité et d'inclusion (EDI) sont désormais au
ceeur de nombreuses initiatives, comités, politiques et plans d'action dans diverses
organisations, y compris les universités. Ces institutions réévaluent leurs actions pour réduire
les inégalités.

3.1. Soutiens institutionnels au Canada et au Québec
3.1.1. Lois fédérales

Les lois fédérales suivantes jouent un role crucial dans la promotion de I'équité, de la diversité
et de l'inclusion (EDI) au Canada :

Charte canadienne des droits et libertés (1982)

La Charte canadienne des droits et libertés garantit les droits fondamentaux des Canadiens,
notamment le droit a I'égalité en interdisant toute discrimination fondée sur la race, le sexe,
l'age, le handicap et d'autres motifs. Ce cadre juridique oblige les institutions a respecter et
promouvoir I'égalité des chances.

Extrait pertinent : Droits a ['égalité
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Note marginale : Fgalité devant la loi, égalité de bénéfice et protection égale de la loi

15 (1) La loi ne fait acception de personne et s'applique également a tous, et tous ont droit a la méme
protection et an méme béndfice de la oz, indépendamment de toute discrimination, notamment des
discriminations fondées sur la race, ['origine nationale on ethnique, la conleur, la religion, le sexe, I'dge
ou les déficiences mentales ou physiques.

bttps:/ [ laws-lois.justice ge.ca/ fra/ const/ page-12.htyml

Loi canadienne des droits de la personne (1977)

La Loi canadienne des droits de la personne vise a prévenir la discrimination et a promouvoir
I'égalité des chances. Elle interdit la discrimination dans I'emploi, les services et le logement.

LLa Commission canadienne des droits de la personne veille a son application en enquétant sur

les plaintes de discrimination.
Extrait pertinent : Objet

La présente loi a pour objet de compléter la législation canadienne en donnant effet, dans le champ de
compétence du Parlement du Canada, an principe suivant : le droit de tous les individus, dans la
mesure compatible avec leurs devoirs et obligations au sein de la société, a ['égalité des chances
d’épanonissement et a la prise de mesures visant a la satisfaction de lenrs besoins, indépendanment
des considérations fondées sur la race, ['origine nationale on ethnique, la conleur, la religion, /'dge, le
sexe, [orientation sexuelle, identité ou l'expression de genre, I'état matrimonial, la situation de
Sfamille, les caractéristiques génétiques, la déficience on I'état de personne graciée.

L.R. (1985), ch. H-6, art. 2 1996, ch. 14, art. 1 1998, ch. 9, art. 9 2012, ¢ch. 1, art. 137(A) 2017, ch.
3, art. 9et 11, ch. 13, art. 1

https://laws-lois.justice.gc.ca/fra/lois /h-6 / TexteComplet.html

Loi sur ['équité en matiere d'emploi (1986)
Cette loi vise a corriger les désavantages en matiere d'emploi pour les femmes, les personnes
handicapées, les Autochtones et les minorités visibles. Elle encourage les employeurs a créer

des environnements inclusifs et a adopter des mesures favorisant I'égalité.

Extraits pertinents :

groupes désignés 1.es femmes, les autochtones, les personnes handicapées et les personnes qui
font partie des minorités visibles. (designated groups)
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minorités visibles Font partie des minorités visibles les personnes, antres que les antochtones,
qui ne sont pas de race blanche on qui n’ont pas la pean blanche. (members of visible minorities)

personnes handicapées 1.es personnes qui ont une déficience durable ou récurrente soit de leurs
capacités physiques, mentales on sensorielles, soit d’ordre psychiatrique on en matiere d’apprentissage
et:

e a) soit considerent qu’elles ont des aptitudes réduites pour exercer un emploz;

o b) soit pensent qu’'elles risquent d’étre classées dans cette catégorie par lenr employeur on
par d’éventuels employeurs en raison d'une telle déficience.

La présente définition vise également les personnes dont les limitations fonctionnelles lices a lenr
déficience font ['objet de mesures d’adaptation pour leur emploi on dans lenr lieu de travail. (persons
with disabilities)

Analyses
o 9(1) En vue de réaliser I'équité en matiere d’emploz, il incombe a l'employeur :

O a) conformeément anx réglements, de recueillir des renseignements sur son effectif et
d’effectuer des analyses sur celui-ci afin de mesurer la sous-représentation des mentbres
des gronpes désignés dans chaque catégorie professionnelle;

0 b) détudier ses systemes, régles et usages d'emploi, conformément aux réglements, afin
de déterminer les obstacles en résultant pour les membres des groupes désignés.

Plan

o 10 (1) L'employenr est tenu d’élaborer un plan d’équité en matiére d'emploi comportant les éléments

suvants :

O @) les régles et usages positifs a instituer a court terme dune part en maticre de
recrutement, de formation, d'avancement et de maintien en fonction des membres des
groupes désignés et, d’antre part, pour la prise de mesures d'adaptation raisonnables a

lenr égard, afin de corriger la sous-représentation constatée par 'analyse visée a ['alinéa
9(1)a)
0
Loi canadienne sur ['accessibilité (2019)
LaLoi canadienne sur l'accessibilité vise a éliminer les obstacles a la participation des
personnes en situation de handicap dans les secteurs sous réglementation fédérale. Elle impose

aux organisations d'élaborer des plans d'accessibilité et de suivre les progres réalisés.

Exctrait pertinent : Objet de la loi
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Note marginale : Objet

5 La présente loi a pour objet la transformation dn Canada, dans le champ de compétence législative
dn Parlement, en un pays exempt d’obstacles an plus tard le 1 janvier 2040, a 'avantage de tous,
en particulier des personnes handicapées, particulicrement par la reconnaissance et ['élimination

d’obstacles — ainsi que la prévention de nouveanx obstacles — dans les domaines suivants :

o a) lemplo;

o b) lenvironnement baiti;

o ) les technologies de l'information et des commmunications;

o c.1) les communications, autres que les technologies de l'information et des communications;
o d) lacquisition de biens, de services et d’installations;

o ) la conception et la prestation de programmes et de services;

o 1) le transport;

o 2) les domaines désignés par reglement pris en vertu de l'alinéa 117(1)b).
3.1.2. Lois provinciales au Québec

Voici un développement des lois provinciales qui servent de référence en matiere d'équité, de
diversité et d'inclusion (EDI) :

Charte des droits et libertés de la personne

La Charte des droits et libertés de la personne du Québec assure le droit a 1'égalité et a la non-

discrimination. Elle établit les principes fondamentaux de dignité, d'égalité et de respect des
droits humains.

Exctrait pertinent : 10. Toute personne a droit a la reconnaissance et a l'exercice, en pleine égalité, des
droits et libertés de la personne, sans distinction, exclusion ou préférence fondée sur la race, la coulenr,
le sexce, ['identité on l'expression de genre, la grossesse, l'orientation sexuelle, I'état civil, ['age sanf dans
la mesure prévue par la loi, la religion, les convictions politiques, la langue, ['origine ethnique oun
nationale, la condition sociale, le handicap ou I'ntilisation d’un moyen pour pallier ce handicap.

Il y a discrimination lorsqu’une telle distinction, exclusion ou préférence a pour effet de
détruire ou de compromettre ce droit.
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https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/C-12

Lo sur l'acces a I'égalité en emploi dans les organismes publics

Adoptée pour réduire les discriminations a I'embauche, cette loi oblige les organismes publics
a analyser leurs effectifs eta mettre en place des programmes d'acces a I'égalité pour les groupes
sous-représentés.

Extrait pertinent : 3. Tout organisme public visé par la présente loi doit procéder a 'analyse de ses
effectifs afin de déterminer, pour chague type d’emploz, le nombre de personnes faisant partie de chacun
des groupes visés par la présente loi.

Les types d’emploi sont déterminés par l'employenr et appariés anx groupes de base de la Classification
nationale des professions du Canada édictée en 1993 par le ministre fédéral de I'Emploi et de
L Tmmigration.

Loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapées

Cette loi vise a favoriser l'intégration scolaire, professionnelle et sociale des personnes
handicapées en imposant aux organisations publiques et privées des mesures pour améliorer
l'accessibilité et l'inclusion.

Extrait pertinent : 1.1. La présente loi vise a assurer l'exercice des droits des personnes handicapées
¢t, par une implication des ministeres et de lenrs réseanx;, des municipalités et des organismes publics
et privés, a favoriser leur intégration a la société an méme titre que tous les citoyens en prévoyant
diverses mesures visant les personnes handicapées et leurs familles, lenr milien de vie ainsi que le

développement et I'organisation de ressources et de services a lenr égard.

A cette fin, la présente loi vise notamment a permettre a 'Office de s'acquitter efficacement de son role
en matiere d évaluation de I'intégration des personnes handicapées, de veiller an respect des principes et
des régles que la loi édicte et de jouer un rile déterminant en matiere de conseil, de coordination et de

concertation en vue d améliorer les possibilités offertes aux personnes handicapées.

Loi visant a prévenir et a combattre les violences a caractére sexuel dans les établissements d'enseignement

supérienr

Cette loi impose aux établissements d'enseignement supérieur d'adopter des politiques de

prévention et de soutien pour assurer un environnement sécuritaire et respectueux.

Extrait pertinent : 1. La présente loi a pour objet de renforcer les actions pour prévenir et pour
combattre les violences a caractere sexuel dans les établissements d'enseignement supérienr et de
contribuer d favoriser un milien de vie sain et sécuritaire pour les étudiants et les membres du personnel.
A cette fin, elle prévoit notamment la mise en auvre de moyens de prévention, de sensibilisation, de
responsabilisation, d’accompagnement et d'aide anx personnes.
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https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/a-2.01
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/a-2.01#se:3
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/e-20.1
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/e-20.1#se:1_1
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/p-22.1
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/p-22.1#se:1

Dans la présente loi, la notion de violence a caractére sexuel s’entend de toute forme de violence commise
)

par le biais de pratiques sexuelles on en ciblant la sexualité, dont I'agression sexuelle.

Cette notion s'entend également de toute autre inconduite qui se manifeste notamment par des gestes,
paroles, comportements on attitudes a connotation sexuelle non désirés, incluant celle relative anx
diversités sexuelles ou de genre, exprimés directement ou indirectement, y compris par un moyen
technologigne. 2017, ¢. 32, a. 1.

3.1.3. EDI dans la recherche

L’équité, la diversité et Iinclusion (EDI) jouent un role essentiel dans la planification
stratégique et la vision a long terme des universités canadiennes. Ces institutions se dotent
d’un angle d’analyse fondamental pour évaluer, orienter et fagonner leurs initiatives. Ainsi,
I'intégration des principes de diversité et d’inclusion dans leurs opérations et processus
décisionnels s’inscrit désormais comme une priorité incontournable. Des indicateurs clés
montrent une progression notable depuis le sondage Université Canada (2020) :

e 89 % des établissements mentionnent explicitement P’EDI dans leur plan stratégique,
contre 77 % en 2019.

e 88 % disposent d’une définition d’EDI a I’échelle du campus, comparativement
a 55 % en 2019.

¢ 83 % ontun plan d’action EDI ou sont en train d’en élaborer un, contre 70 % en 2019.

En 2018, les trois principaux organismes fédéraux de financement de la recherche (CRSNG,
IRSC et CRSH) ont adopté un Plan d’action pour PEDI, reconnaissant la nécessité de lever
les barricres systémiques dans la recherche universitaire. Plus récemment, les Fonds de
recherche du Québec ont mis en place une Stratégie en matiere d’EDI pour 2021-2026. Le
document « Lignes directrices concernant le critere sur équité, la diversité et I'inclusion »

précise notamment :

Il importe donc de contrer le mythe que les principes d’équité, de diversité et d’inclusion (EDI)
sont en opposition avec I'excellence. Au contraire, en s’attaquant aux préjugés et aux barricres
systémiques auxquels font face des individus simplement en raison par exemple de leur genre,
de leur origine ethnoculturelle, de leur orientation sexuelle ou d’une incapacité, on permet au
milieu de la recherche d’avoir acces a tous ses talents. De plus, une plus grande diversité au

sein d’un milieu est associée a de meilleures performances.
(Exctrait des lignes directrices dun FRONT, 2022)

En paralléle, plusieurs universités québécoises membres du groupe U15 ont adopté leurs
propres politiques en matiere d’EDI, en alignement avec les objectifs fédéraux et provinciaux.
Par exemple, I'Université de Montréal a identifié six axes de recherche majeurs en lien avec
EDI : identités et colonialisme, déplacement et ethnicité, intégration et exclusion en contexte
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canadien, premiers peuples, féminismes et études de genre. Ces axes traduisent les enjeux
actuels de diversité et d’inclusion dans la société québécoise et canadienne.

De plus, 'Université McGill et I'Université de Montréal mettent en avant la promotion de
'EDI non seulement dans la conception des projets de recherche, mais aussi dans les
méthodes, perspectives et corpus utilisés par les chercheurs. A HEC Montréal, un recensement
réalisé en 2020 a permis de mesurer la diversité parmi le personnel et le corps professoral,

ournissant ainsi des données concretes pour 'élaboration de politiques inclusives.
f issant ainsi des d t I’élaboration d liti inclusi

L’Université du Québec a Montréal (UQAM) illustre particulicrement son engagement
institutionnel a travers plusieurs initiatives phares notamment le lexique EDI
Accessible via le portail « Equité, diversité, inclusion », ce document standardise le vocabulaire
en définissant, par exemple, I’équité comme « un traitement juste qui prend en compte les
réalités individuelles pour éliminer les barrieres systémiques » et la diversité comme « la
présence de personnes issues de milieux variés enrichissant le champ de recherche par leurs
perspectives distinctes ».

3.2. Définition de chaque concept

Selon Verhulst & DeCenzo (2022), la stratégie DEI constitue un cadre organisationnel dédié
a garantir un traitement impartial et une participation active de 'ensemble des collaborateurs.
En dautres termes, la EDI rassemble trois concepts complémentaires permettant aux
organisations de soutenir des groupes variés — qu’il s’agisse d’origines ethniques, de races, de
genres, de croyances religieuses ou d’orientations sexuelles — et d’incarner trois valeurs
essentielles pour répondre aux besoins d’un personnel aux parcours multiples (McKinsey &
Co., 2022; Tessema et al. 2023).

On comprend donc que 'EDI prend son origine dans le contexte du monde du travail et plus
précisément dans la gestion de ressources humaines. Ses pratiques et ses définitions s’ancrent,
de ce fait, dans une vision s’adressant aux inégalités a 'emploi et a la structure des organisations
(Burale 2021). Cependant, I'usage réel de pratiques basées sur 'équité la diversité et 'inclusion
s’étend au-dela de la gestion RH et notamment dans les pratiques philanthropiques. Ce faisant,
il est possible d’offrir des définitions de la diversité, de I’équité et de I'inclusion qui prennent
en compte leur ancrage dans le monde du travail ainsi que sa compréhension plus élargie.

3.2.1. Diversité

La diversité se traduit par la pluralité des profils au sein de lentreprise, incluant des
caractéristiques telles que 'origine ethnique, la religion, le genre, le handicap, I’age, lorientation
sexuelle et la culture. Différentes définitions coexistent dans la littérature : Robbins, Coulter
& DeCenzo (2020) soulignent que la diversité renvoie a ’hétérogénéité des origines. Griffin &
Phillips (2023) vont jusqu’a distinguer entre des dimensions primaires — fagonnées des
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I'enfance (race, genre, age, etc.) — et des dimensions secondaires, plus susceptibles d’évoluer,
telles que le niveau d’éducation, le revenu, expérience professionnelle ou encore les croyances
religieuses.

Définition de la diversité du lexique UQAM

La diversité se rapporte aux conditions, aux modes d’expression et aux expériences de
différents groupes définis par I’age, le niveau d’éducation, l'orientation sexuelle, la situation ou
les responsabilités de parent, le statut d’immigration, le statut d’Autochtone, la religion, la
situation de handicap, la langue, la « race », le lieu d’origine, I'origine ethnique, la culture, la
situation socioéconomique et d’autres attributs. La diversité se rapporte également a l'identité
de genre ou a I'expression de genre.

https://edi.uqam.ca/lexique/equite-diversite-inclusion/
3.2.2. Equité

L’équité vise a instaurer des pratiques RH justes et transparentes, assurant ainsi a chaque
employé des chances réelles et des résultats équitables (Tessema et al. 2023). 1l s’agit de mettre
en place des politiques qui compensent les désavantages structurels, garantissant ainsi une
véritable égalité au sein de 'organisation.

