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RESUME

Les catégories diagnostiques comme 1’autisme et les troubles d’apprentissage ont
une existence sociale qui évolue dans le temps, au fil d’interactions entre des acteurs aux
intéréts divergents. Lorsque ces acteurs mettent en concurrence des définitions
divergentes d’un probléme de santé et que le fait d’imposer 1’'une ou 1’autre définition fait
I’objet d’un rapport de force, on peut parler de « politiques définitionnelles » ou de
« politiques de la définition ». Nous nous intéressons dans cette thése au role que jouent
les associations de parents dans les politiques définitionnelles de I’autisme et des troubles
d’apprentissage de 1966 a 2020, en inscrivant notre démarche au confluent des

historiographies québécoises de la famille, de I’enfance et des politiques associatives.

Nous avons analysé les revues et les archives internes de 1’ Association québécoise
des troubles d’apprentissage (AQETA) et de la Société québécoise de 1’autisme (SQA),
en plus de mener quatre entretiens aupres d’anciens administrateurs. Nous nous
intéressons d’une part a I’évolution des discours publics des deux associations, notamment
sur les définitions diagnostiques et sur les méthodes de prise en charge des troubles. Nous
analysons aussi, d’autre part, les dynamiques internes de ces associations pour saisir les
formes de mobilisation des regroupements et les tensions qui les fagonnent, explicitement
ou implicitement. Enfin, nous analysons comment les associations s’inscrivent dans les
écosystemes associatif, politique et professionnel propres aux réseaux de la santé et de
I’éducation, pour comprendre comment elles saisissent les opportunités politiques qui

s’offrent a elles.

De leur création, respectivement en 1966 et en 1976, jusqu’au milieu des années
1990, ’AQETA et la SQA sont surtout en quéte de stabilité, cherchant a consolider leurs
activités et leur membership, en créant des chapitres régionaux et en mettant sur pied des

services de camp et de répit. Les deux associations entretiennent alors une relation



il

irréguliére avec les acteurs politiques. A ce moment, les politiques définitionnelles
tiennent peu de place: les communautés de ’AQETA et de la SQA tiennent des
discussions éparpillées sur les définitions concurrentes de I’autisme et des troubles
d’apprentissage, mais il ne s’agit pas d’une préoccupation majeure ou continue. En effet,
la quasi-absence de services structurés ou importants fondés sur le diagnostic ne justifie

pas, durant cette période, qu’on fasse des catégories diagnostiques un réel enjeu.

La période allant de 1995 a 2005 marque un point tournant. L’intérét des acteurs
politiques et professionnels pour 1’autisme et les troubles d’apprentissage croit alors
rapidement, dans un moment qu’on pourrait qualifier de « politisation » des catégories de
I’enfance en difficulté. Cette nouvelle donne incite ’AQETA et la SQA a adopter des
stratégies politiques plus actives et a se montrer plus sensibles aux enjeux de définition.
Les stratégies choisies sont toutefois différentes, car cette politisation n’a pas le méme
effet sur I’autisme, dont la prise en charge reléve surtout du réseau de la santé, et sur les
troubles d’apprentissage, dont la prise en charge reléve plutot du réseau scolaire. Dans ce
contexte, I’AQETA se rapproche des professionnels de 1’éducation tandis que la SQA
renforce plutdt son statut de représentante des parents d’enfants autistes. Il en résulte des
différences notables dans 1’action politique comme dans 1’expérience des communautés
de parents, par exemple en ce qui concerne les débats définitionnels, les tensions avec les
professionnels ou d’autres sujets sensibles. De 2005 a 2020, les deux associations
poursuivent les trajectoires amorcées dans les années 1990, tout en composant avec
I’évolution de leurs écosystemes respectifs et avec ’entrée en scene de personnes
diagnostiquées qui font entendre leur voix. A terme, les chemins choisis ménent a des
destinations bien différentes, I’AQETA se transformant en un « institut » dirigé par des
professionnels et des philanthropes, tandis que la SQA, devenue la Fédération québécoise
de I’autisme, demeure un organisme a caractere politique et dirigé par des parents. Une
meilleure compréhension des causes et des effets de ces stratégies politiques divergentes
nous semble utile, a la fois pour comprendre un passé récent et pour anticiper la place

croissante des « politiques du diagnostic ».
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CHAPITRE 1

HISTORIOGRAPHIE ET METHODOLOGIE

Depuis 2010, plusieurs personnalités, de I’humoriste Louis T. a la militante Greta
Thunberg, déclarent leur diagnostic d’autisme et en font une composante clé de leur image
publique. De 1995 a 2005, une série analogue de « sorties du placard » concernait plutot
des diagnostics de troubles d’apprentissage, comme le TDAH ou la dyslexie. Ces
moments médiatiques sont la pointe de I’iceberg d’une transformation plus profonde des
significations et des usages sociaux, politiques et identitaires des diagnostics d’autisme et

de trouble d’apprentissage depuis 1966.

Les associations de parents d’enfants diagnostiqués sont au cceur de ces
transformations, aux effets divers et mal compris. Le role politique des associations de
parents et les tensions qui les fagonnent demeurent pourtant peu étudiés. La situation des
associations est d’autant plus incertaine que ces communautés de parents s’assemblent
autour d’étiquettes diagnostiques dont le sens est contesté et évolue sans cesse. Notre
projet interroge les discours, les stratégies et les dynamiques internes de ces associations
au Québec depuis les années 1960, alors que les diagnostics d’autisme et de trouble
d’apprentissage sont relativement rares, jusqu’au 21° siécle, qui voit ’assouplissement des

catégories diagnostiques et I’explosion des populations diagnostiquées.

Dans ce chapitre, nous positionnerons notre projet de recherche dans quatre
littératures différentes, soit la sociologie interactionniste de la santé et du diagnostic,
I’histoire des mouvements associatifs de patients et de parents, 1’histoire de la famille et
I’histoire de I’enfance et particulierement de I’enfance en difficulté. En second lieu, nous
préciserons notre problématique et nos questions de recherche. Enfin, nous présenterons

nos sources et notre méthode de dépouillement et d’analyse.



1.1 BILAN DE LA LITTERATURE SCIENTIFIQUE

Notre projet se situe au confluent de quatre littératures théoriques, soit la
sociologie interactionniste de la santé et des diagnostics, I’histoire des mouvements
associatifs de patients et de parents, I’histoire de la famille et I’histoire de ’enfance et
particuliérement de I’enfance en difficulté. Ces différents champs circonscrivent bien
notre objet de recherche : I’autisme et les TA sont des étiquettes diagnostiques accolées a
des enfants par des adultes, qui interagissent autour de ces étiquettes (et de ces enfants) en
fonction de leurs rdles et de leurs intéréts respectifs, ainsi que des opportunités qui se

présentent a eux.

1.1.1 La sociologie interactionniste de la santé et des étiquettes diagnostiques

Sur le plan théorique, notre projet repose en premier lieu sur la sociologie
interactionniste de la santé. Ce cadre théorique est bien adapté a 1’étude de conditions de
santé dont les définitions et le diagnostic ne font pas consensus, comme c’est le cas de

I’autisme et des troubles d’apprentissage.

La sociologie interactionniste prévoit que les acteurs sociaux (professionnels de la
santé, parents, patients, etc.) qui interagissent autour d’un enjeu commun (autisme, trouble
d’apprentissage, etc.) ont des opinions et intéréts divergents'. Par exemple, un psychiatre
et un parent peuvent entretenir des visions divergentes de I’autisme, chacun défendant une
définition et des préférences cliniques conformes a ses propres intéréts. Cela peut générer
des tensions sociopolitiques et des rapports de force plus ou moins subtils dont il résulte
un « ordre négocié », variable dans le temps et selon les contextes®. Ce concept d’ordre
négoci¢ caractérise de nouvelles relations qui se développent entre les soignants et les

soignés. Il y a une histoire de ces interactions : par exemple, ’essor fulgurant de

! Ellen Annandale et al., « Théorie sociologique et sociologie de la santé et de la médecine dans les revues
internationales », Sciences sociales et santé, vol. 31, no 1 (mars 2013), p. 13-35; Stefan Timmermans,
« Seven Warrants for Qualitative Health Sociology », Social Science and Medicine, vol. 77, no 1 (janvier
2013), p. 1-8.

? Isabelle Baszanger, « Les maladies chroniques et leur ordre négocié », Revue Frangaise de Sociologie,
vol. 27, no 1 (janvier-mars 1986), p. 3-27.



conditions chroniques améne les patients a prendre une plus grande responsabilité dans

leur propre prise en charge?.

Plus spécifiquement, notre projet repose sur la sociologie interactionniste du
diagnostic, qui se concentre sur les reformulations explicites ou implicites des étiquettes
diagnostiques, sur I’effet de ces reformulations sur le parcours des acteurs ou les relations
entre acteurs, ou encore sur les stratégies que déploient les acteurs pour influencer les
définitions disponibles*. La sociologie interactionniste du diagnostic suppose une certaine
malléabilité des diagnostics, qui rend possible 1’¢élargissement ou la contraction, au fil du
temps, des fronticres des catégories de pensée qui nomment les maladies, ou qui désignent
telle ou telle condition comme une maladie. Dans I’historiographie, mais aussi dans le
domaine clinique, les chercheurs estiment que cette évolution des définitions et des
frontiéres diagnostiques est causée en bonne partie par des facteurs sociaux. Pour le
médecin Robert Aronowitz, par exemple, la catégorisation d’individus dans le domaine
de la santé est grandement influencée par des valeurs, des intéréts et des structures sociales
propres a un contexte spatiotemporel précis®. Ainsi, les prévalences de certains troubles
de santé peuvent fluctuer d’un endroit a I’autre, pour des raisons qui tiennent surtout aux
définitions employées et a 1’utilisation qu’on en fait. Lorsque des acteurs opposent des
définitions divergentes d’un probléme de santé et que le fait d’imposer 1’'une ou 1’autre
définition fait 1’objet d’un rapport de force, on peut parler de « politiques

définitionnelles » ou de « politiques de la définition ».

La littérature savante distingue deux facons d’identifier et d’expliquer les causes
de la malléabilité des catégories. Certaines portent un regard macro-historique sur le
phénomene. Jutel et Nettleton, par exemple, s’intéressent surtout a 1’effet d’éléments de

contexte globaux, comme des politiques publiques ou I’apparition d’outils diagnostiques

3 Alexandre Klein, « Contribution a I’histoire du ‘patient’ contemporain. L ’autonomie en santé : du self-
care au biohacking », Histoire, médecine et santé, no 1 (printemps 2012), p. 115-128; David Armstrong,
« Actors, Patients and Agency: a Recent History », Sociology of Health & Iliness, vol. 36, no 2 (2014), p.
163-174.

4 Annemarie Jutel et Sarah Nettleton, « Towards a Sociology of Diagnosis: Reflections and Opportunities »,
Social Science and Medicine, no 73 (septembre 2011), p. 793-800.

5 Robert Aronowitz, « Framing Disease: An Underappreciated Mechanism for the Social Patterning of
Health », Social Science and Medicine, vol. 67 (juillet 2008), p. 1-9.



largement diffusés, qui peuvent influencer la malléabilité des diagnostics dans le temps®.
Dans une veine similaire, Conrad et Barker notent que des déterminants socioculturels
comme le stigma, le genre et la classe sociale contribuent a la construction sociale de la
maladie et de son expérience’. En second lieu, des études développent plutot un regard
micro-historique, plus centré sur les aspirations de groupes d’acteurs sociaux précis
(parents, patients, professionnels, etc.) et sur leurs interactions fines. Jutel utilise par
exemple cette approche pour étudier I’impact de certaines législations sur les pratiques en
oncologie®. Dans tous les cas, des catégories malléables sont considérées comme les
véhicules de phénomeénes de « médicalisation », par lesquels des acteurs, professionnels
ou autres, emploient des diagnostics de maniére a décrire certains problémes ou conditions

comme des pathologies’.

Cette littérature nous permet de situer notre acteur principal, les associations de
parents, dans une histoire affectée par des conditions spécifiques : le role historique des
associations de parents s’observe dans leurs interactions avec d’autres acteurs. Notre
projet s’inspire a la fois des recherches macro- et micro-historiques : bien que nous nous
intéressions aux regroupements de parents et a leurs aspirations particuliéres sur le terrain,
nous les insérons dans un contexte politique plus large, en étudiant notamment comment
ils tentent d’interagir avec le monde politique et les acteurs professionnels. La sociologie
interactionniste de la santé nous permet aussi, puisque nous considérons 1’autisme et les
troubles d’apprentissage comme des exemples de malléabilité diagnostique, de réfléchir
aux effets de leurs transformations dans le temps. Nous verrons dans cette thése comment
la malléabilité de catégories comme 1’« autisme » ou le « trouble d’apprentissage » en fait
des enjeux de lutte politique, et on se demandera quelle est la situation des associations de

parents dans ces « politiques du diagnostic ».

6 Jutel et Nettleton, « Towards a Sociology of Diagnosis... ».

7 Peter Conrad et Kristin Barker, « The Social Construction of Illness: Key Insights and Policy
Implications », Journal of Health and Social Behavior, no 51 (octobre 2010), p. S67-S79.

8 Annemarie Jutel, « Truth and Lies : Disclosure and the Power of Diagnosis », Social Science and Medicine,
no 165 (septembre 2016), p. 92-98.

% Peter Conrad, « The Shifting Engines of Medicalization », Journal of Health and Social Behavior, vol. 46,
no 1 (mars 2005), p. 3-14; Wieteke van Dijk ef al., « Medicalization Defined in Empirical Contexts : a
Scoping Review », International Journal of Health Policy and Management, vol. 9, no 8 (aolit 2020), p.
327-334.



1.1.2 L’historiographie des mouvements associatifs, de I’agentivité et de I’expertise

Notre projet s’inscrit de fagon générale dans I’historiographie des mouvements
associatifs, et plus spécifiquement dans celle des associations de patients et de parents
dans les domaines de la santé et de I’éducation. D’une part, cette historiographie nous
permet de contextualiser I’émergence et I’évolution des associations spécifiques que nous
¢tudions. D’autre part, la littérature des mouvements associatifs nous offre des outils
conceptuels pour comprendre le role, les stratégies et les expériences des associations de
parents devant 1’évolution des définitions qui désignent les difficultés scolaires ou de
développement des enfants. Nous présenterons premicrement le vocabulaire qui sert a
désigner les types de mouvements associatifs, puis le concept de « structure des
opportunités politiques », utile pour comprendre les interactions entre les mouvements
associatifs et I’Etat. Deuxiémement, nous verrons en quoi la notion d’agentivité, jumelée
a une ¢étude des contextes dans lesquels elle s’exerce, peut étre utile pour analyser les
stratégies de regroupements associatifs comme 1’Association québécoise des troubles
d’apprentissage (AQETA) et la Société québécoise de 1’autisme (SQA). Troisiemement,
nous présenterons le concept d’expertise en nous concentrant sur la nature des

revendications qui y sont associées.

L’histoire générale des mouvements associatifs en santé

Comme nous ’avons évoqué plus haut, la difficulté scolaire et développementale
chez les enfants est percue comme un probléme de santé par un éventail d’acteurs,
professionnels et non professionnels. Les regroupements de parents que nous étudions
sont influencés par le contexte d’ébullition des mouvements associatifs de santé a partir
des années 1960 et 1970, dans un contexte plus général d’émergence d’une prise de parole

citoyenne!®. C’est a ce moment que des groupes locaux de parents (surtout montréalais)

19 Jérdme Boivin et Stéphane Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec : quelques
¢éléments conceptuels et interprétatifs », Stéphane Savard et Jérome Boivin, dir., De la représentation a la
manifestation : Groupes de pression et enjeux politiques au Québec, XIX® et XX° siecles, Québec,
Septentrion, 2014, p. 16-40; Phil Brown et al., « Embodied Health Movements: New Approaches to Social
Movements in Health », Sociology of Health & Illness, vol. 26, no 1 (janvier 2004), p. 50-80.



fondent ces associations panquébécoises que deviendront 1’ Association québécoise des

troubles d’apprentissage (1966) et la Société québécoise de I’autisme (1976).

Dans le secteur de la santé, la prise de parole citoyenne passe souvent par une
remise en question de I’autorité des experts. De plus en plus de patients militent pour que
leur expérience et leur connaissance directe, intime, d une pathologie donnée soient prises
en compte par les professionnels et par les décideurs. Les mouvements associatifs de santé
se définissent donc souvent comme des formes de contestation des politiques médicales
et des pratiques dominantes dans la recherche et dans la pratique clinique!!. On verra dans

la thése dans quelle mesure les associations de parents étudiées se moulent a ce modéele.

Les sociologues Phil Brown et Stephen Zavestoski divisent les mouvements
associatifs de santé¢ en trois types. Les «health access movements» militent
essentiellement pour une meilleure accessibilité aux soins. Les « constituency-based
health movements », pour leur part, dénoncent les inégalités et iniquités liées a une
appartenance ethnique, a une classe sociale ou a un sexe. Enfin, les « embodied health
movements » militent pour une meilleure prise en compte de 1’expérience de la maladie
par les patients eux-mémes'?. Les associations comme la SQA et ’AQETA s’insérent
dans la premiere catégorie. En effet, leurs membres appartiennent rarement a un groupe
défavorisé et les enfants autistes ou présentant un trouble d’apprentissage diagnostiqués
avant 1990, qui présentent généralement des atteintes plus séveres, n’ont pas encore la
possibilité d’animer des mouvements du troisieme type. Cela change au 21° siecle, lorsque
des personnes devenues adultes et aux atteintes moins séveéres émergent et revendiquent
une vision qui peut diverger de celle des regroupements de parents. Au Québec, au
moment d’écrire ces lignes, ces mouvements ne font pas encore un contrepoids majeur a
I’influence des associations de parents, mais il y a fort a parier que leur rdle dans les
politiques définitionnelles grandira dans les prochaines décennies. Nous y reviendrons a

la toute fin de la these.

! Phil Brown et Stephen Zavestoski, « Social Movements in Health: an Introduction », Sociology of Health
and Illness, vol. 26, no 6 (septembre 2004), p. 679-694.
12 Ibid.



La capacité des groupes a influencer I’agenda politique dépend de divers facteurs.
Un concept particuliérement utile est celui de « structure des opportunités politiques ». Ce
concept désigne le répertoire d’actions possibles pour les mouvements associatifs dans un
contexte donné. L’idée principale est qu’un contexte politique donné peut rendre telle ou
telle stratégie plus efficace, ce qui incite les groupes a utiliser cette stratégie particuliére

puisqu’elle réduit, ou semble réduire, le cotit de ’action collective:

The concept of political opportunity emphasizes resources external to the group—
unlike money or power—that can be taken advantage of by weak or disorganized
challengers. Social movements form when ordinary citizens, sometimes
encouraged by leaders, respond to changes in opportunities that lower the cost of
collective action, reveal potential allies and show where elites and authorities are
vulnerable'.

Le concept désigne surtout le fait que des acteurs collectifs plus « faibles », comme
de petites associations de parents, n’ont pas toujours le luxe de choisir les moyens a leur
disposition et en viennent souvent, par défaut, a emprunter ce qui se présente comme le
chemin de moindre résistance. Dans un contexte de politiques définitionnelles, par
exemple, il peut sembler politiquement plus opportun pour une association d’adhérer aux
catégories diagnostiques privilégiées par les décideurs ou les professionnels. Or, nous
verrons dans la thése que les structures d’opportunités qui affectent de telles décisions

évoluent au Québec entre 1966 et 2020.

Dans ce cadre conceptuel, des chercheurs expliquent le succes des groupes a
influencer 1’agenda public par le degré « d’ouverture » du systeme politique. Un systeme
politique est « ouvert » lorsque les décisions politiques sont dispersées a travers un grand
nombre d’acteurs, ce qui peut favoriser les mouvements associatifs dans certains cas'®.
Plusieurs facteurs peuvent causer 1’« ouverture » d’une structure des opportunités
politiques. En paralléle, Boivin et Savard identifient d’autres éléments susceptibles de
contribuer au succeés des mouvements associatifs face a une opportunité politique, comme

la capacité d’un groupe a convaincre I’opinion publique, son habileté¢ a cibler les

13 Michael Orsini, « The Politics of Naming, Blaming and Claiming: HIV, Hepatitis C and the Emergence
of Blood Activism in Canada », Canadian Journal of Political Science, vol. 35, no 3 (septembre 2002), p.
482.

14 Orsini, « The Politics of Naming, Blaming and Claiming... ».



personnes en autorité susceptibles d’étre réceptives a ses demandes, et le nombre de

personnes représentées par le groupe, qui constitue une ressource politique importante'?.

Pour faire leur place dans 1’espace public et pour saisir des opportunités, les
mouvements associatifs de santé adoptent des stratégies. La sociologie politique fournit
deux efforts de conceptualisation pour aider a comprendre et analyser 1’évolution de ces
stratégies. Le premier utilise la notion d’agentivité pour décrire la capacité d’action propre
des groupes et des individus. Le second concerne I’idée d’expertise et sa place dans les

rapports de force ou d’influence entre acteurs sociaux.

Les mouvements associatifs, actifs mais contraints : quelle place pour [’agentivité ?

L’¢étude de la notion d’agentivité est pertinente pour comprendre la place
qu’occupent les mouvements associatifs dans 1’écosystéme politique, pour contextualiser
leur capacité d’agir'® et, en ce qui concerne notre thése, pour comprendre les stratégies
qu’emploient les associations de parents pour influencer les définitions diagnostiques qui
les concernent ou pour en tirer le meilleur parti. Or, au regard de la littérature du concept
de structure des opportunités politiques, on peut se demander si ces mouvements
associatifs ont une réelle capacité d’action autonome. En effet, le concept de structure des
opportunités insiste plutdt sur le fait que la capacité d’action des agents est contrainte par
la forme du systéme politique. D’ou une contrainte au « chemin de moindre résistance »,

surtout pour les acteurs moins puissants.

Un exemple concret de contrainte pouvant resserrer une structure des opportunités
politiques est le mouvement en faveur de '« evidence-based policy » a partir des années
1990. 11 s’agit d’un courant d’idées influent dans les administrations publiques, qui méne
les décideurs a privilégier les politiques publiques, mais aussi les formes d’engagement
social basées sur un discours empirique et scientifique. Selon Laforest et Orsini
I’evidence-based policy a contribué a dépolitiser le militantisme des groupes

communautaires, en marginalisant les groupes plus « radicaux » et en contraignant les

15 Boivin et Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec... ».
16 Kimberly Dugan et Jo Reger, « Voice and Agency in Social Movement Outcomes », Qualitative
Sociology, no 29 (novembre 2006), p. 467-484.



autres a privilégier un discours basé sur des données scientifiques, ou d’apparence
scientifique'”. Cette dépolitisation contraint les actions des groupes qui désirent participer
au dialogue avec le politique. Elle sert le gouvernement en uniformisant le discours des
groupes de pression et en lui permettant d’ignorer les plus radicaux ou bruyants'®. Brown
et Zavestoski expliquent que dans le domaine de la santé, cette « scientization » des débats
politiques passe par 1’autorité grandissante du corps médical et par la marginalisation de

discours basés sur I’expérience située des patients'®.

Bien que des contraintes réduisent ainsi la capacité d’action des mouvements
associatifs, plusieurs chercheurs insistent sur 1’utilité persistante du concept d’agentivité
pour caractériser les interactions entre les groupes organisés et le monde politique. Orsini
soutient par exemple qu’il demeure utile d’observer comment les mouvements associatifs
définissent leur situation, afin de comprendre pourquoi ils investissent ou non une
opportunité politique : on peut comprendre ici que 1’agentivité réelle des associations se
manifeste dans leurs interactions avec des structures politiques qui contraignent en partie
leur action?. Boivin et Savard estiment eux aussi que le concept d’agentivité a une valeur
analytique puisque, méme en tenant compte des contraintes, les groupes peuvent
privilégier différents types d’action possibles. Eux-mémes distinguent trois types
d’actions : les pressions externes indirectes, les pressions externes directes, et la
participation institutionnelle aux processus décisionnels®!. Le troisiéme type,
généralement favorisé par I’Etat, est celui que nous avons le plus rencontré dans nos
sources. La SQA et ’AQETA cherchent effectivement a participer aux discussions
politiques qui touchent les enjeux de définition et de prise en charge. Elles abandonnent
ce faisant une partie de leur autonomie, en espérant gagner une plus grande influence sur
1’¢laboration de politiques que d’autres groupes plus critiques. On verra au chapitre 3 dans
quelles circonstances la désormais baptisée FQATED arrime ses positions et ses modes
d’action avec les préférences du gouvernement au début des années 2000, offrant un bon

exemple d’association qui entend saisir une opportunité rendue accessible par la structure

17 Rachel Laforest et Michael Orsini, « Evidence-based Engagement in the Voluntary Sector: Lessons from
Canada », Social Policy & Administration, vol. 39, no 5 (octobre 2005), p. 481-497.

8 Ibid., p. 482.

19 Brown et Zavestoski, « Social Movements in Health... ».

20 Orsini, « The Politics of Naming, Blaming and Claiming... ».

2! Boivin et Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec... ».
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politique. Nous montrerons aussi dans la thése que les modes d’action et de mobilisation
de ’AQETA évoluent aussi en fonction du contexte politique, mais que les stratégies des

deux associations tendront a diverger puisqu’elles évoluent dans des contextes différents.

Les parents peuvent-ils étre experts ?

Un deuxieme effort de conceptualisation utile a notre analyse des stratégies et des
discours de mouvements associatifs concerne I’expertise. De fagon préméditée ou pas,
I’AQETA et la SQA doivent appuyer leurs discours sur certaines formes d’expertise pour
étre reconnues par les autres acteurs comme interlocutrices légitimes dans les discussions

politiques et professionnelles sur I’autisme et les troubles d’apprentissage.

Les mouvements associatifs entretiennent plusieurs types de relations avec
I’expertise. Certains mouvements utilisent des connaissances d’experts reconnus pour
soutenir leurs revendications. D’autres contestent plutdt les expertises dominantes dans
leur secteur, notamment 1’expertise biomédicale, voire remettent en question la notion
d’expertise savante en général. Enfin, des groupes insistent pour faire reconnaitre leurs

propres expériences, individuelle et collective, comme une forme d’expertise en soi’2.

La conceptualisation théorique de I’« expertise » s’est beaucoup renouvelée. Eyal
montre que, au moins jusqu’aux années 1960, les chercheurs préféraient les notions de
« professions » et d’« experts » a celle d’expertise. Il explique I’essor du concept
d’expertise depuis ce temps par divers facteurs, qui incluent : la professionnalisation
accrue de plusieurs domaines d’activités et les mises en question de la régulation de ces
professions; l’importance accordée aux témoignages « experts» dans le domaine
judiciaire; I’accentuation des débats sur la place de la science dans les décisions politiques,

et I’essor d’¢études sociologiques sur les mouvements associatifs et 1’expertise profane ou

22 Michael Orsini et Miriam Smith, « Social Movements, Knowledge and Public Policy: the Case of Autism
Activism in Canada and the US », Critical Policy Studies, vol. 4, no 1 (avril 2010), p. 38-57; Madeleine
Akrich et Vololona Rabeharisoa, « On the Multiplicity of Lay Expertise: An Empirical and Analytical
Overview of Patient Associations’ Achievements and Challenges », Gil Eyal et Thomas Medvetz, dir., The
Oxford Handbook of Expertise and Democratic Politics, Oxford, Oxford University Press, 2023, p. 103-
133.
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citoyenne?. Le point commun de ces cinq facteurs est ’incertitude générée sur les
frontiéres de D’expertise. Qui est expert ? Dans quel contexte telle ou telle forme

d’expertise est-elle valide ?

Cette incertitude stimule les débats dans le champ des « science studies ». La
multiplication et la diversification des prétendants a ’expertise ont inspiré deux
principales positions théoriques en sociologie de I’expertise : la position « réaliste » et la
position « relationnelle »**. La position réaliste voit I’expertise comme un actif tangible,
que des acteurs posseédent et peuvent acquérir par 1’accumulation de connaissances
scientifiques et par la pratique. Selon ce point de vue, ce sont les connaissances et
compétences qui distinguent I’expert du non-expert, ce qui laisserait peu de place a la
participation citoyenne?. La position relationnelle, elle, reconnait qu’on peut posséder ou
non des savoirs et que cela est important, mais elle estime que ce critére ne suffit pas a
définir convenablement I’expertise®®. Moins essentialiste, cette position ne voit pas
I’expertise comme une chose qu’un acteur possede, mais plutdt comme une fagon
historiquement située de décider comment désigner le détenteur de la connaissance la plus
légitime, et donc de contrdler I’intersection entre science et politique?’. Des chercheurs

ont appelé a combiner les deux approches?®.

Cette derniere définition de I’expertise n’est pas sans conséquence pour notre récit.
En effet, comme on 1’a vu, la « scientisation » de la décision publique implique que les
mouvements associatifs sont en quelque sorte tenus de revendiquer une forme d’expertise
pour dialoguer avec les acteurs politiques. Ainsi, si ’AQETA ou la SQA espérent profiter
de la structure des opportunités ainsi modifiée par le politique, elles doivent faire des choix

quant a I’'une ou ’autre forme d’expertise scientifique®”. Nous verrons donc dans la thése

2 Gil Eyal, « Expertise », Robert Scott et Stephen Kosslyn, dir., Emerging Trends in the Social and
Behavioral Sciences, New Jersey, John Wiley & Sons, 2015, p. 1-12.

24 Eyal, « Expertise ».

25 Sheila Janasoff, « Breaking the Waves in Science Studies: Comment on H.M. Collins and Robert Evans,
‘The Third Wave of Science Studies’ », Social Studies of Science, vol. 33, no 3 (juin 2003), p. 389-400.

26 Eyal, « Expertise ».

27 Bryan Wynne, « Seasick on the Third Wave ? Subverting the Hegemony of Propositionalism: Response
to Collins & Evans (2002) », Social Studies of Science, vol. 33, no 3 (juin 2003), p. 401-417.

28 Rolf Lidskog et Goéran Sundqvist, « Environmental Expertise as Group Belonging : Environmental
Sociology Meets Science and Technology Studies », Nature and Culture, vol. 13, no 3 (hiver 2018), p. 323.
2 Laforest et Orsini, « Evidence-based Engagement... ».
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comment ¢évolue le rapport qu’entretiennent les associations avec différents types

d’experts et d’expertises.

1.1.3 L’historiographie de la famille

Bien que notre étude porte sur les relations entre des associations, des
professionnels et des acteurs politiques, elle n’est évidemment pas étrangere a 1’histoire
de la famille. Les deux regroupements que nous étudions sont fondés par des parents et
visent a créer des communautés de parents, a leur offrir un espace de prise de parole et a
représenter leurs intéréts. Notre projet rencontre ainsi 1’historiographie québécoise et
canadienne de la famille, sous deux angles. D’abord, les associations que nous étudions
s’inscrivent dans une histoire des normes de parentalité et de la prescription de ces normes
par des acteurs puissants comme ’Etat ou des groupes d’experts. Elles s’organisent a la
fois en réaction aux prescriptions de normes et en s’inscrivant dans une évolution plus
large des conceptions de la parentalité. Notre arrimage a I’historiographie de la famille
concerne spécifiquement cette histoire des relations qu’entretiennent les familles avec les
institutions, les experts et les normes (nous ne nous engageons donc pas dans d’autres
voies qu’ouvrirait I’histoire de la famille, comme les approches axées sur les parcours de

vie ou les trajectoires familiales®®).

L’historiographie de la famille a bien établi que la prescription de normes par 1’Etat
et les experts a 1’égard des familles évolue dans le temps, et que les regroupements de
parents exercent une agentivité limitée en poursuivant des fins propres et en essayant de
s’insérer dans les structures d’opportunités créées par I’Etat et les experts. Dans les
prochaines pages, nous recourrons a cette historiographie pour, dans un premier temps,
baliser I’histoire de I’encadrement normatif des familles par I’Etat, notamment a travers
I’école et les programmes sociaux. Dans un second temps, nous utiliserons cette
discussion pour nous situer quant au role spécifique, changeant, d’expertises

professionnelles dans ce projet d’encadrement. Troisiemement, nous aborderons

30 Marie-Laurence B. Beaumier, « Genre, 4ges de la vie, parentalité et dynamiques familiales : croisements
et perspectives de recherche en histoire contemporaine du Québec et du Canada », Revue interdisciplinaire
sur la famille contemporaine, vol. 27 (été 2017), p. 1-25; Magda Fahrni, Of Kith and Kin : A History of
Families in Canada. Oxford University Press, 2022, 342 p.
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I’encadrement de catégories particulieres d’enfants, qui met en cause I’histoire des

politiques de catégorisation.

L’encadrement normatif des familles par ’Etat a travers l’école et les programmes

sociaux

Le destin des familles est directement lié au développement de I’Etat et de ses
institutions. C’est du moins une des théses centrales de la synthése de Magda Fahrni, qui
y voit un fil conducteur de I’historiographie canadienne de la famille*!. Fahrni estime que
la Révolution industrielle contribue a une redéfinition de la parentalité : dans une
économie familiale organisée par un travail salarié effectué a 1’extérieur du lieu de
résidence et par une séparation accrue des rdles genrés, la distinction plus claire entre lieu
de travail et lieu de résidence facilite une distinction des sphéres confinant les femmes au

travail domestique™.

En paralléle a ces transformations économiques majeures se développe un Etat,
accompagné d’élites réformatrices, qui cherche a encadrer davantage 1’enfance et la
parentalité. Le premier chantier de cette intervention est la scolarisation, par la création
d’¢écoles publiques a partir du milieu du 19° siecle, puis, surtout, par 1’établissement de
I’école gratuite et obligatoire dans les premieres décennies du 20° siécle. Les enfants
considérés comme « délinquants », ainsi que leurs parents, sont particuliérement ciblés :
des institutions variées se développent pour les protéger, les réhabiliter ou les éduquer™.
Les écoles maternelles, créées d’abord selon des « objectifs purement éducatifs »,
témoignent pour Denyse Baillargeon de cette « volonté d’encadrer le plus tot possible les
enfants de la classe ouvriére®® ». Baillargeon, qui estime que « les parents ont dii
s’accommoder de 1’école beaucoup plus que cette derniere n’a cherché a répondre a leurs
besoins et a leurs aspirations® », a toutefois relevé différentes formes d’agentivité

manifestées par les parents, sous la forme de résistances, d’adaptations ou de conformités

31 Fahrni, Of Kith and Kin...

32 Ibid., p. 73-94.

33 Ibid., p. 106-108.

34 Denyse Baillargeon, « Eduquer les enfants, discipliner les parents : les rapports famille-école a Montréal,
1910-1960 », Revue d’histoire de [’éducation, vol. 21, no 2 (automne 2009), p. 50.

35 Ibid., p. 60.
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bien comprises au systéme scolaire. Elle montre ainsi que les rapports entre familles et
institutions ne sont pas a sens unique et impliquent des stratégies parentales diverses,
allant de la résistance active (envoi de lettres ou pétitions, refus de faire respecter la
période de devoirs) a I’acceptation des préceptes proposés par 1’école et ses acteurs’®.
Cette perspective interactionniste est aussi celle de Fahrni : les parents ont une capacité
d’action limitée par un contexte politique et institutionnel qui les incite a suivre certains

modeles de parentalité, et c’est en étudiant leurs interactions avec ce contexte qu’on arrive

a comprendre leurs stratégies, résistances et intéréts>’.

Entre le début de la Premiére Guerre mondiale et la fin de la Seconde,
I’intervention de I’Etat dans les vies des familles évolue vers un modéle dit d’« économie
sociale mixte », ou les initiatives de I’Etat s’imbriquent a un tissu d’ceuvres religieuses ou
laiques qui forment une « nébuleuse » composite, organisée autour de frontiéres ethno-
confessionnelles ou de classes*®. Les gouvernements provinciaux mettent en place de
premieres mesures de soutien financier aux familles, sur des bases discrétionnaires, apres
le conflit de 1914-1918 : les méres sans mari, veuves ou dont le mari est interné sont les
premiéres a bénéficier de ce type de mesure®. Or, les décennies d’entre-deux guerres,
marquées par la crise économique qui débute en 1929, montrent les limites d’une
intervention aussi ciblée. Ainsi, durant la Seconde Guerre mondiale, le gouvernement
fédéral commence a intervenir sur une base davantage providentialiste. Les femmes
intégrent alors massivement le marché du travail au moment méme ou 1’Etat intervient
dans la vie des familles plus qu’il ne I’a jamais fait auparavant, en exer¢ant notamment un
contrdle sur les prix, les salaires et la production. Ce faisant, ’Etat fédéral canadien
associe I’économie familiale a une forme de participation citoyenne : « This wartime price
monitoring created a relationship between married women and the state at a time when

the nature and potential of citizenship was a subject of public debate*’ ». Au sortir de la

36 Ibid., p. 46-64..

37 Fahrni, Of Kith and Kin..., p. 342.

38 Mariana Valverde, « La charité et I’Etat : un mariage mixte centenaire », Lien social et Politiques, no 33
(printemps 1995), p. 27-35; Johanne Daigle et Dale Gilbert, « Un modéle d’économie sociale mixte : la
dynamique des services sociaux a I’enfance dans la ville de Québec, 1850-1950», Recherches
sociographiques, vol. 49, no 1 (janvier-avril 2008), p. 113-147.

39 Fahrni, Of Kith and Kin..., p. 134.

40 Ibid., p. 152.
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guerre, les gouvernements provinciaux et fédéraux commencent a octroyer des soutiens
financiers sur un base plus universelle. Le programme d’allocations familiales, adopté en
1944, est un exemple phare cette nouvelle approche providentialiste. Dans les années 1960
et 1970, les provinces en général et le Québec en particulier s’engageront plus avant dans
cette voie en adoptant des politiques d’éducation ambitieuses et en joignant les
programmes fédéraux d’assurance-maladie. Le gouvernement québécois, en particulier,
jette, entre 1960 et 1975, les bases de réseaux publics d’éducation et de santé qui
deviennent un terreau fertile pour la multiplication des expertises professionnelles

destinées a desservir ou encadrer les familles*!.

L’encadrement général des familles via I’affirmation d’expertises professionnelles

L’affirmation d’expertises professionnelles participe aussi a un encadrement
progressivement plus serré des familles. Ce phénomeéne s’échelonne tout au long du 20°
siécle, c’est-a-dire a la fois sous le modele de I’économie sociale mixte que sous le modele

providentialiste.

Dans I’entre-deux-guerres, surtout a partir des années 1930-1940, on voit émerger
un éventail d’experts qui se destinent a I’encadrement dit « scientifique » de la parentalite.
Fahrni indique que 1’émergence de ces « helping professions » (pédiatres, psychologues,
travailleurs sociaux), des les années 1920 et 1930, contribue a une scientifisation de la
maternité : « Mothering needed to be ‘scientific’, based upon ideas of routine, order and
regularity and upon laboratory standards of cleanliness** ». Dans son étude sur I’histoire
de la violence envers les enfants, Marie-Aimée Cliche reléve une présence accrue et plus
décisive de tels experts dans la discussion publique québécoise entre 1940 et 1969, ou ils
promeuvent de nouvelles méthodes éducatives basées sur la science et visant a modifier

le comportement des parents a I’égard de leurs enfants®.

41 Julien Prud’homme, Professions a part entiére: histoire des ergothérapeutes, orthophonistes,
physiothérapeutes, psychologues et travailleuses sociales au Québec. Montréal, Presses de 1’Université de
Montréal, 2011, 223 p.

42 Fahrni, Of Kith and Kin..., p. 143.

4 Marie-Aimée Cliche, Maltraiter ou punir ? La violence envers les enfants dans les familles québécoises,
1850-1969, Montréal, Boréal, 2007, p. 161-208.
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Pour Martin et Leloup, cet essor d’experts de la famille, qui s’observe également
ailleurs qu’au Canada, participe a la diffusion d’un « déterminisme parental », qui tend a
insister sur le role des mauvais comportements parentaux pour expliquer les difficultés
des enfants, ce qui justifie un encadrement plus direct des parents pour assurer la formation
des futurs citoyens**. Mona Gleason montre aussi comment les discours d’experts sur la
santé¢ des enfants canadiens insistent sur I’importance de contenir 1’incompétence des
parents. Les meéres sont particulierement ciblées par ces discours, selon lesquels le role
des parents est de relayer dans la famille le message des autorités publiques sur la sécurité
des enfants, considérée comme une responsabilité¢ avant tout familiale. D’un effort
d’encadrement centré sur la sécurité physique des enfants dans la premiére moitié¢ du 20°
siecle, Gleason montre que ce discours s’étend, des les années 1940, a des aspects plus
profonds et plus intimes de la parentalité, a mesure que des experts en psychologie
fagonnent, dans le discours public, la notion de « famille normale » entre 1945 et 1960%.
S’attardant spécifiquement au cas de 1’adoption au Québec de 1937 a 1972, Chantale
Quesney montre que le passage du modele de 1’assistance intra-muros en institution vers
le modele du placement hors-institution s’accompagne d’une volonté d’encadrer les
familles adoptives par des professionnels, méme si le manque de ressources pose alors

d’importantes limites a cette ambition®*S.

L’historiographie québécoise a abordé le theme de 1’encadrement normatif des
familles au milieu du 20° siécle en privilégiant 1’idée d’un « Mouvement familial »
québécois et en insistant sur son role dans la diffusion de discours professionnels sur la
parentalité. Le terme « mouvement familial » désigne en fait une diversité d’organisations
ayant pour objet principal la famille. Marie-Paule Malouin a montré les débuts de ce
« mouvement » des années 1930 aux années 1960. Malouin constate le role de 1’Ecole des

Parents du Québec (EDP) et de sa revue Nos enfants, utilisée d’abord par des médecins

4 Claude Martin et Xavier Leloup, « La parentalisation du social », Lien social et Politiques, no 85
(décembre 2020), p. 6-7.

45 Mona Gleason, « From ‘Disgraceful Carelessness’ to ‘Intelligent Precaution’ : Accidents and the Public
Child in English Canada, 1900-1950 », Journal of Family History, vol. 30, no 2 (avril 2005), p. 235-236;
Mona Gleason, « Psychology and the Construction of the ‘Normal’ Family in Postwar Canada, 1945-1960 »,
The Canadian Historical Review, vol. 78, no 3 (septembre 1997), p. 442-477.

46 Chantale Quesney, « ‘Un foyer pour chaque enfant!’ : le role de la Société d’adoption et de protection de
I’enfance a Montréal dans la désinstitutionnalisation des enfants sans famille, 1937-1972 », Revue d histoire
de I’Amérique frangaise, vol. 65, no 2-3 (automne 2011-hiver 2012), p. 278-280.
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pour diffuser des normes et pratiques familiales : cette présence de médecins, selon elle,
permet & I’EDP « d’établir la crédibilité de la revue*’ ». Denyse Baillargeon, a I’instar de
Malouin, montre en quoi les méthodes d’éducation véhiculées par I’EDP visent a corriger
chez les parents des comportements jugés néfastes par des professionnels, dont une part
croissante de psychologues, qui s’y donnent le role d’experts de la famille et qui
investissent largement le discours du regroupement*®. Dans son article de 2003,
Baillargeon aborde 1’éventail des réponses des meres, dans des chroniques du journal Le
Devoir, au role croissant que jouent les experts dans la vie familiale*’. Si certaines méres
sont plutdt réceptives aux conseils prescrits par les experts, plusieurs sont critiques de
1’approche psychologique que promeut ’EDP et de la trop grande pression qu’elle met
sur elles. Une mere témoigne, par exemple : « I am now always second-guessing myself
[...] It is no longer fun to raise children®® ». Marie-Aimée Cliche analyse aussi des
interventions de ce genre dans les médias®'. Hors du monde associatif, les discours
publicitaires de I'immédiat aprés-guerre instrumentalisent les discours experts sur le
développement infantile afin de vendre des produits, comme le montre Jacinthe
Archambault, ce qui rappelle que, bien que I’Etat et les experts soient les principaux

vecteurs de normes et pratiques familiales, d’autres acteurs y contribuent également™2.