Définition du lexique EDI UQAM :

L’équité est synonyme de justice, c’est-a-dire que les personnes, quelle que soit leur identité,
sont traitées de manicre juste. Cela veut dire qu’il faut veiller a ce que les mécanismes
d’affectation des ressources et de prise de décision soient justes pour tous et qu’ils
n’introduisent pas de discrimination en fonction de I'identité. Il faut adopter des mesures pour
mettre fin a la discrimination et aux inégalités qui ont été signalées et documentées et pour

garantir, dans la mesure du possible, I’égalité des chances.
https:/ /edi.uqam.ca/lexique/equite-diversite-inclusion/
3.2.3. Inclusion

L’inclusion va au-dela de la simple présence de profils divers. Elle consiste a créer un
environnement dans lequel chaque individu se sent accueilli, reconnu et valorisé. Soda (2023)
et Urwin (2023) insistent sur le fait qu’une stratégie DEI efficace ne se limite pas a afficher la
diversité, mais veille a ce que tous les collaborateurs soient véritablement « invités a la table »
et bénéficient du soutien nécessaire pour exploiter pleinement leur potentiel.

Définition de l'inclusion du lexique UQAM :
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L’inclusion se rapporte a la création d’un environnement ou tous les gens sont respectés de
maniére équitable et ont accés aux mémes possibilités. A I’échelle de I’organisation, inclusion
exige qu’on recense et supprime les obstacles (physiques ou procéduraux, visibles ou invisibles,
intentionnels ou non intentionnels) qui nuisent a la participation et a la contribution des
personnes. Elle exige également une affirmation des valeurs et des principes d’équité, de justice
et de respect en se montrant ouverts a différentes opinions et perspectives, en acquérant une
compréhension des autres cultures, expériences et communautés et en faisant un effort
conscient  pour  étre  accueillants,  serviables et  respectueux de  tous.
https://edi.uqam.ca/lexique/equite-diversite-inclusion/

Ces définitions de PEDI permettent de saisir 'amplitude de leurs usages. Investi a la fois dans
la gestion des ressources humaines et dans les processus organisationnels ’'EDI est compris
g p g p
par Chow (2018) comme une lentille a travers laquelle les organisations philanthropiques
peuvent réfléchir leurs pratiques. Ainsi, elle définit la diversité comme étant un outil de mesure,
Péquité comme un résultat et linclusion comme un comportement, tous susceptibles de

q )
générer des changements concrets au niveau des pratiques philanthropiques.

4. La temporalité : une dimension importante de la vulnérabilité, incapacité, handicap

Dans le champ des disability studies, le temps est un sujet de recherche central. Seymour (2002)
aborde la relation inextricable du temps au corps et souligne comment la dimension temporelle
agit comme un rappel visible et perpétuel de la fragilité et de la vulnérabilité du corps humain.

Beudaert et Nau (2021) se penchent sur la vulnérabilité découlant de la désynchronisation
entre le temps individuel et le rythme normatif de la société, une discordance qui marginalise
les individus et accentue leur vulnérabilité. Ils identifient trois principaux effets du temps sur
la vulnérabilité : une expérience individuelle problématique du temps; un manque de
synchronisation avec le temps des autres, et avec le temps de la société.

Les actions des personnes en situation de handicap nécessitent souvent un temps
supplémentaire en raison de leurs limitations fonctionnelles et des obstacles
environnementaux, ce qui peut étre percu comme un gaspillage de temps dans le cadre des
normes sociales dominantes (Baril, 2017). Les tensions entre différents rythmes temporels

peuvent donc engendrer des expériences variées et parfois problématiques.

I’étude de Beudaert et Nau (2021) démontre que des taches en apparence mineures exigent
un investissement temporel considérable de la part des personnes en situation de handicap. Le
temps nécessaire peut etre source de frustration, en particulier en raison des attentes sociales
injustes qui pesent (Baril, 2017).

Cette lenteur, souvent accompagnée d’une fatigue accrue, conduit les personnes en situation
de handicap a percevoir leur temps comme limité. Cette pression temporelle exercée sur les
individus engendre également des émotions négatives qui renforceraient leur sentiment de
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vulnérabilité, exacerbé par les contraintes corporelles auxquelles elles sont confrontées
(Beudaert et Nau, 2021).

La temporalité des personnes en situation de handicap est souvent déterminée par celle de
leurs proches aidants, qui sont indispensables pour répondre a leurs besoins quotidiens. Cette
dépendance engendre un besoin de synchronisation des temporalités (Southerton, 20006). La
synchronisation des horaires se fait souvent au détriment des individus en situation de
handicap, entrainant un sentiment de décalage par rapport aux normes sociales et aux attentes
de leur entourage. Les différences de temporalité créent un sentiment d’exclusion chez les
individus en situation de handicap, les privant d’une participation pleine et enticre a la société.
D’une part, trouver des aidant-e's fiables et flexibles pour s’adapter a leur vie quotidienne est
relativement difficile. D’autre part, les personnes en situation de handicap expriment souvent
des regrets quant au temps limité qui leur est accordé. Ce temps semble insuffisant pour les
activités essentielles et est souvent absent pour les activités plus plaisantes, pourtant
essentielles a leur bien-étre et a leur identité (Nau et al., 2010).

Les besoins des personnes en situation de handicap entrent aussi en conflit avec le rythme des
organisations et des institutions, nécessitant ainsi la mise en place de dispositifs spécifiques
pour les accueillir. Force est de constater que les organisations et les institutions ont une
capacité limitée de composer avec les personnes en situation de handicap (Beudaert et Nau,
2021; Nau et al, 2016). Au-dela de la question du rythme, 'amplitude de I’horaire des
organisations et des lieux de service peut également étre jugée contraignante.

Enfin, Pavia et Mason (2014) mettent en lumicre le fait que les personnes en situation de
handicap font face a une pression temporelle chronique qui affecte tous les aspects de leur vie
et rend leurs activités particuliecrement chronophages, méme lorsqu’elles sont liées a leurs
besoins les plus fondamentaux.

5. Vulnérabilité, incapacité, handicap & Agentivité

L’agentivité, définie comme « the socioculturally mediated capacity to act » (Ahearn, 2001,
p. 112) peut étre exercée de maniere intentionnelle et de fagon individuelle, collective ou
sociétale (Al Zidjaly, 2015).

I’agentivité peut étre utilisée de fagon a résister a la marginalisation ou a 'oppression. Elle
peut étre déployée par les personnes en situation de vulnérabilité, par des proches, par leur

communauté ou par la société.

Ahearn (2001) souligne que toute agentivité n’est pas de nature oppositionnelle et se veut
souvent adaptative. La littérature sur la vulnérabilité ou I'incapacité représente I'agentivité
comme une résistance en réponse au caractere inadapté de la société et aux conceptions

oppressives dont les personnes souffrant de handicaps font objet.
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Par exemple, a travers I’art, Pécriture ou divers procédés communicationnels (Al Zidjaly, 2015
; Andrieu, 2012), les personnes en situation de vulnérabilité peuvent construire leurs propres
récits « d’handicapabilité », s’éloignant des « stigmatisations handicapantes » et de la
médicalisation du handicap, définissant un « corps-standard » (Andrieu, 2012, p. 52) a leur
image.

Les personnes en situation de handicap ou de vulnérabilité peuvent également faire preuve
d’agentivité et de résistance en recadrant leur usage des technologies — considérées par le
modele médical classique comme fournissant une « assistance » afin de rapprocher leurs
utilisateur-rice's de la normalité (Clinkenbeard, 2020) —, en se positionnant comme « des agents
qui militent en faveur de technologies accessibles et qui mettent en ceuvre des changements

dans le cadre de leurs interactions avec les technologies et par le biais de celles-ci »
(Clinkenbeard, 2020, p. 117).

Au fil des cinquante derni¢res années, les personnes en situation de handicap en sont arrivées
a ne plus étre considérées comme de simples « objets de soins ». Une mouvance sociale a milité
afin de les reconnaitre pleinement comme des acteurs a part entiere pour lesquels le handicap
est envisagé comme le résultat d’une déficience devant étre accompagnée d’une réponse
sociale. Le handicap incarne alors une « situation » fagonnée par 'accueil que leur réserve la
société (Kristeva, 2000).

Cette agentivité, toujours en construction, dans et par des luttes de reconnaissance, s’inscrit de
facon positive dans la conceptualisation relationnelle de la vulnérabilité. Sila déficience rend
compte de différences notables entre des individus par rapport a une certaine représentation
de la « normalité », le fait de vivre en société rend ces déficiences plus actives ou prégnantes,
se traduisant par la cristallisation d’une vulnérabilité structurelle. Cependant, le fait de pouvoir
agir, de facon a contrer, palier, ou mitiger cette mise a ’écart par des mesures d’atténuation ou
de compensation, ou encore par des mesures transformatives a I’échelle des systemes sociaux,
fait en sorte que la vulnérabilité associée au handicap peut étre annihilée, mitigée ou diminuée.

6. Vulnérabilité, incapacité, handicap & Théorie Crip

A titre indicatif des positionnements vecteurs de militance pour une agentivité plus politisée
des personnes en situation de handicap, nous présentons une approche critique des études sur
le handicap, soit la théorie Crip. Cette approche théorique envisage la déconstruction des
normes et du systeme « capacitiste », sources de vulnérabilité pour les personnes en situation
de handicap.

Le champ d’étude « non critique » du handicap et de la vulnérabilité et les mouvements pour
'accessibilité liés au handicap adoptent rarement une posture politique structurelle-systémique
ou les systemes d’oppression sont placés au cceur de I'analyse.
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Ce type de conceptualisation gagne du terrain dans d’autres champs d’études et de lutte, a
I'image de certaines mouvances pour plus de justice sociale, des mouvements féministes ou
gueer et de la théorie de I'intersectionnalité. Cette dernicre offre un regard et un angle pertinents
a I’étude de la discrimination, marginalisation et ultimement, de la vulnérabilité (pour ne pas

dire « vulnérabilisation »).

Si I'analyse du handicap n’a pas été a la racine du développement de la théorie de
intersectionnalité, telle que soutenue par Kimberly Crenshaw (1989), 'analyse du handicap
s’y est depuis intégrée en placant le capacitisme comme un des systemes d’oppression/de
pouvoir, tout comme le sont le racisme, le sexisme (patriarcat), le colonialisme, etc.

Des auteurs-trices des disability studies, face au constat de manque de vision critique en matiere
de prise en compte des jeux de pouvoir, ont proposé une approche dite « Crip » du handicap
(Kafer, 2013; Baril, 2017).

Crip est considéré comme un terme inclusf, représentant tous les handicaps qu’ils soient physiques ou

psychologiques. Crip représente le mouvement actuel pour les droits des personnes handicapées, on le
retronve dans la culture du handicap. .. le terme Crip, dans la communanté handicapée, renvoie a la
réappropriation d'un terme bien plus péjoratif, « cripple » (« estropié, boitenx, infirme, invalide »),
qui non seulement réduit la personne a quelque chose de repoussant mais en plus exclut de la
communanté  handicapée ceuxc qui ont des handicaps invisibles (traduction libre, Williams,
2015/2023).

L’approche Crip valorise des représentations alternatives au systéeme dominant qualifié de
« capacitiste » (Parent, 2017). Systéme capacitiste au sens ou est valorisé ce qui correspond aux
standards de performance des personnes dites « en capacité, capables » et donc « valides ». De
telles normes sont préjudiciables pour les personnes qualifiées d’« invalides », autrement dit en

situation de handicap.

Le capacitisme, comme systeme d’oppression, est entendu comme « une structure de
différenciation et de hiérarchisation sociale fondée sur la normalisation de certaines formes et
fonctionnalités corporelles et sur ’exclusion des corps non conformes et des personnes qui
les habitent » (Masson, 2013, p. 115), faisant de la normalité corporelle la meilleure des options
(Grenier et Fougeyrollas, 2020; Reid et Knight, 2000).

En réimaginant nos conceptions du temps et du rythme normé, le Crip #ime suggere
d’appréhender le temps du handicap comme une alternative a la temporalité capacitiste
dominante (Baril, 2017). Pour Kafer (2013, p. 27), il s’agit de remettre en question « nos
conceptions au sujet de ce qui peut et devrait se produire dans le temps » ou encore de
« reconnaitre comment nos attentes en termes de « temps que les choses prennent » sont
fondées sur des esprits et des corps trés particuliers ».
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Selon Samuels (2017), Papparition d’une déficience suggere que le « Crip time » représente un
laps de temps subjectif « rompu », caractérisé par ’émergence de nouveaux rythmes et la
présence de pauses imposées. Cette conception du temps reconnait que les individus, en
particulier ceux en situation de handicap, pensent, parlent et/ou se déplacent généralement a
un rythme éloigné du rythme dit normal (Kuppers, 2014).

L’approche Crip ne consiste pas tant a proposer des aménagements et adaptations spécifiques
que de contester les injonctions temporelles qui pesent sur les personnes en situation de
handicap. Ce faisant, le temps du handicap ne serait plus envisagé comme lent et improductif,
mais comme une facon de faire toute aussi légitime. En d’autres termes, cherchant a construire
un contre récit qui rejette les normes capacitistes dominantes, il s’agit de cesser de soumettre
les corps et les esprits des personnes en situation de handicap a des horaires formattés sur des
niveaux dits valides de performance, et plutét de soumettre les horaires aux capacités des
individus. Aller en ce sens, permettrait aux personnes en situation de handicap de développer
une représentation valorisante de leur rythme et d’elles-mémes (Kafer, 2013), renversant le
stigmate et limitant par le fait méme la vulnérabilisation.

Bien que trés intéressante, cette posture critique du temps, en lien avec la situation de handicap
et la vulnérabilité, est peu mobilisée par les personnes en situation de handicap, comme le
démontrent Beudaert et Nau (2021). Dans leur étude, aucune des personnes en situation de
handicap n’ont évoqué la nécessité de batir un modeéle alternatif qui renverserait la temporalité
capacitiste qui prédomine au sein de notre société.

Cette approche critique reste néanmoins pertinente. Comme le souligne Soulet (2005), il existe
un danger a recourir a la vulnérabilité, ou aux appels a I'intégration pour les personnes en
situation de handicap de maniere microsociologique, en se penchant uniquement sur les
aspects strictement individuels, en éludant la dimension politique.

Pour Goffman (1975), envisager la situation sous ’angle écologique et en appeler a la déviation
des normes dominantes, comme le souligne Bonnico-Donato (2013), permet de poser les
bases d’une réflexion éthique en mati¢re d’inclusivité, de mani¢re que toute « déviation »
propre a une situation d’incapacité soit acceptée comme ordinaire, et non exceptionnelle. Ceci
éviterait de la considérer comme des « particularités individuelles » qui conduisent a une
stigmatisation, questionnant ce qui releve du « normal » et de « 'anormal » dans la société.

Dans la méme veine, Kristeva (2000) se méfie de I'appel a I'intégration des personnes en
situation de handicap. La psychanalyste lui préfére celui d’interaction ou d’agir avec. Une
posture plus politique et éthique d’accueil de I'autre en fonction de sa situation d’étre et non
de « devoir étre » conforme a des criteres spécifiques. Cette posture permet de « changer le
regard » sur la personne en situation de handicap en favorisant une interaction respectueuse
des différences. Ceci permet de sortir des bindmes classificatoires séparant le « valide/normal »

de « I'invalide/anormal ».
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Conclusion du Volet I

Fort des écrits consultés, le survol sur les notions de « vulnérabilité », « d’incapacité » et « de
handicap » nous informent sur deux situations et 'importance d’une agentivité positive, fondée
sur une posture critique et politisée, en mati¢re d’intégration a part enticre et de reconnaissance

sociales.

Une premicre situation est de nature conjoncturelle et propre a la biologie humaine. La
vulnérabilité est a I'image de la santé. La situation optimale et utopique de passer une vie enti¢re
en « parfaite santé » est une illusion culturelle et reléve du mythe. Dans les faits, notre corps
évolue continuellement entre des états de bonne et de moins bonne santé tant physique que
mentale. La réalité témoigne d’une évolution caractérisée par des équilibres continuellement
renouvelés allant d’un meilleur état 2 un moins bon état. Des lors, les fluctuations physiques
ou mentales de notre état de santé agissent sur nos capacités, nous rendant plus ou moins
fragiles, nous rendent plus ou moins vulnérables, plus ou moins capables d’accomplir des

choses convenablement.

Il importe donc de voir la condition physique et mentale de tout individu comme relevant de
situations conjoncturelles réalistes. Ces situations conjoncturelles constituent les fondements
d’une deuxiéme réalité déterminée, elle, au fer rouge de marqueurs culturels. Les fluctuations
physiques ou mentales de notre état de santé sont amplifiées par des facteurs culturels. Ces
déterminants culturels amplifient la vulnérabilité en rendant les différences physiques ou
mentales structurelles et difficilement dépassables.

Ces processus d’amplification, inscrits dans les mécanismes de socialisation, sont plus ou
moins prises en compte, acceptées, valorisées et discriminées. Ils produisent de I'incapacitation
a faire avec, tant pour les individus affectés que pour leur environnement immédiat et la société
en général. Des incapacités avec lesquelles il faut individuellement, collectivement et
socialement composer et culturellement mitiger ou annihiler si le principe d’une justice sociale
pour toutes et tous est un principe incontournable d’une société ou d’'une communauté.

La vulnérabilité propre au handicap, via 'agentivité et 'autonomisation des agents, demande
des adaptations individuelles, collectives et sociétales. Le bien vivre relatif, c’est-a-dire le niveau
de vulnérabilité des personnes souffrant d’un ou de plusieurs handicaps, sera d’autant plus
affecté, positivement ou négativement, que les adaptations, les prises en compte et les
reconnaissances positives seront ou non au rendez-vous.

Les écrits convergent sur un point, les facteurs socioculturels représentent des déterminants
centraux de la vulnérabilité, de I'incapacité ou du handicap. Cet état de fait améne certaines
auteurs et autrices a énoncer que les facteurs socioculturels sont plus ou moins exacerbés en
fonction de la nature des rapports sociaux en place, dont les rapports de classe, et donc que
des luttes de reconfiguration de ces rapports doivent etre envisagés pour s’attaquer aux causes

profondes.
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Des lors, 'agentivité individuelle, collective ou sociétale, en relation avec la vulnérabilité,

'incapacité ou le handicap, apparait incontournable pour corriger la situation. Il importe donc,
au-dela des modalités de soutien a apporter aux personnes en situation de vulnérabilité, de
mener des luttes sociales pour une mobilisation efficace de ressources contre des modalités

intégratives qui ne seraient pas respectucuses des niveaux de vulnérabilité-incapacité-handicap
en présence.
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Volet II — Agentivité et invalidité, incapacité, handicap
Introduction

Ce deuxiéme volet est divisé en trois sections. La premicre section précise la méthode de
collecte des données. La deuxieme section porte sur 'agentivité liée au handicap. Elle présente
une synthese des grandes phases du mouvement social lié au handicap, un survol des
principales politiques publiques liées a cette cause et les perceptions sociales a ’égard des
personnes handicapées depuis la Premiere Guerre mondiale. Cette section résume les
principales avancées 1égales et sociales en matiere de traitement des personnes en situation de
handicap et I’évolution de la perception sociale de ces personnes.

La troisicme section se présente sous la forme d’un portrait contemporain des acteurs dans la
sphére du handicap au Canada. En plus de passer en revue les types d’acteurs et des exemples
spécifiques, nous mettons en dialogue les données collectées avec la littérature.

Méthodologie

Pour réaliser cette deuxieme étape du travail, les données présentées reposent sur une revue
de littérature et une collecte de données sur des organisations de la société civile ceuvrant dans

le domaine du soutien aux personnes en situation de handicap.

Trois dimensions sont abordées dans ce deuxieme volet du premier rapport.

= Un regard sur les typologies des formes de handicap.
= L’évolution historique des modéles d’action sur la cause du handicap.

® Un portrait exploratoire des acteurs de 'écosysteme du handicap.

La recherche documentaire a principalement été effectuée a partir des mots clés — handicap,
incapacité, vulnérabilité, agentivité, organisations a but non lucratif — et fut effectuée a I'aide
des outils Google Scholar et Sofia. Au total, plus de 75 documents de référence ont été

consultés.

La collecte de données a permis de recueillir des informations sur des organisations de la
société civile ceuvrant dans le domaine du handicap au Québec. Réaliser un portrait exhaustif
et détaillé du domaine était hors de portée de notre mandat de travail. Nous avons choisi de
donner un apergu de cette agentivité. Quatre criteres ont été utilisés afin de sélectionner les
organisations qui ont été intégrées a notre base de données.

= Les organisations sélectionnées doivent étre des organismes a but non lucratif
(OBNL), des fondations ou des regroupements.
= Les sicges sociaux des organisations sélectionnées doivent étre situés au Québec.

® La cause du handicap doit figurer dans la mission des organisations sélectionnées.
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® Le champ d’action des organisations sélectionnées doit correspondre a I'un des choix
suivants :
0 la province du Québec (ou le Canada, incluant le Québec);
0 les régions administratives :
=" de Montréal;
= de IEstrie; ou,

" dela Gaspésie—iles—de—la—Madeleine.
1. Typologie des formes de handicap : synthese de propositions

Il n’existe pas de modéle de classification des handicaps qui soit universellement reconnu du
fait qu'aucune définition du handicap ne fait 'unanimité (Altman, 2001; Bickenbach, 2019).
Plusieurs angles définitionnels sont généralement utilisés, dont :

= Ja définition légale et administrative : laquelle met 'accent sur I'individu et tend a
souligner les caractéristiques qui identifient une personne a une situation donnée de
handicap;

= la définition clinique et médicale: laquelle se concentre sur le diagnostic et la
pathologie;

® Ja définition académique : elle congoit le handicap comme un continuum de situations
et considére davantage les facteurs sociaux sur les facteurs individuels dans son
approche (Altman, 2001).

Bickenbach (2019) a produit une synthese, que nous reproduisons dans le Tableau 1, du sens
attribué au terme « handicap » (disability). Sa synthése tient compte de la variété des définitions,

de leurs composantes, et de leur incidence sur la maniére de concevoir et de classer I'incapacité.

Il est intéressant de constater que les éléments clés de chacun des modeéles présentés
s’inscrivent sur un continuum mettant Paccent, d’un coté, sur des dimensions individuelles, et
de I'autre, agencant ces dernieres a des considérations sociales et culturelles. Ce continuum se
déploie de haut en bas du tableau, ou les représentations mettant principalement I'accent sur
des composantes individuelles ou physiques de I'incapacité sont situées dans le haut du tableau,
alors que celle plus larges et inclusives de considérations contextuelles et structurelles se
déploient vers le bas a partir du milieu du tableau.

Cette diversité de représentations joue dans la non-reconnaissance de I'importance du contexte
et du réle joué par les facteurs culturels dans la mise a ’écart de I'enjeu de I'intégration a part
enti¢re des personnes en situation d’incapacité.
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ICF (WHO 2001) Body function and
structure (impairment)
Activity (activity
limitation)
Participation (participation
restriction)
Contextual factors:
environmental and
personal

As in the ICIDH-2; cf. ‘Disability is a difficulty
in functioning at the body, person, or societal
levels, in one or more life domains, as
experienced by an individual with a health

condition in interaction with contextual factors’

(Leonardi et al. 2006).

Tablean 1 : Modéles de conception du handicap et significations référentes

Source : Bickenbach, 2019, p. 58-59
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Au Canada et au Québec, deux modeles ont exercé une influence particuliere : le Modele de
développement humain — Processus de production du handicap (MDH-PPH, aussi connu sous le nom
de Quebec Model dans le tableau) et la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de
la santé¢ (CIF ou ICF dans le tableau).

Le MDH-PPH a été développé par le « Réseau international sur le processus de production
du handicap » (RIPPH) et en particulier par Patrick Fougeyrollas (Fougeyrollas et al. 1998;
Fougeyrollas, 2002; Fougeyrollas et al. 2019; Fougeyrollas, 2021; RIPPH, 2024). Le MDH-
PPH « présente une compréhension du handicap qui ne place pas la responsabilité du handicap
et de ses conséquences sur la personne, mais plutot sur I'interaction entre ses caractéristiques
individuelles et celles du milieu de vie dans lequel elle [la personne] évolue » (Fougeyrollas,
2021, p. 10).

Trois types de facteurs sont utilisés pour qualifier et concevoir le handicap d’une personne :

= les facteurs personnels : identité, systemes organiques, aptitudes;

= les facteurs environnementaux : 'environnement d’une personne en termes physiques
et sociaux,

® de méme que les habitudes de vie (participation sociale de I'individu et réles sociaux)
(Fougeyrollas, 2021).

En plus de présenter une conception définie du handicap, le MDH-PPH propose une
classification « rudimentaire » et « non-testée » des types de handicap (Bickenbach, 2019,
p. 59). Qualifiée de modéle québécois, cette conception a eu une « forte influence sur le
processus de révision de 'OMS du [CIF]» (Fougeyrollas, 2019, p. 27) et a guidé le
développement des politiques publiques a 'égard des différents types de handicap (INSPQ,
s.d.).

Le CIF, développé par 'Organisation mondiale de la santé (OMS) en partenariat avec des
chercheur-e-s, clinicien‘nes et personnes en situation de handicap (Leonardi et al., 2022)

congoit le handicap comme dérivé

de la notion positive et multidimensionnelle du fonctionnement humain. La CIF
présente l'expérience humaine universelle du fonctionnement a travers un spectre
allant de la fonction biologique la plus élémentaire a des activités simples a complexes,
jusqu'aux domaines de participation les plus complexes et relativement plus construits
socialement (Bickenbach, 2019, p. 57).

Autrement dit, le CIF congoit le handicap comme un probleme médical (la modélisation
repose sur un diagnostic médical) limitant le fonctionnement « normal » du corps humain tout
en prenant en compte des facteurs environnementaux dans son analyse (Bickenbach, 2019).
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L’avantage principal du CIF, sur les autres modeles de classification des handicaps, est qu’il
est 'unique modele fournissant une classification compléete des handicaps, fondée sur des
données probantes (Bickenbach, 2019). Au Canada, le CIF est utilisé sur le plan 1égal comme
cadre général pour le développement de politiques et de régulations. I n’est toutefois pas
utilisé en contexte clinique (Leonardi et al. 2022).

Il est possible de constater 'influence de ces deux modéles dans les définitions et classifications
des handicaps fournies par différentes agences gouvernementales québécoises et canadiennes
(Tableau 2). L’influence du MDH-PPH est particulicrement visible dans la Loi canadienne sur
P'accessibilité (2019) et 'Enquéte canadienne sur lincapacité (Pianosi et al., 2023), qui
incorporent le caractere discriminatoire comme composante intégrale de leur définition du

handicap.

Conception du handicap

Classification des handicaps

Loi canadienne sur laccessibilité

« Tout élément — notamment celui qui est de nature physique ou
architecturale, qui est relatif a 'information, aux communications, aux
comportements ou 2 la technologie ou qui est le résultat d’une politique
ou d’une pratique — qui nuit a la participation pleine et égale dans la
société des personnes ayant des déficiences notamment physiques,
intellectuelles, cognitives, mentales ou sensorielles, des troubles
d’apprentissage ou de la communication ou des limitations fonctionnelles
» (Gouvernement du Canada, 2019).

« Déficience notamment physique, intellectuelle, cognitive,
mentale ou sensorielle, trouble d’apprentissage ou de la
communication ou limitation fonctionnelle, de nature
permanente, temporaire ou épisodique, manifeste ou non et
dont Tinteraction avec un obstacle nuit a la participation
pleine et égale d’une personne dans la société »
(Gouvernement du Canada, 2019).

Engunéte canadienne sur lincapacité

« L’[Enquéte] repose sur un modele social de I'incapacité. Le modele
social est fondé sur le principe selon lequel lincapacité résulte de
Pinteraction entre les limitations fonctionnelles d’une personne et les
obstacles auxquels elle fait face dans son environnement, y compris les
obstacles sociaux et physiques qui compliquent la vie quotidienne. Par
conséquent, l'incapacité est un désavantage social imposé par un
environnement défavorable qui s’ajoute a la limitation fonctionnelle
d’une petrsonne » (Pianosi et al. 2023).

Vision / Ouie / Mobilité / Flexibilité / Dextérité / Douleur
/ Apprentissage / Développement / Santé mentale /
Mémoire (Statistiques Canada, 2022)

Québec — Loi assurant lexcercice des droits des personnes handicapées en vue de lenr intégration scolaire, professionnelle et sociale
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«Toute personne ayant une déficience entrainant une incapacité
significative et persistante et qui est sujette a rencontrer des obstacles
dans l'accomplissement d'activités courantes » (LégisQuébec, 2004).

D’incapacité peut étre : motrice; visuelle; auditive;
intellectuelle.

Elle peut également étre liée : a la parole; au langage; a
d’autres sens; a des fonctions organiques; a un trouble du

spectre de autisme; a un trouble grave de santé mentale.

Le terme « personne handicapée » inclut les personnes ayant
des incapacités significatives et persistantes. (Gouvernement
du Québec, 2023).

Tablean 2 : Conception et classification des handicaps an Canada et an Québec

2. Portraits sur les incapacités et handicaps

Nous présentons deux portraits dans cette section. Un premier présente la situation

sociodémographique en contexte canadien et québécois. Le deuxiéme, tire un instantané de la

composante OBNL de I’écosysteme agissant sur la cause de I'incapacité au Québec.

2.1. Portrait sociodémographique de I'incapacité

L’Enquéte canadienne sur lincapacité (Gouvernement du Canada, 2022) révélait que 8
millions de canadien-ne*s (27% de la population active et 21% pour le Québec, pour 1,4% de
sa population) avaient une incapacité, représentant une augmentation de 4.7 points par rapport

a 2017.
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Tablean 3 : Tanx d'incapacité par province en 2022 et écart en points de %o entre 2017 et 2022

Sur le nombre de personnes au Canada en 2022 ayant au moins une incapacité : 30 % étaient
des femmes contre 24 % pour les hommes, 20 % étaient des jeunes et 40 % des personnes
agées (65 ans et plus). Au Québec, en 2017, le taux d’incapacité était de 23,6 % chez les femmes
etde 18,2 % chez les hommes. On observe, toujours pour la méme année un taux d’incapacité
de 6,6 % chez les jeunes personnes agées entre 15 et 24 ans, 38,9 % pour les 45-64ans et de
68,1 % chez les personnes de plus de 65 ans.

L’étude canadienne de 2022 indiquait que 71 % de ces personnes avaient plus d’un type
d’incapacité. Plus de la moitié de cette population souffrait d’une incapacité jugée sévere ou
tres sévere. Presque la moitié de ces personnes (45 %) vivaient dans la pauvreté.

A noter, I'incapacité est évaluée selon des classes de sévérité allant de légere a trés sévere. Le
Tableau 4 présente les 4 classes, le nombre de personnes en situation d’incapacité et leur

pourcentage respectif pour I'année 2022.
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Tablean 4 : Incapacité, classes de sévérité et %o afférents

De plus, 'Enquéte canadienne sur CI identifie 10 types d’incapacité. Sur ’ensemble de la
population canadienne, la répartition en pourcentage des personnes ayant une incapacité se
présente de la fagon suivante. Nous avons aussi des indications sur augmentation en
pourcentage par rapport a I'étude précédente réalisée en 2017.

De 2017 a 2022, les incapacités liées a la santé
mentale, 3 la douleur et A la vision ont affiché
les plus fortes augmentations, contribuant le plus

a la hausse du taux d'incapacité au sein de la n 16.7 0/0 hée a la douleur.
population canadienne. > >
[ Prévalence au sein de la population totale du Canada, 2022 u 1 0,9 0/0 a la ﬂeleLhté;

Variation du taux par rapport & 2017, en points de pourcentagt

" 10,6 % a la mobilité;

@ Santé mentale Mobilité - 0/ s ,
[oas_ +2 és [os%_ +10 10,4O /0\ ala .saTnte mentale;
<+, Douleur Flexibilité " 7,4 Yoala vision,
B < ..
e | 167% +2.2 '%' | 109%  +09 [ ] 5’6 % 2 l’audltlon;
@ Vision @ Ouie " 5,6 % a lapprentissage;
| 74A% +2,0 |S,6* +08 - 0/ s s
5,0 % a la dextérité;
? Apprentissage * Dextérité o/ » B .
O [6% +s &"’7 [Go%_ +os = 4.9% ala mémoire; et,
@ Mémoire @ Développement u 1,5 % au développement
| 49 % +11 | 1.5% +04

Inconnu 0,8 % 40,2

Tablean 5 : Fcart 2017-2022 par hipe de handicap pour le
Canada
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Selon les données présentées par I'Institut de la statistique du Québec, pour 'année 2017, le
Tableau 6 présente la population estimée et le taux d’incapacité correspondant en fonction des
différents types d’incapacité. Il est a noter qu’il y a des écarts relativement importants par
pourcentage de type d’incapacité entre la situation relevée au Québec en 2027 et celle qui
prévalait au Canada en 2022.