On connait encore mal les différentes directions du discours normatif employ¢ par
les experts proches des associations qui composent le « mouvement familial », avant et
apres 1960. Par exemple, méme si ces discours ciblent clairement les meres, Vincent
Duhaime a montré que les animateurs du mouvement véhiculent un modele paternel

distinct de la maternité, en tentant de concilier un plein engagement envers la famille et

47 Marie-Paule Malouin, Le Mouvement familial au Québec. Les débuts : 1937-1965, Montréal, Boréal,
1998, p. 43.

48 Denyse Baillargeon, « ‘We admire modern parents’ : The Ecole des Parents du Québec and the Post-war
Quebec Family, 1940-1959 », Michael Gauvreau et Nancy Christie, dir. Cultures of Citizenship in Post-War
Canada, 1940-1955, Montréal, McGill-Queens University Press, 2003, p. 239-276; Baillargeon, « Eduquer
les enfants... », p. 46-64.

4 Baillargeon, « ‘We admire modern parents’... », p. 239-276.

50 Ibid., p. 266.

3! Cliche, Maltraiter ou punir..., p. 209-240.

52 Jacinthe Archambault, « ‘Pour la personne la plus précieuse de votre vie’ : Représentation des enfants
dans la publicité et construction d’une norme sociale concernant la famille et I’enfance a Montréal (1944-
1954), Revue d’histoire de I’Amérique frangaise, vol. 65, no 1 (été 2011), p. 5-27.
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un respect des conceptions dominantes de la masculinité>. Or, selon Lemieux et Comeau,
les groupes de professionnels associés aux regroupements de parents issus du Mouvement
familial s’imposent aprés 1960 comme des acteurs importants dans 1’¢laboration des
politiques familiales de I’Etat-providence québécois®*. Cela rend d’autant plus pertinent
d’éclaircir les relations qu’entretiennent, a partir des années 1960 et 1970, les groupes
professionnels et les associations de parents, dans le cadre de politiques catégorielles

associées davantage aux politiques de santé et d’éducation.

L’établissement progressif de I’Etat-providence au Canada pousse en effet plus
loin les volontés d’encadrer la parentalité. Dominique Marshall documente 1’expérience
des familles pauvres au Québec entre 1940 et 1955, alors que le programme d’allocations
familiales est percu par divers agents de I’Etat comme un levier pour orienter les choix
parentaux. En inscrivant cette expérience dans un contexte caractérisé par des
interventions accrues de I’Etat dans la vie des enfants et par des interprétations ambigués
de certains « droits » des enfants alors en plein essor, Marshall insiste sur la distance entre
les intéréts de I’Etat et ceux des familles :

The interests of poor parents and their youngsters, on their own terms, were far

from crucial to the timing of these pieces of legislation; rather, the timing is

explained by the will to maintain the levels of production in postwar Canada, to
assuage industrial strife, to bring mothers out of wartime paid work back to their

homes, and to renew the Liberals’ terms at both the federal and provincial levels
of govemment®>,

Marshall montre des résistances parentales a cette intervention accrue en étudiant les
correspondances entre des parents et des agents de I’Etat, dans lesquelles les parents
n’hésitent pas a faire valoir leurs intéréts et dénoncer les différences entre les promesses

d’égalité promises par les législations et 1’application concréte de celles-ci*®. Plus

53 Vincent Duhaime, « ‘Les péres ont ici leur devoir’ : Le discours du mouvement familial québécois et la
construction de la paternité dans I’aprés-guerre, 1945-1960 », Revue d’histoire de [’Amérique frangaise,
vol. 57, no 4 (printemps 2004), p. 535-566.

4 Denise Lemieux et Michelle Comeau, Le mouvement familial au Québec, 1960-1990 : Une politique et
des services pour les familles. Presses de 1’Université du Québec, 2002, 297 p.

55 Dominique Marshall, « The Language of Children’s Rights, the Formation of the Welfare State, and the
Democratic Experience of Poor Families in Quebec, 1940-1955 », The Canadian Historical Review, vol.
78, no 3 (septembre 1997), p. 410.

36 Ibid.
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concrétement, Marshall a montré que la mise en ceuvre du programme d’allocations
familiales en 1945, d’autant qu’elles sont conditionnelles a la fréquentation scolaire,

t27 » divers

entraine la création d’administrations régionales « ou s’affaireraient biento
experts, dont des travailleurs sociaux, chargés d’exercer une pression a la scolarisation ou

au dépistage des enfants a problémes.

Cet effet du providentialisme explique que, apres 1960 au Québec, 1’intervention
accrue du gouvernement provincial dans le secteur social a un effet sur les buts et
stratégies des associations. Entre 1960 et 1990, les regroupements associatifs du
mouvement familial se diversifient sur le plan des objectifs et des formes de mobilisation,
en s’¢loignant des modeles associés a 1I’économie sociale mixte. Selon Lemieux et
Comeau, alors que les regroupements formés avant 1960 s’inscrivaient la plupart du temps
dans le domaine religieux, I’intervention accrue de I’Etat dans le domaine familial favorise
une nouvelle génération de groupes, qui inclut la Fédération des associations de familles
monoparentales et recomposées du Québec et I’ Association des femmes autochtones du
Québec’®. Cette diversification des regroupements familiaux survient dans le contexte
d’une évolution plus générale de la situation des familles, que Simon Langlois décrit
comme une sortie de « l’univers des besoins » et une entrée dans « I'univers des
aspirations » matérielles, qui crée de nouvelles pressions sur les familles et une crainte

d’exclusion sociale et économique™’.

Plus pres de I’histoire de la santé, Laurence Monnais utilise I’exemple de la
résistance a la vaccination et des hésitations vaccinales entre 1960 et 1990 pour décrire
I’évolution des regroupements de parents face aux prescriptions normatives visant les
familles. Son analyse montre des évolutions qui affectent le type de politisation des
parents, la place accrue de thémes associés a la santé a mesure que les Etats et les experts
investissent ce secteur, et une individualisation progressive des choix parentaux. Les
discours d’hésitation vaccinale diffusés dans les années 1960 sont surtout le fait d’hommes

naturopathes, nationalistes et conservateurs, par exemple a la Ligue pour la vaccination

57 Dominique Marshall, « Les familles québécoises et I’obligation scolaire, 1943-1960 », Lien social et
Politiques, no 35 (printemps 1996), p. 17.

38 Lemieux et Comeau, Le mouvement familial au Québec...,p. 2, 160-177.

59 Simon Langlois, « Les aspirations des familles québécoises, 1959-2013 », Les Cahiers des dix, no 71
(2017), p. 203-218.
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libre, avant de devenir, aprés 1975, I’apanage d’une naturopathie féministe, proche des
médias féminins et de la profession de sage-femme®’. Monnais montre aussi I’évolution
des formes d’agentivité parentale, en soulignant que 1’hésitation vaccinale s’accentue dans
un contexte ot 1’Etat lui-méme prone une individualisation des pratiques de santé. Elle
observe que I’action de groupes organisés cohabite avec des hésitations parentales plus
personnelles, en concluant que les parents qui hésitent a faire vacciner leur enfant le font
pour un éventail de motifs trés divers, qui ont tout a voir avec les contextes politique et

scientifique dans lesquels ces décisions sont prises®!.

Monnais montre ainsi un rapport dynamique et changeant entre parents et experts
autour de la vaccination. Si, & certains moments, les parents sont plutdt prompts a suivre
les directives, ils n’hésitent pas a d’autres moments a résister et a prendre des décisions
qui les placent en porte-a-faux avec les experts. Certaines préoccupations de parents qui
hésitent a faire vacciner sont d’ailleurs partagées par des scientifiques, par exemple au
sujet de la posture éradicationniste que prend 1’Etat québécois en 1989 face a la rougeole®?.
Pour Monnais, donc, les tensions entre les parents et les autorités de santé « ont évolué
dans le temps et selon les acteurs que 1’on observe, bien au-dela d’une simple division

entre ‘experts’ et ‘profanes’® ».

Comme Monnais, et comme Fahrni®, Martin et Leloup insistent sur le fait que ce
qui caractérise I’intensification des relations entre les parents et les autorités, publiques et
expertes, est une tendance vers I’individualisation des comportements parentaux et une
pluralisation des attitudes parentales vis-a-vis des autorités®. S’il est vrai qu’on observe
certaines transformations générales de la parentalité tout au long du 20° siécle (entre autres
un investissement parental accru stimulé par la réduction de la taille des familles), le
constat principal de I’historiographie est que 1’intensification des rapports entre les parents
et les autorités est sujette a des phénomenes qui se déroulent dans une temporalité

beaucoup plus courte, soit celle de la transformation des institutions publiques et des

60 Laurence Monnais, Vaccinations. Le mythe du refus, Montréal, Presses de I’Université de Montréal, 2019,
p. 143-179.

1 Ibid., p. 288.

62 Ibid., p. 203-210.

8 Ibid., p. 210.
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régimes d’expertise, surtout a partir de la deuxiéme moiti¢ du 20°¢ siecle. Ce double
constat, soit une accélération par laquelle les institutions et expertises imposent leur propre
rythme et une pluralité¢ des expériences et des réactions parentales face a cette évolution,

concerne tout particulierement les catégories d’enfants jugés a « besoins particuliers ».

L’encadrement de catégories particulieres d’enfants, qui met en cause les politiques de
categorisation

Le rdle grandissant de professionnels dans 1’encadrement des enfants et des
familles contribue, dans la deuxiéme moitié¢ du 20° siécle, a I’essor d’une prise en charge
de I’enfance organisée autour de catégories médicales ou de handicaps. L.’encadrement se
structure autour de catégories spécifiques d’enfants, par exemple la déficience
intellectuelle, et des associations de parents s’organisent aussi selon cette logique.
Lemieux et Comeau incluent ces cas de figure dans la « spécialisation des mouvements®® »
familiaux, qui s’accentue apres 1960 et rompt avec I’idée d’un mouvement familial unifié.
Dans leur ouvrage, la création de la Confédération des organismes de personnes
handicapées du Québec en 1985, qu’on rencontrera dans notre thése, illustre cet essor des

associations basées sur des handicaps particuliers®’.

L’¢tude de Louise Bienvenue sur I’expérience incarnée des personnes délinquantes
dans les institutions de rééducation montre un autre visage de 1’évolution des prises en
charge professionnelles vers une interprétation cliniciste et thérapeutique des déviances
juvéniles. Son étude de cas du camp, puis du centre de rééducation de Boscoville, y montre
I’adoption, a partir de 1954, d’une approche « thérapeutique ». Mené par une jeune équipe
d’éducateurs laiques, Boscoville met sur pied un systéme rééducatif inspiré des « sciences
de la psyché et de la pédagogie moderne®® » : les éducateurs et psychologues présents sur
place interpretent la délinquance comme le résultat d’une blessure psychique et integrent
des notions de psychologie et de psychoéducation a leur pratique. Bien que leurs modalités

particulieres de prise en charge de la délinquance changent par la suite, 1’intensité de

% Lemieux et Comeau, Le mouvement familial au Québec...,p. 9.

87 Ibid., p. 231-237.

% Louise Bienvenue, « Sortir de la délinquance par I’expérience institutionnelle : Une histoire racontée par
les voix et par les corps (1873-1977) », Revue d’histoire de I’Amérique frangaise, vol. 65, no 2-3 (automne
2011-hiver 2012), p. 318.
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’encadrement demeure®. En dehors du secteur de la délinquance, Julien Prud’homme a
identifié, de 1955 a 1970, divers cas qui suggerent un contexte généralisé de clinicisation
des problémes de I’enfance et de 1’adolescence, plusieurs institutions déployant une
approche catégorielle, c’est-a-dire qui associe une offre de services spécifique et des

diagnostics précis’’.

Les historiennes Lucia Ferretti et Susanne Commend ont aussi étudié 1’évolution
des relations politiques tissées autour des enfants a besoins particuliers, en se concentrant
cette fois-ci sur des acteurs associatifs. Elles documentent toutes deux 1’apparition de
certains des premiers regroupements de parents organisés sur une base catégorielle au
Canada. Lucia Ferretti analyse la fondation en 1958 puis I’essor de la Canadian
Association for Retarded Children (CARC), qui représente des familles d’enfants ayant
recu un diagnostic de déficience mentale’!'. Un peu comme nous le ferons dans cette thése,
Ferretti analyse 1’évolution de la mobilisation de la CARC et de ses rapports avec I’Etat,
surtout le fédéral dans ce cas-ci. Dans une veine similaire, les travaux de Susanne
Commend sont ceux desquels nous nous rapprochons le plus dans cette thése. Commend
fait le pont entre I’histoire de la famille et I’histoire du handicap en étudiant la mobilisation
des parents d’enfants handicapés, dans divers contextes de désinstitutionnalisation et
d’évolution des politiques gouvernementales. Comme nous, Commend utilise 1’étude de
regroupements de parents d’enfants en difficulté, dans son cas des enfants présentant des
handicaps physiques, pour montrer I’évolution des attitudes de I’Etat et des experts envers
les parents et la place que les parents veulent, peuvent ou doivent occuper au fil des années

dans la prise en charge de leur enfant.

Dans son ouvrage de 2021, Commend insiste a plusieurs reprises sur les
interactions entre des groupes de parents et des acteurs politiques. Elle montre ainsi
comment, apres 1965, la prise en charge de ces enfants est le fruit de négociations et de
luttes entre un Etat, qui veut amener les familles & prendre en charge leur enfant handicapé,

et des parents qui s’organisent et militent pour la mise sur pied de services et de

% Ibid., p. 307-330.

0 Prud’homme, Professions d part entiére. .., p. 17-65.

" Lucia Ferretti, « Quand des parents se constituent en lobby : déficience intellectuelle et concurrence
Ottawa/Québec a I’époque de I’Etat-providence, 1958-1985 », Bulletin d’histoire politique, vol. 24, no 2
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ressources’2. Les rapports plus personnels entre les parents et les professionnels sont aussi
en trame de fond tout au long de son livre, et parfois abordés plus frontalement. Commend
documente le choc des parents et le manque de considération des professionnels lors de
I’annonce du handicap (qui dans son livre survient généralement a la naissance du béb¢),
un moment qui teinte dés le départ la relation avec le personnel hospitalier’*. Une fois
I’enfant né, les parents vivent des expériences paradoxales, puisque 1’injonction a
s’investir dans les soins cohabite avec le fait que « la capacité des parents a élever leur
enfant handicapé [...] est souvent mise en doute’* ». On verra dans la présente thése que
ces expériences personnelles sont un ciment important de la solidarit¢ dans les
associations de parents, mais que leur mise en scéne dans les discours associatifs varie

dans le temps et selon les contextes.

Commend montre aussi que dans les années 1980, les programmes de réadaptation
se structurent davantage et impliquent davantage la participation des parents, ce qui
modifie la nature de leurs interactions avec les professionnels. Cette participation des
parents en tant que partenaires des intervenants montre qu’ils ne se limitent pas a une
réception passive du discours des professionnels. Commend nuance toutefois ce
« partenariat » en montrant que, sur le terrain, les parents peuvent étre considérés comme
« de simples exécutants et non comme des partenaires égaux’> ». Méme sous ses visages
les plus prometteurs, I’agentivité parentale se révele ainsi trés tributaire de contextes et de
relations de pouvoir qui contraignent 1’action des parents. C’est ce qui explique que, par-
dela les discours, « les familles utilisent diverses stratégies de résistance ou d’adaptation
pour atténuer leur dépendance par rapport a I’omniprésence de la dimension thérapeutique
dans leur parcours’® ». Notre thése montrera aussi certains cas de figure ou la participation
parentale est surtout pensée comme une facon pour les professionnels de s’assurer que les

parents suivent leurs recommandations méme en dehors des contextes cliniques, ce qui

2 Susanne Commend, Vulnérables, tolérés, exclus. Histoire des enfants handicapés au Québec, 1920-1990,
Montréal, Presses de I’Université de Montréal, 2021, p. 183-223.
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peut s’apparenter a une forme de médicalisation de la vie familiale’’. Marie-Charlotte
Allam, qui étudie les interactions entre parents et enseignants dans le cadre d’un projet
pédagogique expérimental francais entre 1970 et 2000, a aussi montré que « les attentes
[...] envers les parents, formulées sous la banniére de la coéducation et de la participation,
conduisent a incriminer certains comportements familiaux’® », tout particuliérement dans
des familles de milieux populaires. Sans aborder le militantisme parental, Julien
Prud’homme a briévement abordé cette médicalisation du quotidien en abordant le point
de vue des professionnels. En étudiant le cas spécifique de la réadaptation fonctionnelle,
il montre comment diverses professions, dont I’ergothérapie et I’orthophonie, promeuvent
I’usage d’exercices a intégrer a la vie quotidienne, ce qui mobilise a la fois les patients et
leurs proches, de qui on attend désormais une « participation » qui sert en partie les

intéréts des professionnels’.

Méme si notre thése ne s’inscrit pas directement dans le champ de I’histoire de la
famille, elle suggere ainsi plusieurs passerelles entre 1’historiographie de la famille et celle
des politiques associatives ou de santé. Dans les deux cas, la recherche se concentre sur la
prescription de normes, par 1’Etat et divers experts, sur ce que devrait étre une famille ou
un enfant, ou sur la formation de regroupements visant a obtenir des services et a réorienter
les relations entre les parents et les professionnels ou 1’Etat. Comme les associations que
nous étudions ici ont la particularité de se regrouper autour de catégories diagnostiques
spécifiques, leurs interactions avec les autorités concernent donc des enjeux spécifiques

de prise en charge spécialisée ou de « politiques définitionnelles ».

1.1.4 L’historiographie de I’enfance et de la difficulté scolaire

Notre these s’inscrit finalement, quoiqu’un peu par la bande, dans le champ de
I’histoire de 1’enfance. Les préoccupations entourant les troubles d’apprentissage et

I’autisme ne se limitent pas aux enfants mais, comme la grande majorité des diagnostics

7 Catherine des Riviéres-Pigeon et Isabelle Courcy, « S’occuper d’un enfant autiste : un travail de grande
ampleur pour les parents », Catherine des Rivieres-Pigeon et al., dir., Autisme. Ces réalités sociales dont il
faut parler, Montréal, Editions du CIUSSS du Centre-Sud-de-1’Tle-de-Montréal, 2018, p. 31-44.

8 Marie-Charlotte Allam, « De la ‘coéducation’ 4 la ‘démission parentale’ : le discours sur les parents dans
un projet pédagogique expérimental francais (1970-2000) », Lien social et Politiques, no 85 (2020), p. 212.
" Prud’homme, Professions a part entiére. .., p. 152-155.
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sont posés durant I’enfance et dans le but de recadrer la vie de famille, cette période de la
vie est particuliérement importante pour les associations que nous étudions, de méme que
pour les stratégies des professionnels qui posent les diagnostics et offrent des services.
C’est pourquoi notre étude se concentre sur les regroupements de « parents », qui se
définissent, d’évidence, par leur rapport aux enfants. Tout en nous appuyant sur certains
principes généraux formulés dans le champ de I’histoire de I’enfance en général, c’est
surtout par le champ plus précis de 1’« enfance en difficulté » que nous nous inscrivons

dans cette historiographie.

L historiographie de [’enfance en général

Un principe central de I’historiographie de I’enfance est que I’enfance est un objet
en mouvement, dont la perception change dans le temps : ’enfance est elle-méme une
catégorie construite et donc éminemment sociale. C’est le constat qu’en a fait Philippe
Ariés au tout début des années 1960, dans des recherches qui influencent encore

aujourd’hui les travaux en histoire de I’enfance®’.

L’historiographie de I’enfance émerge dans les années 1960 et 1970. Elle se
distingue de I’historiographie de 1’éducation, malgré les frontieres poreuses entre les deux,
par le fait qu’elle met I’enfant, plutdt que les institutions, au cceur des recherches®!. Elle
vise a restituer I’expérience de 1’enfant et d’en faire un acteur de plein droit. C’est un
champ a I’évolution inégale : des travaux importants sont publiés dans les années 1960 et
1970, mais il y a ensuite peu de publications dans les années 1980. Le champ se renouvelle

dans les années 2000 a la faveur d’un recentrage autour du concept d’agentivité®?,

Dans cette theése, nous n’étudions pas I’enfant comme un acteur : les voix d’enfants
apparaissent en fait trés peu dans les discours d’associations de parents, une question que

souléveront des acteurs au 21° siecle comme on le verra a la fin du chapitre 4. L’enfance,

80 Guillaume Gros, « Philippe Ariés : naissance et postérité d’un modéle interprétatif de I’enfance », Histoire
de I’éducation, no 125 (janvier 2010), p. 49-72; Steven Mintz, « Why the History of Childhood Matters »,
The Journal of the History of Childhood and Youth, vol. 5, no 1 (hiver 2012), p. 15-28; Sarah Maza, « The
Kids Aren’t All Right: Historians and the Problem of Childhood », American Historical Review, vol. 125,
no 4 (octobre 2020), p. 1261-1285.

81 Johanna Skold et Kaisa Vehkalahti, « Marginalized Children: Methodological and Ethical Issues in the
History of Education and Childhood », History of Education, vol. 45, no 4 (mai 2016), p. 403-410.

82 Maza, « The Kids Aren’t All Right... »; Mintz, « Why the History of Childhood Matters ».
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dans notre these, apparait plutdt comme un lieu de rencontre pour une variété d’autres
acteurs sociaux, a commencer par les parents. Notre récit rejoint ainsi davantage le point
de vue théorique de Steven Mintz, chez qui les références a I’enfance servent plutot de
révélateur du fonctionnement d’institutions, comme les réseaux scolaires et de santé, et,
dans cette thése, des interactions entre les regroupements de parents, les professionnels et
I’administration publique. D’autres travaux québécois en histoire de 1’enfance adoptent
une approche comparable. Magda Fahrni, par exemple, utilise le récit a premicre vue
anecdotique d’un incendie dans un cinéma rempli d’enfants pour mettre en lumicre, outre
des vécus familiaux, des relations de pouvoir entre adultes — sur la prééminence
d’enquéteurs experts, la moralisation des loisirs, I’émergence de la société du risque ou la
situation précaire de commergants racisés, par exemple®’. Ce type d’analyse, qui se
concentre sur les interactions autour de 1’enfance, est caractéristique de 1’historiographie

spécialisée sur I’enfance en difficulté.

L historiographie de [’enfance en difficulté et de la difficulté scolaire

Notre projet se situe en effet plus directement dans 1’historiographie de la difficulté
scolaire et de I’éducation spécialisée, qui foisonne depuis les années 2000%*. Cette
historiographie insiste surtout sur les contextes construits pour encadrer I’enfant, comme
le développement d’institutions, les interactions entre des groupes d’adultes organisés ou
la production de classifications des enfants dits « anormaux®® ». Notre projet fait un pari
semblable en étudiant I’enfance en difficulté sous I’angle des interactions des associations
de parents avec d’autres groupes, au premier chef les professionnels de la santé et de

I’éducation et les acteurs politiques.

8 Magda Fahmni, « Glimpsing Working-Class Childhood through the Laurier Palace Fire of 1927: The
Ordinary, the Tragic, and the Historian’s Gaze », The Journal of the History of Childhood and Youth, vol.
8, no 3 (automne 2015), p. 426-450.

84 Pamela Dale, « Special Education at Starcross Before 1948 », History of Education, vol. 36, no 1 (janvier
2007), p. 17-44; Kevin Myers, « Contesting Certification: Mental Deficiency, Families and the State in
Interwar England », Paedagogica Historica, vol. 47, no 6 (décembre 2011), p. 749-766.

85 Kevin Myers et Anna Brown, « Mental Deficiency: The Diagnosis and Aftercare of Special School
Leavers in Early Twentieth Century Birmingham (UK) », Journal of Historical Sociology, vol. 18, no 1-2
(mars-juin 2005), p. 72-98.
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La notion d’enfance en difficulté est changeante. Tout au long du 20° siécle, son
évolution est intimement liée au développement de professions de santé et d’éducation,
qui se font concurrence pour la définition, le dépistage et la prise en charge des enfants.
Elle est aussi au cceur de systemes d’éducation de plus en plus enclins a identifier les
¢léves présentant des difficultés scolaires et a y consacrer des politiques spécifiques. C’est
la pression croissante a éduquer méme les enfants atypiques qui stimule le développement
de classifications scientifiques et administratives, composées d’étiquettes diagnostiques

calibrées pour des enfants et qui sont censées organiser le réel.

Cette these s’inscrit dans cette historiographie de quatre fagons différentes, qu’on
détaillera dans les prochaines lignes: premiérement, en adoptant la perspective
interactionniste, commune dans cette littérature ; deuxiémement, en situant I’émergence
du champ de la difficulté scolaire dans le contexte de formation de 1’Etat-providence ;
troisiémement, en s’arrimant aux recherches sur la « médicalisation » de la difficulté
scolaire; quatriemement, en tissant un lien entre 1’évolution politique des associations de
parents et les travaux sociohistoriques qui voient dans cette médicalisation un nouvel outil

de controle social.

Premiérement, la majorité des historiens de la difficulté scolaire adopte une
perspective interactionniste. Bien que chacun puisse insister sur un groupe d’acteurs
particulier, la plupart conviennent que ce sont les interactions entre ces acteurs, incluant
1’Etat, qui font de la difficulté scolaire un enjeu social et politique. C’est la perspective de
Mazereau dans sa discussion sur I’émergence du champ de I’éducation spéciale
en France : « Sur le plan synchronique, le champ de I’éducation spéciale est abordé
comme un ensemble systémique et interrelationnel ou sont engagés des acteurs
scientifiques, politiques et professionnels et les institutions de I’Education nationale, de la
psychiatrie infantile publique et du secteur médico-social®® ». Hamre et al., bien qu’ils

soulignent plus spécifiquement le role des psychiatres, insistent aussi sur les interactions

8 Philippe Mazereau, « Les apports de la sociohistoire a la compréhension du traitement des difficultés
scolaires et des handicaps des éléves au sein de I’école en France (1904-2013) », Education et sociétés, no
38 (février 2016), p. 38.
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entre acteurs dans le cas des pays scandinaves®’. Morel, qui analyse le rdle des
neurosciences dans I’évolution des prévalences et des formes de prise en charge des
troubles d’apprentissage depuis la fin du 20° siécle, insiste sur les relations de coordination
ou de rivalité¢ entre les neuroscientifiques, les responsables politiques des réformes
pédagogiques et les parents d’éleves en difficulté®®. Ellis adopte une perspective
semblable dans son étude sur 1’exclusion scolaire en Ontario, croisant les visées parfois

divergentes des enfants, des parents, des éducateurs et des autorités scolaires®’.

Deuxiemement, un grand pan de la recherche en histoire de I’« enfance inadaptée »
situe 1I’émergence d’un secteur fort de la difficulté scolaire dans le contexte plus large de
formation de I’Etat-providence, dont le role vis-a-vis des enfants en difficulté s’accentue
au fil du 20° siécle®. Ces travaux relévent, par exemple, le role des administrateurs dans
le développement de 1’éducation spécialisée et estiment que 1’éducation spéciale s’inscrit
dans une nouvelle phase de « gouvernementalité », comme 1’écrit Mazereau, qui nécessite
le développement par les agents de I’Etat de connaissances et de spécialisations®!. Morel
s’intéresse au développement par ces acteurs administratifs d’une expertise « statistique »
autour des notions de retard et de décrochage scolaire. Il décrit I’essor de cette expertise
par la rencontre, dés la premiére moitié du 20° siécle aux Etats-Unis, comme une rencontre
entre la volonté de professionnalisation des administrateurs scolaires et 1’inquiétude
d’acteurs politiques devant les limites de la scolarisation de masse®’. En ce qui nous
concerne, les interactions entre les parents et de tels acteurs politiques et administratifs

sont au cceur de notre these.

Troisiemement, notre projet s’inscrit aussi dans les études de la « médicalisation »

de la difficulté scolaire. La naissance de 1’éducation spécialisée au début du 20° siecle,

87 Bjorn Hamre, Thom Axelsson et Kari Ludvigsen, « Psychiatry in the Sorting of Schoolchildren in
Scandinavia 1920-1950: 1Q Testing, Child Guidance Clinics, and Hospitalisation », Paedagogica
Historica, vol. 55, no 3 (mai 2019), p. 391-415.

88 Stanislas Morel, « Troubles dans les apprentissages : neurosciences cognitives et difficultés scolaires »,
Revue européenne des sciences sociales, no 54 (2016), p. 221-247.

8 Jason Ellis, « Early Educational Exclusion: ‘Idiotic’ and ‘Imbecilic’ Children, Their Families, and the
Toronto Public School System, 1914-50 », Canadian Historical Review, vol. 98, no 3 (septembre 2017), p.
483-504.

% Myers, « Contesting Certification... »; Myers et Brown, « Mental Deficiency... ».

1 Mazereau, « Les apports de la sociohistoire. .. ».

92 Stanislas Morel, « Quantifier pour réformer : La mesure du retard et du décrochage scolaires aux Etats-
Unis au début du XXe siécle », Geneses, no 110 (mars 2018), p. 79-99.
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notamment en France et aux Etats-Unis, prend d’abord la forme de projets de classification
et de politiques définitionnelles. Hamre et al. montrent que les enfants scandinaves
« moins talentueux » sont rapidement exclus des classes normales au début du siécle pour
recevoir une éducation a part®®. Ellis explique de son coté que I’éducation spécialisée a
Toronto tire son origine de 1’explosion des populations scolaires au tout début du 20°
siécle’. Dreyfus a souligné, dés 1975 dans un article pionnier, que le mouvement frangais
« en faveur de I’enfance anormale » nait en 1904 avec I’instauration par le ministére de
I’Instruction publique d’une commission sur 1’éducation des enfants « arriérés®® ». Pinell
et Zafiropoulos rappellent que cette forme d’exclusion reléve aussi d’une volonté
d’inclusion : avant le développement de structures solides d’éducation publique, les écoles

excluaient les enfants « anormaux » comme bon leur semblait®.

Ces projets classificatoires et ségrégatifs évoluent, tout au long des 20° et 21°¢
siécles, dans un contexte institutionnel changeant. Par exemple, des catégories vastes
comme le « retard mental » sont abandonnées aprés 1970 au profit de classifications qui
se veulent plus précises, et qui supposent une prise en charge plus spécialisée. On assiste
des les premicres décennies du 20° siecle a 1’organisation d’un véritable « ‘marché de
I’enfance’ qui se déploie dans les domaines médicaux, juridiques, scolaires®’ ». Ce marché
s’ouvre a plusieurs corps de métier spécialisés qui cherchent a s’imposer. Il évolue sous
I’effet de nouvelles législations encadrant la prise en charge des enfants en difficulté ou
en retard scolaire. Parmi ces législations, mentionnons 1’ Elementary Education Act de
1899 au Royaume-Uni, la Loi relative a la création de classes de perfectionnement
annexées aux écoles élémentaires publiques de 1909 en France et I’ Act Respecting Special
Classes de 1911 en Ontario, qui déterminent la place, ségréguée, a accorder aux enfants
«anormaux » dans les systemes d’éducation. Des internats, des classes de
perfectionnement et des écoles spécialisées se développent donc dans divers pays dans les

années 1910 et 1920. Cette évolution survient alors que les champs d’intervention

3 Hamre, Axelsson et Ludvigsen, « Psychiatry in the Sorting of Schoolchildren... ».

%4 Jason Ellis, « Early Educational Exclusion... ».

5 Francine Muel-Dreyfus, « L’école obligatoire et I’invention de 1’enfance anormale », Actes de la
recherche en sciences sociales, vol. 1, no 1 (janvier 1975), p. 60-74.

% Patrice Pinell et Markos Zafiropoulos, « La médicalisation de I’échec scolaire : de la pédopsychiatrie a la
psychanalyse infantile », Actes de la recherche en sciences sociales, vol. 24 (novembre 1978), p. 23-49.

7 Muel-Dreyfus, « L école obligatoire... ».
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respectifs des autorités locales et étatiques sont mal définis, ce qui cause d’importantes

disparités locales et régionales’®,

Dans les pays développés, ces nouvelles institutions de prise en charge de
I’enfance anormale deviennent le lieu d’importants phénomenes de professionnalisation
et de spécialisation. Les années 1910 a 1960 sont ainsi marquées par I’émergence ou le
développement de plusieurs professions qui se font concurrence autour de la notion
d’enfance en difficulté. La neuropsychiatrie, la psychanalyse et la psychologie scolaire
sont quelques exemples types de ce phénoméne®. Les enseignants jouent un role encore

accru dans le dépistage des difficultés s’accentue a partir des années 1950'%.

Les professions qui s’organisent autour de I’éducation spéciale et de la difficulté
scolaire entre 1910 et 1950 adoptent un discours médicalisant, ¢’est-a-dire qu’ils décrivent
la difficulté scolaire avec un vocabulaire médical qui insiste sur les facteurs biologiques
et lui attribuent une prise en charge qui reléve donc de la médecine!®!. Les professionnels
justifient ce point de vue par I’utilisation de mesures « objectives » d’intelligence, tout
particulierement les tests de quotient intellectuel (QI). Les tests de QI ont d’abord été
utilisés par des médecins, souvent des psychiatres ou des hygiénistes, pour classifier les
enfants sur des échelles normalisées et justifier, selon la mesure obtenue, I’envoi d’éléves

102 Au Québec, I’historien

dans des classes ségréguées ou des institutions fermées normale
Alexandre Klein a montré comment ’utilisation des tests d’intelligence comme le Binet-
Simon, développés en Europe, a été¢ adaptée au contexte québécois a la fin des années

1920 a I’Ecole La Jemmerais'®. Julien Prud’homme insére cette implantation des mesures

% Anne Koskela et Kaisa Vehkalahti, « Child in a Form: the Definition of Normality and Production of
Expertise in Teacher Statement Forms — the Case of Northern Finland, 1951-1990 », Paedagogica
Historica, vol. 53, no 4 (hiver 2017), p. 460-476; Andrew Burchell, « At the Margins of the Medical ?
Educational Psychology, Child Guidance and Therapy in Provincial England, ¢.1945—74 », Social History
of Medicine, vol. 34, no 1 (février 2021), p. 70-93.

% Myers et Brown, « Mental Deficiency... »; Burchell, « At the Margins of the Medical... »; Pinell et
Zafiropoulos, « La médicalisation de 1’échec scolaire... »; Hamre, Axelsson et Ludvigsen, « Psychiatry in
the Sorting of Schoolchildren... ».

100 ¥ oskela et Vehkalahti, « Child in a Form... ».

191 Morel, « Quantifier pour réformer... ».

192 Hamre, Axelsson et Ludvigsen, « Psychiatry in the Sorting of Schoolchildren... »; Dale, « Special
Education at Starcross... »; Ellis, « Early Educational Exclusion... ».

103 Alexandre Klein, « De Perray-Vaucluse & La Jemmerais. L’histoire transnationale du modele de prise en
charge asilaire de I’enfance anormale de Théodore Simon », Revue d’histoire de I’enfance « irréguliere »,
no 23 (septembre 2021), p. 123-137.
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d’intelligence au Québec dans le contexte d’émergence d’institutions, des années 1920
aux années 1950, se trouvant a la fronticre de la prise en charge médicale et de la
pédagogie!®. Tant Alexandre Klein (sur I’entre-deux-guerres) que Lucia Ferretti et Louise
Bienvenue (sur la période d’essor du providentialisme) ont souligné que les innovations
québécoises en ce sens s appuient sur des réseaux d’échange avec des chercheurs et des

réformateurs d’Europe francophone!®.

Une nouvelle phase du projet de classification débute dans les années 1960 et 1970
autour de catégories neurodéveloppementales, distinctes du déficit d’intelligence, qui
commencent a prendre leur envol. Parmi ces catégories, on trouve I’autisme et les troubles
d’apprentissage. Le diagnostic de dyslexie s’impose dans la pratique durant cette nouvelle
étape du processus de médicalisation des difficultés scolaires!'®. Les catégories de ce type
améliorent la capacité des écoles et des professionnels a classifier des éléves comme ayant
des difficultés, méme s’ils présentent une intelligence « normale » et que leurs difficultés
ne sont pas assez séveres pour justifier la ségrégation ou la déscolarisation. Plusieurs
professions émergentes s’organisent deés lors autour de ces catégories, dont les
orthopédagogues au Québec!'?’. C’est aussi le cas d’orthophonistes et d’ergothérapeutes
qui tentent de faire leur place dans I’arsenal thérapeutique déployé pour encadrer les

jeunes d’age scolaire!'%®,

Apres 1990, les neurosciences cognitives, un terme large qui englobe plusieurs
domaines de recherche, contribuent a la redéfinition de la difficulté scolaire'®. Elles
émergent en réponse au discours psychologisant des années 1960 a 1990 et leur apport

propre est de réinsérer des facteurs biologiques, présumés neurologiques, dans les

104 Julien Prud’homme, Instruire, corriger, guérir ? Les orthopédagogues, I'adaptation scolaire et les

difficultés d’apprentissage au Québec, 1950-2017, Québec, Presses de I’Université du Québec, 2018, 200

105 Alexandre Klein, « De Perray-Vaucluse 4 La Jemmerais... » ; Lucia Ferretti et Louise Bienvenue, « Le
Bureau international catholique de I’enfance : réseau et tribune pour les spécialistes québécois de 1’enfance
en difficulté (1947-1977) », Revue d’histoire de [’enfance ‘irréguliere’, vol. 12 (hiver 2010), p. 155-176.

196 Marianne Woollven, « Décrire et mesurer des difficultés scolaires naturalisées : & propos de la dyslexie
en France et au Royaume-Uni », Politiques de communication, no 11 (automne 2018), p. 131-158.

197 prud’homme, Instruire, corriger, guérir...; Julien Prud’homme, Professions d part entiére. ..

198 Dannick Rivest et Julien Prud’homme, « Le corps des enfants et I’expertise parentale : 1’‘essor de
I’autisme’ et la marginalisation du corps dans I’histoire des difficultés cognitives et comportementales chez
I’enfant », Histoire sociale/Social History, vol. 54, no 112 (novembre 2021), p. 591-605.

109 Mazereau, « Les apports de la sociohistoire... ».
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explications de la difficulté scolaire''’. Ce tournant cognitiviste, critiqué parce qu’il
évacue encore davantage qu’avant les dimensions sociales de la difficulté scolaire!!!,
bénéficie de 1’apparition, au méme moment, de catégories administratives plus larges,
comme celle d’« enfants a risque''? », qui élargissent encore le bassin ou le marché des
¢léves susceptibles d’étre diagnostiqués. Les neurosciences font donc leur place aupres
des acteurs politiques en justifiant I’emploi de catégories diagnostiques nouvelles ou
¢largies, aux frontieres parfois poreuses, qu’elles associent a la promesse d’interventions
concrétes susceptibles d’améliorer les performances cognitives''®. Sur le terrain, elles sont
introduites par le biais de nouveaux tests d’intelligence comme le KABC ou le KeyMath,
qui leur donnent un visage matérialiste, pragmatique et progressiste!!*. Cette phase post-
1990 s’inscrit dans un contexte beaucoup plus large d’accélération des phénomenes de

médicalisation!!?.

Cette phase du projet de classification des éleves en difficulté, qui se déploie a
partir des années 1970 et qui s’accentue apres 1990, est le contexte de I’histoire racontée
dans notre thése. Ce contexte affecte les associations de parents de différentes fagons. Au
premier chef, I’intensification de I’activité diagnostique augmente le nombre d’enfants
porteurs de I’un ou ’autre diagnostic, ce qui accroit I’effectif des associations de parents
et leur visibilité. Par ailleurs, le role de diverses professions s’accentue durant cette
période, tout comme leurs interactions avec les parents. Nous avons montré dans notre
mémoire que les discours des parents accordent beaucoup d’importance aux relations avec
les professionnels''®. Nous verrons dans notre thése 1’évolution des discours sur ces
interactions parents/professionnels, tant a la Société québécoise de I’autisme qu’a

I’ Association québécoise des troubles d’apprentissage.

119 Stanislas Morel, « Troubles dans les apprentissages. .. ».

T 'Woollven, « Décrire et mesurer des difficultés... ».

112 Mazereau, « Les apports de la sociohistoire... ».
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115 Conrad, « The Shifting Engines of Medicalization »; van Dijk et al., « Medicalization Defined in
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116 Dannick Rivest, « Définir I’autisme entre clinique et politique : discours et stratégies d’un regroupement
de parents québécois d’enfants autistes, 1982-2017 », Mémoire de maitrise (études québécoises), Université
du Québec a Trois-Riviéres, 2019, 101 p.
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Enfin, un quatriéme aspect de I’historiographie de 1’enfance en difficulté est qu’on
y interpréte couramment la classification des €léves, et les institutions ou les pratiques qui
en découlent, comme un outil de controle social. Cette tendance historiographique offre
souvent une analyse en termes de classes sociales : les chercheurs montrent comment les
classifications employées par les autorités politiques et professionnelles créent un
chevauchement plus ou moins subtil entre la difficulté scolaire, la morale, la délinquance
et, surtout, la pauvreté. La classification des éléves comme « anormaux » témoignerait
ainsi d’une visée de domination des classes populaires, a travers la médicalisation et la
naturalisation du retard scolaire. Muel-Dreyfus montre ainsi que les premiers
balbutiements de I’éducation spécialisée en France sont trés axés sur les notions de
prévoyance sociale et d’assistance, un argument aussi défendu par Pinell et
Zafiropoulos'!’. Ellis souligne lui aussi que des administrateurs canadiens, inspirés par le
discours eugéniste, s’inquiétent de la dangerosité de certaines catégories de citoyens!!®.
Les historiens du contrdle social, tout particuliérement en France, insistent aussi sur la
visée des gouvernants d’utiliser 1’éducation spéciale pour transformer des déviants en
travailleurs productifs. Muel-Dreyfus écrivait déja en 1975 que I’objectif économique est
important pour les institutions, qui tentent de « donner a ces malades la capacité de faire

un travail dont le produit compense leur consommation'!”

». Morel, en 2018, explique
encore que le retard et le décrochage scolaire sont percus comme des indicateurs
d’inefficacité de 1’école, soumise a une évaluation de productivité, tandis que Mazereau
ajoute que les logiques actuelles de rationalisation s’accompagnent aussi d’un certain

retour du discours hygiéniste!2’.

En parallele a ces interprétations axées sur la classe sociale ou la volonté générale
d’encadrement par I’Etat, d’autres chercheurs insistent plutét sur le role des
professionnels, pour qui la médicalisation des problémes de I’enfance sert a la fois leur
vision du monde et leur promotion sociale. Monique Vial et Stanislas Morel en France,

Sally Tomlinson aux Etats-Unis ou Julien Prud’homme au Québec ont approfondi cet

17 Pinell et Zafiropoulos, « La médicalisation de 1’échec scolaire... »; Muel-Dreyfus, « L’école
obligatoire... ».

18 Ellis, « Early Educational Exclusion... ».

1% Muel-Dreyfus, « L’école obligatoire... », p. 62.

120 Morel, « Quantifier pour réformer... »; Mazereau, « Les apports de la sociohistoire... ».
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121

angle d’analyse'~". Dans notre these, les acteurs étudiés et les matériaux documentaires

utilisés se situent également davantage a cette échelle.

Les fronticres créées entre les interprétations médicales et sociales des difficultés
présentées par les enfants d’age scolaire tendent a varier selon les lieux et les époques.
Dans certains cas, les deux discours cohabitent de fagon désordonnée ou polémique :
« Parfois la confusion est totale entre un discours pseudo-scientifique d’ordre
nosographique et un discours corporatiste, particulicrement a 1'occasion des débats
contradictoires entre médecins, psychologues et éducateurs!?? ». Dans d’autres cas, la
distinction entre ces types d’interprétation est consciente et manifestée par 1’usage de
diagnostics différents. Par exemple, la loi francaise de 1909 assigne des types de prise en
charge institutionnelle différenciées : les idiots et imbéciles relevent de la compétence de
I’hopital alors que les arriérés et instables relévent des classes de perfectionnement!?.
Hamre et ses collaborateurs soulignent ainsi que I’émergence de certaines classifications
précises ne peut se comprendre indépendamment des visées des établissements scolaires

scandinaves et du rdle qu’ils s’attribuent!?*.

Le caractére changeant et, en pratique, assez confus, voire volatile des
classifications a des implications €épistémologiques. L’une d’elles est que les catégories
neuves ou renouvelées ne font pas que re-subdiviser un bloc fixe d’enfants en difficulté,
dont on pourrait aisément retrouver la trace. L’¢évolution des catégories fait plutdt bouger
les fronticres entre le normal et I’anormal, dans des contextes toujours localisés et marqués
par la pratique. Pour en faire I’histoire, il vaut donc mieux, au moins provisoirement,
s’interdire d’essentialiser la condition des enfants, par exemple en se demandant comment
« ces enfants » étaient pris en charge dans d’autres temporalités. Nous avons développé
ailleurs les implications de cette complexité épistémologique dans le cas spécifique de

125

I’autisme et de la corporalité¢’~>. Il ne s’agit pas ici de nier la réalit¢ des déficits

121 Monique Vial, Les enfants anormaux a [’école. Aux origines de I’éducation spécialisée, 1882-1909,
Paris, Armand Colin, 1990, 231 p.; Sol Cohen, « The Triumph of the Therapeutic : Essay Review », History
of Education Quaterly, vol. 30, no 3 (automne 1990), p. 371-379.

122 Muel-Dreyfus, « L’école obligatoire... », p. 68.

123 Pinell et Zafiropoulos, « La médicalisation de I’échec scolaire... ».

124 Hamre, Axelsson et Ludvigsen, « Psychiatry in the Sorting of Schoolchildren... ».

125 Rivest et Prud’homme, « Le corps des enfants et I’expertise parentale... ».
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développementaux, mais bien d’insister sur la prudence qui doit nous guider pour étudier

adéquatement les classifications qui les désignent.

Bref, I’historiographie de I’enfance montre que c’est a travers les interactions entre
différents groupes d’acteurs que la notion d’enfance en difficulté évolue dans le temps, et
que ces interactions surviennent dans des contextes précis qu’il importe de comprendre.
Ces deux points s’appliquent bien a notre projet, auquel il faut toutefois ajouter un
ingrédient : si la Société québécoise de 1’autisme et 1'Association québécoise des troubles
d'apprentissage interagissent bien avec des groupes professionnels et des autorités
scolaires ou médicales, elles existent aussi pour influencer les politiques publiques. Elles
évoluent donc dans le contexte plus large des relations qu’entretiennent les associations
en général avec les Etats, parfois peu ouverts a leur participation, ou alors ouverts
uniquement a certaines conditions. Ici, I’historiographie des mouvements associatifs nous
offre d’autres outils conceptuels, intéressants pour comprendre et pour caractériser les

stratégies des associations de parents dans le Québec de 1966 a 2020.

1.1.5 Les limites de I’historiographie et la contribution de la these

Les relations entre une variété d’acteurs organisés sont au coeur des
historiographies de I’enfance, des mouvements associatifs et de la famille. Malgré cela,
peu de travaux analysent spécifiquement la situation et le discours des regroupements de
parents d’enfants présentant des conditions spécifiques. C’est particuliérement vrai pour
I’histoire des enfants en situation de handicap ou présentant des difficultés scolaires. Dans
ce secteur de I’historiographie, plusieurs chercheurs suivent 1’exemple de 1’historien
Kevin Myers : celui-ci, apres s’étre déclaré sensible aux préoccupations des parents, ne
les met finalement pas de ’avant dans ses publications, ne les mentionnant qu’en marge
du texte et se limitant & ’analyse de leurs droits et non de leurs gestes ou expériences'2®.
Comme d’autres historiens de 1’enfance en difficulté, Ellis annonce aussi une intention de
présenter les parents comme des acteurs a part entiere de 1’histoire de la difficulté scolaire,

pour finalement se limiter a analyser les choix qui s’offrent a eux, sans insister sur leurs

126 Myers, « Contesting Certification... ».
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discours ou leurs interactions avec les professionnels'?’. Julien Prud’homme est un autre
exemple, québécois cette fois-ci, de chercheur dont les questions auraient pu mener vers
I’étude des parents : méme s’il reconnait que cette piste est intéressante, il choisit de ne

pas s’y engager'?®,

Hors de la discipline historienne, nous sommes également surpris que la littérature
sur la difficulté scolaire ne donne pas plus de place aux associations de parents. Cela
contraste avec la littérature sur I’autisme, par exemple en sociologie et en science
politique, ou la place des parents est documentée, d’ailleurs souvent sous un angle
historique. Chamak et Bonniau, par exemple, ont analysé les actions de parents d’enfants
autistes en France et leur role dans les changements de représentations de I’autisme apres
1990'%°. Vallade, toujours en France, montre comment les parents d’enfants autistes ont
contribué a faire des méthodes d’intervention comportementales la norme dans la prise en
charge de ’autisme entre 1990 et 2010'%°. Chloe Silverman, Gil Eyal et Mitzi Waltz vont
dans le méme sens dans les cas étasunien et britannique, en étendant I’analyse historique
jusqu’en 1960. Ils estiment que les parents, notamment en s’organisant en associations,
ont réussi a faire la promotion d’approches comportementales et d’une redéfinition de
I’autisme, qui s’éloignait de I’idée de la « mere frigidaire », trés culpabilisante pour les
parents, qui dominait jusqu’aux années 1970'3!. Enfin, d’autres chercheurs ont étudié
I’expérience du diagnostic pour les parents d’enfants autistes dans différents contextes
nationaux, quoique de maniére non-historique'*2. Outre nos propres travaux, cette

historicisation de 1’autisme n’a pas encore été amorcée au Québec. Dans la plupart des

127 Ellis, « Early Educational Exclusion... ».

128 Prud’homme, Instruire, corriger, guérir...

129 Brigitte Chamak et Béatrice Bonniau, « Changes in the Diagnosis of Autism : How Parents and
Professionals Act and React in France », Culture, Medicine and Psychiatry, vol. 37 (septembre 2013), p.
405-426.

130 Florence Vallade, « Autisme : I’écran des évidences éducatives », Education et sociétés, no 36 (2015),
p- 35-49.

131 Chloe Silverman, Understanding Autism : Parents, Doctors, and the History of a Disorder, New Jersey,
Princeton University Press, 2012, 340 p.; Gil Eyal et al., The Autism Matrix, Cambridge, Polity Press, 2010,
312 p.; Mitzi Waltz, Autism : A Social and Medical History, Cham, Palgrave Macmillan, 2023, 284 p.

132 Venus Wong et al., « Pre-diagnostic and Diagnostic Stages of Autism Spectrum Disorder: A Parent
Perspective », Child Care in Practice, vol. 23, no 2 (novembre 2016), p. 195-217; Paola Molteni et Silvia
Maggiolini, « Parents’ Perspectives Towards the Diagnosis of Autism: An Italian Case Study Research »,
Journal of Child & Family Studies, vol. 24 (février 2015), p. 1088-1096.
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cas, a I’exception notable d’Eyal, ces travaux jettent peu de passerelles vers le reste de

I’historiographie de I’enfance en difficulté.

Bref, I’historiographie de I’autisme et I’historiographie de la difficulté scolaire
sont trés différentes en ce qui concerne la place faite aux associations de parents : alors
que I’historiographie de ’autisme leur fait une place importante, 1’historiographie de la
difficulté scolaire n’en parle presque pas. Pourtant, ces deux types de conditions ont des
effets considérables sur la vie des familles et, depuis les années 1970, connaissent des
inflexions comparables vers la médicalisation, la professionnalisation et, aprés 1990, un
tournant cognitif prononcé qui les relie a la famille des handicaps neurocognitifs. La place
limitée accordée aux parents dans I’histoire 1I’enfance en difficulté scolaire vient peut-étre
d’une proximité de cette littérature avec 1’historiographie classique de 1’éducation, centrée
sur les professionnels et les institutions. Par contraste, les historiens de I’autisme auraient
davantage importé leurs questions de I’historiographie de la santé, qui fait une part plus
belle aux regroupements de patients et aux luttes en faveur de 1’expertise citoyenne ou des
patients. En s’inspirant instinctivement d’historiographies séparées, les historiens de la
difficulté scolaire et de I’autisme ont d’ailleurs peut-€tre intégré et renforcé les catégories

diagnostiques qui nous apparaissent naturelles aujourd’hui.

L’historiographie québécoise et canadienne est miire pour un projet comme le
notre. Au Québec, des études récentes témoignent d un intérét pour 1’histoire des troubles

cognitifs et comportementaux chez I’enfant'®?

, mais aucune n’aborde de front la place des
associations dans les politiques de la définition. A I’inverse, les travaux sur I’histoire des
associations de patients ou de parents se multiplient aussi, mais ils mettent 1’accent sur la
defense des droits et restent relativement indifférents aux questions de définition
diagnostique'**. Enfin, peu de travaux québécois s’étendent aux années post-1985, alors

que des études pionnieres au Canada anglais montrent que c’est justement a partir de ce

moment qu’une génération montante de diagnostics, dont l’autisme et le trouble

133 Ferretti, « Quand des parents se constituent en lobby... »; Prud’homme, Instruire, corriger, guérir...

134 Gilles Bourgault, « Entre revendication et partenariat : la construction du mouvement de défense des
droits des personnes handicapées au Québec entre 1975 et 1985 », Bulletin d’histoire politique, vol. 27, no
1 (automne 2018), p. 112-134; Ferretti, « Quand des parents se constituent en lobby... »; Stéphane Savard
et Jérome Boivin, dir., De la représentation a la manifestation : Groupes de pression et enjeux politiques
au Québec, XIX° et XX° siecles, Québec, Septentrion, 448 p.
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135 Notre travail

d’apprentissage, inspire un plus vaste éventail de stratégies associatives
de maitrise soutient déja ce point de vue : nous y avons déja formulé I’hypothése qu’apres
1995, des politiques publiques basées sur le diagnostic poussent les associations a investir
davantage les débats sur les définitions diagnostiques et amplifient les tensions entre les
parents.

Notre projet relie ainsi 1’histoire de la santé et de 1’éducation avec le renouveau
actuel des ¢tudes québécoises et canadiennes sur la société civile. Nous y contribuerons
sur deux plans. D’une part, les principales associations québécoises de parents d’enfants
avec un diagnostic d’autisme ou de trouble d’apprentissage apparaissent entre 1965 et
1980, ¢’est-a-dire dans le contexte d’un essor plus généralisé de la parole citoyenne et des
groupes d’intéréts organisés. Ce renouvellement de la société civile dans les années 1960
et 1970 fait présentement 1’objet de chantiers de recherche ambitieux au Québec comme

au Canada'¢

mais son lien a I’histoire de la santé reste trop peu développé. D’autre part,
apres 1990, 1’évolution des associations de parents s’inscrit dans un virage dit partenarial
du rapport entre 1’Etat et le monde associatif, un moment politique étudié par les

sociologues et les politologues'’

mais somme toute assez peu sous 1’angle de I’histoire.
Ces angles d’analyse enrichissent notre compréhension de la médicalisation et de
I’enfance en difficulté en resituant ces thémes dans le contexte de I’histoire politique des
liens entre la société civile et I’Etat, une dimension souvent négligée par I’historiographie

de la santé.

A Tinverse, la médicalisation affecte elle-méme beaucoup I’'univers des
mouvements associatifs et ce méme au-dela des strictes associations de patients, au point
ou elle devient a la fin du 20° siecle un pilier d’une transformation profonde des politiques
associatives et des relations entre la société civile et ’Etat. A ce titre, il nous semble que

proposer un arrimage entre les concepts de médicalisation et de structure d’opportunités

135 Orsini et Smith, « Social Movements, Knowledge and Public Policy... ».

136 Miriam Smith, « Interview with Chris Bearchell, Lasqueti Island, 1996 », Revue d’études canadiennes,
vol. 48, no 1 (hiver 2014), p. 252-275; Savard et Boivin, De la représentation a la manifestation...

137 Susan Philips, « Dual Restructuring : Civil Society and the Welfare State in Canada, 1985-2005 », British
Journal of Canadian Studies, vol. 25, no 2 (automne 2012), p. 161-180; Christian Jetté, « Caractérisation
des rapports entre I’Etat et le tiers secteur associatif au sein du systéme sociosanitaire québécois :
I’émergence de nouveaux modes de coordination », Annals of Public and Cooperative Economics, vol. 76,
no 4 (décembre 2005), p. 645-675.
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politiques est une contribution théorique utile, car cet arrimage peut rendre plus lisible le
role de la médicalisation dans I’évolution générale de la culture politique et des
renouvellements de la société civile aux 20° et 21° siécles. Peu d’études offrent une telle
passerelle dans 1’historiographie tant de la santé que de la politique, alors méme qu’un
politologue comme Orsini présente les nouveaux mouvements de patients comme un
paradigme émergent de I’action militante, destiné a transformer la culture politique au 21°

siecle!3,

1.2 LA PROBLEMATIQUE DE RECHERCHE

Notre objectif général est de comprendre la situation et le role des associations de
parents dans les politiques définitionnelles, trés vives, qui caractérisent I’autisme et les
troubles d’apprentissage. Comment les associations soutiennent-elles I’expansion de ces
diagnostics ? Comment parviennent-elles a se dire représentatives de populations de plus

en plus hétérogenes et dont I’écart avec la population « normale » se réduit ?

Cet objectif général se décompose en trois objectifs spécifiques. Le premier, en
continuité avec notre travail de maitrise, est de saisir I’évolution des discours publics des
associations : nous voulons montrer la place qu’y prennent les enjeux de définition. Le
second est d’analyser les dynamiques internes des associations : nous voulons saisir les
formes de mobilisation mais aussi les tensions qui traversent les regroupements, y compris
autour des enjeux définitionnels. Ces tensions témoignent en effet des enjeux et des
incertitudes qu’induit la malléabilité des diagnostics : sur ce plan, il est permis de croire
qu’il existe des différences notables entre les secteurs de l’autisme et du trouble
d’apprentissage. Enfin, notre troisieme objectif spécifique est d’interpréter la place
qu’occupent les associations dans les écosystemes politiques et professionnels : nous
voulons comprendre les maniéres dont les associations trouvent leur place dans les

structures d’opportunités politiques qui se présentent a elles, et en quoi les « politiques

138 Michael Orsini. « Health Social Movements: The Next Wave in Contentious Politics ? », Miriam Smith,
dir., Group Politics and Social Movements in Canada, Toronto, University of Toronto Press, 2014, p. 258-
274
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définitionnelles » affectent cette dynamique politique. La encore, on peut croire que des
relations différenciées avec les réseaux de 1’éducation (dans le cas des troubles
d’apprentissage) et de la santé (dans le cas de 1’autisme) entrainent les deux associations

étudiées sur des chemins différents.

1.3 LES SOURCES, LA METHODOLOGIE ET LE CADRE THEORIQUE

Notre projet repose sur trois corpus documentaires. Le premier est constitué des
publications officielles des associations, a 1’attention de leurs membres ou d’autres
destinataires (revues, brochures, etc.). Ce corpus permet d’analyser le discours public, les
stratégies et les modes d’action des associations, ainsi que la place qu’y occupent les
enjeux de définition. Notre deuxieme corpus est constitué des archives et de la littérature
grise (proces-verbaux, correspondance, mémos, rapports) produites a I’interne par les
associations. Ce corpus nous permet d’analyser I’évolution interne et les tensions, souvent
liées a des débats de définition ou de représentativité, qui orientent 1’action des
associations sans paraitre dans leur discours public. Notre troisiéme corpus est constitué
de quatre entretiens réalisés aupres d’anciens administrateurs de ’AQETA et de la SQA.
Ce corpus permet notamment de repérer, de fagon exploratoire, des tensions liées aux
enjeux de représentativité, en plus de nous offrir des informations supplémentaires sur les
stratégies politiques et le fonctionnement de ces associations depuis le début des années

2000.

1.3.1 La présentation et la caractérisation des sources
Les publications officielles

Le premier corpus est constitu¢ des deux revues publiées par les associations a
I’étude. La production d’une revue a I’attention de leurs membres constitue une activité
importante pour ’AQETA comme pour la SQA durant I’essentiel de leurs histoires

respectives. Les deux associations y consacrent beaucoup de ressources et d’énergie. Les
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équipes de rédaction sont proches des équipes de direction des associations, quand elles
ne s’y confondent pas carrément. Avant de créer respectivement L’ Express et Rendez-
vous, la SQA et ’AQETA ont d’ailleurs brievement partagé des locaux sur la rue De la
Montagne, a Montréal, entre 1982 et 1987, et elles publient alors conjointement, durant
cette période, la revue L’ Express de la Montagne. La SQA y est plus active, ce qui peut
expliquer son désir de conserver le nom L Express apres que les associations se trouvent

de nouveaux locaux respectifs en 1987.

Du coté de 1’autisme, nous avons dépouillé et analysé la revue L’ Express, de la
Société québécoise de I’autisme, devenue par la suite la Fédération québécoise de
I’autisme et des autres troubles envahissants du développement (FQATED) en 2001, puis
Fédération québécoise de I’autisme (FQA) en 2011. La revue a ¢été publiée de facon
continue de 1982 a 2003. Elle connait ensuite une longue pause de 2003 a 2008, avant de
reprendre en 2009 pour se poursuivre encore aujourd’hui. L’enti¢reté de la revue est
disponible a la Collection nationale de Bibliothéque et Archives nationales du Québec
(BAnQ). Nous avons retenu tous les numéros disponibles, soit un total de 47 numéros.
Nous avons dépouillé et analysé ’entiéreté des textes publiés jusqu’en 2017 (401 textes),

puis y avons ajouté une quinzaine de textes a la piece pour les années subséquentes.

De 1982 a 1998, L’ Express est une publication trimestrielle, soit quatre numéros
par an. Le tirage tourne alors autour de 700 copies par numéro, qui se présentent sous
forme de cahiers d’environ une quinzaine de pages. Jusqu’en 1990, la revue fait cohabiter
I’anglais et le frangais, apreés quoi I’association publie un cahier unilingue dans chaque
langue'*. Ce changement affecte peu le format : les numéros se maintiennent a environ
une quinzaine de pages jusqu’en 1998, & 1’exception d’un cahier de 42 pages en 1996. A
partir de 1998, L ’Express devient une publication annuelle, mais le nombre de pages par
numéro augmente a environ 40. A ce moment, le tirage de la revue explose, atteignant
3000 copies en 1998 et 5000 en 1999. Ce format persiste jusqu’en 2003, le dernier numéro
de la revue avant I’interruption de la publication. Lors du retour de la revue, en 2008, le

format annuel demeure. La revue continue de grossir un peu en volume, atteignant a

139 Parfois dans des cahiers physiquement distincts, d’autres fois dans un méme cahier a double sens (une
moitié en francais et une moitié en anglais, imprimées chacune dans une orientation haut-bas différente).
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quelques reprises les 50 pages. Le tirage diminue toutefois de fagon assez constante, un
fait probablement attribuable a la disponibilité de la revue en format PDF sur le site web
de ’association, et ce gratuitement. En effet, 4000 exemplaires par volume sont publiés
entre 2008 et 2012, puis 3500 en 2013 et 2014, puis 3000 jusqu’en 2016. En 2020, le

tirage était de 2500 exemplaires.

Reégle générale, le personnel de rédaction et de collaboration de L ’Express se
renouvelle en permanence, mais de fagon lente et progressive. Les contributeurs restent
dans 1’équipe pendant quelques numéros, puis quittent graduellement. La revue connait
toutefois quelques bouleversements plus significatifs. Par exemple, entre 2000 et 2003,
Ginette Coté et Jo-Ann Lauzon inteégrent 1’équipe de rédaction et de collaboration de
L’Express, qu’elles mettent ensuite en veille pendant cing ans : au retour de L 'Express, en
2008, elles sont encore toutes deux responsables de la revue et le restent jusqu’en 2016,
moment ou Coté quitte et ou Lauzon devient la seule responsable. Que ce soit avant ou
apres 2000, il existe une forte proximité entre 1’équipe de rédaction de L’ Express et la
direction de I’association elle-méme : pour cette raison, le discours de la revue peut a tout

moment étre considéré comme celui que cherche a véhiculer la direction de I’association.

Du c6té des troubles d’apprentissage, nous avons dépouillé et analysé la revue
Rendez-vous de 1’Association québécoise des troubles d’apprentissage. La revue est
publiée de facon continue de 1985 a 2013, avec un numéro spécial en 2016 paru a
I’occasion du 50° anniversaire de 1’association. Comme L 'Express, Rendez-vous est
conservée dans son intégralité a la Collection nationale de BAnQ. Nous avons pu la faire
livrer au centre d’archives BAnQ de Trois-Riviéres, ou nous avons effectué notre
dépouillement. Pour notre projet, nous avons retenu tous les numéros disponibles, pour un
total de 74 numéros, et nous en avons fait un dépouillement exhaustif, ce qui représente

un total de 860 textes analysés.

La revue est publiée a un rythme de trois a quatre numéros par année de 1985 a
1995. Par la suite, ’AQETA fait paraitre annuellement deux a trois numéros jusqu’en
2009, puis deux par an jusqu’en 2013. Nous ne disposons pas de données sur le tirage de
Rendez-vous avant 2005. De 2005 a 2009 (les seules années pour lesquelles nous détenons

I’information), il fluctue entre 1400 et 3000 copies. Dans les trois premicres années de
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publication, la revue est bilingue, faisant cohabiter des textes différents rédigés dans I'une
ou I’autre langue. A partir de 1988, on retrouve désormais les mémes textes traduits
chaque fois en anglais et en frangais. Les deux langues cohabitent jusqu’en 2008, bien que
le frangais prenne plus de place que ’anglais a partir du milieu des années 1990. Pour ce
qui est du format, Rendez-vous suit un peu la méme évolution que L Express : les cahiers
varient entre 8 et 15 pages dans les premiéres années de publication, puis augmentent
progressivement a partir des années 1990 pour atteindre un maximum d’une quarantaine
de pages. Puisque Rendez-vous est publiée au rythme de deux a trois numéros par an, le

volume moyen par numéro est moins élevé que L Express et se situe autour de 25-30
pages.

Encore une fois, la proximité continue entre 1’équipe de rédaction de la revue
Rendez-vous et I’équipe qui gere I’AQETA nous permet de considérer le discours de la

revue comme représentatif des positions de 1’association.

Dans les deux revues, nous avons segmenté les textes en quatre catégories,
déterminées par le role occupé par 1’auteur. Nous avons donc des articles de parents, de
professionnels et de personnes diagnostiquées, de méme que des éditoriaux signés par des
représentants associatifs ou tout simplement non signés (mot de la présidente, recension
d’activités, etc.). Nous reviendrons dans les chapitres de développement sur la partition
de ces textes, mais notons tout de suite que ce sont les éditoriaux et les articles de

professionnels qui occupent le plus de place dans les revues.

Les archives associatives

Nous avons approché¢ en 2022 la Fédération québécoise de [’autisme et
I’ Association québécoise des troubles d’apprentissage (maintenant appelé Institut des
troubles d’apprentissage ou Institut TA) pour solliciter 1’accés a leurs archives
associatives. La FQA a répondu rapidement et nous avons pu y faire de premiers tests de
dépouillements des I’été 2022, avant de poursuivre le dépouillement au rythme d’une ou
deux journées par semaine dans les locaux de la FQA, a Montréal, jusqu’a la fin de
I’année. Nous avons obtenu un acces sans restriction a toutes les archives de 1’association,

composées principalement des procés-verbaux de rencontres des conseils exécutif et
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administratif. Etant donné la redondance de certains dossiers, dont la progression
documentée dans les proces-verbaux est lente, nous n’avons pas fait un dépouillement
exhaustif de tous ces documents. Nous avons plutot procédé a un échantillonnage justifié
par la redondance des thémes ou visant les dossiers plus étoffés et pertinents a notre projet.
Ainsi, nous avons dépouillé a la FQA un total de 109 proces-verbaux de rencontres du
conseil d’administration échelonnées entre 1983 et 2020, 64 proces-verbaux du conseil
exécutif échelonnées entre 1984 et 1999 et sept documents d’autre nature (réglements

généraux, guides de planification, etc.) produits entre 1985 et 2004.

L’Institut TA conserve également ses propres archives dans ses locaux de
Montréal. Il a fallu traverser plus d’étapes auprés de I’Institut pour accéder aux archives,
a I’été 2023. Les acces autorisés étaient plus limités et nous n'avons pu dépouiller aucun
document ultérieur a 2012. Le dépouillement s’est fait depuis notre propre poste de travail
puisque nous avons obtenu un acces limité a la plateforme de conservation de I’association
(Google Drive), nous évitant de nombreux déplacements. Nous avons aussi procédé a un
¢échantillonnage suivant le fil des dossiers qui nous paraissaient pertinents et avons ainsi
dépouillé un total de 107 proces-verbaux de rencontres du conseil d’administration
échelonnées entre 1978 et 2012, de 112 proces-verbaux de rencontres du conseil de
direction échelonnées entre 1966 et 2003 et de 71 procés-verbaux de rencontres du conseil
exécutif échelonnées entre 1970 et 1997. Nous n’avons pas dépouillé de documents

d’autre nature pour I’AQETA.

Les entretiens aupres d’administrateurs

Notre troisiéme corpus est constitué de quatre entretiens réalisés aupres d’anciens
administrateurs de "AQETA et de la FQATED/FQA (et d’une administratrice en
exercice), dont les mandats ont tous été réalisés au 21° siecle. Ce corpus nous aide
notamment a repérer, de facon exploratoire, des tensions liées aux enjeux de
représentativité, en plus de nous offrir des informations supplémentaires sur les stratégies
politiques et le fonctionnement de ces associations depuis le début des années 2000. Avec

ce volet d’histoire orale, nous menons une recherche plus incarnée et sensible au point de

vue des divers acteurs.
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A cette fin, nous avons obtenu la certification du comité d’éthique de la recherche
de P'UQTR, en 2022, en préparant notamment un guide d’entretien et un formulaire
d’information et de consentement. Pour le recrutement, nous avons ciblé des personnes
qui ont ceuvré longtemps dans leurs associations respectives ou dans des associations
connexes. A la FQA, nous avons d’abord contacté I’actuelle directrice générale Lili
Plourde (toujours en fonction, depuis 2021), pour sonder son intérét a participer a un
entretien et a recruter d’autres personnes. Elle a accepté notre invitation, en plus de nous
aider a obtenir un entretien avec I’ancienne directrice générale Jo-Ann Lauzon (en poste
de 2002 4 2021). A ’AQETA, nous avons contacté ’ancienne directrice générale Lise
Bibaud (en poste de 2008 a 2015), qui a accepté notre invitation et nous a référé a son
ancien collegue, I’ex-président de I’AQETA Jean-Louis Tousignant (en poste de 2011 a
2015). Le volet « histoire orale » de notre recherche étant complémentaire et exploratoire,
nous avons jugé que quatre participants, répartis également entre les mondes de ’autisme
et des troubles d’apprentissage, étaient suffisants. Les quatre entretiens ont duré entre
1h30 et 1h55 et ont été menés en présentiel, a 1’exception de celui de Jean-Louis

Tousignant que nous avons mené sur Zoom.

Les corpus complémentaires : publications gouvernementales et ratissage médiatique

A ces trois corpus s’ajoute un corpus complémentaire composé de quatre

publications gouvernementales parues entre 1996 et 200340

, qui aide a rendre compte de
I’évolution des politiques publiques et des définitions diagnostiques promues par les
administrations publiques du Québec durant le point tournant présenté au chapitre 3. Nous

avons également complété des ¢éléments du récit, notamment des détails biographiques,

140 Ministére de la Santé et des Services sociaux, L organisation des services aux personnes autistes, a leur
famille et a leurs proches : guide de planification et d’évaluation, Québec, Gouvernement du Québec, 1996,
103 p.; Ministére de I’Education, Une école adaptée d tous ses éléves. Prendre le virage du succés : politique
de l’adaptation scolaire, Québec, Gouvernement du Québec, 1999, 56 p.; Ministére de ’Education du
Québec, Rapport du comité-conseil sur le trouble de déficit de I’attention/hyperactivité et sur l'usage de
stimulants du systéeme nerveux central, Québec, Gouvernement du Québec, 2000, 47 p.; Ministére de la
santé et des services sociaux, Un geste porteur d’avenir : des services aux personnes présentant un trouble
envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec, Gouvernement du Québec, 2003,
69 p.
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en cherchant ponctuellement dans la presse écrite via D’interface numérique de

Bibliothéque et Archives nationales du Québec.

1.3.2 La méthode de dépouillement et d’analyse

Combinaison des méthodes d’analyse de discours et de contenu pour les documents
textuels
En continuité avec notre mémoire, nous avons interrogé les sources écrites avec

des outils de I’analyse du discours (AD), une méthode de commentaire de document qui
insiste sur le contexte de production immédiat du document individuel. Plus précisément,
nous adoptons les outils de I’« analyse de discours institutionnel », en considérant les
associations comme des « communautés discursives » qui se définissent par la production
de discours et dont les interventions sont faconnées a la fois par un contexte de
détermination et par une intention stratégique'*!. Nous complétons cette méthode en
utilisant d’autres outils habituellement utilisés dans des recherches en analyse de contenu
(AC), soit une analyse sérielle basée sur 1’évolution collective d’un corpus donné. En
empruntant tant du c6té de I’AD que de celui de I’AC, notre projet s’inscrit dans une

mouvance qui privilégie la convergence entre les deux approches!#2.

La volonté¢ pragmatique de combiner AD et AC fait émerger des approches
originales'®’. Dans la littérature, nous avons amplement constaté cet éclatement des
approches. Des travaux, par exemple, analysent I’énonciation comme une charnicre entre
le texte et son contexte (ADE ou analyse de discours énonciative)'**. D’autres recherches
proposent aussi une fagon de faire une analyse de discours riche en étudiant le lien entre
le champ lexical utilisé par les groupes qui produisent le discours et le contexte de
diffusion du discours (ADEL ou analyse de discours par entrée lexicale)!*. L analyse

thématique est aussi mise a profit dans des travaux qui insistent sur les convergences entre

141 Alice Krieg-Planque, Analyser les discours institutionnels, Paris, Armand Collin, 2012, 229 p.

142 Delphine Frangois-Philip de Saint-Julien, « Analyse de discours : I’exemple des plans de sauvegarde de
I’emploi », La Revue des Sciences de Gestion, no 273-274 (mai-aotit 2015), p. 95-105.

143 Ariane Normand, « Proposition pour I’induction en analyse du discours », Approches inductives en
communication sociale, vol. 1,no 1 (automne 2014), p. 11-37.

144 Marie-Laure Florea, « Faire une thése d’analyse du discours ‘troisiéme génération’ », Langage et société,
no 140 (juin 2012), p. 41-56.

145 Emilie Née et Marie Veniard, « Analyse du discours a entrée lexicale (A.D.E.L.) : le renouveau par la
sémantique ? », Langage et société, no 140 (juin 2012), p. 15-28.
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analyse de discours et analyse de contenu'“S. Bref, ces études incorporent des éléments
d’analyse de contenu (entrées lexicales, quantification, thématisation) a ’analyse de
discours. Florea qualifie cette évolution : elle parle d’une troisiéme génération d’AD qui
digere le cadre théorique et méthodologique des deux précédentes, tout en le

renouvelant'?’,

Concretement, puisque nous nous intéressons au discours que déploient des
associations de parents engagées dans des politiques définitionnelles, nous utilisons les
outils classiques de 1’analyse de discours pour situer chaque document dans le contexte
précis de ces luttes politiques, tout en utilisant des outils d’analyse de contenu pour saisir
I’évolution globale des discours sur I’autisme ou sur les difficultés scolaires, a une période
ou dans une communauté donnée. Bref, nous n’analysons pas le discours des associations
de parents indépendamment de celui des autres acteurs, mais insistons plutdt sur les
interactions entre eux. Or, ’utilisation d’un lexique commun entre ces différents acteurs
sociaux et discours qui cohabitent dans I’espace public nous incitent aussi a comptabiliser,
a quantifier son utilisation et donc a imbriquer des ¢léments d’analyse de contenu dans
notre analyse. Par ailleurs, en vertu des exigences de I’analyse de discours institutionnel,
nous accorderons une importance certaine au choix des revues de donner la parole a tel
type d’acteur plutdt qu’a tel autre, par exemple aux professionnels ou aux parents, en

recensant les signataires des articles de revue pour en montrer 1’évolution.

Meéthode d’analyse des entretiens

En menant quatre entretiens auprés d’acteurs associatifs, notre objectif était
d’obtenir des informations complémentaires aux sources écrites, tout en menant une
recherche plus incarnée. Nous n’utilisons pas les entretiens comme un « contre-discours »

148

aux sources écrites ° mais plutdt comme une extension du discours écrit des associations.

Nous ne présentons pas non plus des voix marginalisées'*’, bien qu’une étude centrée sur

146 Francois-Philip de Saint-Julien, « Analyse de discours... ».

147 Florea, « Faire une thése d’analyse du discours... ».

148 Catherine Foisy, « Des Québécois aux frontiéres : dialogues et affrontements culturels aux dimensions
du monde. Récits missionnaires d’Asie, d’Afrique et d’Amérique latine (1945-1980) », Thése de doctorat
(humanities), Université Concordia, 2012, 506 p.

149 Andrea Fontana et James Frey, « The Interview : From Neutral Stance to Political Involvement »,
Norman Denzin et Yvonna Lincoln, dir., Collecting and Interpreting Qualitative Materials, Thousand Oaks,
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I’expérience des personnes diagnostiquées serait tout a fait pertinente et contribuerait a
combler un autre trou dans 1’histoire de conditions neurologiques comme 1’autisme et les

troubles d’apprentissage.

D’autres chercheurs ont fait une utilisation similaire d’entretiens. L’historienne
Susanne Commend, bien qu’elle ait une intention affichée d’exposer la voix des personnes
handicapées, utilise surtout les entretiens en complément a des archives d’établissements,
d’associations et d’hopitaux'>’. Le politologue Jean-Francois Drolet étudie le cas de
Diabéte Québec a I’aide de sources écrites, puis utilise des entretiens pour ajouter aux
informations tirées des archives''. L historienne Flavie Trudel, dans sa thése sur I’histoire
de la Fédération des femmes du Québec, mobilise aussi un corpus d’entretiens, menés
aupres d’anciennes présidentes du regroupement, comme un complément aux archives

132 Notre recours a des entretiens demeure donc modeste et notre démarche ne

textuelles
s’apparente pas a des travaux d’histoire orale visant a exprimer les aspirations et les
. 5 , . 153 . \
perceptions d’acteurs absents des sources écrites °°. Contrairement a nos corpus de
sources €crites, nous n’avons pas analysé les entretiens avec des catégories préétablies
mais avons plutdt créé des catégories thématiques au fur et a mesure de 1’analyse. Notre
démarche d’histoire orale est donc plus inductive que pour nos corpus écrits principaux.
Nous avons surtout mobilisé les entretiens dans le quatrieme et dernier chapitre, qui

couvre la période allant de 2005 a 2024.

Sage Publications, 2008, p. 115-159; Carla Marano, « ‘We All Used to Meet at the Hall’ : Assessing the
Significance of the Universal Negro Improvement Association in Toronto, 1900—1950 », Revue de la
Sociéte historique du Canada, vol. 25, no 1 (2014), p. 143-175.

130 Susanne Commend, « ‘Au secours des petits infirmes’ : Les enfants handicapés physiques au Québec
entre charité et exclusion, 1920-1990 », Thése de doctorat (histoire), Université de Montréal, 2018, 301 p.
151 Jean-Frangois Drolet, « Modes d'influence et mise a l'agenda politique : le cas de Diabéte Québec »,
Mémoire de maitrise (science politique), Université Laval, 2009, 93 p.

152 Flavie Trudel, « L'engagement des femmes en politique au Québec : histoire de la Fédération des femmes
du Québec de 1966 a nos jours », Theése de doctorat (histoire), Université du Québec a Montréal, 2009, 510
p-

153 Francoise Mcneil, « De vieilles filles a célibataires : une enquéte d’histoire orale au Québec, 1940 a
1970 », Mémoire de maitrise (histoire), Université de Sherbrooke, 2020, 154 p.; Steven High, « Telling
Stories : a Reflection on Oral History and New Media », Oral History, vol. 38, no 1 (printemps 2010), p.
101-112; Steven High, « Oral History as Creative Practice at Concordia University’s Centre for Oral History
and Digital Storytelling », Bulletin de I’AFAS. Sonorités, no 47 (novembre 2021), p. 108-121.
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Grille d’analyse des documents textuels

La grille d’analyse que nous avons développée pour les documents textuels vise la
convergence entre 1’analyse de discours et I’analyse de contenu. Cette grille repose sur le
repérage et le classement d’énoncés sur la base d’attentes pré-formalisées, qui découlent
de nos questions de recherche. Deux types d’attentes ont guidé la construction de notre
grille : (a) des attentes langagiéres, qui renvoient aux outils d’analyse de contenu'>*
(définitions formelles et informelles, méthodes d’intervention, vocabulaire, etc.); (b) des
attentes sur le contexte de production des documents, qui renvoient plutdt aux outils de
I’analyse de discours'> (qui parle, a qui il s’adresse, dans quel contexte, etc.). Nous avons
ainsi divisé notre grille autour de catégories plus générales qui se subdivisent en catégories

plus précises.

1. Evolution des discours 2. Evolution des dynamiques 3. Positionnement sur
publics internes les plans politique et
associatif
Définitions, prévalences et Mention de la représentativité des | Contexte politique
A | Provenances de celles-ci associations
Interactions Enjeux d’age/cohorte/génération Relations entre
B parents/intervenants associations et acteurs
politiques
Modes d’intervention auprés | Modes d’action a I’interne Evocation d’autres
C des personnes associations
diagnostiquées
Modes d’action/mobilisation | Evocation de la place de 1’asso Question linguistique
D dans 1’écosystéme politique

134 Yumiko Tahata, « Définir les ‘Frangais’, une question de race ? Analyse des formes de racisation dans

les débats parlementaires sur la nationalité et I’immigration (1981-2012) », Mots. Les langages du politique,
no 116 (mars 2018), p. 39-54; Satu Elo et Helvi Kyngas, « The Qualitative Content Analysis Process »,
Journal of Advanced Nursing, vol. 62, no 1 (avril 2008), p. 107-115; Philippe Wanlin, « L’analyse de
contenu comme méthode d’analyse qualitative d’entretiens : une comparaison entre les traitements manuels
et I’utilisation de logiciels », Recherches qualitatives, Hors Série, no 3 (janvier 2007), p. 243-272.

155 Les travaux d’analyse de discours suivant axent tous leurs méthodes de collecte de données sur les
¢éléments contextuels du discours analysé : Dominique Maingueneau, « Que cherchent les analystes du
discours ? », Argumentation et Analyse du Discours [En ligne], no 9 (octobre 2012), p. 1-17; Krieg-Planque,
Analyser les discours institutionnels; Johannes Angermuller, « L’analyse du discours en Allemagne et en
France : Croisements nationaux et limites disciplinaires », Langage et Société, no 120 (juin 2007), p. 5-16.
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La premiére colonne de notre grille (1), intitulée « Evolution des discours
publics », a permis de répondre a notre premier objectif spécifique. Cette colonne se divise
en quatre sous-catégories représentant différents aspects du discours public qui touchent
directement ou indirectement I’enjeu de définition de D’autisme et des troubles
d’apprentissage. Ces sous-catégories sont les suivantes : 1A — Définitions implicites et
explicites, prévalences et provenances de celles-ci; 1B — Interactions entre parents et
intervenants; 1C — Modes d’intervention auprés des personnes diagnostiquées; 1D —
Modes d’action et de mobilisation des parents par les associations. Cette colonne nous a
permis, notamment, de cerner 1’évolution du discours public des associations,

particuliérement en ce qui a trait aux définitions.

La deuxiéme colonne de notre grille (2), intitulée « Evolution des dynamiques
internes », a permis de répondre a notre deuxiéme objectif spécifique. Elle se subdivise en
quatre sous-catégories qui nous ont permis de mettre en évidence les formes
d’organisation internes aux associations et les tensions qui les traversent sans
nécessairement transparaitre dans le discours public. Ces sous-catégories sont les
suivantes : 2A — Mention de la représentativité des associations; 2B — Enjeux
d’age/cohorte/génération; 2C — Modes d’action a I’interne; 2D — Evocation de la place de

I’association dans 1’écosystéme politique et associatif.

La troisiéme colonne de notre grille (3), intitulée « Positionnement sur les plans
politique et associatif », a permis de répondre a notre troisieme objectif spécifique. Ses
quatre sous-catégories ont permis d’interpréter les perceptions qu’ont les associations de
leur rapport au monde politique. Ces sous-catégories sont les suivantes : 3A — Contexte
politique; 3B — Relations entre associations et acteurs politiques; 3C — Evocation d’autres

associations; 3D — Question linguistique.

Nous avons utilisé la méme grille pour 1’analyse des revues et pour I’analyse des
proces-verbaux, de maniere a favoriser la communication entre les deux corpus. Sans
surprise, les revues mobilisaient davantage la premicre colonne de notre grille, axée sur le
discours public, alors que les proces-verbaux ont mobilisé davantage la seconde, axée sur
les dynamiques internes. Le positionnement politique apparaissait tant dans les revues que

dans les proces-verbaux.
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1.4 PLAN DE LA THESE

Outre le présent chapitre, notre thése comprend trois chapitres de démonstration.
Le chapitre 2 s’étend de la fondation des associations jusqu’au milieu des années 1990 et
se divise en trois sections. Dans la premicre, nous établissons les contextes de fondation
de I’Association québécoise des troubles d’apprentissage (1966) et de la Société
québécoise de I’autisme (1976) ainsi que 1’évolution des catégories diagnostiques de
I’autisme et du trouble d’apprentissage. Dans la seconde section, nous montrons que,
durant leurs premiéres décennies d’existence, les deux associations adoptent des modes
d’action qui sont surtout orientés vers « I’interne », c’est-a-dire qu’ils ont pour objectif
principal de consolider les bases des associations elles-mémes (création de chapitres
régionaux, mise sur pied de services directs, etc.). Dans la troisiéme section, nous
montrons que les contextes politiques dans lesquels évoluent les deux associations ne les
incitent pas a adopter des discours spécifiques sur les définitions diagnostiques qui les
concernent, ni & jouer un role trés actif de représentation politique. Ce dernier point tend

toutefois a changer, quoique tranquillement, dés la seconde moitié des années 1980.

Le chapitre 3 se concentre sur une période plus courte, de 1995 a 2005. Il se divise
en trois sections. Dans la premicre, nous établissons les différences et les similitudes des
contextes politiques dans lesquels évoluent ’AQETA et la SQA. Ces contextes sont
marqués par I’évolution des réseaux de la santé et de I’éducation ainsi que par 1’évolution
des catégories diagnostiques. Dans la seconde, nous montrons en quoi ces contextes
renouvelés incitent les associations a tisser des liens plus étroits avec les professionnels
de la santé¢ et de 1’éducation et a investir plus activement leur réle de représentation
politique des parents. Dans la troisieme section, nous montrons que la période 1995-2005
constitue un point tournant dans la politisation de I’enfance en difficulté, alors que les
politiques de la définition s’intensifient brusquement dans les réseaux de la santé et de
I’éducation. Nous analysons les stratégies divergentes qu’adoptent alors la SQA et
I’AQETA pour s’insérer dans les « politiques définitionnelles » qui les touchent : d’un
coté, ’AQETA se professionnalise, alors que de I’autre, la SQA consolide son role de

représentation des parents.
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Le chapitre 4 porte sur la période qui va de 2005 a 2020. Il se divise en quatre
sections. Dans la premiére, nous montrons 1’évolution des réseaux d’éducation et de santé
au Québec au 21° siecle, ses répercussions sur le monde associatif et 1’évolution des
catégories diagnostiques durant cette période. Dans la seconde section, nous expliquons
que I’AQETA poursuit la trajectoire de professionnalisation sur laquelle elle s’est lancée
dans la période précédente. Dans la troisiéme section, nous montrons que la SQA continue
pour sa part de donner une place significative aux parents dans ses structures
administratives, de méme que dans sa revue. Enfin, dans une quatriéme section plus
exploratoire et qui fait office d’épilogue, nous évoquons brievement la place grandissante
qu’occupent les personnes diagnostiquées elles-mémes au sein des deux associations au

21¢ siecle.