Tablean 6 : Tanx d'incapacité ponr le Québec par type d'incapacité en 2017

Enfin, en matiere de scolarisation et de relation avec le marché du travail, les personnes en
situation d’incapacité sont désavantagées. Comme l'indique la situation en 2016 pour le lien
avec les activités économiques, les personnes affectées par une incapacité sont plus souvent
en situation de non-emploi que celles dites en pleine capacité de leurs moyens. A noter que les
données en la mati¢re pour le Québec datent d’un peu moins de 10 années. Une mise a jour
serait importante étant donné I'impact que la COVID-19 et de la période inflationnaire ont eu

sur le marché du travail québécois et canadien.
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Tablean 7 : Incapacité : tanx d'activité, d'emploi et de chimage en 2016

Face a la complexification de cet enjeu social, ’Etat canadien et ’Etat provincial du Québec
accusent des manques dans les réponses a déployer, d’ou I'importance de mobiliser d’autres

acteurs sociaux.

2.2. Instantané sur la composante OBNL de P’écosystéme québécois en réponse a la
vulnérabilité — incapacité — handicap

Afin de dégager une représentation exploratoire de I’écosysteme québécois d’action développé
par la société civile et lié a la cause du handicap, nous avons retenu de porter notre regard sur
313 organisations. De ce nombre, 140 ont une portée territoriale panquébécoise, 103 sont
dédiées a la région administrative de Montréal, 51 a celle de IEstrie et 19 a la vaste région de
la Gaspésie-lles-de-la-Madeleine.

Ces organisations ont été repérées via différentes ressources, notamment IAccompagnateur
(2024), une base de données de programmes et d’organismes apportant du soutien aux
personnes en situation de handicap et a leurs familles. Pour chaque organisation, les données
identifiées dans le Tableau 8 ont été colligées dans le Tableau 9.
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Indicateur

Valeurs possibles

Précisions

Profil et siége social

Nom de I'organisme

Type d’organisme Fondation ;
OBNL;
Regroupement.
Municipalité
Région administrative
Adresse web
Mission et champ d’action
Les organisations qui offrent du soutien pour plus
d’un handicap sont classées dans les catégories Tont
. L. bandicap si  des handicaps spécifiques ne sont
Handicap spécifique _]7 Dy ,P . 1,3 dues - me
mentionnés, Plusieurs handicaps si I organisation vise des
handicaps spécifiques, ou [Catégorie], plusienrs si
plusieurs handicaps d’une méme catégorie sont visés.
Handicap lié a la douleur // | L’objectif de cet indicateur est de permettre le

Catégorie de handicap

Plusieurs  //
Polyhandicaps et maladies invalidantes // Santé

Neurodéveloppemental ~— //

mentale // Sensoriel // Troubles neurologiques
et mémoire // Troubles physiques et moteurs.

regroupement de plusieurs handicaps sous une seule
8
banniére, afin de permettre I'analyse de tendances.

Mission de I'organisme

Famille de 'organisme

Accessibilité  universelle et

environnement bati // Aide financiére - Aide

Accessibilité -

financiére aux individus et familles // Arts et
culture // Education - Accés 2 I'éducation et
réussite scolaire // Philanthropie subventionnaire
d'organismes // Proche-aidance et parrainage
civique // Recherche et développement de
services // Regroupement de concertation et de
représentation // Centre d'accueil et de répit //
Représentation  handicap spécifique (HS) -

Le libellé de chaque famille a été constitué en fonction
des données colligées.
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Représentation, intégration, information et
soutien // Soutien handicap spécifique (HS) -
Soutien, qualité de vie, intégration et insertion
sociale // Sports et accessibilité universelle //
Acces a l'emploi, emplois adaptés et économie
personnelle et familiale // Chiens de service et
zoothérapie.

Province de Québec ; Montréal ; Estrie ;
Champ d’action
Gaspésie-lles-de-la-Madeleine.

Portrait financier

Les actifs totaux = montant inscrit par I'organisation

Aectifs totaux en 2022 a la ligne 4200 du formulaire fiscal T3010.

Tableau 8 : Types de données, valenrs possibles et précisions

Source : auteur

. Selon le champ d'action Selon le type d'organisation
Indicateur Total . ) K X
Province Montréal Estrie Gasp.-IDLM| Fondation OBNL Regroup.

Nombre d'organisations recensées 313 140 103 51 19 46 250 17
Type d'organisation
Fondation 46 43 3 0
OBNL 250 83 98 51
Regroupement 17 14 2 0

Total 313 140 103 51
Famille d'organisation
A ibilité - A ibilité uni et environnement bati 7 3 2 2 0 1 6 0
Aide financiere - Aide financiére aux individus et familles 8 8 0 0 0 6 2 0
Arts et culture 7 2 5 0 0 0 7 0
Education - Accés & I'¢ducation et réussite scolaire 8 4 2 2 0 1 6 1
Philanthropie subventionnaire d'organismes 2 1 1 0 0| 2 0 0|
Proche-aidance - Proche-aidance et parrainage civique 18 8 6 4 0| 3 14 1
Recherche - Recherche et développement de services 4 3 1 0 0| 3 0|
Regroupement - Regroupement de concertation et de représentation 9 7 1 0 1 0 1 8
Répit - Centre d'accueil et de répit 17 2 8 5 2 1 16 0|
Représentation HS - Représentation, intégration, information et soutien 69 38 8 17 6 2 61 6|
Soutien HS - Soutien, qualité de vie, intégration et insertion sociale 129 46 56 18 9 20 109 0
Sports - Sports et accessibilité universelle 16 5 0| 3 13 0|
Travail - Accés a I'emploi, emplois adaptés et économie personnelle et familiale 8 4 3 0 1 0 7 1
Zoothérapie - Chiens de service et zoothérapie 4 3 1 0 0| 3 1 0|

Total 306 138 99 50 19 45 244 17
Catégorie de handicap
Handicap lié a la douleur 6 2 2 1 1 0 5 1
Neurodéveloppemental 68| 26 27 15 0 6 56 6
Plusieurs 102 51 27 12 12 22 72 8|
Poly-handicaps et mal. invalidantes 14 9 2 2 1 3 11 0|
Santé mentale 49 11 26 10 2 3 46 0
Sensoriel 31 18 7 5 1 4 26 1
Troubles neurologiques et mémoire 13 6 3 2 2 3 9 1
Troubles physiques et moteurs 30 17 9 4 0 5 25 0

Total 313 140 103 51
Ressources (actifs totaux)
Ressources moyennes, tous types d'organisation confondu (en $) 1,234,727| 1,748,200 1,068,239 506,283 557,824
Ressources moyennes d'une fondation (en $) 3,819,315| 3,883,725 2,939,051 0 0
Ressources moyennes d'une OBNL (en $) 729,270 605,764 998,083 506,283 588,289

Tablean 9 : Synthese des caractéristiques pour la population sélectionnée
Source : autenr

Afin de bien représenter les données contenues dans le Tableau 9, la Figure 1 propose une
présentation visuelle de toutes les organisations recensées (OBNL, fondations et
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regroupements confondus) en fonction de leur famille d’organisation. La Figure 2, quant a
elle, présente toutes les organisations recensées en fonction de la catégorie de handicap visé

dans la mission de 'organisation.

4/19% A11% 5104

712%
712%
8/3%
8/3%
8/3%
9/3%
16 /5% 129/ 42%
17/ 6%
18/6%
69 /22%
= Soutien HS - Soutien, qualité de vie, intégration et insertion sociale = Représentation HS - Représentation, intégration, information et soutien
Proche-aidance - Proche-aidance et parrainage civique Répit - Centre d'accueil et de répit
Sports - Sports et accessibilité universelle Regroupement - Regroupement de concertation et de représentation
Aide financiere - Aide financiere aux individus et familles Education - Accés a Iéducation et réussite scolaire

Travail - Acces a I'emploi, emplois adaptés et économie personnelle et familiale = Accessibilité - Accessibilité universelle et environnement bati
= Arts et culture = Recherche - Recherche et développement de services

= Zoothérapie - Chiens de service et zoothérapie = Philanthropie subventionnaire d'organismes

Figure 3 : Types d'organismes pour la population sélectionnée
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13/a%  °12%

14/ 4%

30/ 9%
102 /33%

31/10%

49/16%

68/22%

= Plusieurs = Neurodéveloppemental Santé mentale Sensoriel

Troubles physiques et moteurs Poly-handicaps et mal. invalidantes - Troubles neurologiques et mémoire » Handicap lié a la douleur

Figure 4 : Catégorie de handicap ponr les organismes sélectionnés

Les Figures 3 et 4 mettent en relief plusieurs tendances.

Premic¢rement, la majorité des organisations sélectionnées (64 %) appartiennent aux deux
familles d’organisation dites :

»  de Soutien d'un handicap spécifique ou de Soutien, qualité de vie, intégration et insertion sociale set,

» de Représentation d'un handicap spécifigue ou de Représentation, intégration, information et soutien.

Une partie importante des organisations se concentrent donc sur le soutien et la représentation
de personnes ayant des handicaps précis alors que la balance des organisations est répartie dans
les douze autres champs d’action.

Cette diversification des actions se traduit par un nombre restreint d’organisations par champ
de spécialisation. Des lors, en région, 1a ou la population est moins dense qu’a Montréal,
certains champs d’action sont moins bien représentés: 9 pour la Gaspésie-iles-de-la-
Madeleine et 7 pour Estrie. Cependant, tous les champs sont couverts par au moins une
organisation a I’échelle provinciale.
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Deuxiemement, la majorité des organisations (55 %) concentre leur mission sur les catégories
de type polyhandicap « Plusienrs» (33 %) et de type « Neurodéveloppemental» (22 %). Cette
derniére inclut les troubles d’apprentissage et de développement. A noter, somme toute, la
relative importance (3° place avec 16 %) du nombre d’organismes spécialisés en santé mentale.

Troisiemement, dans le cadre de la collecte de données, nous avons également porté notre
regard sur les missions des organisations sélectionnées. Les déterminants, pronoms,
prépositions et verbes communs utilisés dans le libellé de la mission ont été retirés du nuage
de mots. Les mots « personnes » (265 instances), « mission » (95) et « organisme » (70) ont été
également été retirés étant donné leur faible potentiel analytique et leur haute fréquence — apres
avoir retiré ces mots, le mot le plus fréquent est « vie », avec 70 instances. La Figure 4 présente
un nuage de mots représentatif des libellés de 'ensemble de ces missions. On note une
présence plus importante des mots « vie », « Services », « vivant », « promouvoir », « mentale »,
« déficience », « handicap » et « soutien ».

développement

1 : aaulie
S5
B =<
O
o 3
= s
Qi3
53, vie
2
U BIS

améliorer! association

Figure 5 : Nuage de mots clés utilisés dans le libellé de la mission des organismes sélectionnés

L’emphase sur le mot « vie » invite a penser que I'objectif ultime de la raison d’étre définie par
ces organismes vise une amélioration de la qualité de vie des personnes en situation
d’incapacité. Il est aussi intéressant de constater que si le mot « handicap » a une bonne
occurrence, il n’en va pas de méme pour les mots « incapacité » et « vulnérabilité », lesquels
peuvent faire plus référence a un langage scientifique ou aux représentations proposées du
handicap par des administrations publiques.

Il est aussi intéressant de noter la prééminence de mots rendant compte d’une posture d’action
se voulant plus réactive, en matiere de soutien et d’amélioration de la qualité de vie, témoignant
une posture résiliente, que proactive, en maticre de transformation et de travail sur les

déterminants sociaux du handicap, témoignant d’une posture de militance.

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance

52



Quatriemement, il n’est pas étonnant que la distribution géographique des organisations
sélectionnées, rappelons-le sur une base exploratoire, soit relativement proportionnelle a la
distribution démographique de la population québécoise. Relativement proportionnelle au
sens que nous retrouvons plus d’organismes situées a Montréal qu’en Gaspésie—iles—de—la—
Madeleine. Sans surprise, nous notons aussi une absence de fondations spécialisées sur le
handicap en région. Ce point s’inscrit bien en concordance avec les résultats de recherche de
I’étude réalisée par Laurence Croteau (2023) sur la philanthropie en contexte rural au Québec.
Rappelons que les données a la source de I'observation de cette absence ne sont pas
parfaitement représentatives puisque notre échantillon compte seulement 4 régions
administratives sur les 17 existantes.

Cinquiemement, sur le plan financier, les données que nous avons colligées ont un niveau de
fiabilité relatif étant donné qu’elles proviennent des déclarations traitées par I’Agence de
revenu du Canada en fonction des formulaires T3010 fournis par des organisations de
bienfaisance. D’une part, toutes les organisations dédiées a la cause de I'incapacité ne sont pas
nécessairement reconnues comme des organismes de bienfaisance. D’autre part, la qualité des
données est variable en fonction de la fagon dont les personnes ont interprété les questions
du questionnaire T3010.

Somme toute, les données dont nous disposons indiquent que les ressources financieres a la
disposition des organismes de bienfaisance recensés voués a la cause du handicap tournent
autour d’'une moyenne de I'ordre de 730,000 dollars. Il en découle la présence d’organismes
doté de ressources relativement importantes, au-dela du million de dollars, et d’autres dotés
de ressources relativement moins importance, moins de 500,000 dollars.

Les données sur les fondations recensées par 'Agence du Revenu du Canada, que nous
utilisons dans ce rapport, sont largement incomplétes et floues. Elles ne permettent pas d’avoir
une idée claire du pourcentage de ressources qui sont consacrées, dans leur programme
philanthropique, au soutien accordé a la cause du handicap.

La faible capacité de soutien observé des fondations recensées indique clairement que les
ressources financieres mobilisées par les organismes recensés proviennent principalement de
fonds publics et secondairement, et de loin, de sources privées.

Sixiemement, la répartition entre des organisations a portée territoriale large (échelle
provinciale) ou restreinte (échelle de la région ou infra régionale) couvrant un ou plusieurs
domaines d’activités et travaillant autant sur les dimensions de la représentation ou du soutien
et bénéficiant d’un appui financier provenant de principalement de sources publiques et
faiblement de sources privées (de fondations, de méceénes, d’activités de levée de fonds ou
d’autofinancement).
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Figure 6 : Ecosysteme d'affaires

Source : Gueguen et Torres, 2024, p. 230

Ce point d’observation traduit la présence dun écosysteme d’action miniature. Nos
observations permettent simplement de dresser une esquisse d’écosysteme social. En
s’inspirant de la notion d’écosysteme d’entreprises (Gueguen et Torres, 2004), nous entendons
par « écosysteme propre a une cause sociale » un ensemble d’acteurs se trouvant en situation
de coopération, de coopétition (une forme de compétition collaborative) et d’évolution
conjointe en vue de mobiliser des ressources afin de répondre aux besoins et de défendre les

droits de personnes en situation de vulnérabilité, d’incapacité ou de handicap.

La revue de littérature sur les concepts de vulnérabilité — incapacité — handicap et des deux
portraits — sociodémographique et cartographie organisationnelle — témoignent de la présence
d’acteurs, d’organisations, d’institutions et de flux de capitaux faisant systeme autour de la
cause du handicap. Cependant, pour le passage du constat de I’état de « systeme » a celui
« d’écosysteme », il y a un saut qualitatif a faire en maticre de dynamisme, d’interconnexion et
de disposition des entrants et des extrants (distribution et circularité des ressources financiéres
ou autres) entre les différentes composantes dudit systeme.

La prochaine section du présent rapport, porte sur la construction sociale contemporaine de
la cause du handicap au Québec et au Canada. Elle nous permettra d’ajouter des données

importantes en maticre de dynamisme, d’interconnexion et de disposition de ressources.
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3. Développement, depuis la Premi¢re Guerre mondiale, du mouvement social des
personnes en situation de handicap, des politiques publiques et des perceptions
sociales a I’égard des personnes handicapées

Les perceptions qu’entretiennent la société et les institutions étatiques a ’égard des personnes
en situation de vulnérabilité et de handicap ont évolué depuis 1945. Effectivement, sous
Iimpulsion d’une wvariété d’acteurs — tels que les activistes, des politicien'ne's, des
chercheur-euse-s et des organisations internationales —, la conception dominante du handicap
au Québec et au Canada est passée par la conception de trois périodes historiques accueillant
chacune un ou plusieurs modéles d’action (Jongbloed, 2003).

®  Une premicre période, s’étendant du 19° siecle a 1914, est caractérisée par la présence
du premier modele recensé et nommé « Jaw-and-order ».

® Une deuxi¢me période, entre 1914 et 1960, met en scéne un modéle économique,
lequel a cohabité avec un autre modele dit médical.

® Une troisieme période, allant de 1960 a aujourd’hui, est composée de sous périodes
mettant en scéne un quatricme modéle que nous avons qualifié de social.

Les perceptions dominantes, pour chacun de ces mode¢les, ont donné lieu a la formulation et
la mise en ceuvre de politiques publiques répondant a des logiques différentes et des objectifs
distincts (Boucher, 2005; Jongbloed, 2003).

Dans la présente section, nous retracerons I’évolution des modeles de perception du handicap
au Québec et au Canada. Ce faisant, les principales politiques publiques et acteurs instigateurs
de changements seront mentionnés. Nous conclurons cette section en présenterons un
portrait synthése des politiques publiques et des mesures a la disposition des personnes en
situation de handicap en 2024.

3.1. Du 19° siécle jusqu’en 1914 : le modéle « law-and-order »

Dans la seconde moitié du 19° siecle et au début du 20, au Canada, les personnes dites
handicapées étaient considérées comme dangereuses et perturbatrices de I'ordre social. La
société devait se protéger d’elles (Rioux, 1993). Suivant ce que Jongbloed (2003) nomme
Papproche /aw-and-order, les personnes en situation de handicap intellectuel étaient
emprisonnées dans des pénitenciers ou confinées au foyer. Les personnes ayant des handicaps
physiques étaient davantage tolérées, puisqu’elles ne représentaient pas un danger social, mais
¢taient souvent victimes d'une mort précoce étant donné le peu de soins adaptés disponibles

(Jongbloed, 2003).

A cette époque, il n’existait pas de politique publique de soutien aux personnes handicapées.
A Tinverse, plusieurs provinces canadiennes ont adopté des lois limitant le déplacement
interprovincial ou Iimmigration des personnes handicapées intellectuelles, obligeant leur
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internat dans des instituts de santé mentale ou des pénitenciers, ou encore, mandatant leur
stérilisation (Rioux, 1993).

3.2.De 1914 ala fin des années 1960 : cohabitation des modé¢les économique et médical
et émergence d’un nouveau mouvement social

Les perceptions négatives a ’égard de personnes handicapées et les politiques discriminatoires
les accompagnant ont commencé a changer a partir de la Premic¢re Guerre mondiale
(Jongbloed, 2003). A ce moment, le modéle ¢économique, qui coneoit le handicap comme « la
diminution des capacités de production et de travail d’'une personne a la suite d’un handicap »
explore des solutions fiscales au handicap (#raduction libre, Fougeyrollas, 2019, p.26). Le modele
économique commence a s’imposer comme paradigme dominant.

Durant la Premiere Guerre mondiale, des programmes de réhabilitation et des pensions
d’invalidité furent mis en place pour les vétérans blessés au combat, notamment par le biais de
la Loi fédérale sur les pensions de 1919 et d’autres lois au niveau provincial. Ces programmes
avaient 'objectif de réhabiliter les soldats afin de leur permettre de réintégrer le marché du
travail rapidement et d’étre économiquement productifs. Ils visaient aussi a compenser les
revenus perdus par les vétérans a cause d’un handicap causé en service militaire (Jongbloed,

2003).

Il est important de souligner que les personnes de la population civile en situation de handicap
ne bénéficiaient pas des mémes avantages (Boucher, 2005). Effectivement, les handicaps
résultant du service militaire étaient considérés plus méritoires de I'aide gouvernementale que
d’autres situation de handicap (Hahn, 1985; Jongbloed, 2003). Pourtant, des facteurs
déterminants étaient alors observables, liés aux maladies, aux accidents de travail ou survenant
dans le hors-travail. A noter qu’en matiere de santé sécurité au travail, les premiéres mesures,
programmes et politiques se mettent en place, a ’échelle des provinces puis du Canada, dans
le premier tiers du 20° siccle.

A la suite de la Deuxiéme Guetre mondiale, les programmes basés sur le mod¢le économique
s’ouvrent aux personnes dont le handicap n’est pas causé par le service militaire. Ces personnes
sont éligibles aux programmes tels que le Service national de placement (volet des placements
spéciaux) (années 1940), ainsi que le Régime d’assistance publique du Canada (1966) (Boucher,
2005) (voir Tableau 12).

Dans la période de I'apres-guerre, le développement de politiques publiques et de programmes
sociaux en faveur des personnes en situation de handicap est en partie imputable 2 un activisme
effectif. Apparaissent a cette époque des associations de parents dont les enfants sont en
situation de handicap, des groupes d’entraide pour personnes en situation de handicap, ainsi
que des associations fondées par des vétérans blessés ayant participé aux deux guerres
mondiales, telles que I'Institut national canadien des aveugles (INCA, fondé en 1918) et
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I’Association des paraplégiques du Canada (APC, fondé en 1945). Ces dernicres font du
lobbyisme et menent des campagnes d’opinion publique. I’APC a contribué a ’adoption du
Disabled Person’s Act (1954) (Boucher, 2005).

Lord et Hutchison (1998 ; citation dans Boucher, 2005, p. 148) soulignent 'importance de ces
premicres associations pour la cause des personnes en situation de handicap :

ce n'est qu'apres 1945, lorsque les groupes et familles ont pris lenr défense, qu’on a commencé a
entendre la voix politique des personnes ayant une déficience intellectuelle. 1es groupes de défense des
droits de la famille ont anssi aidé a faconner la politique gonvernementale et le changement social en

présentant une vision de ce qui pourrait étre possible pour les personnes handicapées.

Le modele économique décrit ci-dessus, concevant le handicap comme un obstacle a la vie
active et la productivité économique, a cohabité avec un troisieme modéle, dit médical, apparu
lui aussi avec la Premiere Guerre mondiale. LLes deux modéles ont cohabité jusqu’aux années
1970.

Le modele médical concevait les personnes en situation de handicap comme
« fonctionnellement limitées et biologiquement inférieures » (Jongbloed, 2003, p. 205). Ces
personnes devaient se faire traiter par un-e professionnel-le de la santé (Fougeyrollas, 2019).
Le modéle médical est fondé sur le diagnostic et présumait une relation causale entre les causes
médicales d’un handicap et les conséquences de celui-ci dans la vie des personnes. Ce modele
ne considérait pas les causes sociales et structurelles du handicap (Hahn, 1985).

En continuité avec le modele /aw-and-order, 'approche médicale a conduit a une certaine
ségrégation des personnes en situation de handicap, étant donné la « mise en place
d’institutions lourdes et spécialisées » (Boucher, 2005, p. 147) pour traiter ces derniers.

Loi sur les pensions

1919 . . . . . . L .
Loi fédérale introduisant une pension mensuelle d’invalidité pour les vétérans en situation de handicap

et une allocation pour les soins (MacLean et al. 2019).

Loi C-19 (War Veterans Allowance Act)

1930 e NN 4 . P . .
Loi fédérale visant a « fournir une aide au revenu aux vétérans jugés inaptes au travail en raison de
leur service » (MacLean et al. 2019).

Service national de placement (volet des placements spécianx)

1940

Programme fédéral de placement incitant les employeur- euses a embaucher des personnes en situation

de handicap (Boucher, 2005).

1943 Rapport Marsh (Report on Social Security for Canada)
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1944

1946

1948

1954

1966

Rapport contenant « une proposition initiale pour un large éventail de réformes de I'Etat-providence,
y comptis l'invalidité professionnelle et I'aide aux soignants, ainsi que l'accés universel aux soins
médicaux » (Stauch et Snowdon-Lawley, 2024, p.83).

Loi sur le Ministére des Anciens combattants

Loi fédérale mandatant la création dudit Ministére, dont la mission est de mettre en ceuvre et
coordonner des programmes pour les vétérans, notamment les handicapés (MacLean et al. 2019).

Charte des anciens combattants

Loi fédérale offrant aux vétérans blessés au cours de la Seconde Guerre mondiale des prestations de
handicap améliorées et la priorité d’embauche dans la fonction publique (MacLean et al. 2019).

Déclaration universelle des droits de I'Homme
Déclaration des Nations Unies affirmant ’égalité de tous-tes devant la loi et le droit de toute personne

a une protection égale contre les discriminations (Déclaration universelle des droits de ’'Homme,

1948).

Disabled Persons’ Act

Loi fédérale favorisant P'intégration laborale des personnes en situation de handicap en remboursant
aux provinces 50% des frais associés a leur formation (Jongbloed, 2003).

Régime d’assistance publigne du Canada

Loi fédérale établissant un partage des cotts pour les programmes d’assistance sociale, dont les

personnes en situation de handicap peuvent bénéficier (Gouvernement du Canada, 2023).

Tablean 10 : Politiques publiques canadiennes et québécoises relatives an handicap entre 1914 et 1966

3.3. Début des années 1960 aujourd’hui : du modele sociopolitique au mode¢le social

3.3.1. De 1960 a 1990 : dominance du modé¢le sociopolitique

Le modele sociopolitique congoit le handicap :

non pas « comme une déficience physique ou mentale, mais comme une construction
sociale fagonnée par des facteurs environnementaux, notamment les caractéristiques
matérielles de I'environnement, les attitudes culturelles et les comportements sociaux,
ainsi que les regles, procédures et pratiques institutionnalisées d'entités privées et

d'organisations publiques » (#raduction libre, Scotch, 2000, p. 215).

Autrement dit, selon cette approche, le handicap est la conséquence d’une « forme
d’oppression sociale construite a travers les attitudes, représentations et pratiques

discriminatoires enracinées dans des systéemes sociopolitiques valorisant la performance, le

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance

58



capacitisme et le productivisme » (#raduction libre, Fougeyrollas, 2019, p. 26). Cela résulte en un
environnement bati et des normes sociales au caractere inadapté et non-inclusif, empéchant
certaines personnes d’utiliser ou de naviguer celui-ci adéquatement (Oliver, 1990).

Ce modele gagne en popularité dans les années 1960 et 1970, tant au Québec qu’au Canada.
Au Québec, la décennie 1960 marque le début du développement de I’Etat-providence
québécois, accompagné dans les années 1970 par une croissance « des préoccupations sociales,
économiques, politiques a I’égard du handicap et de ses conséquences pour les personnes et
pour 'ensemble de la société » (Boucher, 2005, p. 148). Des acteurs aux objectifs divers se
rassemblent au sein d'un mouvement qui, cassant avec les mod¢les économique et médical,
promeut lintégration sociale des personnes en situation de handicap, plutét que leur
institutionnalisation (Boucher, 2005).

En 1978, une institution majeure ceuvrant dans le domaine des droits de personnes
handicapées au Québec, 'Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ), voit le jour
par le biais de 'adoption de la Lo7 assurant l'exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur
intégration scolaire, professionnelle et sociale. Responsable de la coordination de tous les ministeres
en ce qui a trait au handicap, TOPHQ a élaboré une politique globale d’intégration sociale des
personnes handicapées pour I'Etat québécois, publiée en 1984 sous le nom de A part... égale
(Fougeyrollas, 2019). L’OPHQ a également contribué au développement de I'allocation directe
aux personnes handicapées, modalité de service jusqu’a lors peu utilisée (Boucher etal., 2011).

Dans le reste du Canada, les années 1970 sont également le théatre de la création et de la
montée en importance et en visibilité d’organisations préoccupées par les droits humains des
personnes en situation de handicap, telles que des groupes de patients et de parents. De ce
foisonnement est née, en 1977, la Coalition des organisations provinciales, Ombudsman des
handicapés (COPOH), maintenant connue sous le nom de Conseil des Canadiens avec
déficiences (CCD), une coalition de personnes de personnes en situation de handicap.

Le CCD, conjointement a d’autres organisations, défend I'idée selon laquelle « I'amélioration
de la situation des personnes handicapées passait par une modification de I'environnement
extérieur plutoét que par des changements dans le fonctionnement individuel » (Jongbloed,
2003, p. 205), 'ancrant fermement dans 'approche socioculturelle.

En partie grace a cette nouvelle vague de mobilisation, entre les années 1960 et 1980, les
développements normatifs au Québec et au Canada, en ce qui a trait aux droits des personnes
en situation de handicap sont nombreux (voir Tableau 11). En particulier, 'adoption de la
Charte des droits et libertés en 1982, qui désigne les personnes en situation de handicap
comme l'un des quatre groupes désavantagés (Jongbloed, 2003), marque une victoire majeure
pour le mouvement associatif et assure la reconnaissance politique et légale pérenne des

personnes en situation de handicap (Prince, 2009).
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Déclaration des droits du déficient mental

1971 ) . . . . . L .
Déclaration des Nations Unies reconnaissant les droits des personnes en situation de handicap
intellectuel (Nations Unies, s.d.).
Déclaration sur les droits des personnes handicapées

1975 , . . . . . L .
Déclaration des Nations Unies reconnaissant les droits des personnes en situation de handicap au plan
international (Boucher, 2005).
Projet de loi 55

1975 . . . . . L .
Projet de loi mort au feuilleton visant la protection des personnes en situation de handicap par le
gouvernement québécois, précurseur de la Loi de 1978 décrite ci-bas (Boucher, 2005).
Loi assurant lexercice des droits des personnes handicapées en vue de lenr intégration scolaire, professionnelle et sociale

1978 T P . I .
Loi québécoise visant l'intégration sociale des personnes en situation de handicap et mandatant la
création de TOPHQ (Fougeyrollas, 2019).
Création de I'Office des personnes handicapées du Qnébec (OPHQ)

1978 P R - TR . . .
Organe étatique québécois responsable de la coordination des ministéres en ce qui a trait au sujet du
handicap (Fougeyrollas, 2019).
Apnnée internationale ponr les personnes handicapées

1981 , . . . . s . .
Année choisie par les Nations Unies pour sensibiliser le public 4 la cause du handicap et défendre les
droits des personnes en situation de handicap (Nations Unies, s.d.).
Charte des droits et libertés

1982 L L . . .
Charte identifiant les personnes en situation de handicap comme faisant partie d’'un groupe
désavantagé, enchassant donc la cause du handicap dans la Constitution (Jongbloed, 2003).

Tablean 11 : Politiques publiques canadiennes et québécoises entre 1971 et 1982 relatives au handicap

Ces évolutions, dans le contexte canadien, s’inscrivent dans une vague de changements sociaux
et institutionnels au pays, mais également dans le cadre d’avancées a I'international (Jongbloed,
2003). En effet, plusieurs pays énoncent des lois promouvant la vie autonome des personnes
en situation de handicap, comme aux Btats-Unis (Chronically Sick and Disabled Person’s Act,
1973), au Royaume-Uni (Rebabilitation Act, 1973) et en France (Loi d’orientation en faveur des
personnes handicapées, 1975) (Boucher, 2003).
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Parallelement, sur la scéne internationale, les Nations Unies adoptent en 1971 la Déclaration
des droits du déficient mental; en 1975, la Déclaration sur les droits des personnes handicapées
(Nations Unies, 2024); et proclament, en 1976, que 1981 serait ’Année internationale pour les
personnes handicapées (Jongbloed, 2003).

3.3.2. 1990 a 2025: affinement et fragmentation du modéele socio-politique et
reconfiguration vers un modele social

Boucher (2005, p. 150) identifie une troisiéme phase, débutant en 1990. Selon I'auteur, « la
société est alors animée par un ensemble de phénomeénes sociaux qui rendent encore bien
difficiles leurs interprétations par les théoriciens du social, mais qui révelent néanmoins les
¢éléments d’un processus de mutation ».

Cette nouvelle phase est marquée par deux éléments clés.

Le premier est la prévalence de la position « rien sur nous sans nous » (nothing about us without
us) (Charlton, 1998). Prenant ses fondements dans le modele sociopolitique, qui promeut
Pintégration sociale et 'autodétermination, cette position devient la norme au cours de la
troisieme phase et pousse les personnes en situation de handicap a la téte des luttes pour leurs
droits et la coproduction des politiques publiques leur étant destinées (Boucher, 2005).

Le second élément est la popularisation du cadre d’analyse de ’exclusion sociale, extension qui
se fait en conformité avec le modéle sociopolitique. Comme le souligne Boucher (2005),
I'exclusion sociale devient un terme parapluie désignant divers phénomenes. L’adoption de ce
mode de pensée méne a la multiplication d’interventions ciblées de I’Ertat, afin de répondre a
des demandes de plus en plus fragmentées de groupes spécifiques.