CHAPITRE 2

1966-1995 : DE JEUNES ASSOCIATIONS EN QUETE DE STABILITE

L’ Association québécoise des troubles d’apprentissage et la Société québécoise de
I’autisme ont des trajectoires similaires, depuis leurs fondations respectives, en 1966 pour
I’AQETA et en 1976 pour la SQA, jusqu’au milieu des années 1990, qui est un point
tournant de la politisation de I’enfance en difficulté. Dans ce chapitre, nous présenterons
les contextes différents dans lesquels naissent les deux associations, qui entrainent
certaines divergences entre leurs trajectoires, puis 1’évolution des deux catégories
diagnostiques que sont I’autisme et le trouble d’apprentissage. Ensuite, nous insisterons
sur les points communs aux deux jeunes associations. Nous montrerons qu’en 1’absence
d’une offre de services structurée, les deux associations se concentrent sur le recrutement
de membres et sur la mise sur pied d’activités et de services. Ainsi, leurs modes d’action
sont «tournés vers l'intérieur », PAQETA et la SQA visant surtout a créer une
communauté de parole et de soutien mutuel autour d’un enjeu commun, notamment en
créant des chapitres régionaux et en s’assurant un membership stable. Nous noterons
quelques différences entre les deux associations concernant leurs relations avec les
professionnels de la santé et de 1’éducation. Ces différences nous permettront, des les
années 1970, d’entrevoir des divergences qui s’accentueront dans la période suivante.
Enfin, nous montrerons que les deux associations interagissent alors peu avec les acteurs
politiques et, en partie pour cette raison, qu’elles se montrent assez peu préoccupées par

les enjeux de définition des troubles avant la fin des années 1990.

En préambule, notons que ’AQETA porte dans ses premieres années le nom
anglophone de Quebec Association for Children with Learning Disabilities (QACLD),
avant d’adopter I’acronyme francophone d’AQETA en 1975. La SQA, elle, porte d’abord

le nom de Société québécoise pour enfants autistiques (SQEA), avant de devenir en 1983
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la Société québécoise de 1’autisme. Nous utiliserons ici les formules QACLD/AQETA et
SQEA/SQA lorsque nous traiterons de périodes de temps durant lesquelles les deux noms

se chevauchent.

2.1 LES CONTEXTES DE FONDATION D’ASSOCIATIONS DE PARENTS
ET L’EVOLUTION DES CATEGORIES DIAGNOSTIQUES

La fondation des deux associations s’inscrit dans un contexte d’effervescence des
mouvements associatifs au Québec. En effet, a partir des années 1960, le contexte de prise
de parole citoyenne au Québec favorise la multiplication des mouvements associatifs.
Boivin et Savard définissent ce type de groupe comme un « ensemble de personnes
organisées qui tentent d’influencer I’autorité étatique dans sa prise de décision' ». Ils
estiment qu’a partir des années 1960, le contexte nord-américain d’ébullition citoyenne

touche fortement le Québec.

Dans le domaine de la santé, c’est également le cas pour les regroupements de
patients. S’il en existe bien quelques-uns avant 1960, l'intérét de former de telles
associations se précise aprés cette date, lorsque 1’Etat devient plus actif et qu’il y a donc
davantage de motifs pour tenter d’interagir avec lui. Cela explique que les rares
regroupements de patients actifs au Québec avant 1960 prennent surtout racine dans la
population canadienne-anglaise, voire aux Etats-Unis, et s’adressent principalement au

gouvernement fédéral, plus actif en santé depuis la guerre.

A partir des années 1960 et surtout 1970, on assiste au Québec a un essor généralisé
de groupes organisés issus de la société civile, tous secteurs confondus®. Plusieurs
regroupements s’organisent autour d’enjeux de santé et s’inscrivent sur cette base dans le

mouvement plus large de « prise de parole » par des « groupes de la base » que Boivin et

! Jérdme Boivin et Stéphane Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec : quelques
¢léments conceptuels et interprétatifs », Stéphane Savard et Jérome Boivin, dir., De la représentation a la
manifestation : Groupes de pression et enjeux politiques au Québec, XIX¢ et XX¢ siecles, Québec,
Septentrion, 2014, p. 16-40.

2 Boivin et Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec... ».
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Savard ont identifié¢’. Des regroupements comme Diabéte Québec* et la Ligue pour le

vaccin libre®, pour ne nommer que ceux-la, s’organisent dés les années 1960.

2.1.1 La fondation de la QACLD en 1966 au sein de I’élite anglo-montréalaise

La fondation de la Quebec Association for Children with Learning Disabilities en
1966 s’inscrit donc dans un contexte plus large de multiplication des mouvements
associatifs, en santé comme dans la société civile en général. Quoiqu’elle survienne dans
les années 1960, la dynamique de création de 1’association ressemble cependant plus aux
descriptions que Susanne Commend et Lucia Ferretti ont faites d’associations de parents
d’enfants, handicapés ou ayant une déficience intellectuelle, créées avant 1960. Issues de
réseaux ¢litaires anglophones, ces associations réunissent des parents, bourgeois et
universitaires, qui s’assemblent autour d’une base catégorielle. C’est le cas de
I’ Association de la paralysie cérébrale du Québec étudiée par Commend, fondée en 1949
par un groupe de parents anglophones et qui contribue financiérement au développement
d’une expertise chez le personnel soignant. L’association établit rapidement une
collaboration avec divers professionnels de la santé®. Ferretti, dans son étude sur la
Canadian Association for Retarded Children, montre que 1’association, fondée en 1958,
s’appuie sur les réseaux de la bourgeoisie d’affaires anglophone de Montréal et de
Toronto, mais aussi sur ses liens avec des spécialistes de milieux universitaires

anglophones’.

Comme ces deux associations, la QACLD est fondée, en 1966, par un groupe d’une

quinzaine de parents anglophones, dont plusieurs d’origine juive. Ce groupe est composé,

3 Ibid.; Martin PAquet et Stéphane Savard, Bréve histoire de la Révolution tranquille, Montréal, Boréal,
2021, p. 137-198.

4 Jérome Boivin, « ‘A la défense des diabétiques!’. Diabéte Québec comme groupe de pression, 1960-
2000 », Stéphane Savard et Jérdme Boivin, dir., De la représentation a la manifestation : Groupes de
pression et enjeux politiques au Québec, XIX® et XX siecles, Québec, Septentrion, 2014, p. 194-212.

5 Laurence Monnais, Vaccinations. Le mythe du refus, Montréal, Presses de I’Université de Montréal, 2019,
p. 146.

6 Susanne Commend, « Dévoués ou sacrifiés ? Les parents d’enfants handicapés au Québec : luttes,
adaptations, résistances (1940—1960) », Histoire sociale/Social History, vol. 54, no 112 (novembre 2021),
p. 572.

7 Lucia Ferretti, « Quand des parents se constituent en lobby : déficience intellectuelle et concurrence
Ottawa/Québec a 1’époque de 1’Etat-providence, 1958-1985 », Bulletin d histoire politique, vol. 24, no 2
(février 2016), p. 142.
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entre autres, du Dr Morris Sabin, obstétricien au Jewish General Hospital, et de son épouse
Ellen, de William et Margaret Polak, fortunés et connus pour leur implication aupres des
orphelins, des philanthropes John et Lorraine Little, ainsi que d’Anna Kaufman, ancienne
infirmicre-chef au Jewish General Hospital, et de son époux Martin qui travaille dans le
monde des affaires®. Ces personnalités se rencontrent a partir de 1963 dans les locaux du
McGill Learning Center, lui-méme créé en 1959 sous la direction du Dr Samuel
Rabinovitch et logé au Montreal Children’s Hospital, soit dans un milieu trés
professionnalisé et ancré dans le domaine de la santé®. Au fil des rencontres, le projet de
former un regroupement québécois de parents se confirme. L’association s’incorpore en
octobre 1966 sous le nom de « Quebec Association for Children with Learning

Disabilities »'°

, sous la responsabilité conjointe du Dr Morris Sabin, de 1’homme
d’affaires Fred Abrams et de Nathan Barnett, un travailleur social qui occupe un poste
important a la Federation of Jewish Community Services'!. A la fin de 1969, I’association
loue son premier local, « quickly filled with information documents'? », et chapeaute,

comme on le verra, la création de deux chapitres régionaux.

Un des premiers gestes de 1’association est de solliciter le soutien financier de
philanthropes, dont la famille Bronfman'3. Ce modéle, selon lequel des parents fortunés
utilisent leur situation pour se positionner au croisement des écosystémes académique et
philanthropique, fait écho a la création en 1963 d’un groupe similaire en Ontario, qui

s’incorpore en 1971 a titre de « Learning Disabilites Association of Canada » et qui, selon

8 Remembering.ca, « Obituaries », The Gazette [En ligne],

https://montrealgazette.remembering.ca/obituary/morris-sabin-1081048529:
https://montrealgazette.remembering.ca/obituary/anna-kaufman-1082925782 (Pages consultées le 12
novembre 2024). Nous savons peu de choses sur le couple Polak, sinon qu’il fait partie de I’élite du West
Island, les fiancailles de leur fils Eddy étant notamment annoncées dans le Montreal Star du 29 janvier 1970,
p. 8 (« Engagements »). Ils deviennent la famille d’accueil de cing orphelins a partir de 1956, voir « Polaks
Came to Canada in 1953, Now Are Foster Parents of Five », The Gazette, 9 novembre 1961, p. 16.

 De méme que dans le monde de la philanthropie : le Learning Center recevra a partir de 1974 un soutien
financier régulier de la Samuel and Saidye Bronfman Family Foundation; Roderick Macleod et Eric
Abrahamson, Spirited Commitment : the Samuel and Saidye Bronfman Family Foundation, 1952-2007,
Montréal/Ithaca (NY), Montreal-Queen’s University Press, 2010, p. 190-201.

19« Quebec Association for Children with Learning Disabilities », Gazette officielle du Québec, vol. 98, no
49 (10 décembre 1966), p.6230.

'« Pour les bonnes ceuvres », Montréal-Matin, 21 février 1966, p. 21.

12 Montreal Center for Learning Disabilities, « The History », Montreal Center for Learning Disabilities
[En ligne], https://ldmontreal.ca/mcld-montreal-centre-for-learning-disabilities/ (Page consultée le 24
novembre 2024).

13 Macleod et Abrahamson, Spirited Commitment. .. p.190.



https://montrealgazette.remembering.ca/obituary/morris-sabin-1081048529
https://montrealgazette.remembering.ca/obituary/anna-kaufman-1082925782
https://ldmontreal.ca/mcld-montreal-centre-for-learning-disabilities/
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la mémoire associative, aurait justement inspiré a Ellen Sabin I’idée d’une association

québécoise!.

L’action de parents qui mettent en ceuvre leur capital économique et social est a la
fois requise et stimulée par le caractére peu professionnalisé du secteur de la difficulté
scolaire dans les années 1960. Tel qu’indiqué au chapitre 1, la période 1940-1960 a vu
émerger plusieurs discours normatifs sur la notion d’enfance anormale ou en difficulté,
mais ces discours restent jusque-1a peu soutenus par des politiques ou par des groupes
structurés. En Europe et en Amérique du Nord, quelques groupes d’experts cherchent a
développer ce projet de classification et d’encadrement : dans le lot, on retrouve la
neuropsychiatrie, la psychanalyse, la psychologie et 1’enseignement spécialisé¢!®. Dans le
Québec des années 1960 comme ailleurs, cette professionnalisation reste un projet flou et
dont I’issue demeure ouverte : personne ne sait clairement qui peut se présenter comme
un réel « expert» en matiere de difficultés d’apprentissage ou comment évoluera ce
secteur d’activité'®. A sa naissance, la QACLD n’a donc pas d’interlocuteur professionnel
bien défini, ce qui laisse beaucoup de place a des réseaux de sociabilité ¢€litaires, plutdt
que strictement professionnels ou académiques. Ce n’est qu’a partir de 1975 que le nom
francophone de 1’association, I’ Association québécoise pour les enfants ayant des troubles
d’apprentissage (AQETA), apparait dans les archives, signe qu’on ne cherche que
tardivement a ¢€largir le bassin des membres ou des interlocuteurs. D’autres traductions
sont proposées et rejetées dans les années qui suivent, dont « Association québécoise pour
enfants et adultes ayant des troubles d’apprentissage » en 1981 ou « Association

québécoise pour les troubles d’apprentissage » en 1987.

14 Montreal Center for Learning Disabilities, « About », Montreal Center for Learning Disabilities [En
ligne], https://Idmontreal.ca/about/ (Page consultée le 24 novembre 2024).

15 Bjorn Hamre, Thom Axelsson et Kari Ludvigsen, « Psychiatry in the Sorting of Schoolchildren in
Scandinavia 1920-1950: 1Q Testing, Child Guidance Clinics, and Hospitalisation », Paedagogica
Historica, vol. 55, no 3 (mai 2019), p. 391-415; Patrice Pinell et Markos Zafiropoulos, « La médicalisation
de I’échec scolaire : de la pédopsychiatrie a la psychanalyse infantile », Actes de la recherche en sciences
sociales, vol. 24 (novembre 1978), p. 23-49; Anne Koskela et Kaisa Vehkalahti, « Child in a Form: the
Definition of Normality and Production of Expertise in Teacher Statement Forms — the Case of Northern
Finland, 1951-1990 », Paedagogica Historica, vol. 53, no 4 (hiver 2017), p. 460-476.

16 Julien Prud’homme, Instruire, corriger, guérir ? Les orthopédagogues, I'adaptation scolaire et les
difficultés d’apprentissage au Québec, 1950-2017, Québec, Presses de I’Université du Québec, 2018, 182

p-
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2.1.2 La fondation de la SQEA en 1976 par des parents « ordinaires »

La « Société québécoise pour enfants autistiques » est créée dix ans plus tard, en
1976, dans un contexte qui différe de celui de 1966, de trois fagons. D’une part, la fin des
années 1960 et le début des années 1970 normalisent I’idée que des regroupements
associatifs structurés et durables puissent jouer un réle dans un large éventail de domaines,
ou ils peuvent prétendre incarner des prises de parole citoyennes et assumer une fonction
de représentation'’. Cette normalisation de I’action associative stimule la création de
regroupements, y compris des groupes de parents, par des voies plus variées que la seule
initiative élitaire.

D’autre part, I’adoption en 1975 de la Charte québécoise des droits de la personne
valide I’idée de représentation associative et la pose en termes de droits. La Charte stimule
aussi la discussion publique sur le statut des personnes présentant un handicap, auxquelles
elle attribue une qualité d’ayant-droit. Dans la foulée, le Parti québécois dépose en 1976
un projet de loi qui meéne, entre autres, a la création de I’Office des personnes handicapées
du Québec (OPHQ) en 197818, La création de I’Office institutionnalise, en quelque sorte,
I’idée que les personnes en situation de handicap ont des droits, que ces droits sont
légitimement représentés par des groupes associatifs catégoriels ou spécialisés, et que la
multiplication de tels groupes justifie la création d’un organisme de concertation
spécialisé.

Enfin, a partir des années 1970, la prise en charge des enfants en difficulté
s’organise, progressivement, autour d’une classification diagnostique définie et instituée
dans des documents normatifs, dans des outils diagnostiques standardisés ou méme dans
des conventions collectives'®. Marianne Woollven, dans son étude sur la France et le

Royaume-Uni, présente la dyslexie comme un bon exemple de catégorie émergente autour

17 PAquet et Savard, Bréve histoire de la Révolution tranquille.

18 Gilles Bourgault, « L’influence du mouvement associatif des personnes handicapées sur les politiques
sociales au Québec entre 1975 et 1985 », Mémoire de maitrise (histoire), Université du Québec a Montréal,
2016, p. 74.

19 Prud’homme, Instruire, corriger, guérir...; Julien Prud’homme, Professions a part entiére : histoire des
ergothérapeutes, orthophonistes, physiothérapeutes, psychologues et travailleuses sociales au Québec,
Montréal, Presses de I’Université de Montréal, 2011, 223 p.
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de laquelle s’organisent plusieurs professions aprés 1960?° et Prud’homme indique qu’elle
joue bien ce role au Québec aprés 19702!. Nous avons nous-méme montré que le
diagnostic d’autisme s’inscrit aussi dans cette dynamique et qu’il offre méme un cas
typique de la compétition interprofessionnelle qui se réorganise alors autour de nouveaux
diagnostics®?.

C’est dans ce contexte que, en 1976, Louise Linschoten, Gise¢le Lamontagne,
Nicole Favreau et Betty Rhind, accompagnées d’autres parents d’enfants autistes, surtout
montréalais, forment la Société québécoise pour enfants autistiques. Contrairement a
I’AQETA de 1966, on ne trouve, dans les journaux québécois ou dans les discours
mémoriels de I’association, aucune information qui présente ces meres de famille, ou leurs
maris, comme des personnages influents. Les quelques articles de grands périodiques qui
mentionnent la Société entre 1976 et 1980 font voir des activités de financement, comme
la vente d’ceuvres d’art, qui témoignent d’un capital économique et social non négligeable
mais qui tranchent néanmoins avec les pratiques de I’AQETA, qui s’appuie plutot sur les

dons directs et le mécénat®>.

L‘objectif initial du regroupement est la fondation du camp Emergo, un service de
répit pour personnes autistes, qui accueille les enfants dans une base de plein air située

>4, La Société diversifie vite ses activités et, en 1983,

dans Lanaudiére, pres de Saint-Dona
elle change de nom pour devenir la Société québécoise de I’autisme (SQA)%, pour

exprimer son intention de réunir des parents de toute la province. L’association occupe

20 Marianne Woollven, « Enseigner la lecture et soigner les troubles. L’intervention publique en matiére de
dyslexie en France et au Royaume-Uni », Revue internationale de politique comparée, vol. 18, no 4 (2011),
p. 47-59.

2! Prud’homme, Instruire, corriger, guérir...,p. 127-132.

22 Dannick Rivest et Julien Prud’homme, « Le corps des enfants et I’expertise parentale : I’ ‘essor de
I’autisme’ et la marginalisation du corps dans I’histoire des difficultés cognitives et comportementales chez
I’enfant », Histoire sociale/Social History, vol. 54, no 112 (novembre 2021), p. 591-605; Laurent Mottron,
« Considérations sur la place de la psychiatrie en autisme, a partir de I’histoire récente des roles
professionnels vis-a-vis de I’autisme au Québec », Sante mentale au Québec, vol. 40, no 2 (été 2015), p.
177-190.

2 En 1979, par exemple, le peintre Jean-Paul Lemieux fait don a la SQEA des droits sur le tirage de la
lithographie La dame de cceur, « Jean-Paul Lemieux aide les autistiques », Le Devoir, 2 novembre 1979, p.
27.

24 Emerginfo, vol. 15,2011, 16 p.

25 « Société québécoise de ’autisme », Gazette officielle du Québec, 23 juillet 1983, partie 1, 115° année,
no 29, p. 3317.
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alors des locaux a Montréal, sur la rue de la Montagne, ou elle tient notamment un centre

de documentation ouvert au public.

Bref, si la QACLD compte, dans ses premicres années d’existence, sur une
sociabilité ¢€litaire et des réseaux informels de proximité avec des experts de milieux
cliniques, la SQEA émerge dans un contexte, celui du milieu des années 1970, ou les
regroupements associatifs structurés et durables « issus de la base » se sont en quelque
sorte démocratisés et sont devenus une regle de la culture politique québécoise plutot que
I’exception — sans que cela ne facilite pour autant I’accés a des professionnels ou aux
décideurs politiques. Alors que nous nous apprétons a souligner plusieurs similarités dans
les stratégies des deux associations durant leurs premiéres décennies d’existence, il
importe donc de garder en téte qu’elles émergent tout de méme dans ces contextes

différents, ce qui peut avoir une incidence sur leurs actions et leur culture associative.

2.1.3 L’autisme et les troubles d’apprentissage avant 1995

Au-dela du contexte proprement associatif, les regroupements que nous étudions
adaptent leurs stratégies et leurs discours a I’évolution de leurs diagnostics respectifs.
Nous nous permettons ici un petit écart temporel pour voir I’évolution de I’autisme et des
troubles d’apprentissage avant la fondation de la QACLD et de la SQEA, de méme que

durant les premieres décennies d’existence de celles-ci.

C’est le psychiatre Eugene Bleuler, en 1911, qui utilise d’abord le terme
« autisme » pour désigner une personne au comportement atypique, un trait qu’il associe
alors a la schizophrénie. En 1943—-1944, le pédopsychiatre Leo Kanner et le psychiatre
Hans Asperger établissent les principales caractéristiques qu’on considére aujourd’hui
comme propres a I’autisme (solitude, obsession pour les routines, mémoire extraordinaire,
écholalie, sensibilité¢ sensorielle, intéréts limités et intelligence normale), désormais
considéré comme une condition a part. C’est au cours des années 1940 et 1950 qu’un
premier changement majeur survient au niveau de la définition, avec I’arrivée
d’interprétations dites « psychogéniques » de 1’autisme, qui popularisent une vision de

I’autisme comme la conséquence d’une mauvaise relation entre I’enfant et ses parents
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(surtout sa mére). Ce prisme d’interprétation est critiqué des les années 1960 par des
parents qui refusent de prendre le blame, dont le psychologue Bernard Rimland, pére d’ un
enfant autiste, qui publie en 1964 l’influent ouvrage Infantile Autism contestant
I’hypothése d’une origine psychogénique de 1’autisme. D’autres spécialistes en viennent
aussi a décrire 1’autisme comme un trouble inné plutét que causé et développent des
méthodes d’intervention comportementale qui y correspondent?®. On verra dans notre
these que ces va-et-vient définitionnels laisseront des traces jusqu’au début du 21° siecle.
La définition de 1’autisme entame une deuxiéme phase de transformations dans les années
1980, alors que le diagnostic d’autisme est affecté¢ par 1’évolution plus générale des
classifications diagnostiques dans le domaine de la sant¢ mentale introduite par la
publication, en 1980, de la troisiéme édition du Diagnostic and Statistic Manual of Mental
Disorders (DSM-III). Cette édition du DSM, qui s’impose vite comme outil de référence,
fait triompher une vision dite « catégorielle » des problémes de santé mentale?’. Dans le
cas de I’autisme, le DSM-III achéve de spécifier le diagnostic et I’¢loigne définitivement
des approches psychanalytiques. Il endosse a son tour une définition neurologique axée
sur les symptomes comportementaux. La définition évolue ensuite au gré des rééditions
du DSM, dont le DSM-III-R en 1987 et le DSM-IV en 1994 : si le détail de ces rééditions
importe peu ici, retenons que la SQEA est créée dans un contexte ou le diagnostic
d’autisme est tout juste en voie d’acquérir le statut d’une « vraie » maladie, incluse dans
la bible des troubles mentaux, qui prend la forme d’un catalogue de catégories

diagnostiques théoriquement bien définies. Le nombre d’enfants diagnostiqués au Québec

26 Pour un regard moins succinct sur ’histoire complexe de 1’autisme comme catégorie scientifique, voir
Adam Feinstein, 4 History of Autism: Conversations with the Pioneers, London, Wiley Blackwell, 2010,
381 p.; Bonnie Evans, The Metamorphosis of Autism: A History of Child Development in Britain,
Manchester, Manchester University Press, 2017, 512 p.; Marga Vicedo, « Ethopathology and Civilization
Diseases: Niko and Elisabeth Tinbergen on Autism », Canadian Bulletin of Medical History, vol. 35, no 1
(printemps 2018), p. 1-31; Dominique Sauvage, « Autisme, une breve histoire de la nosographie avec une
archive de E. Seguin », Annales médico-psychologiques, vol. 170, no 7 (septembre 2012), p. 510-516.

%7 Ce nouveau paradigme, qui rejette les concepts fluides de la psychanalyse, réorganise le monde de la santé
mentale et des difficultés cognitives autour de catégories diagnostiques désormais fermées et discrétes. Sur
I’histoire générale du DSM, voir Rachel Cooper, « Understanding the DSM-5: Stasis and Change », History
of Psychiatry, vol. 29, no 1 (2018), p. 49-65; Allan V. Horwitz et Gerald N. Grob, « The Troubled History
of Psychiatry's Quest for Specificity », Journal of Health Politics, Policy and Law, vol. 41,10 4 (aolit 2016),
p. 521-539; Rick Mayes et Allan V. Horwitz, « DSM-III and the Revolution in the Classification of Mental
lness », Journal of the History of Behavioral Sciences, vol. 41, no 3 (été 2005), p. 249-267.
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reste toutefois limité durant cette période : si on ne dispose pas de chiffres précis, on sait

qu’on comptera, en 1997, environ 640 cas identifiés dans les écoles du Québec.

L’¢évolution des troubles d’apprentissage est plus difficile a cerner, puisque ces
troubles émergent d’abord des vocabulaires flous du monde de I’ « enfance inadaptée » du
milieu du 20° siecle. Si la question de leur diagnostic en vient a se renouveler, c’est que la
prévalence des enfants déclarés inadaptés dans les écoles québécoises explose entre 1960
et 1976. Aprés 1972, dans le brouhaha qui caractérise 1’organisation accélérée des classes
spéciales et de la pédagogie « aux exceptionnels», le diagnostic de trouble
d’apprentissage prend son envol, en partie parce qu’il offre une solution de remplacement
au diagnostic de « déficience mentale », dont la surutilisation est condamnée, et en partie
parce qu’il est mieux adapté aux approches nouvelles de professions émergentes comme
I’orthopédagogie et la psychopédagogie. Conséquemment, la part relative d’enfants qui
ont recu un diagnostic de trouble d’apprentissage passe de 56% des effectifs totaux de
I’enfance en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage en 1976, puis a 66% en 1980 et
75% en 1991 — passant ainsi d’environ 55 000 enfants en 1976 a un peu plus de 80 000 au
milieu des années 19908, Ainsi, la catégorie de trouble d’apprentissage devient, durant la

période couverte par ce chapitre, « la vitrine ‘par défaut’ de 1’inadaptation scolaire®” ».

Retenons de ces évolutions que les diagnostics d’autisme et de troubles
d’apprentissage, de 1965 a 1995, s’inscrivent dans un mouvement général. D’ une part,
des enfants désignés jusque-la comme présentant une déficience intellectuelle
commencent a é&tre diagnostiqués comme « autistiques » ou avec un trouble
d’apprentissage spécifique. D’autre part, la transformation des définitions officielles et
des utilisations concretes des diagnostics, principalement par des professionnels, vont
dans le sens d’un assouplissement des catégories et de leur application a un nombre

croissant d’enfants.

28 Prud’homme, Instruire, corriger, guérir. .., p. 62, 82.
2 Ibid., p. 82. Pour une mise en contexte sur la prise en charge des éléves présentant des difficultés scolaires
au Québec entre 1950 et 1978, voir Ibid., p. 17-68.
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2.2 PRIORITE A LA REGIONALISATION ET AUX SERVICES DIRECTS

Les principaux modes d’action de la QACLD/AQETA et de la SQEA/SQA,
jusqu’aux années 1990, s’orientent vers la création de chapitres régionaux et les services
aux membres. En I’absence d’une offre structurée de services publics a I’attention de leurs
enfants, les associations interagissent assez peu avec le monde politique. Dans ce contexte,
leurs priorités sont la création de chapitres régionaux, la mise sur pied de services et
d’activités et la définition du réle des associations. De premicéres tentatives pour interagir
avec d’autres groupes s’amorcent tout de méme durant cette période, avec des
professionnels de la santé et de 1’éducation et par le développement de partenariats avec

d’autres associations.

Quantitativement, la création de chapitres régionaux et la mise sur pied de services
directs occupent une place significative dans les revues Rendez-vous et L’Express entre
1983 et 1995. Dans Rendez-vous, qui publie un total de 286 textes entre 1985 et 1995,
I’AQETA publie 25 textes portant sur la création de chapitres et la clarification de leurs
roles (soit 9% du total) ; elle présente ses services et activités dans 21 textes (7%) et
valorise le développement de partenariats avec d’autres associations a 19 reprises (7%).
L’AQETA discute aussi de I’établissement de liens avec les professionnels a 22 reprises
(8%). Dans L’Express, sur 93 textes publiés entre 1983 et 1995, la SQA discute de la
création de chapitres a au moins 6 reprises entre 1983 et 1995 (6%). Elle présente ses
services directs 12 fois (13%) et discute de ses partenariats associatifs 6 fois (6%). La
SQA est relativement muette quant a ses liens avec le monde professionnel. En somme,
ces modes d’action occupent environ le tiers du contenu de la revue Rendez-vous et le
quart du contenu de L ’Express. A cela s’ajoutent de nombreux procés-verbaux, que nous

mobiliserons beaucoup ici.

2.2.1 La création de chapitres régionaux

Les deux associations sont fondées et ont d’abord pignon sur rue a Montréal. Elles

manifestent rapidement le désir d’étendre leurs activités a d’autres régions du Québec.
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Une de leurs priorités est donc la formation de « chapitres » ou de sections régionales a
travers la province. Ce mode d’action vise a ¢largir les assises provinciales des
associations et a accroitre le membership. A terme, il consolide le role fédérateur que
jouent de plus en plus ’AQETA et la SQA aupres des sections régionales, et qui marquera

leur évolution dans les décennies suivantes.

La QACLD/AQETA, une « régionalisation » en anglais et montréalocentrée

Les proces-verbaux des conseils exécutif et administratif de la QACLD nous
montrent ’importance qu’accorde [’association a |’élargissement de sa couverture
provinciale. Ces sources nous permettent d’étudier les débuts de la QACLD, avant la
création de la revue Rendez-vous en 1985. Ce ne sont pas toutes les tentatives locales qui
menent a la création de chapitres officiels : I’association établira une marche a suivre et
des critéres pour passer du statut de « groupe affilié¢ », plus ou moins formel, a celui de
chapitre en bonne et due forme®®. En 1987, ’AQETA définira les chapitres comme des
« regroupement[s] régiona[ux] des membres bénévoles de I’AQETA, qui sont des parents
d’enfants en difficulté et des professionnels travaillant avec ces jeunes!». Cette
définition, qui prévoit la participation des professionnels aux activités des chapitres,

correspond a la description que fait la QACLD de leurs activités des les années 1960.

Le nombre des chapitres naissants et I’appui que leur donne 1’association montrent
que la QACLD prend au sérieux son expansion dés le départ. Deux proces-verbaux de
1968 mentionnent la création d’un groupe a Lakeshore®?. Au printemps 1970, la direction
de la QACLD suit attentivement les progres de la « South Shore Branch », basée a Saint-
Lambert mais qui englobe des comtés avoisinants de la Montérégie, et a laquelle elle
accorde un don de démarrage de 100$*. Aprés quelques activités auxquelles participe le

président de 1’association, Alan King, dont une projection de film en février, ce comité

30" Archives de I'Institut des troubles d’apprentissage (ci-aprés AITA), procés-verbaux du conseil de
direction (ci-apres C.D.) de I’Association québécoise des troubles d’apprentissage (ci-apres AQETA), 22
juin 1987 et 18 avril 1989; Rendez-vous, vol. 6, no 3, 1991, p. 5.

31 Rendez-vous, vol. 2, no 4, 1987, p. 11.

32 AITA, p.-v. du C.D. de la Quebec Association for Children with Learning Disabilities (ci-aprés QACLD),
11 septembre et 21 octobre 1968.

3 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 29 janvier et 4 mars 1970.
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devient officiellement une « branche» en nommant un exécutif en mars 1970,
apparemment entiérement anglophone et présidé par I’important homme d’affaires Arthur
Wardrop*. La direction de la QACLD suit aussi le développement de sections a
Chomedey, Westmount, Mont-Royal et Québec®®. En 1971, des groupes d’Aylmer et du
West Island obtiennent 1’appui de 1’association pour la création de « committees », que
visite la directrice générale de I’association, Joan Dougherty®®. A partir de 1971, des
proces-verbaux font référence a un « Montreal Chapter », distinct de l’association
provinciale®’. La plupart des documents ne mentionnent que briévement la création des
groupes mais il parait clair que 1’association vise, au début des années 1970, une
couverture géographique du grand Montréal anglophone, auxquels s’ajoutent quelques

regroupements excentrés d’autres communautés anglophones du Québec.

Cette période d’expansion s’accompagne d’une certaine instabilité au sein des
groupes nouvellement créés. Le fonctionnement des relations entre 1’association centrale
et les chapitres n’étant pas encore tout a fait clair, quelques conflits émergent. Par exemple,
en 1971, un an aprés la premicére mention d’un regroupement de parents dans la ville de
Québec, un proces-verbal mentionne des difficultés financicres, voire des irrégularités, et
la perte de contact avec les parents responsables : « As all attempts at communicating with
Quebec City Chapter have failed, it was decided that a legal notice will be printed in the
Chronicle disassociating ourselves from them, and stating we are no longer responsible
for their debts*® ». La QACLD obtient finalement des nouvelles le mois suivant, mais

décide tout de méme de se dissocier du groupe de Québec, publicisant méme la rupture

3% « South Shore Committee on Learning Disabilities », Le Courrier du Sud/The South Shore Courrier, 18
février 1970, p. 17; « Arthur A. Wardrop Named President », Le Courrier du Sud/The South Shore Courrier,
11 mars 1970, p. 1.

35 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 11 novembre 1970. Le groupe de Québec semble composé de parents
anglophones, puisque I’AQETA fera grand cas quelques années plus tard du développement d’un premier
chapitre francophone a Maisonneuve.

36 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 6 octobre 1971; AITA, procés-verbaux du conseil exécutif (C.E.) de
la QACLD, 10 février 1971; « Children With Learning Disabilities », The Equity [Shawville], 15 décembre
1971, p. 7.

37 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 6 octobre et 25 novembre 1971, 17 février 1972.

38 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 6 octobre 1971.
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dans le quotidien Le Soleil**. Ce n’est pas avant 1984 qu’un nouveau groupe de parents se

formera a Québec®.

Dans la méme veine, en 1972, le chapitre de Montréal envisage de se dissocier de
la QACLD. Le conflit semble causé par une trop grande présence de 1’association centrale
dans les rencontres et activités du chapitre montréalais*'. L’année suivante, une rencontre
est consacrée a ce probléme. Le chapitre aimerait continuer d’appartenir a la QACLD pour
éviter que le travail des deux entités se dédouble : « As Montreal has always been
concerned with public programs [services directs], the QACLD Board might wish to
assign this task to some former Montreal Chapter members who would continue to fulfill
a need, but not as a separate entity*” ». Le chapitre de Montréal se sépare au printemps
1975 mais revient au sein de 1’association, entretemps rebaptisée AQETA, dés 1976*. En
1980, un proces-verbal mentionne toutefois une nouvelle crise avec le chapitre
montréalais dont certains membres veulent encore une fois, pour des raisons non

spécifiées dans les sources, quitter le navire*.

Les procés-verbaux nous informent également du processus de francisation de la
QACLD/AQETA. L’enjeu linguistique n’est pas au cceur de notre analyse mais il est
pertinent d’en dire quelques mots pour souligner, encore une fois, la différence entre les
contextes de création de la QACLD et de la SQEA. Prud’homme et Rossignol, qui ont
analysé la francisation d’associations professionnelles dans le domaine de la santé, ont
montré que la francisation des activités traduit une volonté des regroupements de
consolider leur représentativité, notamment afin de faciliter les relations avec un Etat plus
interventionniste*>. Ca semble aussi étre le cas chez les associations de parents. C’est en

1975, aprés presque dix ans d’existence, que la QACLD entérine la création de son

39 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 25 novembre 1971, 17 février 1972.

40 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 4 janvier, 28 mai et 19 novembre 1984; AITA, p.-v. du C.D. de
I’AQETA, 25 janvier 1984.

41 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 20 janvier 1972.

42 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 30 octobre 1973.

43 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 18 juin 1975, 21 janvier et 28 avril 1976.

4 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 31 janvier 1980.

45 Julien Prud’homme et Antoine Rossignol, « From Healthcare Policy to Professional Politics : Medicare
and Allied Health Professionals in Quebec, 1960-1990 », Essylt Jones, James Hanley et Delia Gavrus, dir.,
Medicare’s Histories. Origins, Omissions and Opportunities in Canada, Winnipeg, University of Manitoba
Press, 2022, p. 280.
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premier chapitre francophone, soit le chapitre de Maisonneuve, a Montréal. Cette
ouverture active aux parents francophones marque une rupture. Dans les années
précédentes, quelques documents et activités étaient bien traduits en frangais*, mais ce
souci semblait limité a la traduction et le fonctionnement bilingue, a I’interne, n’était pas
la régle. En mai 1973, un journal local annonce une conférence de la directrice générale
Dougherty dans une école de Huntingdon en précisant que « [tlhe meeting will be
conducted in English, however, all parents, English and French are asked to attend*’ ».
Les sources ne montrent un réel déclic qu’a partir de 1975, avec le départ de Dougherty
et Iarrivée de parents francophones, dont Denyse Cenerelli, qui se joint au conseil de
direction et qui y demande formellement la création d’un premier chapitre francophone®.
C’est a ce moment que I’association commence a utiliser 1’acronyme francophone
AQETA, accolé 3 QACLD. En avril 1975, la présidente® de la QACLD/AQETA indique
aux membres du conseil les responsabilités que devrait assumer 1’association envers les
parents francophones : « We must work to add French parents. [...] Montreal may have a
parallel French chapter with assistance tying into one Executive Director. [...] West Island
may set-up a French Chapter ». Elle ajoute que 1’association devrait nommer un « vice-
president of french services®® ». Cette timide marche vers la francisation s’échelonne sur
deux décennies : bien qu’ils constituent I’exception plus que la régle apres 1975, nous

avons dépouillé et analysé des documents en anglais jusqu’en 1997.

Ce n’est que dans les années 1980 que ’association commence a couvrir plus de
régions du Québec. En 1985, un proces-verbal note la création de plusieurs comités
régionaux, sans spécifier dans quelles régions. En 1987, deux documents confirment
qu’un chapitre est en formation a Trois-Riviéres. Preuve que des chapitres se forment

toujours a la fin des années 1980, un procés-verbal de 1989 rappelle les politiques a

4 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 21 juin 1973.

47 « This and That in Town », The Gleaner [Huntingdon], 2 mai 1973, p. 2.

4 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 18 juin et 19 mars 1975; AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 23 juin
1975.

4 Les ententes de confidentialité que nous avons signées avec les associations pour accéder a leurs archives
proscrivent 1’utilisation du nom des personnes, notamment dans le récit des débats internes. Nous avons
respecté cette condition dans la mesure du possible, quoique certains noms apparaissent parfois, par exemple
lorsque des personnes sont mentionnées dans des journaux ou dans les revues associatives au méme
moment.

S0 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 16 avril 1975.
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respecter pour la création de chapitres. L’année suivante, un comité de Granby se dit prét

a former un chapitre!.

A partir de 1985, c’est dans sa nouvelle revue Rendez-vous que I’AQETA relaie
les informations sur I’actualité des chapitres. Entre 1985 et 2016, 28 textes de la revue
mentionnent la création de chapitres ou comités régionaux, dont 22 textes parus entre 1985
et 1996. Ainsi, I’AQETA annonce en 1985 qu’elle élargit ses assises provinciales avec la
reconnaissance officielle du chapitre de Québec (largement francophone, cette fois) et la
création de comités régionaux a Deux-Montagnes, Saint-Jérome et Montréal-Sud-Ouest™.
En 1987, un éditorial vante la création de chapitres comme un moyen efficace pour
sensibiliser les parents a travers la province>. L’association range 1’élargissement de sa
couverture a différentes régions du Québec dans ses priorités annuelles a plusieurs reprises

entre 1986 et 19934,

La création de sections locales se poursuit dans les années 1990. En 1991,
I’AQETA annonce la création d’une section locale a Joliette et continue de recevoir des
demandes de partout au Québec pour former des comités régionaux>. En 1996,
I’association compte quinze regroupements locaux, soit quatre sections locales, huit
comités et trois comités en formation qui jouent « un rdle vital a D’'intérieur de
I’ Association®® ». Bien que ce mode d’action occupe surtout les années 1980 et 1990,
quelques textes en font encore mention au début des années 2000. La régionalisation de
I’AQETA se poursuit jusqu’en 2004, le nombre de comités et de sections atteignant dix-
sept en 2002 tandis que des demandes de groupes parents voulant ceuvrer comme sections

locales sont encore acheminées a I’AQETA en 2003 et 2004”7,

SUAITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 26 aoiit 1985; AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 22 juin et 17 aofit
1987, 18 avril 1989; AITA, p.-v. du conseil d’administration (C.A.) de ’AQETA, 14 mai 1990.

52 Rendez-vous, vol. 1,no 1, 1985, p. 7-8.

53 Rendez-vous, vol. 2, no 4, 1987, p. 11.

5% Rendez-vous, vol. 1,n0 4, 1986, p. 1; vol. 1,n0 5, 1986, p. 1-2; vol. 2,no 1, 1987, p. 1; vol. 7, no 3, 1993,
p. 14.

55 Rendez-vous, vol. 6, no 3, 1991, p. 5, 7-9.

36 Rendez-vous, vol. 10, no 1, 1996, p. 6.

57 Rendez-vous, vol. 15, no 2, 2001, p. 3, 6; vol. 16, no 2, 2002, p. 4-5; vol. 17, no 3, 2003, p. 16; vol. 18,
no 2, 2004, p. 1 et 8.
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La SQEA/SQA : un déploiement provincial rapide

Comme I’AQETA, la Société québécoise pour enfants autistiques investit
beaucoup de temps a ses débuts dans 1’¢largissement de ses assises provinciales. Méme si
les archives internes de la Société sont muettes sur ces premiéres expansions, une plongée
dans les périodiques régionaux montre que ses démarches ont du succes aupres des parents

francophones, et sans doute auprés d’autres proches ou d’intervenants.

Contrairement a la QACLD/AQETA, la SQA ¢largit rapidement sa couverture
provinciale. Fondé en 1978 aprés des démarches amorcées par des parents de Lévis au
printemps 1977, le « chapitre de la région de Québec » regroupe en décembre 1983 « 50
membres dont 24 sont des parents d’enfants autistiques>® ». Le Nouvelliste couvre en avril
1982 la tenue d’une conférence organisée par « la Société québécoise pour enfants
autistiques, chapitre de Trois-Riviéres, présidé par Mme Rollande Cloutier®® ». Un autre
article du Nouvelliste annonce en 1986 la réélection de Cloutier a la présidence du chapitre
de Trois-Rivieres. D’autres articles de journaux rapportent la création de « chapitres » a

Rimouski (pour tout le Bas-du-Fleuve) en octobre 1979 et en Montérégie au printemps

1981,

A ce moment, les différences entre les contextes de création des deux associations
sont notables. La QACLD/AQETA, durant toute la décennie 1970, demeure tres
montréalocentrée, la région métropolitaine étant couverte par plus de quatre chapitres qui
canalisent I’essentiel des activités du regroupement. A cette concentration géographique
s’ajoute une concentration linguistique : la QACLD se moule a des réseaux élitaires qui
restent longtemps repliés sur quelques bassins de leaders anglophones. Cela peut
expliquer, au moins en partie, sa faible pénétration géographique, les instabilités observées
plus haut et les nombreuses créations et fermetures de chapitres, sections et comités

régionaux. Par contraste, comme la SQEA émerge a la fin des années 1970, dans un

58 « L’autisme », La Feuille d’érable [Plessisville], 5 mai 1977, p. C3; « Un appui méconnu », Le Soleil, 7
décembre 1983, p. A-13.

39 Michelle Guérin, « 200 personnes 4 la conférence du Dr Hannard sur I’autisme », Le Nouvelliste, 3 avril
1982, p. 31.

0 Michelle Guérin, « Rolande Cloutier élue présidente de la société régionale de I’autisme », Le Nouvelliste,
23 mai 1986, p. 25; « Les enfants autistiques », Le Soleil — Edition de I’Est du Québec, 24 janvier 1980, p.
AS; Michelle Guérin, « Des bénévoles a la clinique de réadaptation », Le Nouvelliste, 3 mars 1981, p. 26.
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contexte ou 1’habitude des regroupements associatifs semble mieux établie, elle s’appuie
d’emblée sur une base francophone qui lui permet de s’engager plus vite dans une réelle
régionalisation, basée sur des chapitres qui se révelent plus pérennes. Ainsi, bien que la
création de chapitres soit un mode d’action important pour la SQEA/SQA a ses débuts,
elle publie moins de textes a ce sujet et en parle moins dans ses réunions parce que les

chapitres sont plus stables dans le temps.