Depuis le début de cette troisieme phase jusqu’en 2024, plusieurs textes législatifs renfor¢ant
les droits des personnes handicapées ou leur application ont été adoptés au Canada et au
Québec (voir Tableau 13), notamment le Accessibility for Ontarians with Disabilities Act (OADA),
une premicre loi en son genre au Canada. Elle met en place des standards d’accessibilité
robustes dans la province et indique que tous les batiments et services doivent étre accessibles
avant 2025. Plusieurs autres provinces, telles que le Manitoba (2013) et la Nouvelle-Ecosse
(2017) ont adopté des lois semblables. La Loi canadienne sur I’accessibilité de 2019 épouse
également des principes similaires.

Sur la scéne internationale, les Nations Unies adoptent en 2007 la Convention relative aux
droits des personnes handicapées (CPDH). Cette convention définit de nombreux droits pour
les personnes en situation de handicap, notamment en ce qui a trait a Paccessibilité. Cest pour
raccorder les lois fédérales a ce traité, ratifié en 2010 par le Canada, qu’est adoptée en 2019 la
Lot canadienne sur I'accessibilité (Stauch et Snowdon-Lawley, 2024).
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Accessibility for Ontarians with Disabilities Act (OADA)

2005 . . . — . A . .
Loi sur I'accessibilité requérant I'accessibilité compléte des batiments et services en Ontario avant
2025 (Stauch et Snowdon-Lawley, 2024).
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées

2006 . . L . . L .
Traité international établissant des droits spécifiques pour les personnes en situation de handicap et
ayant mené a 'adoption de la Loi canadienne sur I'accessibilité (Stauch et Snowdon-Lawley, 2024).
Traité de Marrakech

2013 . . . C . — N .
Traité international visant a répondre aux besoins d’accessibilité de personnes en situation de handicap
visuel en modifiant les lois de droit d’auteur-rice (Gouvernement du Canada, 20106).
Loi Canadienne sur I'accessibilité

2019 . , e . . .y
Loi requérant 'accessibilité des batiments et services fédéraux avant 2040 (Stauch et Snowdon-Lawley,
2024).

Tablean 12 : Politiques publiques canadiennes et québécoises entre 2005 et 2019 relatives an handicap

3.3.3. De 2005 a aujourd’hui : le contexte canadien

Aujourd’hui, les personnes en situation de handicap au Canada évoluent dans un milieu ou les
politiques publiques leur étant destinées sont fragmentées, et ce, pour deux raisons principales.

Premic¢rement, la répartition constitutionnelle des pouvoirs au Canada signifie que ces
politiques et leur degré d’efficacité changent dépendamment de la province ou du territoire.
Effectivement, le gouvernement fédéral est responsable des domaines de I’assurance-emploi
et des pensions de vieillesse, alors que les Etats provinciaux sont chargés de légiférer dans les
domaines de la santé, des services sociaux et de ’éducation (Dinan et Boucher, 2023).

Cette répartition fait en sorte que les politiques adoptées par le palier fédéral suivent
généralement le modéle économique du handicap, alors que les programmes au niveau
provincial sont plus diversifiés, suivant les modeles économique, médical et sociopolitique. 11
en découle «un éventail plus large de mesures telles que des allocations de chémage, du
support a emploi, des services de santé, des crédits d'impo6t et des exonérations fiscales »
(Dinan et Boucher, 2023, p. 725). Malgré tout, la part importante de responsabilités laissée aux
provinces et aux territoires crée une hétérogénéité importante dans les politiques publiques
destinées aux personnes en situation de handicap au pays.

Deuxiemement, les programmes et les politiques publiques ont été développés de maniére
progressive, a la mesure de I'évolution des modeles de conception des handicaps et de la mise
en lumicere graduelle de demandes et de besoins portés par différents groupes. Les mesures
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développées ainsi tendent fréquemment a ignorer I'aspect multidimensionnel du handicap —
qui cause des difficultés économiques, médicales et sociopolitiques — et se concentrent plutot
sur I'un de ces aspects.

Conséquemment, plutot que d’étre un ensemble cohérent, unifié dans sa gestion et exhaustif
dans sa portée, le corpus de politiques publiques en soutien aux personnes en situation de
handicap est une collection incompléte de programmes isolés et stratifiés en fonction de leur
modele, de leur conception du handicap et de leurs visions des responsabilités de la société a
I’égard des personnes en situation de handicap (Jongbloed, 2003).

L’incohérence du systeme de politiques publiques entourant le handicap est sans aucun doute
un défi pour les personnes en situation de handicap, qui doivent adhérer a différents
programmes aux objectifs divergents et ne couvrant possiblement pas tous leurs besoins. Cette
incohérence est également un probleme pour le Canada au niveau légal et du respect de ses

engagements internationaux.

En 2007, les Nations Unies ont adopté la Convention relative aux droits des personnes
handicapées (CPDH), dont le Canada est signataire. Dans le cadre de celle-ci, il est requis des
Etats signataires de systématiquement colliger et rapporter des données sur les politiques
publiques portant sur les handicaps, exigence a laquelle le Canada ne se conforme toujours pas
(Finlay et al., 2020). L’absence d’une telle base de données empéche non seulement de vérifier
si le Canada et ses provinces respectent la CPDH, mais complexifie également 'analyse que
nous tentons d’effectuer.

3.3.4. 2005 a aujourd’hui : le contexte québécois

Comme indiqué précédemment, des politiques publiques issues de plusieurs modeles de
conception du handicap cohabitent au Canada et au Québec. Le modeéle sociopolitique,
développé depuis les années 1960, est 'approche principale qui guide 'intervention aupres des
personnes en situation de handicap au Québec. Fondé sur I'intégration sociale des personnes
en situation de handicap, le modele québécois est « centré sur le client [dient-centred] et
individualisé et la prestation de services est généralement assurée par des professionnels de la
santé » (Dinan et Boucher, 2023, p. 731). La structure de gouvernance du systeme de santé
québécois est multi-juridictionnelle et plus complexe que celles d’autres provinces
canadiennes, comme I’Ontario. Si, en théorie, une structure plus éclatée peut étre plus flexible
et mener a la meilleure intégration sociale des personnes en situation de handicap dans des
contextes ou les normes sont complexes et fragmentées, ce n’est pas nécessairement le cas au
Québec. Une étude comparative sur I'intégration sociale d’adultes en situation de handicap en
Ontario et au Québec a par exemple démontré que ceux-ci sont socialement intégrés a un
degré similaire dans les deux provinces (Dickson, 2022).
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Dans une étude sur les mécanismes de participation sociale de la population en age de travailler
(15-64 ans) en situation de handicap au Canada, Dinan et Boucher (2023) révelent que plus de
90 % des politiques publiques provinciales mises en place au Québec visent a aider
financiecrement les bénéficiaires, afin de compenser les couts reliés au handicap. En
comparaison aux autres provinces canadiennes, le Québec est un cas extréme, puisque ces
derni¢res comptent sur une répartition plus équilibrée entre les politiques financieres, les
politiques fournissant des services spécifiques au handicap et les politiques fournissant un
appul financier et des services.

Etant donné P’absence d’une base de données gouvernementale recensant les programmes et
mesures destinées aux personnes en situation de handicap, comme le requiert le CPDH, des
chercheur-euse's (Finlay et al., 2020) ont tenté de colliger ces informations. Pour la période
allant de P'année fiscale 1999-2000 a 2017-2018, le Québec a dépensé 5 892 § par personne
pour les programmes de soutien destinés exclusivement aux personnes en situation de
handicap (Zwicker et Finlay, 2024). Cette statistique place le Québec en sixiéme position sur
les dix provinces canadiennes, 1égerement sous la valeur médiane (6 134 § pour la Colombie-
Britannique) et au-dessus de la valeur moyenne : 5 552 §.

La base de données mise sur pied par Finlay et al. (2020), malgré ses limites, indique que de
nombreux programmes sont en place au Québec pour venir en aide aux personnes en situation
de handicap. Dans la période couverte par leur étude, la mesure la plus conséquente, au sens
financier introduite par le gouvernement provincial, fut le programme Solidarité sociale.
Introduite en 2007 et bonifiée en 2008, ce programme fournit une aide financiére aux
personnes présentant « des contraintes séveres a I'emploi [et favorisant| I'intégration et la
participation sociale » (Gouvernement du Québec, 2024). Cette mesure a fait croitre les
investissements totaux du Québec dans des programmes pour personnes en situation de
handicap : passant de 231 $/hab. en 20006, a 269 $ en 2007, puis 2 417 $ en 2008. Cette valeur
a continué de croitre jusqu’en 2014, ou elle a atteint 451 $/hab., avant de redescendre jusqu’a
445 § en 2017 (Zwicker et Finlay, 2024).

Sur la période étudiée, les cinq programmes gouvernementaux les plus importants en maticre
d’investissements totaux étaient Solidarité¢ sociale (15,6 milliards §), le programme Déficience
intellectuelle et trouble du spectre de l'antisme (13,9 milliards $), le programme déficience physigue (8,6
milliards §), le Montant pour déficience grave et prolongée des fonctions mentales ou physiques (3,9
milliards $) et le Programme de subvention an transport adapté (1,5 milliards §) (Zwicker et Finlay,
2024).

Depuis I'ascension au pouvoir de la Coalition avenir Québec (CAQ), en 2018, plusieurs
mesures ont été mises en place afin d’« amener les personnes les plus éloignées du marché du
travail a occuper un emploi, y compris les personnes en situation de handicap » (Dinan et
Boucher, 2023, p. 732). Ces politiques, qui incluent le Programme de subventions anx entreprises
adaptées, le Contrat intégration travail, 1a Prime an travail adaptée et le Supplément de la Prime au travail,
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s’inscrivent dans un contexte de pénurie de main-d’ceuvre et de départs a la retraite de la des
baby-boomers en grands nombres (Dinan et Boucher, 2023).

Les programmes nommés ci-dessus ne sont toutefois que ceux qui ont historiquement été les
plus financés. En 2024, le Québec a beaucoup plus de programmes et mesures destinées aux
personnes en situation de handicap. Nous en avons recensé 42, rassemblées dans le
Tableau 13. A ceux-ci s’ajoutent 10 programmes fédéraux, pour un total de 52.

Mesures et programmes fédéraux
Crédit d'impét - Dépenses pour l'accessibilité domiciliaire
Crédit d'impét non remboursable - Frais médicaux (Agence du Revenu du Canada)

Crédit d'imp6t non remboursable - Montant canadien pour aidants naturels pour autres personnes a charge agées de
18 ans ou plus ayant une déficience

Crédit d'impét pour personnes handicapées (CIPH)
Déduction pour produits et services de soutien a une personne handicapée (Agence du Revenu du Canada)
Prestation pour enfants handicapés (PEH)
Prestation spéciale - Couches et culottes pour incontinence
Prestations pour proches aidants de 1'assurance-emploi
Programme - Prestation d'invalidité du Régime de pensions du Canada
Programme - Remboursement de la taxe d'accise sur l'essence
Mesures et programmes provinciaux (Québec)
Crédit d'impét non remboursable - Frais médicaux (Revenu Québec)
Crédit d'impét non remboursable - Frais pour soins médicaux non dispensés dans votre région
Crédit d'impét non remboursable - Montant pour déficience grave et prolongée des fonctions mentales ou physiques

Crédit d'impdt non remboursable - Montant pour personnes a charge et montant transféré par un enfant majeur aux
études postsecondaires

Crédit d'impét remboursable pour personne aidante
Crédit d'impét remboursable relatif a la prime au travail adaptée
Déduction pour produits et services de soutien a une personne handicapée (Revenu Québec)

Exemption du paiement de la cotisation au Régime d'assurance médicaments du Québec
g
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Programme Agir tot

Programme d'adaptation de domicile (PAD)

Programme d'adaptation de véhicule (PAV)

Programme d'aide 4 la communication (PAC)

Programme d'aide et d'accompagnement social — Action

Programme d'aide pour l'achat de vétements de compression pour le lymphedéme
Programme d'aides a la vie quotidienne et a la vie domestique

Programme d'aides auditives

Programme d'aides matérielles pour les fonctions d'élimination

Programme d'aides techniques pour les personnes ayant une déficience physique, intellectuelle ou un trouble du spectre
de l'autisme (TSA)

Programme d'aides visuelles
Programme d'allocation pour des besoins particuliers - Volet Adultes
Programme d'allocation pour des besoins particuliers - Volet Jeunes
Programme d'appareils suppléant a une déficience physique
Programme d'attribution de chaussures orthétiques et d'appareillage de chaussures
Programme d'attribution des ambulateurs
Programme d'attribution des tricycles et vélos adaptés
Programme d'attribution des triporteurs et des quadriporteurs
fes p q p
Programme d'exonération financiére pour les services d'aide domestique
Programme de contribution financiére des adultes hébergés en établissement public
fes g p
Programme de contribution financiere des personnes confiées a une ressource intermédiaire
Programme de développement de 'employabilité 2 l'intention des personnes handicapées (PDEIPH
fes PP ploy p p
Programme de préts et bourses - Déficience fonctionnelle majeure
fes p J
Programme de préts et bourses - Trouble grave de santé mentale ou physique
fes p g physiq
Programme de prothéses oculaires ou ceil artificiel

Progtamme de remboursement de frais relatifs 4 I'utilisation d'un chien d'assistance a la motricité
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Programme de solidarité sociale

Programme de soutien aux familles

Programme ministériel d'alimentation entérale

Programme ministériel des aides techniques a la communication
Programme national d'assistance ventilatoire a domicile (PNAVD)
Programme national d'oxygénothérapie a domicile (PNOD)
Programme pour les appareils destinés aux personnes stomisées

Programme Transport-Hébergement

Tablean 13 : Liste des programmes dédiés anx personnes en situation de handicap an Canada et an Québec en 2024

Sources : Agence du revenu du Canada (2024); 1.’ Accompagnatenr (2024); Revenu Québec (2024)

Malgré ces politiques publiques et les investissements réalisés par I'Etat québécois, ceux-ci
n’ont toujours pas atteint les résultats espérés en maticre d’intégration et d’inclusion. Par
exemple, malgré linscription des personnes en situation de handicap dans la Lo/ sur l'acces a
['égalité en emploi dans des organismes publics (adoptée en 2001, modifiée pour y inclure les
personnes en situation de handicap en 2005), la proportion de fonctionnaires en situation de
handicap dans les organismes publics visés n’était que de 1 % en 2019, bien en dessous de
Iobjectif fixé a 4,6 % (Dinan et Boucher, 2023).

L’environnement bati, au Québec, est également peu accessible pour les personnes en situation
de handicap. Outre les pratiques architecturales et d’urbanisme hostiles a ce groupe (seuls 45 %
des espaces publics sont accessibles, selon Bénard (2017)), Phiver rigoureux contribue a réduire
P'accessibilité des espaces publics (Bonnell et al. 2021). Notons que le transport en général
représente aussi un obstacle important pour 'acces a 'emploir.

De plus, les personnes en situation de handicap font face a un taux de pauvreté plus élevé que
la population générale (Dinan et Boucher, 2023). La pauvreté, combinée aux restes des facteurs
de précarité liés aux handicaps, rend ces personnes plus vulnérables a I’égard de

bouleversements sociaux.

Par exemple, il a été souligné que les défis associés a la pandémie de COVID-19 ainsi que les
réponses gouvernementales au virus ont exacerbé les inégalités et défis auxquels font face les
personnes en situation de handicap. Effectivement, en plus de vivre des défis liés a la santé
mentale et a linsécurité économique et alimentaire, généralisés dans la population, ces
personnes « ont été confrontées a des difficultés d’acceés a I'information sur les services de
santé, a des mesures de confinement qui ne tenaient pas compte de leurs besoins spécifiques,
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et a des perturbations des services et soutiens essentiels » (#raduction libre, Shikako et al., 2023,

p- 1.

4. Portrait des acteurs dans le secteur de la vulnérabilité¢, de P'incapacité¢ ou du
handicap

Selon la définition de ce qui constitue un acteur du milieu du handicap, les estimations de la
taille du secteur, au Canada et au Québec, varient.

Proulx et al. (2006, p. 18), en fonction d’une définition associée a I’économie sociale ont
identifié 1 357 « organismes du secteur de ’économie sociale s’adressant aux personnes ayant
des incapacités » répartis dans toutes les régions administratives du Québec. Ces auteur-ice's
ont retenu une définition large de ’économie sociale, « qui ne limite pas I’économie sociale aux
organismes et entreprises qui ont des activités marchandes (tarification de services), et qui
inclut par conséquent 'ensemble des organismes communautaires, qu’ils interviennent sur le

plan de 'offre de services a la population ou de la défense des droits » (p.-10).