Dans L’Express, les efforts de régionalisation de la SQEA/SQA restent néanmoins
visibles jusqu’en 1997, moment ou 1’association entre en restructuration afin de préciser
son role fédérateur, comme nous le verrons plus loin. Lorsqu’un éditorial de 1983 rapporte
qu’avec la création prochaine d’un nouveau chapitre en Outaouais, « la Société couvre
ainsi sept des régions administratives du Québec®! », I’autrice ajoute que 1’association a
pour but immédiat de créer d’autres sections régionales. En 1985, c’est ainsi au tour de
1’ Abitibi de déposer une demande pour la création d’un chapitre. En 1987, la poursuite de
I’implication au niveau régional figure parmi les priorités annuelles de la SQA. De 1991
a 1995, les sources mentionnent la création de chapitres a Sherbrooke, a la Baie-James et
sur la Cote-Nord®?. A partir de 1991, une directive de I’OPHQ incite les chapitres &

s’incorporer. Nous y reviendrons.

2.2.2 Avec la création de chapitres, le besoin de clarifier les roles

La création de nouveaux chapitres et comités régionaux ameéne son lot de
confusion. La distinction entre chapitres, sections et comités, ainsi que le role de ces
différentes composantes et leur relation avec 1’association centrale, ne sont pas toujours
clairs. Les deux associations tiennent plusieurs réunions et publient dans leurs revues

plusieurs textes cherchant a clarifier ces relations entre 1983 et 1997.

1 L’Express de la montagne, vol. 2, no 1, 1983-1984, p. 7-8; Archives de la Fédération québécoise de
I’autisme (ci-aprés AFQA), procés-verbaux du conseil d’administration (C.A.) de la Société québécoise de
I’autisme (ci-apres SQA), 6 octobre 1984.

62 [’Express, vol. 5, no 3, 1987, p. 2; AFQA, p.-v. du conseil exécutif (C.E.) de la SQA, 23 janvier 1985,
17 septembre 1984, 19 février 1991, 1°" mai 1995.
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Les procés-verbaux de la QACLD/AQETA révelent des incertitudes persistantes
sur le role de I’association face a ses chapitres. Des 1970, un comité est mandaté pour
stimuler le développement des chapitres, mais aussi pour déterminer ce qui reléve des
chapitres ou de la QACLD en mati¢re de finances. Dés 1974, le chapitre South Shore dit
souhaiter que la QACLD joue un plus grand réle de coordination®. En 1976, I’exécutif
débat de la question : « What is the role of the Provincial Association ? What focus do we
want to take in terms of learning disabilities ? [...] Our ongoing responsibilities — as a
resource centre, an advocate, a provider of professional services, a support to Chapters
and members was confirmed® ». L’AQETA lance la discussion en tenant une journée
d’information pour tous les membres exécutifs des chapitres en 1976, puis un « cross
chapter meeting » 1I’année suivante pour discuter des buts et objectifs de 1’association et
de ses chapitres. Une lettre est encore envoyée en 1979 aux chapitres pour clarifier leurs

roles au sein de I’ AQETA®.

L’AQETA produit et distribue en 1984 un Manuel d’action communautaire destiné
a « conscientiser les Chapitres quant a leurs responsabilités et a leur role face a
I’ Association provinciale®® ». La revue Rendez-vous continue pourtant de faire état d’un
besoin de clarification, une thématique récurrente dans les années suivantes : entre 1985
et 1995, PAQETA publie 21 textes a ce sujet. La plupart de ces textes, plutdt succincts,
annoncent la tenue de journées spécialement dédiées aux chapitres et a leur rapport avec
I’association provinciale®’. Preuve de la place que prend cette discussion dans la vie
associative, I’association embauche méme, dés 1987, une coordonnatrice des chapitres

régionaux pour gérer les relations entre I’AQETA et ses chapitres®®.

Apres 1990, suite a une demande de I’OPHQ visant a faciliter 1’octroi de
subventions dans le contexte de la régionalisation en cours du réseau de santé, plusieurs

chapitres s’incorporent pour devenir des entités légales autonomes. L’incorporation

63 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 17 décembre 1970; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 12 juin 1976.

64 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 21 janvier 1976.

5 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 16 septembre et 30 octobre 1976, 20 septembre et 16 novembre 1977,
AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 1° novembre 1977, 3 avril 1979.

% AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 16 avril 1984.

7 Rendez-vous, vol. 1,10 5, 1986, p. 2; vol. 3,no 1, 1988, p. 16; vol. 3, no 2, 1988, p. 5; vol. 4, no 2, 1989,
p. 8-10; vol. 5, no 4, 1990, p. 13-15; vol. 6, no 5, 1992, p. 10; vol. 8, no 2, 1994, p. 1-2.

%8 Rendez-vous, vol. 2,no 4, 1987, p. 1-2; vol. 6, no 3, 1991, p. 5.
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entraine une autonomisation des chapitres régionaux, qui restent affiliés a I’association
provinciale tout en obtenant une marge de manceuvre supplémentaire dans la gestion des
activités, les budgets et les interactions avec les établissements de services. Cela convient
a ’AQETA qui, au méme moment, souhaite justement se dégager de 1’organisation des
services directs pour les déléguer aux chapitres locaux®’, afin de se concentrer sur d’autres
modes d’action dont la formation, 1’organisation du congres, les activités de

sensibilisation et la représentation auprés d’acteurs politiques, comme on le verra’®.

Cela ne met toutefois pas fin aux questionnements. En 1992, les priorités de
I’année incluent le besoin de clarifier a nouveau les prérogatives et obligations des
sections locales et les responsabilités de I’association a leur égard’!. Malgré la tenue de
journées d’échanges, des documents de 1993 et 1994 répetent qu’il « reste a définir les
avantages des sections a s’incorporer et leurs obligations envers ’AQETA et vice-

72

versa’“ » ou a favoriser « une restructuration des sections locales pour assurer leur

développement et la reléve » pour les rendre plus autonomes’>.

La Société québécoise de I’autisme est aux prises avec les mémes questions. Elles
surviennent tot : un proces-verbal de 1984 fait déja référence a des échanges antérieurs
portant sur le role de I’association centrale par rapport aux chapitres, la SQA y suggérant
aux chapitres de se concerter pour clarifier ce qu’ils attendent d’elle’®. L’année suivante,
une membre de I’administration de la SQA et un membre du chapitre de Québec préparent
conjointement une proposition de réglements pour le fonctionnement des chapitres, qui
seront approuvés par les chapitres apres avoir été « adaptés aux particularités de chaque
région’ ». De 1985 a 1988, la SQA organise des rencontres pour améliorer les échanges

d’information et la coordination, un projet qui figure parmi ses priorités’®.

% Rendez-vous, vol. 3, no 2, 1988, p. 5; vol. 5, no 3, 1990, p. 8-9.

0 Rendez-vous, vol. 2, no 4, 1987, p. 11; vol. 5, no 3, 1990, p. 8-9.

"L AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 9 septembre 1992.

2 AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 25 aoiit 1993; AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 26 octobre 1993, 19
mai 1994.

3 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 30 aofit 1994; Rendez-vous, vol. 8, no 3, 1994, p. 1-2.

4 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 6 octobre 1984.

5 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 26 janvier 1985.

76 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 20 avril 1985, 25 janvier 1986, 30 mai 1987.
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Jusque-la, la SQA attribue surtout aux chapitres un role de transmission de
I’information et des prises de position de I’association centrale. En 1985, elle monte seule
un dossier sur la curatelle publique et sollicite ensuite les chapitres pour organiser des
soirées d’information’’. En 1986, la direction établit que toute prise de position de la SQA
doit étre transmise aux chapitres, qui fournissent de leur c6té une liste de médias régionaux
auxquels acheminer ces positions’®. En 1987, par contre, le chapitre de Montréal collabore
avec celui de la Rive-Sud pour mettre sur pied une table de travail concernant les services
éducatifs, témoignant d’une proximité de ces chapitres avec les services présents sur le
terrain. Les résultats de cette table serviront a la SQA pour faire des recommandations au

ministére de I’Education’®.

Apres 1990, la SQA gere les suites de la directive déja mentionnée de I’OPHQ, qui
ameéne les chapitres a s’incorporer séparément®’, Comme a I’AQETA, cette demande de
I’OPHQ, qui s’inscrit dans la création en cours des régies régionales dans le réseau de
santé, accélere la tendance, déja amorcée par la SQA, a délaisser progressivement
’organisation de services directs et I’interaction avec les établissements publics locaux,
pour déléguer ces activités a ses chapitres. Leur incorporation offre selon I’association une
opportunité de clarifier les rdles et responsabilités de chacun :

D’ici deux ans, ce que nous appelons actuellement les chapitres ou sections

devront obtenir une entité juridique en s’incorporant en vertu de la loi du Québec

et deviendront alors les SAR... Par exemple, notre nouveau-né, le chapitre de

Sherbrooke, se nommera la Société de I’autisme de la région de I’Estrie, en abrégg,

SARE. [...] Les SAR devront principalement s’occuper ‘de la défense des droits,

de la protection des intéréts et de 1’amélioration des conditions de vie des
personnes autistiques et leur famille’®!.

L’association entend accompagner les chapitres dans leur démarche d’incorporation®?. En

1990, I’association en fait une priorité officielle, engage une personne pour mener a bien

77 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 19 septembre 1985.

8 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 22 mars 1986.

" AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 4 novembre 1987.

80 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 15 janvier et 19 mars 1991.

81 L ’Express, vol. 7,n0 4, 1991, p. 1-2.

82 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 19 juin, 16 octobre et 14 novembre 1990.
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le dossier et organise un congreés d’orientation pour clarifier avec les chapitres ses

implications sur la gestion et le financement®’.

Malgré les efforts déployés, une certaine confusion persiste. En 1994, I’exécutif
de la SQA constate le besoin de préciser encore une fois les roles respectifs de la SQA et
des chapitres : « Il est suggéré de penser a une formule provinciale de structure qui
permettrait de venir en aide aux régions en termes d’organisation et qui empécherait le
dédoublement des services tout en respectant les acquis des régions®* ». L’année suivante,
il constate que « les chapitres ne se [sentent] pas impliqués au niveau des décisions®® ».
Dans un document de 1995, la SQA réitére sa vision, voulant qu’il soit de la responsabilité
des chapitres de recruter et d’accueillir les parents comme membres tandis que la SQA
s’occupe de partager ses expériences et ses ressources, de structurer les démarches de

financement, d’établir la concertation et d’assurer la représentation aux tables de

concertation provinciales®®.

Les discussions sur la clarification des roles illustrent en fait la tendance des deux
associations, des les années 1980, a vouloir déléguer aux chapitres les actions et services
directs pour mieux se concentrer sur des stratégies de représentation aupres d’instances
gouvernementales. Ce glissement témoigne d’un contexte politique changeant, qui
structure les interactions entre les associations et les réseaux publics. L’appel de I’OPHQ
a s’adapter aux formes de financement qu’entraine la régionalisation du réseau de santé
donne un avant-gott de cette dynamique. Cela dit, dans le cas précis de leur relation avec
les chapitres, I’AQETA et la SQA amorcent d’elles-mémes ce redécoupage des rdles dans
une évolution progressivement marquée par les politiques du diagnostic, comme on le

verra.

8 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 19 février et 20 aott 1991; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 14 mai
1994,

8 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1994.

85 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 22 juin 1995.

8 AFQA, autres documents, « Unir nos forces : Proposition d’un nouveau mode de fonctionnement entre la
SQA et les chapitres régionaux », 11 mars 1995, 8 p.
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2.2.3 En ’absence d’une offre publique, la mise sur pied de services directs

Comme 1’Etat québécois offre relativement peu de services spécialisés ou
catégoriels aux enfants en difficult¢ avant les années 1990, les associations comme
I’AQETA et la SQA consacrent beaucoup de temps a en organiser elles-mémes. La mise
sur pied de camps spécialisés et de ressources de répit est une priorité dans les deux cas.
Les associations créent aussi un éventail de services et d’activités a 1’attention des parents,

tels que des groupes de soutien et des ateliers de formation.

Les camps, le répit et les loisirs

Nous avons mentionné que le noyau fondateur de la QACLD s’organise en bonne
partie autour de la communauté juive anglophone de Montréal. Plusieurs personnes clé du
réseau original, dont Morris Sabin et Sam Rabinovitch, sont de confession juive.
Conformément aux réseaux communautaires mis en ceuvre par cette communauté,
plusieurs activités sont organisées en collaboration avec le Young Men’s Hebrew
Association (YMHA), méme si on a peu de détail sur cette collaboration. En 1967, on
prévoit ainsi bonifier le programme du YMHA pour y inclure de la nage et des activités
de socialisation pour les enfants de 1’association, qui sont aussi invités a participer au
programme déja existant pour les « physically handicapped children ». Un camp d’éte, lui
aussi affili¢ au YMHA, est tenu de juillet a aotit 1968. Les sources ne précisent pas si ce
camp accueille une clientéle spécifique mais, en 1969, le YMHA envisage d’offrir aussi
un camp urbain pour les enfants handicapés en général®’. Outre les programmes d’activités
physiques et les camps, la QACLD annonce aussi un supper club, un programme pour

adolescents et un Big Brother Program, tous affiliés au YMHASS,

La QACLD collabore aussi, brievement, en 1970 avec le Young Men’s Christian
Association (YMCA) sur un programme visant spécifiquement les troubles
d’apprentissage, dont on ne connait pas les détails®. La collaboration avec le YMCA

semble ensuite s’interrompre jusqu’en 1980, lorsque I’AQETA s’associe a la Society for

87 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 15 mai, 25 septembre et 10 décembre 1967, 12 février 1968, 26 mars
1969.

8 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 21 octobre 1968; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 18 avril 1971.
8 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 14 octobre 1970.
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Emotionally Disturbed Children pour 1’organisation d’un camp tenu au Camp Weredale
(a Saint-Hippolyte) et opéré par le YMCA®’. Quelques mois plus tard, I’AQETA entre en
pourparlers avec le YMCA pour que celui-ci accueille un programme spécialisé pour les
enfants ayant un trouble d’apprentissage, mais la collaboration est difficile : au début de
1981, le YMCA décide de ne pas « implement our recommandations regarding a camp for
learning-disabled children®! », ce qui compromet le projet. On prévoit tout de méme la
tenue d’un camp en 1982 dédié aux « children with serious socialization difficulties® ».
Durant ces éveénements, ’AQETA et le YMCA semblent en négociation constante pour
des montants impayés et sur le degré de spécialisation des programmes destinés aux

enfants ayant des troubles d’apprentissage”>.

Les relations avec le YMHA et le YMCA se distendent au fil des années 1980,
mais ’AQETA continue de préparer des camps spécialisés entre 1979 et 1984, pas
nécessairement avec ces organismes. Nous ne pouvons pas dire si l’association
s’approprie entierement le projet de camp, mais il est clair qu’elle investit beaucoup de
temps dans ce dossier. Au début de 1979, un sondage réalis¢ auprés des membres montre
que ces derniers préférent un camp de type sleep-over et ne souhaitent pas intégrer « our
children with these with other handicaps® ». Il n’empéche que le camp en cours
d’organisation pour 1’ét¢ suivant, au Camp Pembina de Saint-Donat, s’organise en
partenariat avec la Society for Emotionally Disturbed Children®. Le projet requiert cette
année-la beaucoup de minutie et des négociations de derniére minute avec les propriétaires
du camp, I’association insistant, par exemple, sur I'importance d’une diéte sans additifs*®.
Un bilan «post-mortem » du camp releve plusieurs ratés (non-respect des
recommandations alimentaires, peu d’équipements de sports, etc.) et suggere méme que

la QACLD ne paie pas le montant entier dii au camp, un différend qui traine jusqu’au

% AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 23 avril 1980.

o1 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 4 février 1981; AITA, p.-v. du C.E. de ’PAQETA, 4 novembre 1980.
2 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 28 janvier 1982, 29 avril 1981; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 12
novembre 1981.

% AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 29 avril 1981, 22 octobre 1981.

% AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 16 janvier 1979.

% AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 21 février 1979.

% AITA, p.-v. du C.D. de PAQETA, 21 février 1979; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 3 avril, 29 mai et
19 juin 1979.
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début de 1980°7. A partir de décembre 1979 et au moins jusqu’en 1985, I’AQETA engage
elle-méme les responsables, en sollicitant des subventions Jeunesse Canada au travail pour
payer les moniteurs et en gérant les frais d’inscription®®. En paralléle, I’ AQETA lance en
1978 le programme de loisir spécialisé Aqua-Kids, ou Gymn-Eau, qui devient aussi un
gros dossier dans les années qui suivent®®. Aprés 1985, par contre, les sources mentionnent
beaucoup moins ces services directs qui, nous le verrons, deviennent progressivement

I’apanage des sections régionales.

La Société québécoise de 1’autisme consacre aussi beaucoup de temps, dans les
années 1980, a 1’organisation d’un camp et de services d’hébergement et de répit. La
principale différence avec la QACLD/AQETA est que la SQEA posséde son propre camp,
Emergo, et ne dépend donc pas de la collaboration d’organismes comme le YMCA ou le
YMHA. La mise sur pied du camp est I’une des premieres actions réalisées par les parents
fondateurs de la SQEA. Des I’été 1977, le premier camp Emergo est tenu a Saint-Donat,
dans Lanaudiere!”’. Les premiers documents disponibles dans les archives portent
justement sur le succes de I’édition 1983 du camp, au point ou des associations du
Nouveau-Brunswick et de I’Ontario sollicitent des informations, le camp Emergo
apparaissant comme un modeéle a suivre'®!. Le camp regoit toutefois du plomb dans 1’aile
en 1985 quand des coupures au programme fédéral Jeunesse Canada au travail mettent en
danger son modéle d’affaires'®?. Malgré ce défi financier, un procés-verbal de 1987
souligne le « succes terrain » de I’initiative, y compris les évaluations positives des
moniteurs et monitrices. Le chapitre de Montréal et la SQA envisagent alors d’organiser
une rencontre rétrospective ou les parents auraient 1’opportunité d’échanger avec le

personnel du camp qui a travaillé avec leur enfant!%,

97 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 23 aoiit et 18 octobre 1979, 17 et 31 janvier 1980.

% AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 3 octobre et 5 décembre 1979, 25 avril 1983; AITA, p.-v. du C.E. de
I’AQETA, 17 janvier et 5 mai 1980; AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 6 février et 23 avril 1980, 30 mai
1983, 25 janvier 1984.

% Rendez-vous, vol. 1, no 1, 1985, p. 6-8; vol. 2, no 1, 1987, p. 8; vol. 3, no 1, 1988, p. 19; vol. 7, no 3,
1993, p. 14; vol. 10, no 1, 1996, p. 7.

10 Emerginfo, vol. 15,2011, 16 p.

10T AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1983.

192 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 23 janvier, 30 avril et 3 juin 1985, 17 avril 1986, 22 janvier 1987.

103 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 2 septembre 1987.
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A la fin des années 1980 et au début des années 1990, cependant, le camp connait
d’autres difficultés. Des circonstances, non précisées dans les sources, obligent la
direction a chercher un nouvel endroit pour I’ét¢ 1988 et a s’associer a un partenaire, le
camp Papillon, gestionnaire du nouveau site d’accueil de ce qui demeure le « camp
Emergo » de la SQA. L’équipe de la SQA s’accommode de la situation et estime qu’il
serait intéressant que le nouveau lieu permette aux jeunes d‘Emergo de cotoyer d’autres
enfants!®. La situation s’aggrave toutefois en raison des frais demandés. En 1990,
quelques semaines avant la tenue du camp, un proces-verbal fait état d’un déficit a combler
de plus de 30 000$!% : Ie conseil exécutif décide d’aller de I’avant tout de méme, puisque
le camp est d’une importance cruciale pour les parents'°®. L’année suivante, par contre,
les frais annoncés par le camp Papillon augmentent considérablement, ce qui force des
négociations et la recherche de nouvelles subventions'?’. Les discussions sur le sujet a
I’exécutif de la SQA, en 1991, soulévent également un probléme qui n’apparaissait pas
auparavant, soit la sélection des enfants admissibles au camp, 1’exécutif indiquant qu’il
« faudrait faire plus attention pour éviter que des jeunes qui ne répondent pas aux critéres
de sélection prennent la place d’enfants au diagnostic réel d’autisme. II faudrait
responsabiliser plus les travailleurs sociaux et étre plus séveres : insister sur le diagnostic
d’autisme!® ». Dans un contexte apparent de hausse des demandes, le recours au
diagnostic comme voie d’acces a ce service particulier qu’est le camp prend ainsi une

importance accrue.

Au tournant des années 1990, la SQA envisage de plus en plus I’incorporation du
camp Emergo pour en faire une entité séparée. Les difficultés financiéres du camp et le
temps requis par son organisation justifient ce projet. Bien que I’idée soit évoquée une

premiére fois en 1985, c’est seulement a partir de mars 1991 qu’elle est sérieusement

104 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 7 octobre 1987.

105 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 17 mai 1990.

196 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 mai 1990.

197 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 19 mars et 18 novembre 1991.
198 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 18 novembre 1991.
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discutée. La décision d’incorporer le camp Emergo est finalement entérinée en 1996, la

transition prenant fin en 1997'%.

Dés 1988, la SQA cherche de toute maniére a diversifier son offre de services. Sa
revue exprime le souhait de développer des ressources alternatives pour les adultes
autistiques, des services de répit-dépannage ponctuel pour les parents ou des ressources
de loisirs''°. A partir de 1992, Emergo lui-méme contribue & I’effort de diversification en
ouvrant des services de répit, par exemple de fin de semaine, qui vont au-dela du camp
annuel. Il s’agirait 1a d’une demande de longue date des membres dont la réalisation est
accueillie avec satisfaction, du moins a en croire un témoignage enthousiaste publi¢ en
19941 En 1993, des dirigeants de la SQA commencent aussi a souligner 1’urgence pour
I’association de développer des ressources d’hébergement pour adultes: « Entre ce qui
¢tait institution et I’itinérance, il y a quand méme quelques options. Malheureusement,
aucune n’est offerte sur un plateau d’argent (sans vilain jeu de mots) parce que les
ressources n’existent pas; il faut les développer nous-mémes, comme nous avons fait pour

le répit'!? ».

Les groupes de soutien et les ateliers de formation

De leur naissance a la fin des années 1980, les deux associations considérent le
soutien direct aux membres comme une de leurs principales responsabilités. Outre les
camps d’été, qui servent en partie de répit, ’AQETA et la SQA organisent divers groupes
de soutien aux parents ou aux personnes diagnostiquées, ainsi que des ateliers de
formation destinés aux parents, aux enseignants ou aux intervenants scolaires. Les
initiatives de ce type sont mieux documentées chez I’AQETA que chez la SQA, mais il

peut s’agir d’un biais des sources puisque les documents conservés a la SQA débutent

109 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 29 aoit 1985, 18 novembre 1991; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 2
mars 1991, 14 mars 1992, 16 mars 1996; L Express, vol. 8, no 1, 1991, p. 2; vol. 13, no 1, 1997, p. 4; no 4,
2011, p. 7-9.

110 1°Express, vol. 5, n0 3, 1987, p. 2; vol. 7, no 3, 1991, p. 1; vol. 9, no 2, 1992, p. 2; vol. 9, no 2, 1993, p.
2-3.

[’ Express, vol. 9,10 2, 1992, p. 1; vol. 10, no 3, 1994, p. 1.

12 [’Express, vol. 10,no 1, 1993, p. 8; Voir aussi : L’Express, vol. 10,no 1, 1993, p. 1.
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surtout au milieu des années 1980, lorsque ces modes d’action commencent a se déplacer

vers les sections régionales.

Les activités de la QACLD/AQETA visent trois destinataires. Les premiers sont
les parents, a qui des groupes de soutien sont offerts dés 1968. En novembre 1968, un
membre recrute ainsi des personnes intéressées a former un groupe de parents pour
discuter de problemes communs. Il est prévu que les discussions aient lieu « under the

leadership of a psychologist!!?

», un autre signe précoce de la proximité entre la QACLD
et des professionnels. Les proces-verbaux de 1968-1970 font voir la tenue d’un panel de
parents intitulé « Let’s help each other » et les rencontres d’un groupe destiné aux parents
d’adolescents''*. Ces initiatives semblent répondre 4 une demande car un membre suggére
en octobre 1970 que les « future programs be more parent oriented!!> ». Malgré cela, les
groupes de parents connaissent une éclipse, du moins dans les sources, durant la décennie
1970, jusqu’a ce que les proces-verbaux évoquent en 1979 le démarrage du programme

« Parents vous n’étes pas seuls », qui devient récurrent!!'®

. Apres cela, I’animation de
groupes de soutien redevient un sujet de discussion fréquent, décrit en 1986 comme un
dossier prioritaire par des éditoriaux de la revue Rendez-vous''’. En 1990, un éditorial
raconte 1’organisation d’un groupe de soutien qui offre aux adultes anglophones ayant un
trouble d’apprentissage 1I’opportunité d’exposer leurs frustrations, coléres et joies avec des
personnes qui partagent leur expérience!'®. En 1994, ’AQETA innove en organisant un
groupe d’entraide mensuel pour adultes francophones ayant un trouble d’apprentissage,
auquel sont invités divers intervenants professionnels, dont des agents d’éducation, des
agents d’emploi et méme une orthophoniste et une psychologue chargées d’animer des

rencontres. L’organisation du groupe de soutien pour adultes se poursuit au-dela de la

période couverte dans ce chapitre''”.

113 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 11 novembre 1968.

114 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 11 novembre 1970.

115 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 14 octobre 1970.

116 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 5 décembre 1979, 14 novembre 1983; AITA, p.-v. du C.E. de
I’AQETA, 29 mai 1979.

7 Rendez-vous, vol. 1,n0 1, 1985, p. 6, 7-8; vol. 1, no 5, 1986, p. 1-2.

118 Rendez-vous, vol. 5,102, 1990, p. 11.

119 Rendez-vous, vol. 8, no 1, 1994, p. 4; vol. 8, no 2, 1994, p. 13; vol. 11,no 1, 1997, p. 1-4; vol. 12, no 1,
1998, p. 33.
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A partir de 1976, plusieurs activités se destinent aux adolescents, qui forment le
deuxiéme groupe de destinataires. Les activités pour adolescents sont organisées par un
comité, tres actif, dont 1’objectif est de rendre compte de la perspective des adolescents a
’école et de ceux qui peinent a se lancer sur le marché du travail'?’. Les difficultés
d’employabilité auquel font face les adolescents ménent le comité a envisager un « Social
and Vocational Program » pour les guider dans leur recherche d’emploi'?!. En 1978, le
comité organise ainsi deux groupes de discussion, un en anglais et un en frangais, et
sollicite (en vain) une subvention du programme « Canada Works » pour I’embauche d’un

animateur!'??

. Nous n’avons pas plus d’information sur ce comité par la suite, mais les
préoccupations pour les adolescents et les jeunes adultes, surtout dans leur transition vers

le monde de I’emploi, restent présentes a ’AQETA !>,

Les troisiemes destinataires sont les enseignants et les autres membres du
personnel scolaire, a qui 1’association offre des activités de formation. La
QACLD/AQETA anime dés 1970 un programme de tutorat dans les écoles, destiné a
conseiller et sensibiliser les enseignants par le biais d’ateliers 24, En 1974, elle forme un
« committee for teacher training » qui rencontre, en 1976, les responsables du département
d’éducation de I’Universit¢ McGill pour leur communiquer les résultats d’un sondage
« establishing the need for L.D. instruction in the teacher training program of all
teachers'? ». La démarche porte fruit car, ’année suivante, un membre trés actif de
I’AQETA est invité par McGill a animer des séances de formation auprés des futurs
enseignants'?6. En 1979 et 1980, I’AQETA collabore avec Bell Canada pour financer un
programme de séminaires destinés aux commissions scolaires et a leur personnel, une

offre apparemment bien accueillie par les milieux scolaires'?’.

120 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 19 mai 1976, 19 janvier 1977.

2L AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 20 septembre 1977.

122 AITA, p.-v. du C.D. de PAQETA, 23 janvier 1978, 6 décembre 1978; AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA,
21 novembre 1978.

123 Par exemple, Rendez-vous, vol. 5, no 2, 1990, p. 11.

124 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 11 novembre 1970; AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 15 septembre
1970.

125 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 19 mai 1976; AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 27 juin 1974.

126 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 19 janvier 1977.

127 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 3 octobre et 5 décembre 1979; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 3
avril, 29 mai, 19 juin et 13 décembre 1979, 17 janvier et 4 novembre 1980.
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Les activités de formation du personnel scolaire se poursuivent apres 1980. En
1982, un proces-verbal mentionne I’organisation d’une session de formation sur une
méthode d’évaluation spécifique développée par le Center for Unique Learners'?®. En
1987, une orthopédagogue trés impliquée a I’AQETA soumet a la direction un projet
d’équipe volante chargée de sensibiliser les écoles aux troubles d’apprentissage'?®. En
1990-1991, la revue Rendez-vous accorde beaucoup de visibilité a la préparation d’un
atelier destiné aux formateurs en alphabétisation et d’un « document qui définirait chacun
des troubles d’apprentissage, les différents tests utilisables et les médications possibles

pour qu’ils puissent aider ceux et celles qui ont recours a leurs services'*? ».

La Société québécoise de 1’autisme organise moins de groupes de soutien et
d’activités de formation que I’AQETA. Méme s’il est normal que, pour les raisons
évoquées plus haut, ces activités apparaissent moins aux proces-verbaux, il reste que
méme la revue L Express reste tres discrete a ce sujet. La seule référence directe a de telles
activités parait en 1983, quand une intervenante invite les parents a des ateliers sur les
soins en centre de jour, les expériences en milieu scolaire, I’organisation des classes

spéciales, le diagnostic et le vécu des parents'’!

. Méme si des rappels annuels de cette
invitation nous montrent que cet atelier se poursuit, il reste que I’enjeu parait moins central
dans la communauté de la SQA — ou, a tout le moins, que ces activités relévent d’autres
mécanismes, informels ou relevant des sections régionales. Ce qui est certain, c¢’est que
I’utilisation de tels groupes comme tremplins vers I’enrdlement de professionnels, qui

commence a poindre a I’AQETA, n’apparait pas a ce moment sur le radar de la SQA.

Le transfert des services directs aux sections régionales

La responsabilit¢ d’organiser des services directs aux membres est
progressivement transférée, dés les années 1980, aux sections régionales des deux

associations, a mesure que celles-ci émergent et se multiplient. Ce déplacement des roles

128 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 11 février 1982.

129 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 9 février 1987.

130 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 17 septembre 1991; AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 5 septembre
1990; Rendez-vous, vol. 5,n0 3, 1990, p. 11; Voir aussi : Rendez-vous, vol. 2, no 2, 1987, p. 7; sans numéro,
1989, p. 1; vol. 5, no 4, 1990, p. 3, 8-10; vol. 6, no 3, 1991, p. 7-9.

B [ ’Express de la montagne, vol. 1, no 3, 1983, p. 6.
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s’accentue dans les années 1990, avec I’incorporation des chapitres et le désir qu’ont
I’AQETA et la SQA de se tourner vers le monde politique et d’adopter davantage un role

de représentation que de service.

Les premiers proces-verbaux de la QACLD faisaient peu voir 1’organisation
d’activités par les chapitres. Un document de 1971 mentionne que le chapitre South Shore
collabore a la mise sur pied d’une « Learning Clinic » dans un hdpital, avec le support
d’enseignants et de médecins'??, mais cet épisode semble exceptionnel. Le bon accueil
fait a cette initiative nous montre toutefois que la mise sur pied de services par les chapitres

régionaux ne cause pas de probléme a I’association centrale.

C’est dans les années 1980 que la revue Rendez-vous fait plus voir 1’organisation
d’activités par les chapitres. A ce moment, I’AQETA est déja en train de revoir son role.
Des textes de 1987-1988 soulignent ’offre de services de loisirs par les chapitres,
I’ouverture par le chapitre Montréal-Laval d’un programme de tutorat avec une
enseignante en éducation spécialisée et ’organisation a I’AQETA-Outaouais d’activités
récréatives et de tutorat'*3. Le chapitre de 1’Outaouais participe aussi, en 1989, a
I’ouverture d’une clinique d’évaluation et de traitement des troubles d’apprentissage au

centre hospitalier de Gatineau'3*

. Méme le programme Aqua-Kids, mentionné plus haut,
est désormais attribué au chapitre de Montréal et non a I’ AQETA directement'*®, Un texte
de 1990 énumeére les camps spécialisés mis sur pied par les chapitres'*®. Cette mise en
valeur du role des chapitres dans 1’offre de services directs se poursuit dans les années

20007,

Ce transfert de la responsabilité des services directs est aussi perceptible du coté
de I’autisme, quoique dans une moindre mesure. La revue comme les proces-verbaux de

la SQA montrent des les années 1980 I’implication des chapitres dans 1’établissement de

132 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 16 juin 1971.

133 Rendez-vous, vol. 2, no 3, 1987, p. 4; vol. 2,no 4, 1987, p. 11; vol. 3,no 2, 1988, p. 5; vol. 3, no 3, 1988,
p. 14-15.

134 Rendez-vous, vol. 4, no 2, 1989, p. 8-10.

135 Rendez-vous, sans numéro, 1989, p. 4.

136 Rendez-vous, vol. 5, no 2, 1990, p. 10.

137 Rendez-vous, vol. 15, no 1, 2001, p. 11; vol. 17, no 1, 2003, p. 18-19; vol. 17, no 2, 2003, p. 26-27; vol.
18, no 2, 2004, p. 22-23; vol. 19, no 2, 2005, p. 17, 25-27; vol. 21, no 2, 2007, p. 22-23; vol. 21, no 3, 2007-
2008, p. 22-23.
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programmes locaux : par exemple, « [p]ar suite des efforts incessants des sections
régionales, des programmes a 1’avantage des enfants autistiques ont été¢ mis en ceuvre sur
la Rive-Sud et a Trois-Riviéres'*® ». En 1987 et 1988, les chapitres de Montréal et de la
Rive-Sud créent une table de travail sur les services éducatifs et le chapitre de I’Outaouais
travaille avec le CRSSS de la région sur un projet non précisé¢'®. A terme, la SQA déclare
en 1994 vouloir continuer a soutenir elle-méme des services, notamment les camps, dans
les régions moins bien desservies, tout en encourageant le transfert de responsabilité vers
les chapitres'*’. Comme un éditorial de L’ Express 1’évoquera rétrospectivement en 2011,
c’est surtout au milieu des années 1990 que la SQA envisage un changement de role : « En
effet, puisque la SQA veut se retirer de 1’aspect des services directs, elle doit revoir son

role par rapport a celui des associations régionales'*! ».

2.2.4 Les professionnels, des alliés a courtiser ?

Bien que les deux associations orientent surtout leurs modes d’action vers les
services directs aux membres, quelques exemples illustrent leur intérét croissant pour
influencer I’offre de services publics, en interagissant avec des professionnels de la santé
et de 1’éducation qui jouent un rdle-clé dans la prise en charge des enfants en difficulté.
Sur ce point, nous observons des le départ une différence entre I’AQETA et la SQA, qui

s’accentuera dans la période suivante.

Le recours aux professionnels

Dés leur naissance, les associations ne réferent pas, dans leurs documents, aux
professionnels de la méme maniére et avec la méme fréquence. La QACLD se donne tres
tot un « Advisory Board », un comité-conseil composé de professionnels de 1’éducation.
Ce comité est tenu en haute estime. En mars 1970, 1’association tient un « dinner for

advisors » dont I’influent Dr Sam Rabinovitch est le conférencier principal'*2. L’avis de

138 I ’Express de la montagne, vol. 2,no 1, 1983-1984, p. 7-8.

139 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 4 novembre 1987; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 19 mars 1988.
140 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1994.

141 [’Express, no 4, 2011, p. 7-9.

142 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 29 janvier 1970.
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professionnels comme Rabinovitch ou la Dre Margie Golick semble capital pour les
administrateurs. En 1971, la direction s’émeut d’une lettre de remontrances de
Rabinovitch, « saying he was upset about our last newsletter, especially the claims made
about Yoga classes and in Marilyn Zwaig’s article. He asked to be replaced on our
Advisory Board but assured us that he would continue to help the Association in every
possible way'#® ». L’association envoie une lettre d’excuses & Rabinovitch, promettant
d’ajouter aux prochaines infolettres un message d’avertissement : « we do not recommend
or endorse any treatment, method, institution, persons, etc.'* ». Les sources n’indiquent
pas si Rabinovitch met sa menace a exécution, mais un document de 1977 le désigne a

145

nouveau comme membre du comité aviseur *°. Outre ce petit accrochage, les relations

entre la QACLD et son comité aviseur semblent positives.

De 1975 a 1978, Denyse Cenerelli, qui milite pour la francisation des activités de
I’association et participe a la création d’un chapitre francophone, profite de chaque départ
d’un membre anglophone du comité aviseur pour offrir une place a des professionnels
francophones'“®. En 1980, I’association mise sur le comité aviseur pour établir les critéres
de financement des projets proposés par les chapitres'*’. Les activités du comité semblent
toutefois ralentir apres cette date car la direction, qui regrette cet état de fait, estime en
1985 qu’il faut le rendre plus actif et y faire appel plus souvent : « It was suggested that

the advisory board be activated, enriched and used'*® ».

La QACLD invite aussi plusieurs professionnels a prononcer des conférences,
notamment aux assemblées des membres et aux réunions des conseils exécutif et
administratif. En 1967, un professeur de 1’école Vanguard de Philadelphie est invité a
prononcer une conférence dans le cadre d’une rencontre au Montreal Children’s
Hospital'*’. Durant la seule année 1968, la QACLD invite un chercheur du département

de psychiatrie et de pédiatrie de 1’Université d’Arkansas, un professeur au Pine Ridge

143 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 25 novembre 1971.

144 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 20 janvier 1972.

145 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 19 janvier 1977.

146 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 15 octobre 1975, 23 janvier 1978; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA,
19 novembre 1975.

147 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 31 janvier 1980.

148 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 26 aoiit 1985.

149 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 13 février et décembre (sans date) 1967.
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School du Vermont et un groupe d’enseignants de New York. Méme chose en 1969, alors
que plusieurs chercheurs, dont deux de I’Université McGill, sont invités!*?. Ces invitations

a caractére académique deviennent toutefois moins fréquentes apres 1970.

La QACLD des débuts tisse aussi des liens avec des chercheurs en collaborant a
des publications. En 1969-1970, la direction publie aux frais de 1’association les
recherches de divers chercheurs en éducation, dont celles d’un des premiers membres de
la division de pédopsychiatrie de I’Université McGill'>!. L’association met méme sur pied
un comité composé de professionnels et de parents pour superviser la publication de
recherches'®>. A l’automne 1970, par exemple, I’association négocie avec une
psychologue du Montreal Children’s Hospital pour obtenir les droits d’auteur et publier
sa recherche sous forme de livre. Dans ces cas, des droits sont reversés aux auteurs :
« These publications would be printed by the Q.A.C.L.D. on a royalty basis'>* ». Les co-
publications de ce genre deviennent ensuite moins fréquentes, et I’AQETA s’adjoint plutdt

la participation d’un groupe d’experts dans la production de kits d’information en 1977'>,

La QACLD développe plutot des liens avec les milieux scolaires, d’abord
anglophones. Dés 1967, I’association entreprend d’ajouter les directeurs d’école a sa liste
d’envoi, approchant pour cela la Headmasters Association of Montreal et la Provincial
Association for Professional Teachers'>. Deux ans plus tard, elle tient un kiosque a la
conférence annuelle de la Quebec Home and School Association'>®. A partir de 1969, des
liens réguliers avec le Protestant School Board of Greater Montreal (PSBGM)
apparaissent aux proces-verbaux. On souhaite avoir un représentant du PSBGM sur le
comité aviseur et, en 1970, la QACLD demande au PSBGM de lui suggérer des

priorités'>’. En 1972, la direction s’inquiéte car un représentant du PSBGM a dit n’étre

150 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 13 mai, 21 octobre et 11 novembre 1968, 26 mai, 7 aofit et 20 octobre
1969.

STAITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 7 aoiit 1969, 29 janvier 1970.

152 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 29 janvier 1970.

153 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 15 septembre et 14 octobre 1970; En 1972, un optométriste
s’intéressant au lien entre la vision et I’apprentissage accepte de préparer une contribution écrite, dont la
nature reste a déterminer, pour 1’association, AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 13 avril 1972.

134 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 19 janvier 1977.

155 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 13 février 1967.

156 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 21 avril 1969.

57 AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 15 septembre 1970; AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 27 novembre
1969.
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pas convaincu que la QACLD ait I’appui du public ; or, dit-on, la QACLD doit absolument
avoir le soutien de la PSBGM!®. Preuve du lien étroit entre les deux entités, Joan
Dougherty, directrice générale de I’AQETA de 1970 a 1974, assume a partir de 1974 des
responsabilités au PSBGM, dont elle devient présidente en 1977'%. C’est d’ailleurs en
raison de ses responsabilités de plus en plus accaparantes au PSBGM qu’elle quitte ses

fonctions de directrice de la QACLD'®.

La QACLD/AQETA continue tout de méme d’entretenir des liens avec le milieu
universitaire. La proximité avec I’Universit¢ McGill, se poursuit dans les années 1970
sous forme de participation a des projets de recherche. En 1974, par exemple, un comité
de la QACLD dont I’objectif est d’évaluer la formation que regoivent les enseignants sur
les troubles d’apprentissage obtient la permission de McGill pour sonder les futurs
enseignants. L’année suivante, des représentants de la QACLD/AQETA rencontrent un
professeur de McGill pour planifier des projets communs, dont un projet-pilote de centre
d’évaluation des troubles d’apprentissage!®!. De 1976 a 1986, les deux entités collaborent
sur un dossier d’une autre nature : le déménagement de la bibliothéque de ’AQETA.
Devant les coflits d’entretien et d’organisation de la bibliothéque, I’association souhaite la
léguer a I’université : « it will take a year to clean it up and then we will have to decide if

the library will be kept or given to McGill University'®?

». Les négociations durent
quelques mois et requierent des ajustements, notamment pour assurer un acces facile aux
membres de 1’association et que la collection soit nommée en 1’honneur du Dr. Sam
Rabinovitch, mais on assure que les bibliothécaires sont « very impressed with QACLD
Library!® ». La collaboration se prolonge et, au milieu des années 1980, les sources
montrent que, méme si McGill gere bien la collection, I’AQETA continue de s’y intéresser

et de la bonifier annuellement!®*.

158 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 18 mai 1972.

159 Assemblée nationale du Québec, « Biographie de Joan Dougherty », Assemblée nationale du Québec,
Députés [En ligne], https://www.assnat.qc.ca/fr/deputes/dougherty-joan-2937/biographie.html (Page
consultée le 24 novembre 2024).

160 ATTA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 23 janvier 1974.

16 ATITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 27 juin 1974; AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 23 juin 1975; AITA,
p.-v. du C.E. de ’AQETA, 23 juin 1975.
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163 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 17 novembre 1976, 19 janvier, 16 mars, 20 avril et 18 mai 1977.
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A vpartir de 1980, ’AQETA développe aussi des liens avec 1’Université de
Montréal. La finalité, toutefois, est alors surtout de créer des liens avec des futurs
professionnels en formation, par exemple en assistant a la Semaine de la Santé organisée
par des étudiants : « it was a good chance for the Association to make contact with students
in the medical professions'® ». En 1981, I’association considére de financer les projets de
recherche de trois étudiants de 1’Universit¢ de Montréal qui travaillent sur les méthodes
d’évaluation des troubles d’apprentissage ; 1’idée est rejetée mais ’AQETA finance,
quelques mois plus tard, les recherches d’étudiants en audiologie!®®. Encore en 1994,
I’association s’allie a des étudiants en enseignement de 1’Université de Montréal sur un

projet d’articles dans le journal étudiant Péri-Maitre'®’.

Par la suite, I’AQETA cherche plutot a accéder au monde professionnel en s’alliant
a des individus. Elle invite régulierement certains professionnels a des événements, en
batissant moins des partenariats que des relations, soutenues mais moins formelles. En
1986, par exemple, ’AQETA invite le docteur Albert Royer, qui ceuvre comme pédiatre a
I’Hopital Sainte-Justine et comme professeur a 1’Université de Montréal, a étre président
d’honneur de sa campagne de levée de fonds!®®. En 1987, PAQETA invite deux
professionnelles a faire une conférence sur 1’ergothérapie et 1’orthopédagogie devant
I’assemblée générale annuelle, un modele qui devient une pratique récurrente'®. En
contrepartie, I’AQETA assiste aux événements de certains corps professionnels, comme
les congres des orthopédagogues et de 1’Association des intervenants pour le
développement de D’estime de soi. L’AQETA promeut également le travail de
professionnels qui collaborent avec elle : ainsi, un éditorial de 1988 annonce la publication

d’un livre de I’orthopédagogue et collaboratrice Denise Thériault'’’,

Une vitrine importante aupres du monde professionnel est le congres annuel de

I’AQETA, dont la programmation reconduit la progression énoncée plus haut: on

165 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 31 janvier 1980.