Le Canadian Abilities Foundation (2007, cité dans Prince, 2009) recensait au Canada « plus de
5 000 organisations spécifiques au handicap » (p. 113).

Bien que Prince (2009) ne fournisse pas d’estimation de I'importance de la Canadian disability
community, littéralement « la communauté canadienne des personnes en situation de handicap »,
il propose une classification des acteurs de ce secteur utile.

I’auteur identifie cinq catégories d’acteurs : les citoyens et citoyennes; un mouvement social;
des organisations pourvoyeuses de service; des groupes de pression et des coalitions d’intéréts;

et les réseaux de production de connaissance.

Nous utiliserons cette typologie dans la prochaine section et, lorsque possible, les écrits sur le
sujet seront mis en relation avec la base de données que nous avons construite.

Nous présenterons, en derniére sous-section, 'acteur philanthropique sous I'angle des
fondations subventionnaires, lesquelles sont absentes de la classification de Prince (2009) et
de Proulx et al. (20006).

4.1. L’action citoyenne

15 (1) La loi ne fait acception de personne et s’applique également a tous, et
tous ont droit a la méme protection et au méme bénéfice de la loi,
indépendamment de toute discrimination, notamment des discriminations
fondées sur la race, Porigine nationale ou ethnique, la couleur, la religion, le
sexe, l'age ou les déficiences mentales ou physiques (Gouvernement du Canada,
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1982; Charte canadienne des droits et libertés, art. 15, 1982 ; litalique est
notre).

Depuis 1982, I’égalité des personnes en situation de handicap est un droit protégé par la
Constitution canadienne, en vertu de I’article 15 de la Charte canadienne des droits et libertés.
Plus spécifiquement, l'inclusion de Pexpression « déficiences mentales ou physiques » dans
celle-ci garantit « que le handicap et les personnes en situation de handicap soient reconnus «
politiquement » en ce qui concerne les droits a I'égalité et la 1égitimité des dispositions relatives
a la discrimination positive dans la politique publique canadienne » (Cameron et Valentine,
2001, p. 35, cité dans Prince, 2009, p. 123).

Les citoyen'ne's en situation de handicap font partie intégrante de toutes les catégories
d’acteur-ices qui sont présentées ci-dessous. Considérant la position nothing about us without us
(Charlton, 1998), ayant émergé avec le mod¢le sociopolitique, et ayant gagné en importance
au fil des dernieres décennies (Boucher, 2005), ces personnes sont fréquemment au centre des
mouvements sociaux, organisations non gouvernementales et coalitions d’intéréts pour les
droits des personnes en situation de handicap (Prince, 2009). La base de données que nous
avons colligée met faiblement en lumicre 'action citoyenne, du fait que notre étude se

concentre sur les organisations.
4.2. L’activisme des nouveaux mouvements sociaux

Prince (2009) qualifie I'action collective ayant lieu dans le milieu du handicap comme un
nonvean mouvement social du fait que « les nouveaux mouvements sociaux (NMS) s'organisent
autour de la diversité pour promouvoir des identités sociales qui ont occupé la place de I'action
collective a visée publique dans nombre de pays a partir des années 1960.

IlIs sont « nouveaux » par opposition aux mouvements sociaux qualifiés d’anciens a 'image des
mouvances des syndicats et des groupes de pression de la classe ouvri¢re. En conséquence, les
NMS « se préoccupent de la qualité de vie, de I'égalité, de I'épanouissement personnel, de la
participation et des droits humains », plutot que sur les questions liées au rapport ouvrier
(Hutchison et al. 2007, p. 712). Le NMS a également davantage tendance a adhérer au principe
selon lequel les personnes en situation de handicap devraient étre au cceur des processus
décisionnels, des communications et de la représentation du mouvement et de ses
composantes (Hutchison et al., 2007).

Ce type de mouvement, a I'image des disability rights movements et independent living movements, a
joué un réle crucial dans les gains et la mise en ceuvre des droits pour les personnes en situation
de handicap (Genest, 2016). Les activistes en faveur des droits des personnes en situation de
handicap ont également participé a d’autres mouvements sociaux au Québec et au Canada, a
I'image de leur participation au mouvement étudiant québécois en 2012 (Genest, 2016), faisant
valoir leur conception de I’égalité, de I'accessibilité et de la citoyenneté.
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Les organisations formelles et informelles faisant partie du NMS des droits des personnes en
situation de handicap poursuivent principalement des objectifs « stato-centrés », visant des
réformes sociales et économiques et 'adoption de politiques publiques favorables a leur cause.
Une minorité de participant-e's au mouvement (Prince, 2009) utilisent les manifestations,
marches, rallyes et le piquetage afin de faire directement pression sur I'Etat, quoiqu’il soit
possible d’identifier de nombreuses occurrences de manifestations en faveur des droits des
personnes en situation de handicap depuis les années 1960 (Barnartt, 2008).

Puisque la base de données que nous avons construite se concentre sur les organisations de la
société civile étant engagées dans un processus philanthropique, a la fois comme bailleur de
fonds ou organisation financée, nous n’avons pas répertorié les groupes informels organisant
des manifestations ou autres méthodes décrites ci-dessus. Il est toutefois possible d’affirmer
qu’au moins une partie des organisations contenues dans notre base de données font partie du
NMS entourant les enjeux reliés aux handicaps, du fait de leurs fonctions liées a la

« représentation ».
4.3. L’action des organisations pourvoyeuses de services

La catégorie des organisations pourvoyeuses de services est probablement la plus importante
en nombre d’organisations. Les organismes appartenant a cette famille pourvoient des services
a la communauté, fréquemment pour les personnes atteintes d’un handicap en particulier, et
font parfois du plaidoyer. On constate une grande variation dans leur identité organisationnelle
en maticre de: conception du handicap, sources et quantité de ressources financieres,
personnel employé, taille, etc.) (Prince, 2009).

Le processus de formation et la composition de ces organisations sont également variés : alors
que nombre d’organismes plus anciens ont été créés pour les personnes en situation de
handicap, une nouvelle vague d’organisations, ayant émergé dans les années 1970, est créée et
gérée par les personnes en situation de handicap (Hutchison et al. 2007). Ce mode¢le de
fonctionnement des organisations dont les services sont destinés aux personnes en situation
de handicap rappelle la position nothing about us without us (Boucher, 2005; Charlton, 1998)
évoqués précédemment. Selon Hutchison et al. (2007), cette nouvelle vague d’organisations
représentent le NMS du handicap dans le langage utilisé, leurs valeurs, leur direction par des
personnes en situation de handicap et ’'accent mis sur les enjeux « la qualité de vie, I'égalité, la
participation et les droits humains » (p. 712).

Malgré cette nouvelle mouture d’organisations, plus proche des valeurs portées par le NMS en
matiére de vulnérabilité, celles-ci n’adoptent pas nécessairement une approche activiste forte
ou politisée afin d’atteindre leurs objectifs. Effectivement, la gestion néolibérale de I’Etat
canadien priorise le libre marché et la diminution de la taille de IEtat, représentée par des
coupes de services. Ces politiques ménent PEtat a s’en remettre aux organisations de la société

civile, controlées par un financement par projet restrictif, pour remplir des roles importants
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qui incombent théoriquement a 'action publique (Kelly, 2013). Afin d’obtenir du financement
public, les OBNL délaissent I'activisme au profit du « soutien aux personnes ».

Les organisations ayant des « objectifs politiques », y compris des efforts
pour « conserver, s'opposer ou modifier la loi, la politique ou la décision de
tout niveau de gouvernement au Canada ou dans un pays étranger » ne sont
pas admissibles au statut d'organisme de bienfaisance au Canada [...], mais
le statut d'organisme de bienfaisance est une condition préalable a l'acces a
la majorité des sources de financement au Canada » Kelly, 2013, p. 9).

11 est intéressant de noter que le langage utilisé par les organismes de soutien aux personnes
en situation de handicap reflete cette nécessité de paraitre apolitique : « nombre de ces
organisations, sinon toutes, n'utiliseront pas d'expressions telles que advocacy, activism, disability
movements ou empowerment dans leurs documents publics et leurs énoncés de mission, préférant

utiliser des termes plus neutres tels que public education et self-advocacy »' (Kelly, 2013, p.10).

Un autre résultat apparent de cet incitatif a adopter une position politiquement neutre est que
«la plupart des organisations de la communauté s'occupent principalement de la prestation de
services » et que seulement « certaines combinent la prestation de services et la défense des
intéréts publics dans leur mandat » (Prince, 2009, p. 115). Pourtant, nous avons trouvé qu’un
grand nombre d’organismes de prestation de services avaient également le plaidoyer dans leur
mission. Effectivement, 61 OBNL (25 % de Iéchantillon) appartiennent a la catégorie
Représentation d'un bandicap ~ spécifigue - Représentation, intégration, information et soutien. Les
organisations de cette catégorie ont comme mission de représenter ou faire du plaidoyer pour

ses membres, en plus de leur offrir des services et du soutien”.

Bien que la définition d’organisations délivrant des services de Prince (2009) et d’organismes
d’économie sociale de Proulx et al. (2006) ne concordent pas — cette derni¢re inclut notamment
les entreprises —, les données statistiques que fournissent Proulx et al. (2000) permettent de
présenter un bon portrait de ce secteur au Québec. Les données présentées dans le Tableau

14 classent les champs d’activité des organismes d’économie sociale travaillant dans trois

! Les termes en italiques ne sont pas traduits puisqu’il est question de vocabulaire.

2 11 est important de noter que cette représentation pourrait étre biaisée, puisque notre recension n’est pas
exhaustive et que des organisations dont I'objectif est de représenter et faire la défense des droits d’un groupe
pourraient avoir tendance a avoir une présence virtuelle plus grande que d’autres types d’organisations — des
associations locales, par exemple. Néanmoins, l'existence de 69 organisations de ce type dans les régions
sélectionnées du Québec démontre qu’elles sont bien présentes — beaucoup plus que d’autres catégories
d’organisations.
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domaines du milieu du handicap — le handicap physique, intellectuel et la santé mentale —, et
ce, en fonction du pourcentage des organismes travaillant dans un des trois champs d’activité
identifié. Dans tous ces champs, les catégories du soutien psychosocial, de la défense des

droits, ainsi que des activités sociales, du loisir et de la culture sont les plus communes.

Handicap physique Handicap intellectuel Santé mentale
% Champ d’activité % Champ d’activité % Champ d’activité
53,3 Soutien psychosocial 43,8 | Activités sociales, loisir et | 62,5 | Soutien psychosocial
culture
46,1 Droits 41,3 | Soutien psychosocial 354 | Activités sociales, loisir et culture
42,4 Activités sociales, loisir et | 40,7 | Droits 30,9 | Droits
culture

32,5 Soutien a la famille 30,9 | Soutien a la famille 231 Soutien 2 la famille
17,1 Transport 20,4 | Transport 18,4 | Travail et activités productives

Tablean 14 : Organismes d'économie sociale travaillant dans différents sectenrs du milien du handicap selon lenr champ d'activité

Source : Proulx et al. (2006)

Ces trois champs d’action sont également prévalents dans notre échantillon : la famille Sowuzien
d’un handicap spécifigue - Soutien, qualité de vie, intégration et insertion sociale, qui correspond au champ
d’action du soutien psychosocial, est la plus commune : 109 organisations sur 313 en font
y > g
partie ou 45 % de Péchantillon. Représentation d'un handicap spécifique - Représentation, intégration,
information et soutien, qui englobe la défense des droits, est la seconde famille en termes de taille,
avec 61 organisations, représentant 25 % de I’échantillon. Finalement, nous séparons le champ
d’action activités sociales, loisir et culture en trois familles : Soutien pour un handicap spécifique -
> g
Soutien, qualité de vie, intéoration et insertion sociale, qui regroupe les organisations ceuvrant a
g 24 > q g g
I'intégration sociale des personnes en situation de handicap par le biais d’activités sociales
gt p pp )
entre autres, Sports - Sports et accessibilité universelle, qui est composée de 13 organisations (5 %),
et Arts et culture, regroupant 7 organisations (3 %)°.

3 11 est a noter que dans notre classification, les organisations ont été associées au champ d’action principal
mentionné dans la mission de I'organisation. Conséquemment, une organisation dont la mission est le soutien a
intégration sociale, par exemple, peut organiser des activités dans les domaines de I’art et de la culture, sans que
cela ne soit reflété dans la classification.
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La forte majorité des OBNL recensées (69 %) offrent des services, soutiennent et représentent
trois catégories de handicap :

" Plusienrs : 72 organisations pour 29 % des organisations;
= Neurodéveloppemental : incluant des troubles de développement et d’apprentissage avec
56 organisations pour 22 %; et,

= Santé mentale : 46 organisations pour 18 %0).

La moyenne des actifs totaux de ces OBNL sélevait, en 2022, a 729 270 §. Pour une
organisation :

= 2 portée panquébécoise, cette moyenne était de 605 764 § ;

® se concentrant sur la région administrative de Montréal, 998 083 §;
* pour Estrie, 506 283 § ;

® pour la Gaspésie, 588 289 §.

Le nuage de mots réalisé a partir des missions des OBNIL* révele que les mots les plus utilisés

sont « organisme », « santé », « mentale », « vie », « vivant » et « services ».
4.4. L’agir des groupes de pression, des coalitions d’intéréts et des regroupements

La quatriéme catégorie, les groupes de pression, les coalitions d’intéréts et les regroupements,
est composée d’organisations dont lorientation premicre est I'influence politique.
Représentant les intéréts de leurs membres, clients ou communauté — dans ce cas, les
personnes en situation de handicap —, ces organisations présentent leurs idées a et font
pression sur des élu‘e-s, des membres du gouvernement, des fonctionnaires ou la société au
sens large afin d’influencer le développement de politiques publiques ou de la pratique (Prince,
2009).

Les groupes de pression et les coalitions d’intéréts peuvent étre actifs au sein du systeme
judiciaire. Le passage du modéle médical et économique du handicap aux modeles
sociopolitique puis social a été un facteur de recrudescence d’un activisme 1égal pour les droits
des personnes handicapées.

4 Les déterminants, pronoms, prépositions et verbes communs ont été retirés du nuage de mots. Les mots
« personnes » (228 instances), « mission » (75) et « mission » (75) ont été également été retirés étant donné leur
faible potentiel analytique et leur haute fréquence — aprés avoir retiré ces mots, le mot le plus fréquent est
« organisme », avec 66 instances.
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Cette évolution a introduit la conception du handicap comme un enjeu des droits humains, de
la citoyenneté et de lutte a la discrimination, remplacant ’ancien modele concevant le handicap
comme un enjeu de politique de santé ou de bien-étre social.

Autrefois séparées par une vision médicale tendant a classifier et diviser les handicaps, les
organisations ceuvrant pour un handicap spécifique, unies par I'expérience universelle de
discrimination de ses membres, ont formé des coalitions d’intéréts et ont mobilisé le systeme
judiciaire. Au Canada, des organisations majeures pouvant étre associées a ce mode de
revendication sont le Conseil des Canadiens avec déficiences, Inclusion Canada, et le Résean d'action des
Sfemmes handicapées dn Canada (Vanhala, 2009). L’inscription des personnes en situation de
handicap dans la Charte a également renforcé la pertinence de lactivisme judiciaire du
mouvement en faveur des droits des personnes handicapées (Prince, 2009).

Tel que mentionné précédemment, nombre des organisations recensées ont une mission reliée
a la représentation d’un handicap ou d’une clientele spécifique — 69 organisations (22 % de
I’échantillon) appartiennent a la catégorie Représentation d'un handicap spécifigne - Représentation,
intégration, information et soutien.

Ces organisations ont des méthodes diversifiées pour faire de la pression sur les décideurs
publics. Elles peuvent par exemple faire de I'éducation publique et mener des campagnes
d’information au sujet d’'un handicap, comme ' Association des personnes avec une déficience de
Landition (APDA), dont une partie de la mission est la « [...] défense de droits tout en
sensibilisant et en conscientisant la population aux besoins de ces personnes et de leur réalité »
(APDA, 2021). Ces organisations peuvent également retenir les services d’'un-e lobbyiste-
conseil, afin de mener une campagne directement aupres de décideurs, comme 'ont déja fait
moult organisations — donnons 'exemple de Fédération québécoise des Sociétés Alzhermer (FQOSA),
qui a utilisé les services d’un lobbyiste afin d’influencer un développement législatif lié a la
maladie d’Alzheimer’® (Carrefour Lobby Québec, 2024).