166 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 12 mars et 10 décembre 1981, 19 février 1982.

167 Rendez-vous, vol. 8, n0 2, 1994, p. 5.

168 Rendez-vous, vol. 1, no 2, 1986, p. 3.

169 Rendez-vous, vol. 2,n0 3, 1987, p. 3; vol. 3, no 3, 1988, p. 4; vol. 8, no 2, 1994, p. 3; vol. 9, no 2, 1995,

p. 5.
170 Rendez-vous, vol. 3,n0 3, 1988, p. 13; vol. 7, no 3, 1993, p. 9; vol. 10, no 1, 1996, p. 17.
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privilégie d’abord un réseautage relativement informel avec des individus dans les années
1980 et 1990, puis un maillage plus serré avec des regroupements professionnels a la fin
des années 1990. De 1986 a 1998, les liens avec les communautés professionnelles
prennent surtout la forme d’invitations de professionnels a titre de conférenciers. En 1986,
par exemple, les conférenciers invités au congres incluent une psychologue, une
enseignante en mathématiques, un psychopédagogue et un psychiatre!’!, une formule
reprise par la suite. L’association invite rapidement des professionnels de partout dans le
monde pour faire de son congrés un événement international'’>. Dans un éditorial de 1989,
une représentante de I’AQETA annonce que le prochain congrés de I’association
« montrera son nouveau visage, s’intégrant de plus en plus a la communauté tout en
étendant avec fierté ses relations au monde international de la recherche et de
I’éducation'” ». La « communauté » a laquelle veut s’intégrer I’AQETA est de plus en
plus celle des intervenants professionnels, ce qu’indique un éditorial de la méme année
qui décrit le congreés comme « le rendez-vous annuel des intervenants en éducation sans

174

oublier les parents'’® ». Plusieurs textes de ce genre, qui font des professionnels les

destinataires explicites du congres, sont ensuite publiés dans les pages de Rendez-vous

tout au long des années 1990'7°.

Ce développement actif de liens avec les chercheurs, les intervenants et les
regroupements professionnels prend moins de place dans les activités et dans la revue de
la Société québécoise de I’autisme. Le congrés de la SQA, mentionné dans les proces-
verbaux et la revue entre 1985 et 1993, n’apparait pas comme un moyen de tisser des liens
avec des professionnels'’®. En ce qui concerne la recherche, les initiatives sont plus
anecdotiques et restent sans lendemain. La SQA rencontre en 1985 un médecin affilié a

177

I’Université Laval au sujet d’une possible collaboration sur la recherche génétique '’ et

des proces-verbaux mentionnent un « Projet de recherche » qu’on souhaite proposer a

17! Rendez-vous, vol. 1, no 2, 1986, p. 4-6.

172 Rendez-vous, vol. 2, no 4, 1987, p. 7; vol. 3, no 3, 1988, p. 2-3.
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174 Rendez-vous, vol. 4,n0 3, 1989, p. 1.
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I’Institut de recherches cliniques de Montréal'’8, mais rien n’en ressort. Entre 1984 et
1987, la SQA s’intéresse a des recherches sur 'utilisation de la fenfluramine pour traiter
I’autisme, menées entre autres au Montreal Children’s Hospital, et I’association cherche a
entrer en contact avec 1’association canadienne et un médecin de I’hdpital, mais il n’y a

pas non plus de suite!”.

Apres 1987, la SQA ne cherche plus pendant quelques années a participer a des
projets scientifiques, méme si elle communique parfois aux parents les appels a
participation de chercheurs québécois. En 1990, la revue publie un article du
pédopsychiatre Jacques Thivierge, qui demande aux parents de personnes autistes

d’envisager le don aprés déces du cerveau de leur enfant!®

, puis, en 1993, un article de
chercheurs qui, travaillant sur des anomalies au niveau de certains neurotransmetteurs,
affirment que la « collaboration avec les familles est une source réciproque de réconfort
et d’espoir'® ». En 1991, un médecin du Montreal Children’s Hospital, travaillant sur le
lien entre une certaine enzyme et 1’autisme, demande a la SQA de diffuser le protocole de

recherche a ses membres'®?.

Tout au long de la période, la direction de la SQA manifeste une réelle volonté
d’attirer des chercheurs et des professionnels dans ses structures, mais cette ambition reste
inassouvie. En 1986, un membre de la direction propose « que le C.A. de la Société
québécoise de I'autisme soit composé non seulement de membres actifs de la société, mais
également de représentants venant du monde des affaires, du milieu universitaire et des

1 £ 183 oo : .
milieux concernés °° », et on prévoit un canal par lequel des projets de recherche seraient

1'84 5. Contrairement a

acheminés du conseil d’administration a un « Comité professionne
I’AQETA, un tel comité ne vient jamais au monde. En revanche, 1’association entame en

1991 des démarches pour intégrer le pédopsychiatre Jacques Thivierge au conseil
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d’administration'®. Il semble ensuite agir plus ou moins comme conseiller scientifique,
puisqu’il suggere en 1992 d’écrire un article avec la SQA dans la revue des psychiatres
sur la nécessité de respecter les critéres diagnostiques du DSM-IIIR ¥, ’année suivante,
suite a un article publié dans La Presse sur un potentiel géne li¢ a I’autisme, la SQA le
contacte pour connaitre son avis'®’. La relation n’ira jamais vraiment plus loin. Ainsi, la
SQA tente bien de développer des liens avec des professionnels et des chercheurs, mais
elle ne jouit alors ni des mémes réseaux ni du méme bassin de compétences pour réaliser

ce projet.

La mise en scene des interactions entre parents et professionnels dans les revues

Quoi qu’il en soit des rapports concrets entre les conseils d’administration et les
professionnels, les associations, avant 1995, n’hésitent pas a mettre en scéne, dans leurs
revues, des tensions entre les parents qu’elles représentent et les professionnels qui
s’occupent des enfants. Bien qu’elles ne le fassent pas a grande échelle, tant Rendez-vous
que L’Express mentionnent des relations tendues et mettent en scéne les insatisfactions
des parents. Cette représentation de rapports plutdt négatifs s’accompagne d’une critique
des obstacles a la participation des parents aux décisions qui concernent leur enfant dans

les réseaux scolaire et de santé.

La revue de ’AQETA publie réguliecrement des exemples d’insatisfaction
parentale devant I’information regue des professionnels lors des rencontres d’évaluations.
Dés 1986, le texte d’une intervenante répondant aux questions de parents met en sceéne
une mere qui, apres avoir vu son enfant de 8 ans €tre admis en classe de « maturation » et
rencontrer un psychologue, un pédiatre, un neurologue et un orthophoniste, dit ne toujours
pas savoir ce qui ne va pas'®®. Le résultat d’un sondage, publié¢ en 1990, souligne que
plusieurs parents souhaitent que les intervenants diminuent leur utilisation du « jargon
professionnel » pour créer une atmosphére plus propice a la collaboration!®. L’ AQETA

utilise la revue pour rappeler aux parents qu’ils ont le droit d’étre informés et qu’ils ne

185 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 18 novembre 1991.
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188 Rendez-vous, vol. 1,1n0 5, 1986, p. 7.

189 Rendez-vous, vol. 5,1n0 3, 1990, p. 4.
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devraient pas se gé€ner pour exiger une information plus claire. Un texte de 1989, par
exemple, nomme explicitement le droit de comprendre comme un des droits principaux
des parents!”. La méme année, un intervenant écrit dans la revue que c’est aussi la
responsabilité des parents de demander une meilleure information ou des précisions lors

de I’évaluation, une opinion réitérée par un parent quelques années plus tard'"!.

Les désaccords avec les intervenants ne surviennent pas qu’au moment de
I’évaluation. L’AQETA fait voir dans sa revue des parents critiques de la prise en charge
éducative dans son ensemble. Par exemple, des parents ont recu une lettre de
I’orthopédagogue de I’école qui refuse tout simplement de poursuivre la prise en charge
de I’enfant en raison de son comportement. Bien que conscients de leurs droits et de
I’obligation de 1’école a offrir des services, ces parents, qui habitent une petite
communauté, ont peur des répercussions s’ils confrontent I’école et ils demandent donc
conseil & ’AQETA!'2. Des parents se plaignent aussi de I’utilisation que font les
enseignants des bulletins descriptifs. Ces outils, censés faciliter le suivi par les parents,
sont trop compliqués a suivre, incomplets et peu adaptés aux familles. Dans des cas

comme celui-1a, I’AQETA énumére les différentes options qui s offrent aux parents'®>.

On trouve un ton analogue dans la revue de la SQA, ou des parents réclament aussi
une meilleure information de la part des professionnels. En 1987, un parent dit qu’il
aimerait recevoir de la part des professionnels un accueil plus sympathique, un soutien
accru et des explications plus claires; en réagissant a ce cas précis, 1’association ajoute
qu’une majorité de parents sont insatisfaits de leurs interactions avec les professionnels,
notamment durant I’évaluation diagnostique'®*. En 1988, une mére explique toute
I’importance de bien annoncer le diagnostic aux parents : « L’expérience indique que la
fagon dont le personnel hospitalier apprend aux parents qu’ils ont donné naissance a un

enfant handicapé influence fortement les décisions que ceux-ci ont a prendre des les

190 Rendez-vous, sans numéro, 1989, p. 10.

Y1 Rendez-vous, vol. 4, n0 2, 1989, p. 5; Rendez-vous, vol. 8, no 1, 1994, p. 2-3.

192 Rendez-vous, sans numéro, 1989, p. 8.

193 Rendez-vous, vol. 7, n0 3, 1993, p. 13; Rendez-vous, vol. 4, no 2, 1989, p. 5; Rendez-vous, vol. 6, no 5,
1992, p. 3; Rendez-vous, vol. 7, no 3, 1993, p. 2.

194 [’Express, vol. 5,10 3, 1987, p. 7.
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premiers jours'®® ». En 1991, un parent décrit les interactions avec les professionnels
comme des épreuves difficiles : « Etre parent d’enfant autiste, c’est : Faire la tournée des
spécialistes pour apaiser ses inquiétudes; [...] Entendre des commentaires contradictoires

et se sentir impuissant!®® ».

Cela dit, les textes portant sur les interactions entre parents et professionnels
n’occupent alors que peu de place dans les revues. Avant 1995, ’AQETA les met en scéne
a 15 reprises (5% du nombre total de textes), alors que L ’Express le fait quatre fois (4%).
Tout de méme, les deux revues n’hésitent pas a critiquer les professionnels et a mettre en
scéne des relations difficiles entre les parents et les professionnels, méme si la question

n’apparait pas comme une priorité.

2.2.5 La QACLD/AQETA, la SQEA/SQA et l’inscription dans les écosystemes
associatifs

Bien que nous ayons insisté jusqu’ici sur des modes d’action plutdt dirigés vers
I’intérieur, visant la création d’une communauté de soutien et de parole stable, les deux
associations créent aussi des liens avec d’autres regroupements. La QACLD/AQETA et la
SQA développent des partenariats avec des groupes semblables ou connexes, au niveau
provincial, national ou international. L’objectif de ce mode d’action est de se positionner
non seulement auprés des membres, mais aussi plus largement dans les écosystémes

associatifs.

QACLD/AQETA : d’un réseau canadien-anglais et nord-américain et a un réseau
francophone québécois et européen

La QACLD, dont on a vu les racines et les inspirations anglo-canadiennes, saisit
des sa naissance 1’importance de tisser des liens avec d’autres groupes pour se présenter
comme un acteur incontournable en maticre de troubles d’apprentissage. Ces partenariats

lui donnent une 1égitimité aupres d’acteurs professionnels qui jouent un réle important

195 [.’Express, vol. 6,n0 1, 1988, p. 5-10.
196 [.’Express, vol. 7,n0 4, 1991, p. 4-5.
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dans les politiques du diagnostic. Ils permettent aussi de faire front commun sur certains

enjeux concernant les parents d’enfants en difficulté.

La QACLD/AQETA veut s’inscrire dans trois €cosystémes associatifs. Le premier
est I’écosysteme canadien. Elle entretient pour cela des relations étroites avec son
homologue pancanadienne, la Canadian Association for Children with Learning
Disabilities (CACLD). En 1969, la QACLD participe a une rencontre des directeurs des
associations provinciales a Niagara Falls. L’année suivante, une représentante de la
QACLD visite les bureaux de I’association canadienne a Toronto et on conclut une entente
par laquelle la QACLD paie 1$ par membre en échange de copies de la revue Perceptual

Post".

Des difficultés financieres et de gestion qui frappent 1’association canadienne en
1971 affectent d’ailleurs I’agenda de la QACLD. Celle-ci suspend alors temporairement
ses versements a la CACLD : « it would be foolish to send them any money until we know
what we are sending the money for, or until they are properly managed!'*® ». La direction
amorce des discussions avec l’association ontarienne puis avec les autres associations
provinciales pour développer une vision commune de ce que devrait devenir I’association
nationale!”. Au printemps 1972, ¢’est finalement 1’équipe de 1’association québécoise qui
prend les rénes de la CACLD : « On the 13th [avril], Ralph Fisher, Pres. CACLD,
announced across the country, Quebec will take over the Canadian Association®” », méme
s’il est précisé que ce changement ne doit pas nuire a ses activités provinciales?®!. La
situation se normalise par la suite et les associations québécoise et canadienne continuent
d’avoir des personnalités distinctes, comme en témoignent la présence de délégations de
la QACLD/AQETA aux congres de la CACLD et la nomination annuelle de personnes

désignées pour assurer la liaison entre les deux entités?%2,

97 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 21 avril 1969; AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 15 septembre et
17 décembre 1970.

198 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 6 octobre 1971.

199 Ibid. Voir aussi : AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 25 novembre 1971, 20 janvier 1972.

200 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 13 avril 1972.

201 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 18 mai 1972.

202 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 16 avril et 17 septembre 1975, 16 mars 1977, 21 février 1979, 6 février
1980; AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 6 novembre 1974.
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Dans les années qui suivent, ’AQETA et la CACLD collaborent concrétement sur
divers projets, dont la tenue d’un atelier en 1977, I’organisation du congrés national a
Montréal en 1985, un projet d’affiches de sensibilisation et d’activités pour la semaine de
sensibilisation aux troubles d’apprentissage, ou des remises de prix>%. Les directions des
deux associations restent proches : on renouvelle 1’entente par laquelle une partie des frais
d’adhésion a ’AQETA est transmise a la CACLD et, a au moins deux reprises, des
membres de la direction québécoise quittent pour rejoindre 1’association canadienne?®,
En 1979, la CACLD et les provinces collaborent a 1’adoption d’une définition nationale
des troubles d’apprentissage®®, une question a laquelle nous reviendrons dans la section
sur les enjeux de définition. Cette derniere occurrence est toutefois exceptionnelle et, apres
1979, les collaborations portent uniquement sur I’organisation et la promotion d’activités :

I’AQETA et la CACLD ne deviennent donc pas des partenaires politiques.

La QACLD/AQETA interagit aussi directement avec les autres associations
provinciales, ainsi qu’avec quelques autres groupes canadiens. Dés 1966, la QACLD
contacte la OACLD, 1’association ontarienne, afin d’obtenir de ’information sur le
nombre de classes pour les enfants handicapés, le nombre d’enseignants spécialisés et le
temps requis pour organiser ces classes dans la province voisine. Jusqu’en 1983, la
QACLD/AQETA ¢change ainsi régulicrement des documents avec les autres associations
provinciales, en plus d’entretenir des liens plus sporadiques avec d’autres groupes
canadiens comme le Canadian Council on Social Development et les Boy Scouts of

Canada?%.

Le deuxiéme écosysteme associatif dans lequel veut s’inscrire la QACLD/AQETA

est international, principalement étasunien. De 1967 a 1973, des délégués de la QACLD

203 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 11 septembre 1980, 26 juin 1978, 16 janvier, 18 octobre et 3 avril
1979; AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 20 septembre 1977; Rendez-vous, vol. 1, no 1, 1985, p. 7-8; vol.
3,n02, 1988, p. 1-2, 11; vol. 4, no 2, 1989, p. 8-10.

204 Rendez-vous, vol. 2,n0 1, 1987, p. 1; vol. 5, no 1, 1990, p. 10-11; vol. 5, no 4, 1990, p. 1-2; vol. 14, no
2, 2000, p. 3.

205 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 5 décembre 1979. La discussion d’une définition nationale semble
s’échelonner de 1966 a 1983 : AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 25 juillet 1966, 25 novembre 1971; AITA,
p.-v. du C.D. de ’AQETA, 14 juin 1983; AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD, 6 novembre 1974; AITA, p.-
v. du C.E. de ’AQETA, 13 décembre 1979.

206 AITA, p.-v. du C.D. de PAQETA, 15 octobre 1975, 21 janvier 1976; AITA, p.-v. du C.E. de la QACLD,
26 mai 1971.
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assistent régulierement, a New York ou ailleurs, au congres de 1’ Association for Children
with Learning Disabilities, ’association étasunienne®’. En 1969, la QACLD, qui veut
produire du matériel d’information en anglais, contacte une association basée a Chicago

pour I’inciter a le distribuer?®®,

L’intérét pour 1’association étasunienne diminue au milieu des années 1970. On
peut y voir I’effet du processus de francisation de I’AQETA, puisque les références aux
pays francophones d’Europe deviennent alors plus nombreuses. En 1974, I’association
envoie un délégué a une conférence internationale a Bruxelles?”. Le développement de
liens avec I’Europe francophone se poursuit tout au long des années 1980 et 1990. En
1989, I’Association belge pour les personnes en difficulté d’apprentissage (APEDA)
inclut des informations fournies de I’AQETA dans son bulletin de janvier, puis accueille
deux représentantes de I’AQETA a son congrés de 19922!°. De méme, en 1991, les
organisateurs du colloque Euro International sur la dyslexie, tenu a Paris, invitent le
secrétaire de ’AQETA a donner une conférence sur 1’association?!!. Ce faisant, ces
associations de parents participent a une relation suivie de longue date entre le Québec et

I’Europe francophone sur la question de I’enfance en difficulté?!2.

Le troisiéme €écosysteéme associatif dans lequel s’inscrit la jeune QACLD/AQETA
est, évidemment, 1’écosysteme québécois. L’association se tient au courant de ce qui se
passe au Québec, bien que les références dans les sources a des associations québécoises
demeurent, au départ, moins nombreuses que celles aux associations canadiennes ou
étasuniennes. A part la collaboration avec la Society for Emotionally Disturbed Children
pour I’organisation du camp d’été en 1979-1980, les relations avec des associations

québécoises restent en fait assez distantes tout au long des années 1970. Un proces-verbal

207 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 15 mai 1967, 20 janvier 1972, 25 janvier 1973; AITA, p.-v. du C.E.
de la QACLD, 17 décembre 1970, 13 janvier 1971.

208 On s’informe aussi d’un programme de maitrise en troubles d’apprentissage a ’Université de San
Francisco et d’un programme dédi¢ aux adolescentes dans le Vermont : AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD,
26 mars, 21 avril et 7 aolt 1969.

209 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 27 novembre 1974.

210 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 28 février 1989; AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 10 juin 1992.

2T AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 16 janvier 1991.

212 Lucia Ferretti et Louise Bienvenue, « Le Bureau international catholique de I’enfance : réseau et tribune
pour les spécialistes québécois de 1’enfance en difficulté (1947-1977) », Revue d’histoire de [’enfance
‘irréguliere’, vol. 12 (hiver 2010), p. 155-176.
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de 1972 mentionne que la QACLD garde a I’ceil une association portant le nom de
« Quebec Health Society for Children with Reading Disabilities », qui I’a approchée dans
le cadre d’une levée de fonds ; la QACLD se méfie, notant que « The man [we] spoke to
was very vague?'® ». En 1980, ’AQETA envoie des déléguées au Montreal Council of

Women pour y faire une courte présentation>!*.

SQA : un réseau principalement québécois

Comme I’AQETA, la SQA s’inscrit vite dans les écosystémes associatifs canadien,
international et québécois. Cependant, si ’AQETA a des liens étroits avec 1’association
nationale, la relation entre la SQA et la Société canadienne de I’autisme (SCA) est plus
tendue. Dées 1984, le conseil exécutif se questionne sur la pertinence d’entretenir un lien
avec ’association canadienne : « La SQA devrait-elle se dissocier de la SCA ?2!° ». Aprés
discussion, la question est acheminée au conseil d’administration. L’année suivante, la
directrice générale choisit de ne pas se rendre a Winnipeg pour le congrés national, dans
un contexte apparemment conflictuel?!®. En effet, quelques mois plus tard, les réticences
de la SQA a conclure une entente sur le partage du membership et des frais de cotisation
entraine une rencontre entre les deux entités®!” :

De nombreuses inquiétudes sont soulevées au sujet du fonctionnement de la S.C.A.

(non-respect des réglements, confusion entre ses roles et ceux des sociétés

provinciales), de sa structure (membership constitué par les membres des sociétés

provinciales et non par les sociétés elles-mémes) et de son financement (levée de

fonds venant en concurrence avec celles des sociétés provinciales?!®,

Les tensions se poursuivent. En 1986, une demande en apparence banale de la

SCA, soit d’obtenir les noms des présidents des chapitres régionaux de la SQA, est battue

f219

au vote lors du conseil exécutif”"”. La SQA rencontre méme 1’association ontarienne pour

213 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 17 février 1972.

214 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 17 janvier et 5 mai 1980.

215 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 13 novembre 1984.

216 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 22 mai 1985.

217 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 19 septembre et 24 octobre 1985.
218 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 26 janvier 1985.

219 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 14 juin 1986.
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obtenir son point de vue sur la gouvernance de la SCA : bien qu’elle partage ’avis de la
SQA sur le fonctionnement de la SCA, I’association ontarienne préfére demeurer active
dans 1’association nationale tout en essayant de modifier les statuts et orientations de

I’organisme*?°

. Aprés quelques ajustements et une invitation renouvelée de la SCA, la
SQA décide en 1988 « de revenir au bercail?*! », mais les procés-verbaux révélent de
nouvelles tensions des le début des années 1990. Outre des enjeux de cotisation, la SQA
se plaint d’'un manque de communication et de la mauvaise traduction de la
documentation, qu’on exige de recevoir en « bon frangais*?? ». Méme si ces irritants ne
compromettent plus I’adhésion a la SCA, ils demeurent assez importants pour que la SQA
retienne le versement de sa cotisation en 1997 et décide cette année-la de ne nommer

223

aucun délégué aupres de la société canadienne”™. Aujourd’hui encore, & en croire nos

entretiens, les liens avec Autisme Canada resteraient boiteux?>%*.

La SQA s’inscrit dans 1’écosystéme international, mais la aussi d’'une maniere plus
ponctuelle et limitée que I’AQETA. En 1985, c’est le contexte particulier de 1’Année
internationale des personnes handicapées qui explique la rencontre de délégations dont la
venue est financée par des deniers publics, comme la rencontre a Montréal de
représentants d’une société de I’autisme de Norvege, puis, quelques mois plus tard, d’un
imposant groupe de 25 personnes venues des Pays-Bas pour s’informer des services
québécois aux personnes handicapées®®. Vers 1990, cela dit, I’association entretient
diverses correspondances « a I’international » : la SQA est invitée a une conférence en
France, échange des références savantes avec une association du Pays de Galles et
entretient des liens avec une association suédoise®?. En 1996, un éditorial de L Express

mentionne que le directeur du chapitre de la Mauricie, également trés impliqué a la

220 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 8 novembre 1986; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 20 février, 17 avril
et 30 septembre 1986.

221 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 19 mars 1988, 17 octobre 1987; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 4
novembre 1987; AFQA, Message de la Société canadienne de 1’autisme, annexe du p.-v. du 17 octobre
1987, 2 p.

222 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 avril et 19 février 1991; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 2 mars
1991.

223 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 27 septembre 1997.

224 Entretien avec Lili Plourde, réalisé par Dannick Rivest, 1¢" mars 2023.

225 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 30 avril et 19 septembre 1985.

226 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 14 novembre 1990.
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Société, a visité des regroupements frangais qui organisent des services d’emploi pour les

adultes autistes??’.

La SQA s’inscrit plus activement dans 1’écosystéme associatif québécois. Dans les
années 1980, la SQA interagit de facon ponctuelle avec un éventail de partenaires couvrant
tout le territoire. De 1983 a 1985 seulement, elle appuie une association de personnes
obe¢ses dans une contestation visant les compagnies aériennes, participe a une conférence
de I’association Auto-psy sur les psychopathologies de 1’enfance et 1’autisme, tient un
kiosque d’information au congrés du Conseil québécois de 1’enfance exceptionnelle et
appuie 1’Association québécoise pour les loisirs des personnes handicapées aupres du
gouvernement??®, La SQA interagit aussi avec I’Association de la paralysie cérébrale du
Québec (APCQ) : elle réagit positivement a un mémoire déposé par I’APCQ dans le cadre
de consultations pour une politique familiale, mais elle pose également des limites aux
liens entre les deux groupes en refusant que I’APCQ présente des ateliers lors de son

congres, jugeant les clientéles trop différentes?’.

Les interactions entre I’AQETA et la SQA et I’arrivée en scene de I'OPHQ et de la
COPHAN

Dans les années 1980, ’AQETA et la SQA interagissent aussi entre elles. Bien
qu’elles évoluent dans des écosystemes différents, leur intérét pour les enfants en difficulté
fait se chevaucher une partie de leurs réseaux. Par ailleurs, tant la SQA que ’AQETA
composent avec I’arrivée dans les années 1970 et 1980 de joueurs importants dans le

monde associatif : la Confédération des organismes provinciaux de personnes handicapées

du Québec (COPHAN) et I’Office des personnes handicapées du Québec (OPHQ).

Méme si on peut raisonnablement présumer qu’elles se croisent avant, c’est apres
1980 que les interactions entre la SQA et ’AQETA se font plus régulieres. En fait, les

deux associations emménagent carrément ensemble, avec la Society for Emotionally

227 I.’Express, vol. 12, no 3, 1996, p. 14-15.

228 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1983; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 30 aoit et 13
novembre 1984, 21 février 1985.

229 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 23 janvier 1985; Pour plus de détails sur I’élaboration d’une politique
de la famille dans les années 1980, voir Denise Lemieux et Michelle Comeau, Le mouvement familial au
Québec, 1960-1990 : Une politique et des services pour les familles, Québec, Presses de I’Université du
Québec, 2002, p. 93-118.
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Disturbed Children, dans un nouveau batiment situé sur la rue de la Montagne, a Montréal,
qui appartient a la Fondation McDonald-Stewart : « A meeting with the architect, [...] the
Autistic Society and the Society for Emotionally Disturbed Children will be held on
October 17, 19807 ». A partir de ce moment, les deux groupes se parlent pour organiser
la cohabitation et échangent quelques politesses, comme lorsque, en 1981, le comité
exécutif de I’AQETA félicite la « Quebec Society for Autistic Children » pour une lettre
ouverte parue dans La Presse’'. Entre 1983 et 1985, la SQA organise méme un
symposium sur I’autisme dans le cadre du congrés annuel de ’AQETA?2. Durant la
cohabitation, les deux associations publient conjointement leur revue, qui parait sous le
titre L’ Express de la Montagne entre 1982 et 1987. La SQA y est plus active, ce qui peut
expliquer son désir de conserver le nom L ’Express aprés que les associations se trouvent

de nouveaux locaux respectifs en 1987.

Les deux associations doivent aussi composer avec I’entrée en scéne de ’OPHQ
(1978) puis de la COPHAN (1982). Ces deux organismes deviennent des points de
rencontre pour les associations de patients et fagconnent considérablement 1’écosystéme
associatif. Si ’AQETA et la SQA interagissent avec I’OPHQ de facon similaire, la SQA a
une relation plus soutenue avec la COPHAN. On traitera dans la présente section des
volets de cette interaction qui concernent I’intégration de la SQA et de I’AQETA au monde
associatif, tandis que leurs revendications politiques seront abordées dans la section

suivante.

C’est en 1978 que le gouvernement du Québec, suite a 1’adoption de la loi 9
assurant 1’exercice des droits des personnes handicapées, crée I’Office des personnes
handicapées du Québec?*. Le mandat principal de ’Office est d’accroitre la participation
sociale des personnes handicapées et de s’assurer du respect de leurs droits. Rapidement,
I’OPHQ devient un point de ralliement pour les associations comme I’AQETA et la SQA,
notamment parce qu’une part des budgets qui leur sont alloués par I’Etat passe désormais

par I’Office. Les deux associations échangent ainsi régulierement avec I’Office pour lui

230 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 8 octobre 1980, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 30 mai 1983.

21 Ibid.; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 9 avril 1981.

232 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1983, 6 octobre 1984, 26 janvier 1985; AFQA, p.-v. du
C.E. de la SQA, 17 septembre 1984, 19 septembre et 24 octobre 1985.

233 Bourgault, « L’influence du mouvement associatif des personnes handicapées... ».
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adresser des demandes financiéres, au moins autant que pour discuter d’enjeux de fond

comme la définition des catégories et 1’offre de services.

Entre 1983 et 1994, la SQA soumet régulierement des candidatures a des postes au
conseil d’administration de ’OPHQ?*. Le principal enjeu est ’argent distribué par
’OPHQ aux organismes ceuvrant auprés des personnes handicapées. A partir de 1984, la
SQA demande annuellement des subventions de fonctionnement oscillant entre 73 000 et
85 000 $, dont elle regoit généralement une fraction importante — par exemple, elle obtient
60 000 $ en 198533, Elle soumet aussi des projets spéciaux : en 1990, par exemple, elle
transmet a 1’Office trois demandes de projets spéciaux, dont une pour 1’organisation d’un

symposium et une pour I’organisation de services de répit**¢.

La SQA, comme I’AQETA, s’implique dans diverses activités et ateliers de
I’OPHQ, en espérant que la mobilisation de plusieurs associations aura un effet politique.
Elle participe notamment aux préparatifs du congrés « A part... égale » de 1984%7. La
SQA se dit toutefois insatisfaite des résultats : « De fagon générale, les résultats ne sont
pas a la mesure des énergies qu’on a mises a [le] préparer®*® ». Elle continue toutefois a
participer, contribuant en 1986 a un colloque sur la formation des orthophonistes organisé

par ’OPHQ*¥.

Un second organisme, plus politisé, entre en scéne en 1982 : la Table de
concertation des organismes provinciaux de promotion (COPP), qui devient en 1985 la
Confédération des organismes provinciaux de personnes handicapées du Québec
(COPHAN), dont le mandat est d’assurer une plus grande cohésion, y compris politique,
entre les organismes ceuvrant aupres de personnes handicapées. La SQA s’implique des

les débuts de cet organisme. Dés 1984, elle dépose une demande d’adhésion et une

24 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 septembre 1983, 20 avril 1985, 19 mars 1990, 14 mai 1994; AFQA,
p.-v. du C.E. de la SQA, 30 avril 1985.

235 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 mars 1984, 24 janvier 1987; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 21
février et 22 mai 1985.

236 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 19 mars 1990.)

27 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 6 octobre 1984; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 3 juin 1985.

238 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 20 avril 1985.

239 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 janvier 1986; En 1994, un procés-verbal souligne que I’'OPHQ est
« impressionnée de nos réalisations », AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 12 mars 1994.
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représentante de la SQA siége au premier conseil d’administration de la COPP?*. La
Société fournira ensuite des représentantes jusqu’au début des années 1990%*'. Durant
cette période, la COPHAN travaille sur divers dossiers qui intéressent la SQA, comme le
transfert des dossiers médicaux et scolaires, 1’intégration au marché du travail et la refonte
des politiques familiales?**. En 1992, des problémes de structure entrainent la démission
en bloc du conseil d’administration : & partir de ce moment, la SQA ne fait plus partie du
conseil d’administration de la COPHAN mais demeure intéressée a participer a des

comités de travail®**.

L’AQETA s’implique beaucoup plus tardivement a la COPHAN (son implication
débordant en fait la période étudiée dans ce chapitre) et le fait alors de fagon moins
réguliere. De 1999 a 2005, elle joint des mobilisations de la COPHAN, par exemple en
cosignant des mémoires présentés en commission parlementaire’**. Ce désintérét pour la
COPHAN dans les années 1980 et 1990 peut surprendre, surtout considérant que
I’AQETA milite alors auprés de IOPHQ pour une reconnaissance des troubles
d’apprentissage parmi les handicaps. Peut-étre témoigne-t-il du relatif désintérét de

I’AQETA pour I’activisme politique.

2.3 DES DISCUSSIONS EPARPILLEES SUR LES DEFINITIONS ET
L’APPRENTISSAGE DU POLITIQUE

Jusqu’aux années 1990, I’enjeu de définition des troubles occupe lui aussi peu de
place dans les discours associatifs tant de I’AQETA que de la SQA. En I’absence d’une
offre de services publics structurée, les associations s’intéressent peu aux enjeux

définitionnels, puisque la préférence pour une définition plutét qu’une autre a somme

240 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 10 décembre 1985; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA,6 octobre 1984, 22
mars 1986.

241 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA,15 octobre 1988; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 février 1989, 18
novembre 1991.

242 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 18 novembre 1991, 15 septembre 1987, 10 novembre 1988, 16 février
1989, AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 15 octobre 1988.

243 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 5 décembre 1992.

244 Rendez-vous, vol. 13,10 2, 1999, p. 35; Rendez-vous, vol. 22, no 2, 2008, p. 4-7.
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toute peu d’impact sur 1’offre de service ou sur I’interaction avec le politique. Les
associations traitent a la picce les débats de définitions, tandis que des définitions
concurrentes de 1’autisme ou des troubles d’apprentissage coexistent dans les revues sans
réelles conséquences. Dans les revues, justement, le contraste chiffré avec les modes
d’action plutét orientés vers 1’interne est intéressant. Rendez-vous discute bien des
interactions entre I’AQETA et le monde politique a 29 reprises (10%) mais sept de ces
textes ne font que mentionner, I’espace d’une phrase, qu'une demande de financement a
¢été acheminée a tel ou tel ministére : le rapport au politique n’est pas réellement visible
dans la revue. L’association aborde la définition des troubles d’apprentissage dans un plus
grand nombre de textes (43 textes, 15%), mais ces discussions se concentrent autour d’un
petit nombre de « moments définitionnels » plus intenses : par exemple, huit de ces textes
sont publiés en 1986 seulement. Dans L’ Express, la SQA publie 11 textes sur la définition

de I’autisme (12%) et 14 qui montrent ses interactions avec le monde politique (15%).

2.3.1 Des discussions sporadiques sur les définitions
QACLD/AQETA : un melting pot définitionnel et un désir de reconnaissance aupres de
[’"OPHQ

A la QACLD/AQETA entre 1968 et 1995, la question de la définition des troubles
d’apprentissage n’apparait dans les sources que sporadiquement. A la fin des années 1960,
quelques documents montrent que 1’association s’intéresse aux différentes définitions en
vogue, quoique sans manifester I’intention d’en adopter une en particulier : un proces-
verbal de 1968 mentionne ainsi que les définitions et les diagnostics varient d’un endroit

245 L

a Dautre année suivante, suite a la conférence d’un psychologue de 1’Université

Concordia au conseil de direction, ’association se dit préoccupée par l’importance
d’apposer la bonne étiquette : « We are concerned with assessment & correct one. [...] We

246

must know what is wrong. Cannot put them in slots®™ ». Cette inquiétude ne semble

toutefois pas durer.

245 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 11 novembre 1968.
246 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 20 octobre 1969.
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Entre 1978 et 1981, ’administration de ’AQETA connait un petit « moment
définitionnel » alors que 1’association canadienne s’appréte a adopter une « définition
officielle » du trouble d’apprentissage. Lorsque la CACLD propose, au début de 1978, un
« definitional statement » qu’elle transmet aux associations provinciales, I’AQETA
demande, plusieurs mois plus tard, a son comité aviseur d’émettre des
recommandations?#’. La réponse n’arrive qu’en janvier 1980, le comité aviseur se disant
globalement d’accord avec la définition de la CACLD tout en suggérant des
amendements. A 1’été 1981, ’association canadienne resoumet a la consultation une

248 Une divergence entre les

version modifiée que I’AQETA confie a son comité aviseur
deux associations survient alors. Les sources disponibles donnent peu de détails sur les
échanges et les motifs de divergence, si ce n’est que I’AQETA « would like to see the
definition of learning disabilities placed wihtin a global context, that is, in relation to areas

2495, une nuance dont la portée exacte est difficile a

such as hyperactivity and behavior
interpréter en 1’absence de documents plus précis. L’échange avec 1’association
canadienne s’arréte en 1981 et la direction de ’AQETA délaisse la question : I’enjeu

pratique derriere ces discussions parait donc limité.

La question définitionnelle revient temporairement sur le radar en 1986, lorsque le
ministre de ’Education, Claude Ryan, annonce une modification & la Loi sur I’instruction
publique. Déposé a la fin de 1987, le projet de loi 107, qui vise surtout une réforme
administrative, introduit le concept important de « plan d’intervention » pour les éléves
en difficulté, en plus de comporter des dispositions sur I’éducation aux adultes qui peuvent
affecter les ¢leves ou les décrocheurs identifiés comme présentant des troubles
d’apprentissage. Dans ce contexte, I’AQETA fait paraitre dans Rendez-vous, de 1986 a
1989, trois éditoriaux portant sur les définitions employées par le ministére de I’Education.
On y déplore que le ministere hiérarchise les catégories de « troubles d’apprentissage »,
« difficultés 1égeres d’apprentissage » et « difficultés graves d’apprentissage » : ces
dénominations multiples embrouillent 1’offre de service et le terme « difficultés »

minimise le caractére spécifique du trouble. La définition de I’Association canadienne,

247 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 23 janvier 1978; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 13 décembre
1979.

248 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 17 janvier 1980, 2 juin 198]1.

249 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 25 aott 198]1.
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plaide-t-on, garantirait une reconnaissance plus claire des éléves concernés, tout en évitant

que des diagnostics hatifs ne les suivent toute leur vie*>°

. Ce premier épisode de « politique
définitionnelle » li¢ a I’offre de service reste toutefois circonscrit. Lorsqu’elle participe
aux audiences publiques en commission parlementaire, en 1988, mais aussi lors du dépot
d’amendements a la loi en 1991, I’AQETA insiste plutdt sur un tout autre sujet, soit
I’exigence de régles assurant la confidentialité¢ des informations nominatives des €léves

ayant un trouble d’apprentissage?!.

Apres 1981, en fait, I’enjeu de définition se déplace surtout vers la reconnaissance
des troubles d’apprentissage comme des handicaps par I’OPHQ. Il y a cette fois un réel
enjeu politique, puisque la reconnaissance du « trouble spécifique d’apprentissage »
comme un handicap au sens de la loi de 1978 pourrait étre interprétée comme un droit,
pour la personne affectée et sa famille, a des services a long terme. Plus prosaiquement,
cette reconnaissance permettrait a I’AQETA d’étre reconnue « comme organisme de
promotion pour personnes handicapées et d’étre admissible a une subvention®? ». Au
printemps 1981, 1’association soumet donc une « request to have the term ‘specific
dysfunction’ considered as a handicap®>* ». En 1984, elle rencontre I’'OPHQ pour clarifier
la nature des troubles d’apprentissage. Les échanges se poursuivent dans les mois qui
suivent : ’OPHQ révise certes sa définition des troubles d’apprentissage, mais sans les
reconnaitre comme un handicap au sens de la 10i*°*. L’AQETA revient a la charge aupres
de I’Office en 1988 (« nous avons essuyé un refus>> »), puis en 1991, 1993 et 1994, « afin
de faciliter la reconnaissance des troubles d’apprentissage par ’OPHQ?® », toujours sans
succes. Cette saga laisse présager 1’intensification des « politiques définitionnelles » qui,

lors de la période suivante, déborderont le périmetre somme toute restreint de I’OPHQ.

20 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 27 avril 1988; Rendez-vous, vol. 1,n0 3, 1986, p. 6; vol. 3,no 1, 1988,
p. 10-11; vol. 4, no 2, 1989, p. 7.

21 Rendez-vous, vol. 6, no 1, 1991, p. 4; AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 7 juin 1988, 3 juin 1989, 31
octobre 1990, 16 janvier et 3 avril 1991.

232 Rendez-vous, vol. 4, no 3, 1989, p. 9-12.

23 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 2 juin 1981.

234 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 18 juin 1984, 18 février 1985; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 21
janvier et 26 aout 1985.

255 Rendez-vous, vol. 4, no 3, 1989, p. 9-12.

236 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 8 juin, 15 septembre et 26 octobre 1993, 19 janvier 1995; AITA, p.-
v. du C.E. de ’AQETA, 30 aott 1994; Rendez-vous, vol. 6, no 3, 1991, p. 7-9; vol. §, no 3, 1994, p. 3-4.
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Les tractations avec I’OPHQ stimulent les discussions sur les définitions au sein
de la communauté de I’AQETA. Rendez-vous, on 1’a dit, publie, de 1985 a 1995, 43 textes
sur le sujet, qui font cohabiter plusieurs définitions différentes dans les pages de la revue.
Cette diversité de vues fait alors peu I’objet de polémiques. Cela correspond a la situation
politique : du fait de la loi sur le handicap, I’enjeu aupres de I’OPHQ concerne le caractére
durable, spécifique et perturbateur du trouble d’apprentissage, beaucoup plus que le détail

de son étiologie.

Méme en I’absence de polémique, il est intéressant de constater I’étendue des
causes alors attribuées aux troubles d’apprentissage dans la communauté des parents. Les
textes parus dans Rendez-vous pointent vers trois types de causes. Certains parlent de
causes « biochimiques ». En 1985, un texte de vulgarisation affirme que des recherches
associent le développement des troubles d’apprentissage a la dicte ainsi qu’a des facteurs
environnementaux, comme des polluants qui compromettent le développement du
cerveau®’. En 1991 et en 1996, des éditoriaux de I’ AQETA reprennent cette idée : « Nous
devons alerter les instances gouvernementales en matic¢re de pollution de I’environnement

et de ses effets sur le systéme nerveux>>® ».

D’autres textes offrent plutét une définition neurologique du trouble
d’apprentissage, qui en ferait une condition innée résultant de déficits inscrits a la
naissance dans la structure du cerveau. Dans les années 1980, le discours de la revue sur
le cerveau est en fait un peu éparpillé. Des textes insistent sur le réle de dysfonctions
cérébrales présumées, tandis que d’autres utilisent surtout I’hypothese neurologique pour
mettre en doute la pertinence d’outils d’évaluation de I’intelligence comme le test QI,

auxquels plusieurs intervenants demeurent attachés>>’

. Ce dernier point est important pour
I’AQETA, qui rappelle en éditorial que les experts s’entendent sur 1’intelligence normale

des personnes ayant un trouble d’apprentissage’®’ : cette mise au point vise a extraire le

257 Rendez-vous, vol. 1,no 1, 1985, p. 9.

258 Rendez-vous, vol. 10, no 1, 1996, p. 3; Voir aussi : Rendez-vous, vol. 6, no 1, 1991, p. 5-6.
239 Rendez-vous, vol. 1,10 5, 1986, p. 10; vol. 4, no 3, 1989, p. 2-3.

260 Rendez-vous, vol. 2,no 4, 1987, p. 8.
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trouble d’apprentissage du monde de la déficience intellectuelle, et il sera souvent répété

jusque dans les années 1990 et 2000%°!

Enfin, certains textes envisagent des causes psychosociales aux troubles
d’apprentissage. Dés 1986, un éditorial voit dans cette hypothése un motif d’espoir pour
les parents, arguant que le développement du trouble dépendrait alors de 1’environnement
direct de I’enfant plus que d’une déficience spécifique insurmontable’®?. Un autre
éditorial, centré sur I’analphabétisme que I’AQETA attribue en partie au mauvais
dépistage des troubles d’apprentissage, identifie la pauvreté comme un facteur aggravant
et propose comme solution d’assurer a chaque enfant un accés égal a de la nourriture?>.
Cette position reste toutefois marginale et la majorité des quelques textes qui relévent des
causes « sociales » insistent surtout sur des facteurs parentaux, comme 1’éclatement de la

famille traditionnelle, 1’excés de télévision, le manque de stimulation et la violence, en

relevant le besoin d’un meilleur soutien aux familles?®*.

Par-dela ses causes présumées, les textes parus dans Rendez-vous insistent
fréquemment sur les problémes dits « associés » ou consécutifs au trouble spécifique
d’apprentissage. Des textes décrivent le stress et I’anxiété comme étant d’abord des
conséquences de la difficulté a apprendre, qu’elles peuvent en retour aggraver’®.
Quelques-uns, a la fin des années 1980, assimilent des déficits de perception visuelle ou
de mémoire visuelle et auditive a des formes de trouble d’apprentissage®®®, mais ces
micro-catégories disparaissent du discours associatif apres 1988. L’association entre le
trouble d’apprentissage et des déficits de motricité, par contre, occupe plus d’espace et se
révele plus durable. En 1986, un texte de parent mentionne les difficultés d’enfants TA en
classe d’éducation physique :

almost all learning disabled students have trouble in physical education classes
and/or social skills and organizing their things. Trouble in physical education

261 Rendez-vous, vol. 12, no 1, 1998, p. 18-19; vol. 16, no 1, 2002, p. 5, 10; vol. 16, no 2, 2002, p. 14-16.
262 Rendez-vous, vol. 1, no 3, 1986, p. 3.

263 Rendez-vous, vol. 3, no 3, 1988, p. 6.

264 Rendez-vous, vol. 6, no 2, 1991, p. 16; vol. 6, no 5, 1992, p. 4-5.

265 Rendez-vous, vol. 1,10 2, 1986, p. 13; vol. 2, no 4, 1987, p. 9; vol. 5, no 1, 1990, p. 4.

266 Rendez-vous, vol. 1, no 4, 1986, p. 10; vol. 1, no 5, 1986, p. 10; vol. 2, no 3, 1987, p. 13; vol. 3, no 2,
1988, p. 4, 10.
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classes may be due to spatial problems, causing trouble in catching a ball, running
in straight or proper form, shooting a basketball or volleyball with accurate aim?®” .

Ces difficultés motrices apparaissent ensuite dans plusieurs textes, qui suggerent
de travailler la coordination main-ceil et 1’orientation spatiale pour pallier les difficultés
motrices mais aussi scolaires®®®. Cette omniprésence du lien entre apprentissage et
motricité dans la revue se poursuit apres 1990 : en 1994, par exemple, un éditorial décrit
la difficulté a nouer les lacets et saisir une balle comme des « symptomes » de trouble

d’apprentissage®®.

Bref, le discours définitionnel qui circule au sein de I’AQETA et dans sa revue, de
ses débuts aux années 1990, est plutét décousu. Plusieurs explications des troubles
d’apprentissage cohabitent, sans que 1’association n’en fasse grand cas ou n’affiche une
préférence. Dans les interactions avec le politique, I’enjeu de définition apparait a certains
moments précis, mais n’occupe globalement que peu de place dans les préoccupations et
dans le discours de ’association, puisque les définitions n’ont alors gueére d’incidence

pratique.

SQA : des discussions ouvertes sur les causes incertaines de |’autisme

De 1983 a 1995, la SQA tient sur la définition ou sur les causes de 1’autisme des
discussions récurrentes, mais qui demeurent la aussi clairsemées et qui ne témoignent pas
d’une volonté concertée d’adopter une définition particuliere. Cela correspond,

également, a un contexte ou les enjeux de définition affectent peu I’offre de service.

Sur le front politique, la SQA entretient sur la définition de 1’autisme des dialogues,
séparés, avec I’'OPHQ et avec le ministére de I’Education. L’OPHQ reconnait d’emblée
I’autisme comme une forme de handicap et cela régle les problémes les plus immédiats,

comme le financement. Comme 1’Office range toutefois 1’autisme parmi un ensemble plus

267 Rendez-vous, vol. 1,no 5, 1986, p. 8.

268 Rendez-vous, vol. 1, no 2, 1986, p. 13; vol. 1, no 5, 1986, p. 10; vol. 2, no 3, 1987, p. 13; vol. 2, no 4,
1987, p. 9; vol. 3, no 1, 1988, p. 12-13; vol. 3, no 2, 1988, p. 4, 10.

269 Rendez-vous, vol. 8, no 2, 1994, p. 12. Pour une histoire plus large de I’imbrication des catégories des
déficiences motrices et cognitives, voir Rivest et Prud’homme, « Le corps des enfants et 1’expertise
parentale... ».
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large de troubles mentaux, la SQA lui demande, dés 1984, d’en faire plutdt une catégorie
a part. L’Office est pour I’essentiel d’accord mais les discussions s’étirent pendant
quelques mois sur le contenu exact de la définition. La SQA souhaite qu’on inscrive dans
les documents la définition inscrite au récent DSM-III, paru en 1980. Elle produit un
dossier, rédigé avec I’appui de professionnels, et obtient gain de cause en mai 198527°.
Tout au long des échanges, cela dit, le ton reste cordial et la SQA n’identifie pas d’enjeu
concret, 1’épisode semblant susciter plus d’agacement que de passion. Apres la parution
du DSM-III-R en 1987, la SQA se préoccupe cette fois des définitions employées aux
ministéres de la Santé et de I’Education. En novembre 1988, elle se félicite d’avoir obtenu
du ministére de ’Education (MEQ) I’inclusion explicite de I’autisme a la liste des
conditions particuliéres dans le régime pédagogique du primaire et du préscolaire. Elle
participe ensuite a des rencontres avec des fonctionnaires du ministére en 1991 et en 1993
pour assurer une mise a jour de la définition ministérielle, basée sur la réédition du

DSM?"!,

La revue L’Express, pendant ce temps, publie plusieurs articles discutant des
causes de cette condition, a la définition encore incertaine, qu’est 1’autisme. Certains
s’intéressent a la possibilit¢ d’un lien entre 1’autisme et des anomalies auditives, qui
pourraient fournir des pistes de détection ou méme de traitement par la musique’’.
D’autres relaient les promesses de la génétique, indiquant par exemple un lien possible
avec le chromosome X fragile et la production d’acide folique, ou avec le chromosome 11
qui affecte le développement du cerveau : de 1990 a 1996, une dizaine d’articles sont
consacrés a l’identification des génes qui causeraient ’autisme?’®. La popularité de
I’hypothese génétique pousse méme la SQA a affirmer, dans un éditorial de 1993, I’origine
« multigénique » de ’autisme : « Les chercheurs ont tout lieu de penser que [...] ’autisme
serait plutot une maladie a transmission multigénique puisque les syndromes d’autisme se

présentent de manieére souvent variée sur le plan clinique; ¢’est-a-dire que plusieurs genes

20 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 17 septembre 1984; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 6 octobre 1984,
26 janvier et 20 avril 1985.

271 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 10 novembre 1988, 25 novembre 1989, 18 novembre 1991; AFQA, p.-
v. du C.A. de la SQA, 6 mars 1993.

272 [’Express de la montagne, vol. 1,n0 1, 1982-1983, p. 10; L ’Express, vol. 7,no 4, 1991, p. 6.

213 [’Express, vol. 8,10 2, 1992, p. 10; vol. 10, no 1, 1993, p. 2-3; vol. 10, no 2, 1993, p. 2.
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pourraient interagir entre eux et aussi peut-étre avec 1’environnement au sens large?’* ».
L’hétérogénéité croissante des profils qui accompagne la hausse de la prévalence s’en

trouve ainsi réinterprétée par la génétique.

En paralléle, d’autres articles adoptent plutot une définition neurologique, selon
laquelle I’autisme serait causé par des troubles organiques dans la structure du cerveau et
du systéme nerveux. Un article de vulgarisation, en 1993, fait ainsi état de recherches
concluant qu'une importante proportion de personnes autistes souffriraient d’atteintes au
tronc cérébral, contrairement aux enfants « retardés mentalement?’> ». D’autres articles
tissent des liens entre I’autisme et I’épilepsie ou avec le déréglement de certains

neurotransmetteurs?’.

2.3.2 Associations et politique : un intérét certain mais circonscrit 2 des moments
précis
Comme on I’a vu, la période pré-1995 voit des interactions sporadiques entre les
associations et le politique, qui portent rarement, ou rarement directement, sur des enjeux
de définition des troubles. Les associations n’en cherchent pas moins a développer des
relations avec 1’administration publique, mais il reste que leur degré d’intérét pour cette

activité de représentation ainsi que les moyens utilisés varient dans le temps.

QACLD/AQETA : des interactions quasiment limitées au ministére de I’Education

La QACLD/AQETA entretient quatre formes principales d’interactions avec le
monde politique : DI’invitation de ministres a ses activités, la participation a des
consultations, la prise de position publique sur des projets de loi, et les demandes de

financement.

L’AQETA invite réguliérement des ministres a ses événements, surtout son
congres annuel. Le ministre de ’Education est ainsi président d’honneur du congres de

1979. Méme si le ministre n’est pas systématiquement présent dans les années 1980, les

274 [’Express, vol. 10, no 2, 1993, p. 3.
275 [’Express, numéro spécial Noél 1993, p. 7.
276 [’Express, vol. 7,n0 3, 1991, p. 8; vol. 10, no 2, 1993, p. 2.
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congrés réservent toujours une place a des représentants du MEQ?”’. En 1988, des
fonctionnaires sont méme invités a une rencontre du conseil administratif afin de discuter
de la confidentialité des informations nominatives des éléves en difficulté d’apprentissage
prévue par la loi 107 ; en 1992, un représentant du MEQ donne un atelier sur les
modifications possibles aux régles sur I’adaptation des examens®’s. A partir de 1994, il

semble que la présence du ministre de I’Education devienne une tradition établie?”.

En second lieu, la QACLD/AQETA participe aux consultations organisées par le
gouvernement du Québec. Dés 1975, apres le départ de Joan Dougherty qui assurait une
liaison efficace avec le Conseil supérieur de I’éducation, ’AQETA cherche des
volontaires pour assister aux rencontres du Conseil®®’. La nomination d’observateurs au
Conseil, qui le demande expressément, devient par la suite un exercice régulier?®!, méme
sirien dans les sources ne suggére un role actif de la part des représentants de I’ AQETA?%2,
En 1978, I’AQETA parait toutefois plus active aux consultations publiques sur le Livre
vert de l’enseignement primaire et secondaire, un avis du Conseil supérieur de I’éducation
adressé au ministre de I’Education. L’association présente alors un mémoire pour exposer
ses inquiétudes sur D’intégration en classe réguliere et le besoin d’établissements
283 1>

spécialisés association est ensuite invitée, en 1984, a présenter un mémoire sur le

projet de loi 40 sur ’enseignement primaire et secondaire public?%*

, qui affecte surtout la
démocratie scolaire et envisage des conseils d’école, puis elle rencontre directement un
sous-ministre en 1988 pour discuter du projet de loi 107 modifiant la Loi sur I’instruction

publique, dont on a parlé plus tot>%,

C’est surtout apres 1990 que I’AQETA wvalorise sa participation a des

consultations, qui devient plus réguliere et active. En 1991, I’association met sur pied un

277 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 6 décembre 1978, 7 janvier 1986; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA,
21 novembre 1978, 13 décembre 1982.

278 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 7 juin 1988, 4 février 1992.

279 AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 19 mai 1994, 19 janvier et 1°" février 1995.

280 AITA, p.-v. du C.D. de PAQETA, 18 juin 1975.

281 AITA, p.-v. du C.D. de P’AQETA, 19 mai 1975, 3 décembre 1985; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 3
avril 1979, 12 mars 1980, 12 mars et 9 avril 1981.

282 A I’exception d’un unique document de 1980, qui montre qu’elle participe a I’élaboration d’un dossier
sur la formation des enseignants : AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 12 mars 1980.

283 AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 15 mars 1978; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 18 octobre 1978.
284 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 4 janvier et 13 février 1984.

85 AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 2 février 1988.
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« Comité Education » qui rencontre un représentant du MEQ pour discuter de
’administration des examens aux éléves ayant un trouble d’apprentissage®*®. En 1992, elle
fait un effort pour s’assurer qu’une « correspondance est établie entre le bureau provincial
[de PAQETA] et les différents ministéres, les syndicats, la fédération des commissions
scolaires, les C.L.S.C., etc.®” ». Aprés une rencontre sur le contexte d’intervention auprés
des ¢leves en difficulté d’apprentissage, I’AQETA semble satisfaite, a la fois de la
rencontre et de son statut auprés du MEQ : « il appert que I’AQETA soit trés respectée au
ministére de I’Education®® », qui I’inclut dans la préparation d’un document & ce sujet. A
partir de ce moment, des représentants de I’AQETA si¢gent de fagon statutaire a divers
comités, portant entre autres sur I’obligation des commissions scolaires de produire un
plan d’intervention pour les éléves en difficulté, 1’évaluation des apprentissages par
bulletins descriptifs ou la politique d’adaptation des examens**°. Le ministére semble lui-
méme soigner davantage ce type de concertation, transmettant en 1993 a ’AQETA « une
lettre d’appréciation de la qualité efficace de la représentation de 1’ Association et de sa
contribution », que la direction interpréte comme « [u]ne preuve de plus de I’importance

de [sa] présence aux comités du MEQ* ».

En troisiéme lieu, I’association prend publiquement position sur plusieurs sujets
des le début des années 1970. Une occasion récurrente est le projet de créer une école
spéciale a tel ou tel endroit. En 1971, la QACLD demande au ministére de I’Education de
soutenir la création d’une telle école, y ajoutant en 1972 une lettre supplémentaire et méme

21 De 1978 a 1980, I’association s’inquiéte des impacts potentiels

une présentation vidéo
de la lo1 101 sur les jeunes ayant des troubles d’apprentissage. Elle contacte a cette fin
divers opposants naturels a cette loi, comme une députée du Parti libéral du Québec et des
enseignants de la PSBGM, dont on prend la peine de détailler les inquiétudes dans un
proces-verbal : « The teachers were concerned about what effect an increased use of

French would have on special ed. students. Teachers could possibly be hired primarily on

286 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 3 avril et 17 septembre 1991.

287 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 14 janvier 1992.

288 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 4 février et 10 juin 1992.

289 AITA, p.-v. du C.E. de PAQETA, 25 aoiit 1993, 30 aoiit 1994; AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 10
février et 8 juin 1993, 29 novembre 1994, 1" février et 9 mai 1995.

290 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 26 octobre 1993.

21 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 25 novembre 1971, 17 février et 18 mai 1972.
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the basis of being able to speak French without necessarily having training in special
education. The teachers would like Q.A.C.L.D. to take action?*? ». Cette inquiétude sera

rappelée par I’AQETA aussi tard qu’en 1988, lors des consultations sur la loi 1072%°.

Le débat sur la loi 107 représente en fait la premiére incursion vraiment frontale
de I’association dans le processus politique. Nous avons évoqué plus haut la participation
de I’association aux audiences publiques, une visibilité dont la direction se félicite, y

294 Malgré cela, I’association déplore en 1993-1994

compris dans la revue Rendez-vous
que des modifications au régime pédagogique soient préparées sans qu’on ne [’ait
consultée®”. Aprés un changement de gouvernement, I’ AQETA manifeste plus activement
au ministére son souhait de participer aux Etats généraux sur I’éducation, qui s’ouvriront
au printemps 1995. Elle profite de I’occasion pour renouveler son discours en insistant
davantage sur I’importance du dépistage, un théme a saveur catégorielle qui s’ajoute a ses

revendications plus traditionnelles sur le droit aux services adaptés et sur la formation des

enseignants en adaptation scolaire®.

En quatrieme et dernier lieu, la QACLD/AQETA soumet, tout au long de la
période, des demandes de subvention au gouvernement. Elle cogne a toutes les portes,
généralement sans succés. En 1973, le ministére de 1’Education I’informe qu’il n’a pas les
moyens d’appuyer financiérement la QACLD et qu’il transfére la demande au ministere
des Affaires sociales®’. Tout au plus obtient-on, en 1978, une petite somme pour traduire
en francais la charte et les reglements de 1’association, mais le MAS refuse de financer
I’embauche d’un animateur francophone pour les activités de I’association®*®, L’ AQETA

0299

persévere et multiplie les demandes de financement tout au long des années 1980, mais

292 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 17 janvier 1980; Voir aussi : AITA, p.-v. du C.D. de ’AQETA, 23
janvier et 15 février 1978.

293 AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 2 février 1988; Rendez-vous, vol. 3, no 2, 1988, p. 1-2; vol. 3, no 3,
1988, p. 4; vol. 4, no 2, 1989, p. 15; vol. 4, no 3, 1989, p. 9-12; vol. 28, no 1, 2016, p. 48-53.

294 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 27 septembre 1988.

295 Rendez-vous, vol. 5,no0 1, 1990, p. 12-13; vol. 8, no 1, 1994, p. 5;

2% AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 1 février et 20 septembre 1995; AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 5
septembre 1995.

27 AITA, p.-v. du C.D. de la QACLD, 19 septembre 1973, 26 mars 1969.

2% AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 12 septembre et 18 octobre 1978.

299 AITA, p.-v. du C.E. de ’AQETA, 17 janvier et 8 octobre 1980, 2 juin 1981, 31 octobre 1990, 14 janvier
1992; AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 24 avril 1983, 27 septembre 1988, 14 mai 1990; AITA, p.-v. du
C.D. de ’AQETA, 12 décembre 1986, 19 mars 1988.
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il faudra attendre la période suivante pour que le financement public des mouvements

associatifs se stabilise.

SQA : une plus grande diversité d’interlocuteurs

La SQA privilégie a peu pres les mémes moyens que I’AQETA pour interagir avec
le politique. Elle se montre toutefois un peu plus active sur ce front, en démarrant ses
activités de représentation plus tot dans le temps, en sollicitant une plus grande variété
d’interlocuteurs et en posant plus de gestes en ce sens, du moins a en juger par les sources.
Le fait d’étre une association francophone depuis sa naissance et le fait que 1’autisme peut
concerner d’emblée a la fois 1’éducation et la santé expliquent peut-&tre cette activité

politique plus précoce et, déja, relativement plus intense de la SQA.

De 1984 a 1991, pas moins d’une vingtaine de proces-verbaux documentent la
participation de la SQA a des consultations gouvernementales. En 1984-1985, par
exemple, elle assiste a une soirée sur une nouvelle politique de la famille, menée
conjointement par plusieurs ministéres, elle rencontre un représentant du MEQ sur le
nouveau plan de services aux ¢léves mésadaptés socio-affectifs et elle interagit avec le
ministére des Affaires sociales sur une variété de dossiers’®’. En 1987, elle rencontre le
ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS) sur des services de répit, le Curateur
public sur une nouvelle loi sur la curatelle, et le ministre de 1’Education sur les services
en milieu scolaire®’!. En quelques années, la SQA y gagne un statut de formatrice auprés
des acteurs publics. En 1991, elle regoit les félicitations du MEQ pour I’organisation d’une
séance de perfectionnement des maitres ; quelques mois plus tard, le ministére « fait
encore appel a la Société québécoise de I’autisme pour collaborer a 1’organisation d’au

moins deux sessions de perfectionnement®??

». La SQA participe alors aussi a des
consultations sur I’adaptation scolaire®®. Signe que le MEQ a intensifié¢ et cherche

désormais a structurer son rapport a la société civile, un proces-verbal de 1994 indique

30 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 13 novembre 1984, 30 avril 1985; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 5
octobre 1985, 25 janvier 1986.

301U AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 12 mars, 6 mai et 23 juin 1987; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 17
octobre 1987.

302 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 20 aoiit et 16 avril 1991.

303 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 avril 1991; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 21 septembre 1991.
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« qu’il y a trop d’interventions [sur I’autisme] aupres du ministére qui ne proviennent pas
de la SQA » et que cela entrainerait une « perte de crédibilité » et une « insatisfaction [du

ministére] a ce sujet** ».

La SQA se prononce fréquemment publiquement sur des politiques. De 1983 a
1985, elle participe activement aux contestations contre le projet de loi 40 sur la réforme
du réseau scolaire (on estime qu’elle n’accorde pas assez de pouvoirs aux parents) et elle
contribue au mémoire de la Table de concertation des organismes provinciaux de
promotion sur la politique de la famille*®. L’année suivante, la Société dépose elle-méme
un mémoire a la Commission Rochon®*®. Comme I’AQETA, la SQA s’implique en 1988
sur le projet de loi 107. Toutefois, alors que I’AQETA se concentre sur la circulation des
renseignements nominatifs, la SQA formule des demandes plus variées et étendues, en
plaidant pour la présence de parents d’enfants en difficulté dans les comités de
gouvernance scolaire, pour que le « projet éducatif » des écoles doive mentionner le droit
a des services, pour un protecteur de 1’éléve dans chaque région et pour une meilleure
définition du concept de « services complémentaires et particuliers »*°’. La Société dépose
son mémoire en aolt 1988 et assure un suivi régulier du dossier. En 1995, la SQA, comme

I’AQETA, soumet un document aux Etats généraux sur I’éducation®’®.,

Comme la QACLD/AQETA, la SQA multiplie les demandes de financement, un
theme abondamment discuté aux conseils exécutif et administratif. En 1986-1987, par
exemple, I’association soumet des projets de services de répit au MSSS, sans succes ; en
1991, elle recoit une subvention du MEQ dans le cadre de son projet de formation des
maitres, qui semble répondre a un besoin du ministére comme on 1’a vu plus haut®®,
Contrairement a I’AQETA, par contre, la reconnaissance par I’OPHQ lui facilite la tache
car elle lui permet de faire transiter ses demandes de subvention par 1’Office plutdt que de

s’orienter seule dans les ministéres. De 1987 a 1989, la SQA soumet a I’OPHQ des

304 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 6 décembre 1994.

395 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 22 mai 1985; L Express de la montagne, vol. 2,no 1, 1983-1984, p. 8.
396 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 janvier et 20 février 1986.

307 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 19 mars et 15 octobre 1988; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 31 aofit
1988.

308 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 22 juin 1995.

309 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 janvier 1986, 22 janvier et 23 juin 1987; AFQA, p.-v. du C.A. de la
SQA, 2 mars 1991.
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demandes cumulant plus de 70 000 $ pour financer un projet sur I’intégration des jeunes
adultes autistes au monde du travail’!’. En 1989, la SQA fait appel a I’OPHQ pour
financer, a plus petite échelle, I’ouverture de chapitres régionaux ou la réalisation de
guides aux parents®'!. Au début des années 1990, I’OPHQ modifie sa politique et les

demandes de financement a la piéce se raréfient’!2.

Le fait que ’autisme apparaisse comme une entité diagnostique claire, proche de
la psychopathologie, en fait un sujet d’intérét bien défini pour le ministére des Affaires
sociales — plus que le trouble spécifique d’apprentissage pour le ministére de I’Education
de cette époque. Cela n’assure pas immédiatement a la SQA une place dans les
délibérations du ministére. En 1983, la SQA ne peut ainsi que réagir a la publication, par
le MAS, de I’ Avis sur ’autisme et les autres psychopathologies graves de [’enfance : bien
que I’autisme y soit spécifiquement nommé, il n’y bénéficie pas d’un traitement a part>!3.
En 1990-1991, par contre, lorsque le MSSS crée une Table ministérielle sur I’autisme, la
SQA, ravie, est immédiatement invitée a y participer : comme I’AQETA en 1988, elle en
fait grand cas dans la revue L’ Express, ou elle sollicite les idées de revendications des
parents®'4. L’objectif de la SQA est d’obtenir la rédaction d’un plan d’organisation des
services spécifique a l’autisme, un projet dans lequel 1’association fonde beaucoup
d’espoir :

Ce ‘plan d’organisation des services en autisme’ est d’une importance capitale

puisque, nous I’espérons, il permettra le développement des ressources en autisme,

la relocalisation des argents des centres d’accueil afin que ceux-ci prennent en

considération la clientéle autiste ainsi qu’une reconnaissance officielle de

I’autisme par le ministére de la Santé et des Services Sociaux?!>.

En 1993, le dossier va bon train : selon la direction de la SQA, le MSSS « reconnait que
les familles d’enfants autistes sont les moins favorisés [sic] du réseau » et promet que « les

régies régionales seront sensibilisées davantage une fois que le modéle de services pour

310 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 22 janvier et 6 mai 1987.

SIUAFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 février et 25 novembre 1989.

312 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 18 novembre 1991.

313 I’Express de la montagne, vol. 2, no 1, 1983-1984, p. 7-8.

314 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 16 avril 1991; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 21 septembre 1991;
L’ ’Express, vol. 7,n0 1, 1990, p. 1; vol. 8, no 1, 1991, p. 2; vol. 8, no 3, 1992, p. 1; vol. 9, no 2, 1992, p. 1;
vol. 9,no0 4, 1993, p. 1-2.

315 ’Express, vol. 9, no 2, 1992, p. 3.
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personnes autistes sera finalisé*!® ». Les services discutés concernent surtout le réseau de
la santé et des services sociaux, incluant donc le placement en famille d’accueil, les
résidences communautaires pour autistes adultes et le transport adapté!”. Le comité est
dissout en 1994°'% et le ministére public en 1996 un Guide de planification pour
["organisation des services aux personnes autistes, qui fait espérer a la communauté de la
SQA un meilleur avenir, basé¢ sur une offre de services catégorielle et spécifique a

I’autisme.

CONCLUSION

La QACLD/AQETA et la SQEA/SQA, de leur fondation dans les années 1960 et
1970 jusqu’au milieu des années 1990, cherchent surtout a clarifier leur rdle, a développer
leurs champs d’action et a se présenter comme des acteurs associatifs stables pour leurs
populations respectives. Bien qu’elles émergent dans des contextes qui différent a
plusieurs égards, elles adoptent toutes deux, au début de la période, des stratégies et des
modes d’action similaires : création de chapitres régionaux, mise sur pied de services
directs, développement de partenariats, etc. Les politiques définitionnelles, elles, ne se
présentent pas comme un enjeu important, du moins pas de maniere continue. Au début
des années 1990, toutefois, on constate déja qu’une tendance de fond les incite a réorienter
leur action, délaissant les services directs au profit d’un rdle de porte-parole et de

représentation des personnes diagnostiquées et des parents aupres des acteurs politiques.

Cette tendance s’accentuera entre 1995 et 2005, une période charniére dans la
politisation de I’enfance en difficulté. Si quelques différences apparaissaient déja entre les
stratégies de I’AQETA et de la SQA, notamment dans leur rapport aux professionnels,

I’évolution des réseaux de santé et d’éducation, de méme que celle des relations entre

316 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 26 janvier 1993. Voir aussi : L Express, vol. 8, no 1, 1991, p. 6.
317 L°Express, vol. 9,no 4, 1993, p. 17; vol. 10, no 1, 1993, p. 6-7.
318 I°Express, vol. 10, no 3, 1994, p. 2.
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’Etat et les mouvements associatifs, les inciteront a adopter des trajectoires divergentes

apres 1995.



CHAPITRE 3

1995-2005: UN POINT TOURNANT DANS LA POLITISATION DE
L’ENFANCE EN DIFFICULTE

Nous montrerons dans ce chapitre que la période allant de 1995 a 2005 est un point
tournant dans la trajectoire des deux associations. D’une part, un contexte de politisation
accrue de I’enfance en difficulté stimule 1’adoption de politiques publiques catégorielles.
Ces politiques catégorielles mettent en relief les différences entre les secteurs de la santé
et de I’éducation, ce qui incite chaque association de parents a adopter des stratégies
adaptées a son milieu. Dans le secteur de I’éducation, le gouvernement du Québec planche
de 1995 4 2001 sur des réformes majeures qui auront un impact sur la prise en charge des
¢léves en difficulté. Dans le secteur de la santé, I’autisme connait un épisode semblable,
avec I’¢laboration par le ministére de la Santé et des Services sociaux du Guide de
planification pour [’organisation des services aux personnes autistes (1996) et, surtout,
de la politique Un geste porteur d’avenir (2003), qui devient la premicre politique
québécoise structurée dédiée a ’autisme. D’autre part, les différences entre les relations
qu’entretiennent respectivement la SQA et I’AQETA avec les professionnels, évoquées au

chapitre précédent, s’accentuent a partir du milieu des années 1990.

Nous présenterons dans un premier temps 1’évolution des contextes dans lesquels
évoluent ’AQETA et la SQA entre 1995 et 2005. Deuxiémement, nous montrerons la
présence des parents et des professionnels, a la fois comme maitres d’ceuvres et comme
destinataires des gestes et des discours des deux associations. Troisiémement, nous
analyserons les conflits et les politiques publiques qui concernent spécifiquement les
diagnostics. Nous montrerons en quoi ces « politiques du diagnostic » et les enjeux de
définition des troubles évoluent rapidement et transforment la relation entre les

associations de parents et le pouvoir politique.
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En préambule, notons que la Société québécoise de 1’autisme devient, en 2001, la
Fédération québécoise de 1’autisme et des autres troubles envahissants du développement
(FQATED). Elle portera ce nom jusqu’en 2011, puis adopte ensuite 1’intitulé de Fédération
québécoise de I’autisme (FQA). Nous utiliserons ici la formule SQA/FQATED lorsque
nous traiterons de moments durant lesquels les deux noms se chevauchent. L’ Association
québécoise des troubles d’apprentissage (AQETA), pour sa part, conserve son nom tout

au long de cette période.

3.1 LEVOLUTION DES CONTEXTES POLITIQUES ET DES CATEGORIES
DIAGNOSTIQUES

Le contexte général des années 1990 et 2000 differe a plusieurs égards de celui des
années 1970 et 1980. Nous insisterons ici sur deux ¢léments de contexte qui affectent
directement les stratégies de ’AQETA et de la SQA/FQATED : d’une part, I’évolution
générale des rapports entre 1’Etat québécois et les mouvements associatifs ; d’autre part,
la présence accrue des professions de soin autour de I’enfance dite en difficulté et
I’évolution des catégories diagnostiques qu’emploient ces professions. Ces deux
évolutions étaient en germe auparavant, mais c’est a partir des années 1990 qu’elles jouent

un rdle clé dans les politiques du diagnostic des troubles d’apprentissage et de I’autisme.

Tel qu’indiqué au chapitre 1, les politiques du diagnostic impliquent un ensemble
d’interactions entre différents acteurs, aux intéréts souvent divergents, autour de
catégories diagnostiques qui sont elles-mémes malléables et évolutives. Par-dela cette
définition générale, la situation politique differe beaucoup selon que I’on parle de
I’autisme ou des troubles d’apprentissage. Au Québec, comme dans la plupart des pays
développés, les acteurs concernés par 1’autisme interagissent beaucoup plus avec le réseau
de la santé et, politiquement, avec le ministére de la Santé et des Services sociaux, tandis
que les acteurs concernés par les troubles d’apprentissage interagissent principalement
avec le réseau scolaire et avec le ministére de I’Education. Malgré qu’elles aient toutes
deux été fondées par des parents afin de soutenir des enfants qui sont en majorité d’age

scolaire, I’AQETA et la SQA évoluent pour cette raison dans des écosystemes différents.
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Apres 1995, les particularités et les politiques propres a chaque écosystéme ont un impact
croissant sur leurs stratégies, sur leurs discours et sur la place qu’elles attribuent aux

parents et professionnels.

3.1.1 L’action politique des mouvements associatifs et les structures d’opportunités

Nous avons montré au chapitre 2 comment les relations entre I’Etat québécois et
les mouvements associatifs ont évolué entre la fondation de ’AQETA (en 1966) et celle
de la SQA (en 1976) jusqu’en 1995. Nous avons constaté que ces interactions, plutot rares
et ponctuelles dans les années 1960 et 1970, sont devenues plus régulieres et plus
formalisées dans les années 1980 et, surtout, aprés 1990 (interventions a des tables de

concertation, au Conseil supérieur de 1’éducation, a des comités gouvernementaux, etc.).

Le concept de structure des opportunités politiques aide a rendre compte de cette
augmentation des interactions avec les institutions politiques, qui se poursuit apres 1995.
Tel que défini au premier chapitre, ce concept renvoie a la disponibilité des ressources ou
des occasions qu'un groupe peut choisir de mettre a profit. Ainsi, si les discussions avec
le monde politique occupent une part accrue des activités associatives dans les années
1990 et 2000, c’est parce que I’Etat québécois se présente lui-méme a ce moment comme
un interlocuteur plus actif et qu’il crée plusieurs lieux de délibération. Deena White, avec
d’autres, a montré que les politiques néolibérales et le New Public Management ont
transformé, dans les années 1980 et 1990, les relations entre 1’Etat et les mouvements issus
de la société civile. Ces relations deviennent plus systématiques et instituées, mais aussi
plus transactionnelles, dans la mesure ot I’Etat attend des organismes de la société civile
qu’ils jouent un réle de partenaires des politiques publiques. White a aussi montré que
deux Etats provinciaux qui suivent cette tendance générale peuvent néanmoins faconner
des structures d’opportunités sensiblement différentes, par exemple plus contractuelle et
affairiste en Ontario, et plus politisée et fidéle a ses racines populaires au Québec!. Bref,

I’évolution généralisée des relations entre les Etats et les associations peut prendre des

! Deena White, « Interest Representation and Organisation in Civil Society : Ontario and Quebec
Compared », British Journal of Canadian Studies, vol. 25, no 2 (automne 2012), p. 199-229.
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formes variables selon les écosystémes. Pour les associations étudiées ici, cela signifie
que leur capacité a cibler, dans I’appareil public, des personnes susceptibles d’accueillir
leurs demandes et a gagner en 1égitimité aux yeux des décideurs politiques dépend de leur

capacité a s’adapter aux évolutions de leurs secteurs respectifs?.

Certaines évolutions sont communes tant a la santé qu’a 1’éducation. L’AQETA et
la SQA/FQATED renouvellent ainsi toutes deux leurs stratégies pour répondre a une autre
tendance, soit I’exigence accrue de se fonder sur des « données probantes », que la
littérature sociologique décrit comme un tournant vers I’« evidence-based policy ». Au
tournant des années 2000, la référence a la science devient progressivement nécessaire
pour élaborer et légitimer des politiques publiques, au Québec comme ailleurs en
Amérique du Nord et en Europe. Cette évolution des structures d’opportunités incite les
groupes de pression et les mouvements associatifs désireux d’interagir avec le monde
politique a adapter leurs stratégies en conséquence. Cette relative « scientisation® » de la
décision publique pousse notamment des mouvements associatifs a se rapprocher de
professionnels, dont la légitimité est déja mieux reconnue, a s’impliquer plus activement
dans la production et le financement de recherches et, dans certains cas, a adoucir les

portions de leurs discours qui sont moins soutenues par des données ou des discours

scientifiques®.

Cette transformation des structures d’opportunités politiques, sous [’effet
d’interventions plus dirigistes des Etats et du courant de I« evidence-based policy », a
renouvelé a la fin du 20° siecle les questionnements sociologiques sur 1’agentivité des
acteurs sociaux organisés. D’un coOté, la notion de « structure d’opportunités » suppose
que la capacité d’action efficace des agents est contrainte par la forme du systéme

politique, qui incite les acteurs, surtout des acteurs de moindre puissance comme les

2 Jérdme Boivin et Stéphane Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec : quelques
¢léments conceptuels et interprétatifs », Stéphane Savard et Jérome Boivin, dir., De la représentation a la
manifestation : Groupes de pression et enjeux politiques au Québec, XIX® et XX° siécles, Québec,
Septentrion, 2014, p. 16-40.

3 Phil Brown et Stephen Zavestoski, « Social Movements in Health: an Introduction », Sociology of Health
and lllness, vol. 26, no 6 (septembre 2004), p. 679-694.

4 Rachel Laforest et Michael Orsini, « Evidence-based Engagement in the Voluntary Sector: Lessons from
Canada », Social Policy & Administration, vol. 39, no 5 (octobre 2005), p. 481-497; Michael Orsini et
Miriam Smith, « Social Movements, Knowledge and Public Policy: the Case of Autism Activism in Canada
and the US », Critical Policy Studies, vol. 4, no 1 (avril 2010), p. 38-57.
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associations de parents, a choisir le « chemin de moindre résistance » et, donc, a se
conformer aux attentes du politique. D’autre part, par contre, les attentes accrues pour une
concertation politique structurée et pour une scientisation des arguments exigent des
associations qu’elles se montrent plus actives et plus compétentes que jamais. Pour bien
comprendre les effets concrets de ces évolutions ambigués, nous verrons dans ce chapitre
en quoi les structures d’opportunités sectorielles ne sont pas les mémes pour I’AQETA et

la SQA/FQATED et en quoi ces différences affectent leurs répertoires d’actions respectifs.

3.1.2 L’explosion des professions de soin et I’évolution des catégories diagnostiques

Un deuxiéme élément de contexte influence les stratégies et les actions a la fois de
I’AQETA et de la SQA/FQATED apres 1995 : I’explosion des professions de soin et leur
présence grandissante aupres des enfants d’age scolaire. On assiste, dés la fin des années
1980, a une nouvelle phase du projet de classification de I’enfance en difficulté : les
classifications se recentrent autour d’un nombre réduit de catégories qui prennent chacune
une importance croissante, dont 1’autisme et des troubles d’apprentissage présumés
neurologiques comme la dyslexie®. L’émergence des neurosciences cognitives, au
tournant des années 2000, accélere cette redéfinition des difficultés de développement
chez I’enfant et entraine une réorganisation de 1’écosystéme professionnel qui encadre les
troubles comme I’autisme et les troubles d’apprentissage®. Au Québec, 1’essor de
professions comme I’orthopédagogie, I’orthophonie et I’ergothérapie est bien documentg,
tout comme leur dissémination, apres 1995, dans les établissements de réadaptation puis

dans le réseau scolaire’. Nous verrons aussi comment des facteurs plus sectoriels, comme

5 Marianne Woollven, « Décrire et mesurer des difficultés scolaires naturalisées : a propos de la dyslexie en
France et au Royaume-Uni », Politiques de communication, no 11 (automne 2018), p. 131-158.

¢ Stanislas Morel, « Troubles dans les apprentissages : neurosciences cognitives et difficultés scolaires »,
Revue européenne des sciences sociales, no 54 (mai 2016), p. 221-247.

7 Julien Prud’homme, Instruire, corriger, guérir ? Les orthopédagogues, I'adaptation scolaire et les
difficultés d’apprentissage au Québec, 1950-2017, Québec, Presses de 1’Université du Québec, 2018, 200
p.; Julien Prud’homme, Professions a part entiere : histoire des ergothérapeutes, orthophonistes,
physiothérapeutes, psychologues et travailleuses sociales au Québec, Montréal, Presses de I’Université de
Montréal, 2011, 223 p.; Dannick Rivest et Julien Prud’homme, « Le corps des enfants et I’expertise
parentale : I’ ‘essor de I’autisme’ et la marginalisation du corps dans I’histoire des difficultés cognitives et
comportementales chez I’enfant », Histoire sociale/Social History, vol. 54,no 112 (novembre 2021), p. 591-
605
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I’élaboration par I’Etat québécois de politiques pour la prise en charge des troubles

d’apprentissage et de I’autisme, influencent les stratégies des associations.

Les catégories diagnostiques de [’autisme et du trouble d’apprentissage
poursuivent aussi leur évolution — pour ne pas dire leur essor. Dans le cas de ’autisme, la
publication par 1’ Association américaine de psychiatrie de la quatriéme édition de son
Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders (DSM-1V), en 1994, assouplit
encore une fois la définition et agglomeére désormais au concept d’autisme un ensemble
plus hétérogéne qu’avant de « troubles envahissants du développement » (TED), qui
incluent des altérations variées de la communication et de la socialisation. Cette fusion
des catégories autorise notamment le diagnostic d’un « TED non spécifié », aux contours
flous. Cette évolution du DSM, jumelée a des grilles d’évaluation plus souples elles aussi®,
favorise une explosion de 1’usage du diagnostic d’autisme. A 1’échelle mondiale, la
prévalence de I’autisme chez les enfants de 4 a 17 ans passe de 0,04% a pres de 2% entre
1972 et 2018. Au Québec, la prévalence prend son envol aprés 1995, le nombre recensé
d’enfants autistes d’age scolaire passant de 640 en 1997 a pas moins de 12 200 en 2014,
puis a 17 000 en 2017°.

Les diagnostics de troubles d’apprentissage, comptabilisés par le ministere de
I’Education parmi les éléves en difficulté d’adaptation ou d’apprentissage (EDAA),
continuent aussi d’augmenter apres 1995. Malgré une directive du ministére qui, sur
papier, devrait faire diminuer le recours aux diagnostics, « [p]lusieurs observateurs notent

le recours croissant aux diagnostics de TDAH, de dyslexie et de trouble

8 Céline Borelle, « Montée des outils standardisés et transformations des formes d’autorité professionnelle.
Le cas des pédopsychiatres dans le champ de 1’autisme », Sociologie, vol. 7, no 2 (2016), p. 153-168;
Prud’homme, Instruire, corriger, guérir...,p. 118-127.

? Center for Disease Control and Prevention, « Prevalence of ASD Among Children Aged of 8 », Morbidity
and Mortality Weekly Report, vol. 67, no 6 (avril 2018), p. 1-23; Eric Fombonne, « The Rising Prevalence
of Autism », Journal of Child Psychology and Psychiatry, vol. 59, no 7 (juin 2018), p. 717-720; Benjamin
Zablotski et al., « Estimated Prevalence of Autism and Other Developmental Disabilities Following
Questionnaire Changes in the 2014 National Health Interview Survey », National Health Statistical Report,
no 87 (novembre 2015), p. 1-20. Pour le Québec: Institut national de santé publique du Québec, Surveillance
du trouble du spectre de [’autisme au Québec, Québec, Gouvernement du Québec, 2017, 43 p.; Ministére
de ’Education, du Loisir et du Sport, Statistiques de 1'éducation. Education préscolaire, enseignement
primaire et secondaire. Edition 2014, Québec, Gouvernement du Québec, 2015, p. 49-50; Ministere de
I’Education, du Loisir et du Sport, Statistiques de [’éducation. Education préscolaire, enseignement
primaire et secondaire. Edition 2015, Québec, Gouvernement du Québec, 2016, p. 49-50.
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d’apprentissage!'® ». Il est impossible de chiffrer les effectifs de troubles d’apprentissage
parmi les EDAA, puisque le ministere cesse lui-méme de les préciser, préférant s’en tenir
a4 un nombre total englobant tous les EDAA!!. Prud’homme note tout de méme un transfert
catégoriel, passant des troubles d’apprentissage et de comportement a ’autisme et la
dysphasie, considérés comme des « handicaps » par le ministére et bénéficiant donc de

financement supplémentaire lié a 1’étiquette EHDAA!2,

3.2 DES ASSOCIATIONS DE PARENTS OU DE PROFESSIONNELS ?

La politisation accrue de I’enfance en difficulté du milieu des années 1990 a 2005
a une incidence sur la place qu’occupent les parents et les professionnels au sein des
associations — mais d’une maniére différente selon chaque association. Les professionnels
prennent plus de place a I’AQETA, tandis que la direction de la SQA/FQATED reste plus

proche des parents.

3.2.1 La place des parents et des professionnels dans les associations
Les signataires des textes de revues, en chiffres

Les revues de l'une et l'autre association se distinguent apres 1995 selon
I’importance accordée aux textes signés par des parents, qu’on I’envisage sous I’angle du
nombre de textes publiés ou des propos qu’ils véhiculent. Nous proposons ici une analyse
comparée des deux revues. Contrairement au chapitre 2, nous nous permettrons ici de
dresser un portrait global des revues, toutes périodes confondues, afin de comparer la
période 1995-2005 avec la période précédente. Nous comparerons d’abord leurs
caractéristiques générales pour montrer la place qu’occupent les parents dans chaque

revue, puis nous ¢€talerons les chiffres dans le temps pour montrer les évolutions. Nous

19 prud’homme, Instruire, corriger, guérir..., p. 135.
1 Ibid.
2 Ibid., p. 134-135.
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ferons ensuite le méme exercice avec les textes écrits par des professionnels de la santé
ou de I’éducation, afin de montrer 1’évolution du poids respectif des parents et des
professionnels. Apres ces analyses basées sur 1’identité des auteurs des articles des revues,
nous montrerons les différences qui se creusent entre les destinataires apparents des

discours produits par les deux publications.