Notre recension nous a également permis d’identifier des regroupements — c’est-a-dire des
coalitions d’organisations (OBNL ou fondations) — qui n’ont pas toujours de personnalité
juridique et qui sont majoritairement basés sur la défense d’intéréts. Effectivement, des 17
regroupements recensés, 8 appartiennent a la famille d’organisation Regroupement -
Regroupement de concertation et de représentation, et 6 a la famille Représentation d’un handicap spécifique
- Représentation, intégration, information et soutien (1a différence avec la famille précédente étant que

5> Le mandat inscrit sur Carrefour Lobby Québec est imprécis : « Représentations pour que des orientations soient
prises afin que des engagements soient consentis quant au développement de programmes favorisant la
prévention de la maladie ainsi que le développement de moyens qui peuvent étre utilisés afin de soulager les
personnes qui sont atteintes de la maladie de I'Alzheimer » (Cartefour Lobby Québec, 2024).
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les organisations de la famille Représentation offrent également de I'information ou du soutien,
plutot que d’étre uniquement concentrées sur la concertation et la représentation). La majorité
des regroupements appartiennent aux catégories de handicap Plusienrs (8 regroupements) et
Neurodéveloppemental (6 regroupements).

4.5. La production de connaissances scientifiques sur le secteur de la vulnérabilité, de
Pincapacité ou du handicap

11 existe, dans I’écosysteme sur I'enjeu de la vulnérabilité, incapacité ou handicap, un réseau de
chercheur-e-s. Ce réseau crée des savoirs et met en place des dispositifs de recherche pouvant
étre mobilisés par d’autres catégories d’acteurs. La recherche dans le domaine du handicap
couvre un large éventail de domaines, de méthodes et de sujets :

La prestation de services et I'administration, les litiges ou les audiences des
tribunaux, le lobbying du gouvernement et la politique culturelle [...] les
essais cliniques et pharmaceutiques, les études biomédicales, la recherche et
le développement en ingénierie, ainsi que les traitements et les protocoles
de réadaptation [...] la gestion du handicap — en ce qui concerne les
entreprises, les gouvernements, les syndicats, la médecine et le secteur de
l'assurance — et s'intéresse aux questions de recrutement, de rétention, de
retour au travail, de prévention des blessures et d'aménagement du lieu de
travail » (Prince, 2009, p.125).

Cette catégorie d’acteurs met en scene des #hink tanks, des groupes universitaires de recherche
et des mécanismes de recherche au sein de 'Etat "OPHQ au Québec, Statistiques Canada au
niveau fédéral) (Prince, 2009). Ces derniers ne sont pas inclus dans notre base de données.

4.6. L’acteur philanthropique : les fondations subventionnaires

Le secteur a vocation sociale compte plus de 170 000 organismes, dont 86 000 sont enregistrés
comme ceuvres de bienfaisance aupres de I’Agence du revenu du Canada. Sur ce nombre, 10
844 (8%) étaient des fondations en 2022. Elles détenaient 122 MM$ d’actifs et présentaient
des dépenses de 'ordre de 13 MM$, dont 2MMS pour des activités de bienfaisance et SMM$
en dons a des donataires reconnus (Pearson, 2024). Les fondations canadiennes sont
généralement privées, publiques ou communautaires. Il s’agit de petites et moyennes
organisations (dotations de moins de 100 M§) comptant peu (1 a 6) ou pas d’employé-e-s. Les
grandes fondations sont I'exception. Elles comptent sur plusieurs dizaines d’employé-e-s et
des actifs importants : une trentaine disposent de plus de 100 millions$, dont 7 ont entre 1 et
10 MMS$ et 1 a 40 MMS$) (Elson et al., 2020). Les fondations sont réparties inégalement sur le
territoire canadien, ’Ontario étant la province comptant le plus grand nombre de fondations
(40%) suivie du Québec. Les deux comptent pour les 2/3 des fondations canadiennes. Les
dons sont principalement accordés aux causes liées a la formation, a la santé et aux services
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sociaux, a la religion et a la culture et minoritairement aux causes liées aux injustices sociales
(moins de 4% des dons) et environnementales (autour de 3%) (Longtin, 2022).

Le rapport Longtin (2022, p. 127) a foré les données de I’Agence du revenu du Canada afin de
dégager une image exploratoire de I'implication de fondations canadiennes en maticre de
vulnérabilité.

Certaines [fondations] appuient les organisations s’adressant aux personnes vivant avec
un handicap, une déficience intellectuelle, un syndrome du spectre de autisme ou un
trouble de 'apprentissage, du langage ou du comportement (500 [fondations pout]
4,61%); soutenant les personnes vivant avec un trouble de santé mentale, offrant des
services d’assistance psychologique et faisant la promotion de la santé mentale (228,
2,10%); ou bien offrant des services de traitement de la dépendance (alcoolisme,
toxicomanie, etc.) (100, 0,92%).

Les données présentées par Longtin (2022, p. 128) mettent aussi en lumiére 'imbrication des
modalités d’action lorsqu’une fondation entend lutter contre les inégalités sociales. Ainsi,
relativement a la situation de vunérabilité en lien avec les inégalité sociales, il dégage le portrait

suivant.

Agissant de maniére plus directe sur des inégalités sociales, un nombre important de
fondations cherchent a venir en aide a des personnes défavorisées (1 019, 18,43%) ou
«vulnérables » en subvenant a leurs besoins de base (62, 0,57%). Entre autres, plusieurs
(559, 5,15%) visent a réduire linsécurité alimentaire85 en offrant du dépannage
alimentaire, des repas, des ateliers de cuisine, de I’aide a I’épicerie ou font la promotion
et I’éducation relative aux saines habitudes alimentaires. Parmi celles-ci, certaines
interviennent également a I’étranger afin de donner Pacces a Ieau potable ou de
distribuer des aliments dans des pays en voie de développement, notamment lors de
famines. D’autres fondations (166, 1,53%) soutiennent plutot des dons de vétements
ou leur vente a prix abordable. De nombreuses fondations interviennent également sur
des problématiques liées a I'accés des groupes vulnérables au logement. D’une part,
plusieurs organisations (614, 5,66%) offrent des services d’hébergement a des groupes
vulnérables86 (ex. foyers de personnes agées, logements adaptés pour personnes
vivant avec un handicap ou une déficience, centres de soins de longue durée ou de
réadaptation, familles d’accueil pour jeunes, etc.), mettent a disposition des maisons de
répit pour leurs familles et les proches aidants, visent a accroitre 'acces aux logements
abordables pour les personnes défavorisées ou offrent un accompagnement relatif au
logement et au maintien a domicile (ex. services a domicile, dons de meubles ou de
produits ménagers, services aux résidents, etc.)

Les écrits scientifiques au Canada et au Québec sur les fondations actives en matiere de
vulnérabilité, d’incapacité ou de handicap sont peu nombreux, pour ne pas dire presque
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inexistants. Ni les catégories proposées d’acteurs par Prince (2009), ni les travaux de Proulx et
al. (2006) accordent une importance particuliére aux fondations philanthropiques’.

Etant donné leurs caractéristiques spécifiques, les fondations canadiennes et québécoises sont
« bien placées pour provoquer des changements sociaux grace a des outils et des stratégies
innovants et a un large éventail de roles a leur disposition », comme « 'autonomie des
fondations pour aborder des questions qui sont soit controversées, soit en marge de la
politique gouvernementale » (¢raduction libre, Elson et Hall, 2017, p. 58). Plusieurs publications
fournissent des exemples de dossiers dans lesquels des fondations ont eu un impact particulier,
tels que :

= le développement et 'adoption du Régime enregistré d'épargne-invalidité (REEI) qui
bénéficie permet aux personnes en situation de handicap une meilleure sécurité
financiere (Elson et Hall, 2017);

® le financement du Planned Lifetime Adpocacy Network (PLAN) par la Fondation
McConnell, dans le but de créer «un réseau national pour servir, défendre et
rapprocher les personnes en situation de handicap » (Pearson, 2022, p. 61);

® la contribution d’organisations comme la Fondation canadienne du cancer du sein
pour sensibiliser opinion publique a I"égard du cancer du sein et collecter des fonds
pour son traitement (Quarter et al. 2018);

= la création du Canadian Council for Tobacco Control, a laquelle la Fondation des maladies
du cceur et de PAVC a contribué compte tenu de ses préoccupations concernant les
effets néfastes du tabagisme sur la santé (Quarter et al. 2018); et,

® Ja contribution de fondations variées a des organismes importants du milieu des
handicaps, comme le Conseil des Canadiens avec déficiences et le National Network for
Mental Health (Hutchison et al., 2007).

D’autres publications traitent des méthodes de collecte de fonds et, plus spécifiquement,
inclusion des personnes en situation de handicap. Longmore (2015) a ainsi exposé la manicre
par laquelle les personnes en situation de handicap — et particuliecrement les enfants — sont
instrumentalisées dans le cadre de téléthons mettant en scene leurs handicaps et les dépeignant
de maniere négative afin de solliciter une émotion de pitié chez la personne téléspectatrice.

6 I’absence d’une littérature développée par rapport au role des fondations dans le mouvement des handicaps
peut étre expliquée par le fait que les fondations ceuvrant spécifiquement dans le milieu du handicap ne
représentent qu’une petite partie des fondations, d’abord, et que celles-ci sont difficiles d’acces pour le public.
Effectivement, « [i]l n'est pas facile de mener des recherches sur les professionnels de la philanthropie. Les
fondations privées qui octroient des subventions sont des institutions notoirement fermées, qui conservent peu
de documents publics sur la manicre dont les programmes sont élaborés et les décisions prises » (Kohl-Arenas,
2017, p.684).
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Malgré la quasi absence d’une littérature scientifique sur le secteur du handicap au Canada et
au Québec, notre recherche a permis de révéler qu’il existe un petit nombre de fondations
ceuvrant dans ce secteur au Québec. La base de données que nous avons construite, méme si
elle est non exhaustive, permet d’identifier 46 fondations, dans la province, dont la mission a
trait aux handicaps. De celles-ci, 43 ont une portée panquébécoise, et 3 se concentrent
spécifiquement sur la région administrative de Montréal. Nous n’avons recensé aucune
fondation dont la mission portait spécifiquement sur le handicap pour I’Estrie ou la Gaspésie-
Tles-de-la-Madeleine. Les moyennes des actifs totaux de ces fondations sont de 3,9 millions $
pour les fondations a portée panquébécoise, et 2,9 millions § pour les fondations qui se
concentrent sur la région de Montréal.

Des fondations sélectionnées, les trois familles d’organisation soutenues les plus communes
sont Soutien d’un handicap spécifique - Soutien, qualité de vie, intégration et insertion sociale
(20 fondations, 44 %), Aide financiere - Aide financicre aux individus et familles (6 fondations,
13%), Proche-aidance - Proche-aidance et parrainage civique (3 fondations, 7 %) (voir Figure
0). Les catégories de handicap visées les plus fréquentes sont Plusieurs (22 organisations,
48 %), Neurodéveloppemental (incluant les troubles du développement et de 'apprentissage ;
6 organisations, 13 %), et Troubles physiques et moteurs (5 organisations, 11 %) (voir Figure
7).

Le nuage de mots réalisé a partir des missions des Fondations’ (voir Figure 8) révele que les
mots les plus utilisés sont «enfants», « personnes», « familles », « maladie », «vie »,

« soutenir » et « handicap ».

7 Les déterminants, pronoms, prépositions et verbes communs ont été retirés du nuage de mots. Les mots
« Fondation » (29 instances) et « mission » (14) ont été également été retirés étant donné leur faible potentiel
analytique et leur haute fréquence.
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Figure 9 : Nuage de mots en fonction de la mission des fondations recensées

Conclusion du Volet I1

Au terme du travail réalisé pour ce deuxieme volet, et en fonction des différentes informations
présentées, que retenir ?

Premicrement, le portrait socio-démographique et socioéconomique nous renseigne sur deux
¢léments.

D’une part, les personnes en situation de vulnérabilité, d’incapacité ou de handicap
représentent une portion relativement importante de la population en précisant que I'écart
dont rend compte la vulnérabilité, incapacité ou le handicap est plus ou moins sévere et a
plus ou moins d’incident. Somme toute, les écarts considérés séveres ou importants touchent
facilement 40 % des personnes du nombre de personnes considérés en situation d’incapacité :
27 % de la population active canadienne et 21 % de celle au Québec.

D’autre part, les personnes en situation d’incapacité cumulent souvent différents types de
déficiences et ces dernic¢res affectent leur qualité de vie. Concrétement, ces personnes se
trouvent plus souvent dans la pauvreté que les personnes considérées en bonne capacité
fonctionnelle.

Vulnérabilité, autonomie et agentivité, pour une philanthropie renouvelée de la bienfaisance

80



Deuxiemement, le survol effectué des grandes périodes historiques montre une ouverture
progressive de la société canadienne a la cause de I'invalidité, de I'incapacité ou du handicap.
Cette ouverture s’est traduite concrétement par l'adoption de politiques publiques, le
développement de programmes et de mesures, donc par une allocation de ressources
favorables a la mitigation des effets liés a la présence de déficiences physiques ou mentales.
Notre étude exploratoire souligne entre les lignes que des adaptations ont aussi lieu dans le
monde des affaires, mais nous n’avons pas été en mesure de noter les avancées qui furent
mises de 'avant en milieux de travail : que ces milieux relevent du secteur privé, social ou

public.

Malgré le développement historique, sur plus d’un siecle, de différents modeles et postures
d’action, les auteur-rice's consulté-e's soulignent un double processus de densification et de
complexification. Si la densification permet de répondre, du moins partiellement, aux
problémes, aux besoins et aux aspirations des personnes en situation de handicap. Si cette
densification témoigne d’un accroissement des capacités d’action en mati¢re de représentation
et de défense d’un nombre de plus en plus élargi de formes de déficiences, faisant en sorte
qu’on décele la présence d’un relationnel bien en place. Si cette densification rend compte de
la mise a disposition de plus de ressources financieres, organisationnelles, institutionnelles et
humaines. Il n’en demeure pas moins que cet écosysteme se complexifie plus en se densifiant
qu’il ne se simplifie.

Troisiemement, notre regard s’est penché sur 'analyse de cet écosysteme. Nous 'avons fait en
caractérisant ses différents acteurs, ou ’acteur communautaire et la société civile occupent une
place centrale. Du peu d’informations que nous avons traitées, sur les différents acteurs
composant ’écosysteme de la cause de la vulnérabilité, de I'incapacité ou du handicap, il se
dégage I'image d’un jeune écosysteme, en émergence, au sens ou la qualité des interrelations
entre ses composantes témoigne plus d’un fonctionnement mécanique qu’organique.

Il'y a donc place pour une meilleure organisation de ce dernier ou les roles et les fonctions des
différents acteurs pourraient mieux s’agencer afin de générer plus d’efficacité et d’efficience.
Dans cette perspective, la dimension transformative de cet écosysteme demande a étre
renforcée afin d’avoir une incidence directe sur les grands systémes institutionnels.

Quatriemement, nous avons porté notre attention sur I’acteur philanthropique. Bien qu’il fasse
partie de ’écosysteme sur la cause de la vulnérabilité — incapacité- handicap, cet acteur n’est
pas mentionné dans la documentation consultée. Véritable parent pauvre, malgré les
ressources dont il dispose, I'acteur philanthropique subventionnaire pourrait étre plus mis a
contribution.

D’une part, les ressources a sa disposition pourraient ¢tre mieux mobilisées par les
organisations de soutien ou de représentation, dans la perspective de compléter les
financements provenant de ’Etat ou méme de remplacer ce dernier lorsque ses programmes
sont non accessibles a certaines causes défendues ou représentées en lie avec la vulnérabilité.
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Drautre part, bien que nous ayons peu mis en lumiére la fagon dont les ressources financiéres
dédiées a cette grande cause sont distribuées entre les actions de soutien aux personnes,
familles, communautés et les actions de représentations, généralement plus d’attention est
donnée aux organisations de soutien. Dans la perspective ou il y a effectivement une iniquité
dans la distribution de ressources, l'acteur philanthropique pourrait faciliter 'établissement
d’un équilibre sain entre les actions de soutien a la population en situation de vulnérabilité,
d’incapacité ou de handicap, et celles de transformation en vue de favoriser des changements
adaptatifs ou bien systémiques.
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