Les corpus globaux, toutes périodes confondues, contiennent 860 textes parus dans
la revue Rendez-vous de I’AQETA entre 1985 et 2016 et 401 textes parus dans L ’Express
de la SQA entre 1983 et 2017, avec une interruption de la revue entre 2003 et 2008. Une
vue d’ensemble sur ’entiéreté des corpus montre déja une différence significative dans la
mise en scéne de la parole des parents. Alors que la revue de la SQA/FQATED/FQA publie
48 textes signés par des parents, soit environ 14% des textes publiés entre 1983 et 2017'3,
la revue de I’AQETA, elle, ne publie qu'un total de 27 textes de cette nature, soit
seulement 3% des articles publiés de 1985 a 2016.

Le décompte des signatures confirme que la revue de I’ AQETA s’appuie davantage
sur des professionnels dés les années 1990, tandis que la SQA offre une tribune plus
importante aux parents. Dans le cas de 1’autisme, L’Express fait paraitre entre 1983 et
1995 dix textes, parus dans huit numéros, identifiés comme étant écrits par des parents
(11% des textes de cette période), puis 14 textes, répartis dans neuf numéros, écrits par
des parents entre 1996 et 2005 (12% des textes de la période). Enfin, entre 2008 et 2017,
la revue fait paraitre pas moins de 24 textes signés par des parents dans huit numéros
différents (18% des textes). La présence des parents comme signataires de textes dans
L’Express est donc stable, voire croissante au 21° siecle. Du c6té de I’AQETA, 1’évolution
va en sens inverse. Sur le faible total de 27 textes signés par des parents, douze le sont
avant 1995 (soit 4% des textes parus sur cette période), répartis dans huit numéros. Entre

1995 et 2005, seuls huit textes (3%), publiés dans six numéros, identifient un parent

13 Un décompte rapide des numéros de L’Express de 2017 a 2024, que nous n’avons pas dépouillés et
analysés exhaustivement, nous permet d’ajouter au moins huit autres textes de parents. Selon ce décompte
rapide, la proportion de parents signataires diminue légérement entre 2017 et 2024, mais cela se fait au profit
des personnes autistes elles-mémes, qui prennent alors graduellement plus de place dans L ’Express (nous y
reviendrons au chapitre 4).
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comme auteur, contre sept textes publiés entre 2006 et 2016 (2%), dans sept numéros

différents.

Dans les deux revues, ces chiffres doivent étre nuancés par le fait que plusieurs
textes que nous avons identifiés comme des « éditoriaux » (d’ailleurs souvent non signés)
peuvent étre écrits soit par des parents, soit par des professionnels, selon la composition
des organes de direction des associations. Ce biais a géométrie variable vient en fait
souvent renforcer les observations qui précedent, car, comme on le verra dans la prochaine
section, le recul des textes de parents dans Rendez-vous s’accompagne d’une présence
accrue des professionnels parmi les dirigeants de I’AQETA : les éditoriaux donnent donc
encore une voix supplémentaire aux professionnels a ’AQETA, alors qu’ils amplifient

plutdt la voix des parents a la SQA.

Ce biais doit faire lire avec précaution le dénombrement des textes signés par des
professionnels de la santé ou de 1’éducation. Un décompte global peut donner I’impression
que ces professionnels écrivent en plus grand nombre dans la revue de la SQA, ou ils
forment 44% du corpus global, que dans celle de ’AQETA (33% du corpus global). 11
s’agit toutefois en partie d’un artéfact statistique, attribuable au fait que les « éditoriaux »
rédigés par I’exécutif de I’AQETA sont, a partir du milieu des années 1990, souvent

rédigés par les professionnels qui investissent alors les structures de 1’association.

Il vaut peut-étre mieux se fier aux tendances. La distribution des signatures
professionnelles dans le temps montre plus éloquemment que la période 1995-2005 est un
point tournant pour I’AQETA, dont la revue se professionnalise, mais pas pour la SQA,
qui valorise certes davantage la parole des professionnels apres 1995, mais en continuant
de mettre en scéne celle des parents. La SQA publie dans sa revue 37 textes dont I’auteur
s’exprime a titre de professionnel entre 1983 et 1995 (39% des textes de cette période),
38 entre 1996 et 2003 (34%), puis 76 entre 2008 et 2017 (57%). La présence des
professionnels dans L’Express, assez importante dés le début, reste ensuite plutot stable
entre 1983 et 2003, avant d’augmenter apres 2008. L’AQETA, de son c6té, publie dans
Rendez-vous 49 textes de professionnels entre 1985 et 1995 (17% des textes de cette
période), puis 86 textes de 1996 a 2005 (31%) et 154 de 2006 a 2016 (53%). Ainsi, les
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professionnels signent dés 1995 une proportion croissante de textes dans Rendez-vous, en

plus de leur influence croissante sur les éditoriaux.

La part des éditoriaux va pour sa part en diminuant dans les deux revues. Les
éditoriaux, définis ici comme les textes non-signés qui portent sur les activités des
associations ou les textes signés par des membres de 1’administration (Mot de la
présidente, recension d’activités, etc.), sont le type de texte le plus fréquemment publié
dans Rendez-vous. Entre 1985 et 1995, I’AQETA publie 223 éditoriaux (75% du corpus
total) ; de 1996 a 2005, elle en publie 183 (65 % du total), puis 121 de 2006 a 2016 (42 %
du total). La chute est moins marquée dans L’ Express, qui publie 28 éditoriaux entre 1985
et 1995 (30%), 18 entre 1996 et 2005 (16%), puis 20 entre 2006 et 2017 (14%). Dans les
deux cas, la diminution de la part des éditoriaux se fait donc au profit des textes de

professionnels.

Le discours des revues : les parents comme destinataires ?

Recentrons-nous sur la période considérée dans le présent chapitre, soit 1995 a
2005. Par-dela les signatures, le discours que les deux associations proposent dans leurs
revues respectives durant cette période ne s’adresse pas non plus aux parents de la méme

facon.

La revue de la SQA/FQATED s’adresse plus directement, et de facon plus
constante, aux familles des personnes diagnostiquées. Par exemple, une chronique
réguliére, qui présente le centre de documentation de 1’association, insiste pour dire que
les ouvrages rendus disponibles s’adressent la plupart du temps aux parents d’enfants
autistes, et pas aux seuls spécialistes. En 1996, par exemple, 1’association met a la
disposition de ses membres 1’ouvrage Living With a Brother or Sister With Special Needs
et, en 1998, deux guides sur le syndrome d’Asperger qui sont explicitement destinés a la
fois aux parents et professionnels. En 2003, le centre de documentation met en valeur des
livres sur D’apprentissage de la propreté, le développement de la communication et
I’inventaire des ressources offertes aux familles, des documents qui s’adressent tous au

moins en partie aux parents. En 2004, 1’association met a la disposition des membres
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’ouvrage Mon enfant autiste : le comprendre, [’aider'®. 1’ association commence aussi a
publier des « guides aux parents » pour outiller directement les familles sur divers sujets.
En 1993, elle diffuse parmi ses membres un guide sur I’intégration scolaire!, puis, en
1995, elle publie un document qui oriente les parents dans les processus de plainte en cas
de services inadéquats'S. Cette pratique s’intensifiera toutefois surtout a partir de 2009,
avec la publication de guides parentaux sur les approches et traitements (2009),
I’alimentation (2009), la gestion du quotidien (2016), I’intimidation (2017), la
judiciarisation (2018) et la sexualité (2023)!7.

Du coté de ’AQETA, la situation est différente. L’association publie bien quelques
guides ou articles de revue destinés aux parents, mais ces textes sont concentrés dans les
années 1980 et 1990. Par exemple, en 1987, un éditorial de ’AQETA recommande
I’ouvrage The Misunderstood Child, en le présentant comme un livre « [d]éfinitivement
pour les parents'® ». Ce genre de recommandation devient progressivement 1’exception.
A partir des années 2000, les textes s’adressant explicitement aux parents se raréfient, au
profit de ceux qui s’adressent aux enseignants et aux professionnels. En 2004, par
exemple, I’AQETA publicise son centre de documentation spécifiquement pour diffuser
des ressources destinées aux intervenants, comme un manuel de 1’enseignant, une copie
du plus récent DSM et un Guide d’observation et pistes d’intervention a [’intention des
enseignants'. En 2007, les ouvrages mis en valeur ciblent encore les enseignants et les
professionnels de 1’éducation, identifiés comme les principaux destinataires du centre de
documentation de I’association, avec des documents en vedette comme le LD Diagnostic
Inventory, Les intelligences multiples au coeur de [’enseignement et de [’apprentissage, le
Répertoire des outils d’évaluation et un ouvrage sur la pédagogie différenciée®’. Bref,

I’AQETA oriente le contenu et la publicité de son centre de documentation vers des

14 Fédération québécoise de I’autisme, « Centre de documentation », Fédération québécoise de I’autisme
[En ligne], autisme.qc.ca/cdd, pages 32-42 (Page consultée le 6 novembre 2024).

15 L’Express, vol. 8, n0 2, 1992, p. 10.

16 I’Express, vol. 10, no 2, 1995, p. 7-8.

17 L’Express, no 2, 2009, p. 43-44; Fédération québécoise de 1’autisme, « Centre de documentation »,
Fédération québécoise de I’autisme [En ligne], autisme.qc.ca/la-federation/nos-publications/guides/ (Page
consultée le 6 novembre 2024).

18 Rendez-vous, vol. 2, no 3, 1987, p. 11. (notre traduction)

19 Rendez-vous, vol. 18, no 1, 2004, p. 23; vol. 18, no 3, 2004, p. 20.

20 Rendez-vous, vol. 20, no 3, 2007, p. 21.
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ouvrages plus spécialisés qui concernent des gestes spécialisés, comme I’évaluation
formelle et la planification pédagogique, et qui sont clairement destinés aux enseignants

et professionnels.

Ce déplacement du destinataire est aussi visible dans le contenu et dans
’organisation du congres annuel de I’AQETA. Des les années 1980, en fait, le programme
des premiers congres de I’ AQETA s’adresse en bonne partie a un public de professionnels.
Un éditorial de 1989, qu’on a cité au chapitre 2, décrit déja le congrés comme « le rendez-
vous annuel des intervenants en éducation sans oublier les parents?' ». Les congrés de
1994 et 1995 présentent des séances pointues portant sur la gestion de classe, les styles
d’apprentissage, la dominance cérébrale et 1’utilisation pédagogique des ordinateurs, de
méme que sur différents aspects du langage et de la formation des maitres?2. En 1999, les
thémes abordés incluent les partenariats parents/écoles et I’adaptation des examens, et on
organise des ateliers a I’attention des intervenants scolaires>. A ce moment, toutefois, le
contenu des congres se veut tout de méme en quelque sorte mixte, les articles de Rendez-
vous mentionnant aussi des thématiques destinées aux parents, suggérant une présence

non négligeable de parents a I’événement>*,

En 1998, les organisateurs du congres font évoluer la formule en développant un
partenariat formel avec des associations professionnelles comme 1’Association des
orthopédagogues du Québec (ADOQ) et 1’Association provinciale des enseignants du
Québec (APEQ)*. Les sources contiennent peu de détails sur la nature de ce partenariat;
par contre, les proces-verbaux des années précédentes, entre 1995 et 1998, font état d’une
situation financiére difficile et proposent « d’assurer la survie de I’ Association en mettant
I’emphase sur les entrées de fonds? ». Ce contexte financier a pu inciter le développement
de partenariats qui accroissent l’importance de la relation avec des organismes

professionnels. A la fin de 1997, un autre partenariat, cette fois avec 1’association des

21 Rendez-vous, vol. 4, no 3, 1989, p. 1.

22 Rendez-vous, vol. 8, no 2, 1994, p. 4; vol. 8, no 3, 1994, p. 6.

2 Rendez-vous, vol. 13, no 1, 1999, p. 1-4.

24 Rendez-vous, vol. 1, no 3, 1986, p. 1; vol. 6, no 3, 1991, p. 2.

25 Rendez-vous, vol. 12, no 1, 1998, p. 13-14.

26 Archives de D'Institut des troubles d’apprentissage (ci-aprés AITA), procés-verbaux du conseil
d’administration (C.A.) de I’Association québécoise des troubles d’apprentissage (ci-aprés AQETA), 27
aolt 1997, 5 et 20 septembre 1995, 27 aofit, 15 septembre et 3 novembre 1997, 29 janvier 1998.
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psychoéducateurs, prévoit méme que les psychoéducateurs auront une journée de colloque
dédiée lors du congres de 1998, une initiative reconduite 1’année suivante®’. En 1999 et
2000, deux articles de Rendez-vous précisent que les regroupements professionnels
partenaires contribuent désormais a 1’élaboration du programme?®. En 2000, le ministére
de I’Education (MEQ) et le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)
rejoignent aussi les partenaires du congrés annuel?’, possible signe d’un rapprochement

avec les acteurs politiques dont nous discuterons plus loin.

La tendance vers une plus grande place des professionnels au congrés annuel de
I’AQETA se poursuit au-dela de 2005. En 2023, une vidéo publicitaire du congres invite
les inscriptions dans ces termes :

Vous étes au plus grand rassemblement en éducation inclusive ! Vous étes

enseignant.e — orthopédagogue — conseiller pédagogique — direction

d’établissement — professionnel.le de I’éducation et la réussite de TOUS vos éleves
vous tient a cceur... Voici I’occasion unique de vous outiller®.

Les parents dans [’administration des associations

La place des parents dans la direction des associations évolue aussi différemment
ala SQA/FQATED et a ’AQETA. A la SQA, la prépondérance des parents est une valeur
souvent réitérée, méme lorsqu’elle ne va apparemment pas de soi. Dés 1986, des membres
du conseil d’administration proposent de garantir par reéglement une place majoritaire pour
les parents au conseil®!. La discussion se prolonge ’année suivante, durant laquelle deux
membres insistent, dans deux réunions différentes, sur I’importance de cette proposition™?.
Ils semblent avoir gain de cause car le reglement de 1’association stipule en 1996 que « les
parents ou les personnes ayant la garde d’une personne autiste et autres TED doivent

occuper les deux tiers des postes » au conseil d’administration®*. Dans un entretien que

27 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 16 avril 1998.

28 Rendez-vous, vol. 13, no 2, 1999, p. 35; vol. 14, no 2, 2000, p. 21.

2 Rendez-vous, vol. 14, no 2, 2000, p. 10-11.

30 Institut des troubles d’apprentissage, « 47° congrés annuel », Institut des troubles d’apprentissage [En
ligne], https://institutta.webflow.io/47e-congres-annuel (page consultée en février 2023)

31 Archives de la Fédération québécoise de 1’autisme (ci-aprés AFQA), procés-verbaux du conseil
d’administration (C.A.) de la Société québécoise de 1’autisme (ci-aprés SQA), 8 novembre 1986.

32 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 24 janvier 1987, 30 mai 1987.

33 AFQA, autres documents, « Réglements de la Société québécoise de I’autisme », 1° juin 1996.
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nous avons men¢é avec Jo-Ann Lauzon, directrice générale de 1’association entre 2002 et
2021, cette derniére a confirmé I’importance de ce principe : « Majorité de parents.

Toujours®* ».

L’AQETA, elle, reste longtemps silencieuse sur la place des parents dans ses
structures administratives. Nous avons finalement identifié¢ dans les procés-verbaux une
contrainte analogue a celle de la SQA, mais elle date de 2008 et n’impose que deux parents
sur un conseil de onze personnes, qui compte alors sept professionnels et chercheurs?>.
Dans les archives associatives, seulement trois documents mentionnent cet enjeu de
représentation des parents pour I’AQETA, contre 13 du c6té de I’autisme. Dans un de ces
documents, daté¢ de 2007, un membre du conseil administratif souligne d’ailleurs que
« I’AQETA a souvent été pergue dans le milieu des TA comme une association destinée a
soutenir le travail des professionnels®® », avant d’ajouter que des parents, se sentant

exclus, viennent de se regrouper pour former 1’organisme de services PANDA?’.

3.2.2 La mise en scéne des tensions entre parents et professionnels dans les revues

Cette divergence entre la SQA et I’AQETA sur la place respective des parents et
des professionnels a une incidence sur le discours des associations. Tout particuliérement,
elle explique que les associations ne donnent pas la méme visibilité a des thémes
« sensibles », c’est-a-dire a des themes susceptibles de générer des conflits au sein méme
de la communauté associative. Un de ces thémes sensibles est I’existence de tensions entre
les parents et les professionnels. On a vu au chapitre 2 qu’avant 1995, ce théme bénéficie
dans les deux revues d’une visibilité discréte, mais sans fausse pudeur. De 1995 a 2005,
la SQA continue de montrer ces tensions dans sa revue, plus que ne le fait ’AQETA qui
tend au contraire a invisibiliser les contestations parentales contre 1 autorité

professionnelle.

34 Entretien avec Jo-Ann Lauzon, réalisé par Dannick Rivest, 4 avril 2023.

35 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, annexe du p.-v. du 24 avril 2012.

36 AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 19 novembre 2007.

37 Les groupes PANDA, qui se multiplient dans les années suivantes, deviendront des collectifs locaux de
services directs, analogues dans leurs fonctions aux chapitres régionaux, et se spécialiseront dans le TDAH.
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SQOA/FQATED : des discours parentaux tranchants

C’est entre 1995 et 2005 que le discours public de la SQA/FQATED souligne le
plus les tensions entre parents et professionnels, surtout dans la revue L’Express. Entre
1995 et 2000, huit textes écrits par des parents, parus dans 6 numéros différents, remettent
directement en question 1’expertise des professionnels. En 1996, une meére lance un
message assez cassant, qui illustre les interactions parfois tendues entre parents et
professionnels :

Jétais 1a, moi, les médecins, les travailleurs sociaux, les bureaucrates eux n’y

¢taient pas. Bien sir, dans leur téte, ils pensent qu’ils étaient la. Ils savent CE qu’est

I’autisme. Ils ont travaillé avec des personnes atteintes d’autisme, ils ont des clients

qui comptent une telle personne parmi les leurs, ils en ont vues a la télé, ils

connaissent un ami qui a... IlIs savent ce qu’est 1’autisme, donc, ils connaissent
Robert. ‘Mais vous n’étiez pas 13°, que je veux CRIER*.

L’Express publie d’autres propos durs d’une meére en 1999. Apres avoir d’abord
milité pour ’obtention de diagnostics précoces pour les enfants autistes, cette mere
explique dans la revue que ses interactions avec les professionnels de la santé 1’ont
finalement menée a conclure « que cette course au diagnostic ne servait pas a grand-chose
sauf a épuiser les parents et a nuire aux enfants® ». La méme mére revient a la charge
I’année suivante pour dénoncer avec ironie la rigidité des professionnels : « Chaque
spécialiste voit I’autisme avec ses ‘lunettes’ et résiste au changement encore plus fort
qu’une personne autiste®” ». Dans un troisiéme texte, dans lequel elle revendique un
traitement peu orthodoxe accueilli avec réticence par les professionnels, elle ajoute : « Ma
position n’est certainement pas d’attendre 30 ans avant qu’un tout puissant comité médical
décrete apres de longues années d’attente, que tel ou tel traitement peut enfin, étre proposé
au peuple*! ». Comme on le verra dans la section 3.3, I’adhésion d’officiers de la SQA a
des traitements contestés par les professionnels entre 1998 et 2002 contribue certainement
a ces tensions entre parents et intervenants. A ce moment, la direction de ’association

revendique le droit pour tous les parents d’adhérer a des theses jugées marginales.

38 L’Express, vol. 12, no 2, 1996, p. 6-7.
39 L’Express, vol. 15,n0 1, 1999, p. 4-6.
40 I’Express, vol. 16, no 1, 2000, p. 4-5.
41 Ibid., p. 36-38.
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D’autres parents s’expriment sur un ton moins frontal, mais livrent un message
tout aussi critique. En 1999, un pére témoigne de 1’hospitalisation de son fils autiste et des
désaccords entre parents et professionnels survenus a cette occasion : « [Le pére] est trés
inquiet de le voir prendre autant de médicaments et insiste pour qu’on arréte cette
médication. Le médecin traitant poursuit quand méme ses essais médicamenteux, et ce,
sans 1’accord du pere. Pourtant, cet enfant n’a pas encore recu de diagnostic précis qui
justifierait la prescription d’un traitement spécifique*? ». En 2001, la mére d’une fillette
ayant finalement obtenu un diagnostic de syndrome d’Asperger dénonce dans L ’Express
I’importance jugée indue qu’a accordé I’école au jugement du psychologue scolaire qui
concluait plutot, erronément selon elle, a une déficience intellectuelle : « Ce seul rapport
du psychologue, associé au diagnostic d’ Asperger, a suffi, malgré son passé¢ académique
¢loquent, a justifier qu’elle soit intégrée non pas en classe spéciale, mais dans une école
spécialisée en déficience intellectuelle ou la majorité de la clientele était composée de

trisomiques et de déficients allant de modérés a profonds* ».

AQETA : la mise en scene d’une certaine harmonie

Les rapports entre parents et professionnels mis en scéne dans la revue de
I’AQETA insistent beaucoup moins sur la confrontation et les tensions. Dans les années
1980, on pouvait identifier quelques textes évoquant des tensions, comme dans L 'Express
d’alors. A partir du milieu des années 1990, par contre, les quelques textes critiques
publiés dans Rendez-vous insistent surtout sur les droits des parents face aux institutions.
En 1994, un Guide aux parents rappelle ainsi a ces derniers qu’ils peuvent exercer un droit
de recours aupres de la direction d’école ou de la commission scolaire s’ils sont insatisfaits
des services regus ; la chose est réitérée dans un article de 2003 qui ajoute que, si les
canaux de communication locaux ne fonctionnent pas, les parents peuvent ultimement
contacter la Commission des droits de la personne**. L’année suivante, un texte informe

les parents qu’ils ont le droit d’accéder au dossier scolaire de leur enfant et que ce dernier

42 L’Express, vol. 15,no 1, 1999, p. 19-20.
4 L’Express, vol. 17, no 1, 2001, p. 25-27.
4 Rendez-vous, vol. 8,n0 3, 1994, p. 10; vol. 17,no 1, 2003, p. 1 et 5.
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t*. Un éditorial de 1995 dresse une liste

ne peut pas €tre transmis sans leur consentemen
des droits des parents : « Le droit a des services d’évaluation et de diagnostic; Le droit a
I’information; Le droit a une éducation appropriée (plan d’intervention); Le droit d’étre
consulté; Le droit d’appel d’une décision; Et enfin, le droit d’espérer ce qu’il y a de mieux
pour notre enfant*® ». Ce texte se distingue en plagant les droits des parents au-dessus de
ceux des professionnels :
[L]es parents ne devraient pas se sentir intimidés ni sous-estimer 1’importance de
leur intervention face a leur enfant ayant des troubles d’apprentissage. En effet, le
parent a des droits qui supplantent ceux du professionnel. Ces derniers sont limités
du fait du mandat qui leur est dévolu dans leur milieu de travail. Quand les moyens

a leur disposition ne permettent pas de répondre aux besoins des enfants, les
professionnels ne sont pas naturellement en droit d’exiger davantage®’.

Ce dernier texte, qui suggere des tensions entre parents et professionnels, est une
exception : entre 1995 et 2005, la revue publie plutot 20 textes (dans 11 numéros)
valorisant la collaboration interprofessionnelle, la collaboration entre les professionnels et
les parents (via les plans d’intervention) et la participation des parents dans les structures
scolaires. Le plan d’intervention est le contexte le plus fréquent de collaboration entre
parents et professionnels : prescrits par la loi 107 de 1987 qui modifie la Loi sur
I’instruction publique, les plans d’intervention personnalisés sont, du moins en principe,
élaborés conjointement entre parents, enseignants et direction d’école*®. L’AQETA fait
grand cas du plan d’intervention comme opportunité de collaboration et, entre 1995 et
2005, elle publie dans Rendez-vous onze textes sur le sujet. Mis sur pied dans le contexte
d’une autre réforme de la Loi sur I’instruction publique, cette fois en 1997, de nouveaux
conseils d’établissements, qui se prononcent sur la mise en place de services particuliers
et ’allocation de certains budgets, ont aussi une incidence sur la participation des parents

dans les structures scolaires et donc sur leurs interactions avec les professionnels*.

Dans ce contexte qui multiplie en théorie les occasions de concertation, I’ AQETA

met surtout en scéne, dans sa revue, des relations harmonieuses entre parents, intervenants

4 Rendez-vous, vol. 18, no 2, 2004, p. 10-11.

46 Rendez-vous, vol. 9, no 2, 1995, p. 6.

47 Ibid.

48 Prud’homme, Instruire, corriger, guérir. .., p. 65, 88-89, 112.
4 Rendez-vous, vol. 17, no 2, 2003, p. 14 et 16.



136

et écoles. Apres 1995, elle présente les professionnels comme ses plus précieux alliés :
« Heureusement pour nous, plusieurs de ces professionnels dévoués font alors don a notre
organisme, de leur temps et de leurs connaissances afin de nous aider a défendre et a

promouvoir nos droits et ceux de notre enfant>

». En 2001, un jeune dyslexique témoigne
dans Rendez-vous de son lien avec une « professeure extraordinaire » et avec « madame
Brunet », son orthopédagogue, qui contribuent a son développement®'. En 2004, un
¢ditorial mentionne I’importance pour les parents de développer de bonnes relations avec

les professionnels : « Ce sont vos alliés les plus précieux>? ».

Contrairement a L’Express, la revue de ’AQETA fait en bonne partie reposer la
1égitimité du point de vue du parent sur la relation affective qui unit les parents a leurs
enfants. Par exemple, un éditorial de 1995, portant sur le role du parent auprés des enfants
diagnostiqués, décrit le parent comme « quelqu’un qui sent, qui aime, dont I’engagement
est irrationnel, dont 1’acceptation est inconditionnelle, et qui déplace des montagnes ! ».
Ce sentiment est partagé par une intervenante en 2002, selon qui cette relation affective
parent/enfant doit étre présentée aux intervenants et considérée dans la prise en charge :
« Les parents ont avantage a partager, méme brieévement, ce qu’ils vivent dans leur relation
avec leur enfant de fagon a ce que le personnel scolaire tienne compte de leur réalité de
vie et de manicre a ce que les parents soient ensuite plus disponibles pour écouter les

professionnels® ».

Cette mise en scene des relations entre parents et professionnels dans Rendez-vous
contraste avec ce qu’on a vu dans la revue de la SQA/FQATED. Les deux associations
promeuvent les droits des parents a s’impliquer dans la prise en charge de leur enfant,
mais la SQA/FQATED le fait en abordant plus crument les tensions que cette implication
génere, en dévaluant régulierement I’expertise des professionnels et en lui opposant des
positions parentales portant directement sur la conduite clinique a tenir. L’AQETA, de son
coté, tend plutot a lisser et a désamorcer ces tensions, en promouvant une vision idéalisée

ou le parent jouit surtout de droits formels aupres des directions scolaires et se caractérise

30 Rendez-vous, vol. 9, no 2, 1995, p. 6.

3! Rendez-vous, vol. 15, no 3, 2001, p. 1-2.

52 Rendez-vous, vol. 18, no 2, 2004, p. 10-11.
33 Rendez-vous, vol. 9,no 2, 1995, p. 6.

% Rendez-vous, vol. 16, no 3, 2002, p. 7.
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principalement par son role affectif aupres de I’enfant, un role qui ne menace pas celui des

professionnels.

3.2.3 Les vaccins et le Ritalin : prendre position sur des themes sensibles

La place variable des parents dans les associations, de méme que les contextes
dans lesquels évoluent les associations, expliquent aussi la différence dans le traitement
d’autres « thémes sensibles », qui peuvent diviser jusqu’aux parents entre eux. Nous
analyserons ici deux polémiques qui s’intensifient a peu prés au méme moment, entre
1998 et 2002, soit la polémique sur le lien entre la vaccination et 1I’autisme et la polémique
sur les potentiels impacts négatifs de psychostimulants, comme le Ritalin, utilisés pour
traiter des troubles d’apprentissage. La encore, les deux associations s’attribuent un role
différent : représentation des parents du c6té de 1’autisme, prolongement du discours des

professionnels du c6té des troubles d’apprentissage.

SQA/FQATED : adoption concertée d’une définition controversée

Nous avons montré au chapitre précédent que la SQA ne favorisait pas une
définition de 1’autisme plus qu’une autre entre 1982 et 1995. Elle faisait plutdt cohabiter
dans sa revue des interprétations neurologique, génétique ou physiologique qui insistent
tant sur les déficiences auditives que sur le role de certains chromosomes ou d’anomalies
du lobe temporal. Ce relatif désintérét pour les causes de 1’autisme s’inscrivait alors dans
un contexte ou les enjeux de définition ne sont pas chargés politiquement : en 1’absence
de services structurés et de politiques dédiées, I’adoption d’une définition plutét qu’une

autre avait peu d’impact sur la prise en charge des personnes vivant avec le trouble.

Ce contexte évolue aprés 1995. A mesure que la prévalence de I’autisme augmente,
plusieurs groupes professionnels, dont les neuropsychologues, se penchent sur cette
population et diffusent des approches neurologiques du trouble®, associées a des
approches dites « comportementales », comme le modele TEACCH et I’Intervention

comportementale intensive (ICI). Quelques professionnels favorisent ainsi la création,

55 Prud’homme, Professions d part entiére. .., p. 170-179.
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dans les réseaux de la santé et de 1’éducation, de quelques services dédiés a I’autisme sur
une base catégorielle, généralement centrés sur de telles méthodes comportementales. En
1992, par exemple, L’Express fait état d’un programme d’intégration a I’école Saint-
Pierre-Apotre a Trois-Rivieres ; en 1995, un autre article annonce une formation TEACCH

organisée en collaboration avec le Conseil des écoles catholiques de langue frangaise.

La publication en 1996 du document L organisation des services aux personnes
autistes, a leur famille et a leurs proches : guide de planification et d’évaluation par le
ministére de la Santé et des Services sociaux, dont on a évoqué la genese a la fin du
chapitre 2, est le premier jalon vers une offre de services catégorielle pour les personnes
diagnostiquées autistes. Ce n’est qu’'un jalon, toutefois, car le guide lui-méme n’est pas
un document normatif, ni méme un document trés ambitieux. Il brosse un portrait général
de l'autisme au Québec : quels sont les besoins, les services existants, quelle est
I’évolution des connaissances sur I’autisme, etc. Son importance est surtout de reconnaitre
la spécificité de I’autisme et d’insister sur I’importance d’une prise en charge catégorielle
dédiée a ce diagnostic. Mais, bien qu’il soumette quelques recommandations, il ne crée
aucune contrainte pour les établissements du réseau de santé et il ne se risque pas non plus
a proposer une définition de 1’autisme’’. Le président de la SQA écrit d’ailleurs au
ministére que le guide reste beaucoup trop timide sur le financement des services,

I’organisation des services et I’accés au diagnostic®®.

Sans orienter concrétement 1’offre de service, le Guide de 1996 envoie toutefois le
signal qu’une offre plus structurée de services pourrait se mettre en place sur une base
catégorielle dans un futur proche. Cette percée dans les politiques définitionnelles de
I’autisme incitera les directions successives de la SQA a se positionner de facon désormais

plus assumée dans des débats de définition, non sans secouer leur petite communauté.

56 L’Express, vol. 8, no 3, 1992, p. 4.; vol. 10, no 2, 1995, p. 6; Voir aussi : Julien Prud’homme, Histoire
des orthophonistes et des audiologistes au Québec, 1940-2005, Québec, Presses de 1I’Université du Québec,
2005, p. 123-124.

57 Ministére de la Santé et des Services sociaux, L organisation des services aux personnes autistes, a leur
famille et a leurs proches : guide de planification et d’évaluation, 1996, 103 p.

8 AFQA, autres documents, Peter Zwack, « Le guide de planification et la situation politique de 1’autisme
au Québec », février 1996, 7 pages.
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Les discussions sur la définition de I’autisme se durcissent en fait trés rapidement
en 1998. De 1998 a 2002, I’association adopte avec fermeté une définition qu’on peut dire
physiologique de I’autisme, c’est-a-dire qui soutient que le trouble n’est pas inné, mais
caus¢ par des agresseurs externes comme les vaccins, le gluten ou des polluants
environnementaux. Une telle position est contraire a la définition de 1’autisme comme un
trouble neurologique inné, que préconisent de fagon de plus en plus catégorique les
professionnels de la santé. Or, cela n’empéche pas la SQA d’adopter cette position
polémique. L’Express diffuse alors une forte quantit¢ de textes en faveur de cette
définition, écrits par un groupe de membres soudainement particuliérement actifs>®. Cette
soudaine inflexion du discours de la SQA a d’autant plus d’impact qu’elle accompagne
une rapide évolution de la revue. D’une part, en 1998, le tirage de L’Express explose :
alors que le numéro précédent de 1’ét¢ 1997 avait ét¢ imprimé a 850 exemplaires, le
premier numéro de 1998 atteint les 3000 copies. D’autre part, I’intérét pour les enjeux de
définition fait gonfler la taille de la revue, qui passe de 12 a 24 pages. En plus de défendre
la définition physiologique, la SQA promeut dans L’ Express des méthodes d’intervention
qui y correspondent, ce qui alimente d’autant plus les décalages et les tensions avec les

professionnels.

A la différence des hypothéses génétiques évoquées dans le passé, les définitions
physiologiques diffusées par la SQA suggerent que I’autisme est causé par des facteurs
environnementaux, comme les vaccins et I’alimentation. L’adoption de cette définition se
fait de fagcon concertée et consciente par 1’équipe de L Express, puisque, durant la période
de 1998 a 2002, plus de 25 articles ont pour objet principal cette définition physiologique
de I’autisme. Un éditorial de 2000 résume bien ce qu’implique cette adoption concertée
d’une définition physiologique de I’autisme :

Mais qu’est-ce que I’autisme ? C’est un symptome. Les enfants manifestent par

leur comportement bizarre qu’il se passe quelque chose de grave dans leur corps.

Ils sont malades physiquement. En fait, tous les enfants présentant un trouble du

développement tel que 1’autisme, un TED, I’hyperactivité, un déficit de I’attention,
le syndrome Gilles de la Tourette, un probléme de communication sont victimes

59 Jean-Claude Marion, qui fait sa premiére apparition dans la revue en 1999 et qui s’occupe désormais de
sa production, signe a lui seul 23 textes entre 1999 et 2003, presqu’exclusivement dédiés a la défense d’une
définition physiologique de I’autisme. Sébastien Boulanger et Carmen Lahaie sont aussi trés actifs dans la
production de ce discours physiologique.
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de ‘maladies’ reliées a 1’environnement. Les chercheurs parlent d’un triangle :
vaccination, systéme immunitaire et systéme digestif®.

La SQA se base alors surtout sur les travaux du groupe de recherche étasunien
Defeat Autism Now! (DAN). Ce groupe soutient que l’autisme est le symptome
comportemental d’une maladie physique et que la hausse de la prévalence de I’autisme
devrait donc étre qualifiée d’épidémie. Il rejette les hypothéses plus constructivistes qui
estiment que la hausse de prévalence découle plutdt de I’évolution des pratiques
diagnostiques. De plus, le DAN estime que la vaccination est une des causes principales
de la hausse de la prévalence, ce que relaie aussi L’Express : « Le groupe de chercheurs
pense que si les gouvernements n’agissent pas bientot, des facteurs d’hérédité,
d’agressions du systéme immunitaire par les vaccins, virus, la pollution, etc... pourrait
faire en sorte que les cas d’autisme et de troubles envahissants du développement

continuent de se multiplier et prennent I’allure d’une épidémie®! ».

C’est le gastroentérologue britannique Andrew Wakefield qui, en 1998, popularise
I’hypothése d’un lien entre I’autisme et les vaccins pour enfants®’, une hypothése
rapidement répercutée par plusieurs groupes dont le DAN. Ce discours est attrayant pour
certains parents, qui veulent croire qu’on tient la solution « miracle » au probléme et qu’il
suffit de ’appliquer. Kirkland, qui a analysé deux cas de poursuites judiciaires menées par
des parents contre certains programmes de vaccination aux Etats-Unis, a montré a quel
point, malgré des jugements de cour en défaveur des parents, ces derniers demeurent
attachés a I’hypothése des vaccins®®, montrant le niveau d’attachement et d’espoir de ces

parents pour I’hypothése de Wakefield et du DAN.

A quelques reprises, durant la période 1998-2002, des membres de la Société
québécoise de 1’autisme, aux frais de 1’association®®, assistent aux conférences du DAN

aux Etats-Unis. Par exemple, en 1999, une mére d’enfant autiste présente dans L Express

60 I’Express, vol. 16, no 1, 2000, p. 4.

61 L’Express, vol. 14, no 1, 1998, p. 4.

62 Anna Kirkland, « Credibility Battle in the Autism Litigation », Social Studies of Science, vol. 42, no 2
(avril 2012), p. 250.

8 Ibid., p. 253.

% AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 25 octobre 1998; AFQA, p.-v. du conseil exécutif (ci-aprés C.E.) de la
SQA, 8 septembre 1999.
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un compte-rendu de la derniére conférence du DAN, a laquelle elle a assisté. Elle fait
notamment état de présentations sur les liens entre 1’autisme et des troubles des systémes
immunitaire et de ’alimentation®. L’année suivante, la méme meére retourne a la
conférence du DAN pour se tenir & jour sur les nouvelles avancées et pour les partager
avec les autres parents de la SQA. Consciente des polémiques ambiantes, 1’auteure
s’exprime ainsi :

Pour répondre aux détracteurs du protocole DAN qui jugent que nous suscitions

de faux espoirs, je dirai, d’'une part, que mieux vaut 1’espoir plutdt que des

prévisions sombres ou, pire encore, le sempiternel ‘je ne sais pas’, et que dans

1’¢état actuel des choses, cet espoir ne peut donner de résultats qu’avec une bonne
dose d’investigation, de compréhension, de travail et de rigueur personnels®®.

Quelques années plus tard, en 2002, un autre article rend compte de la plus récente
conférence du DAN, qui a traité encore une fois des systémes immunitaire et digestif, mais

également de vaccination et d’intoxication aux métaux lourds®’.

La présence de tels articles dans une revue adressée aux parents témoigne de
I’existence au Québec des débats sur la définition de I’autisme. Un éditorial de 2001
défend ce recours a une définition physiologique de 1’autisme pour répondre aux
jugements négatifs de professionnels a 1’égard des parents qui y adherent, insistant
notamment sur le fait que ces théses ne sont pas défendues que par des parents mais aussi
par des chercheurs « compétents » : « Nous sommes loin ici de pseudoscience destinée a
calmer le désarroi des parents, un état d’esprit par ailleurs fort justifié. Nous sommes au
coeur de théories articulées et amenées par des médecins ou des chercheurs compétents
qui méritent que 1’on interpréte leur vision, avec discernement et esprit critique certes,

mais avec ouverture et disponibilité®® ».

A cela, L’Express ajoute tout de méme des témoignages de parents qui défendent

eux aussi une définition physiologique de I’autisme. En 1998, une meére soutient que

65 L’Express, vol. 15,no 1, 1999, p. 27-29.
% [.’Express, vol. 16, no 1, 2000, p. 11.

7 L ’Express, vol. 18, no 1, 2002, p. 4-12
8 [.’Express, vol. 17, no 1, 2001, p. 4.
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I’autisme de son fils est dii & un faible systéme immunitaire, un probléme apparemment
présent dans sa famille depuis longtemps :
Prenons le cas de mon fils. Dans ma famille, beaucoup de personnes ont des
problémes liés au systeme immunitaire. [...] De plus, pendant mon enfance et
durant mon cours d’infirmiére j’ai regu plusieurs vaccins, que je n’ai probablement
pas tous bien assimilés. L’hérédité familiale démontre une faiblesse du systéme

immunitaire. Quand je suis enceinte, je transmets au feetus mes ‘virus’ de vaccins
non assimilés®.

Une autre mere soutient, dans un témoignage effectué¢ auprés du personnel de la SQA et
publié a la troisieéme personne, que c’est a la suite d’un vaccin que son enfant a développé
des comportements autistiques : « Gabriel, fils de Nicole Gagné, présente un
développement normal jusqu’a 1’age de 11 mois. Vers cet 4ge, il regoit un vaccin. A partir
de ce moment, c’est le déclin : il commence a montrer des signes anormaux et il perd

beaucoup d’acquis’® ».

Dans la revue, ce soutien de la SQA a une définition physiologique de 1’autisme
accompagne la promotion active, parfois polémique, de méthodes d’intervention qui
correspondent a cette définition, tout au long de la période 1998-2002. Les méthodes
d’intervention préconisées dans L’Express touchent le fonctionnement général du corps,

principalement au niveau des systémes immunitaire et digestif.

Ainsi, 15 articles portent sur 1’alimentation des personnes autistes. La dicte sans
cas¢éine et sans gluten est par exemple recommandée a plusieurs reprises dans la revue
entre 1998 et 2002, tant dans des articles a teneur scientifique que dans des témoignages
de parents et de personnes autistes. Un article de vulgarisation scientifique présente les
effets néfastes allégués de certaines protéines sur le comportement des personnes autistes :
« En résumé, le gluten et la caséine, provenant respectivement du blé et des produits
laitiers, semblent avoir chez les autistes un effet semblable aux opioides. L’essai d’une

diete de laquelle sont exclus le gluten et la caséine est fortement recommandé’! ».

8 L’Express, vol. 14,n0 1, 1998, p. 3-4.
0 L’Express, vol. 15,n0 1, 1999, p. 23.
" L’Express, vol. 18, no 1, 2002, p. 4.
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Dans la méme veine, en 2002, L’Express publie le témoignage d’un jeune adulte
autiste qui fait la promotion de la diéte sans caséine et sans gluten. L’auteur explique les
effets positifs qu’a eu cette intervention sur lui :

Maintenant, je vais beaucoup mieux grace au régime. Je n’ai presque plus peur. Je

suis détendu. J’aime bien rire avec les autres. Je n’ai plus peur du trajet pour aller

voir un ami ou de demander un billet de train au guichet par exemple. Je mange
beaucoup moins qu’avant sans faire spécialement attention. Je profite mieux de la
vie et suis beaucoup plus disponible pour mon entourage. Les services rendus ne

sont plus a sens unique et je sais rendre la pareille dorénavant. J’ai I’impression
d’avoir un passé, car les souvenirs me reviennent en mémoire spontanément’?.

L’Express fait aussi la promotion active de certains médicaments et suppléments.
Entre 1998 et 2000 seulement, huit articles affirment qu’on peut traiter I’autisme avec des
vitamines. En 2000, par exemple, un éditorial fait la promotion des vitamines B6, C et A
dans le traitement des comportements liés a 1I’autisme. Selon cet article, la vitamine B6
agit sur le fonctionnement du cerveau et contribuerait a diminuer les comportements liés
a ’autisme, surtout au plan de la communication et de I’hyperactivité. La vitamine C,
quant a elle, protégerait I’enfant contre les attaques bactériennes, tandis que la vitamine A
améliorerait le langage et la communication”. Le fait que ces méthodes d’intervention
soient présentées jusque dans un éditorial, signé par la direction de la SQA, témoigne de

I’adoption concertée de ce type d’intervention par 1’association.

D’autres articles négligent les vitamines pour parler spécifiquement de la sécrétine,
une hormone digestive que le corps des personnes autistes ne produirait pas en quantité
suffisante. Selon six articles, des injections de sécrétine de porc amélioreraient les troubles
digestifs des personnes autistes’*. Encore une fois, la Société québécoise de I’autisme
promeut ce type d’intervention dans un éditorial, dans lequel 1’association se montre
catégorique sur l’efficacit¢ de cette intervention, tout en restant nuancée sur son
fondement scientifique :

On considere que 1'utilisation de la sécrétine est le plus prometteur des traitements
de I’autisme, mais, et c’est ici que 1’on se trouve peut-étre devant le plus grand des

72 Ibid., p. 29.

3 L’Express, vol. 16, no 1, 2000, trousse d’information.

4 L’Express, vol. 15, no 1, 1999, p. 7-10, 27-29; vol. 16, no 1, 2000, p. 6-11, 12-13, 14-15; vol. 18, no 1,
2002, p. 4-12.
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dilemmes, il semble pour ce traitement, qui pourrait aider des milliers d’enfants,
qu’aucune étude probante n’ait encore ét€¢ menée. Les parents comme les médecins
agissent donc dans I’inconnu’.

Toujours au sujet de la sécrétine, L’Express publie aussi plusieurs témoignages de parents
ayant tenté I’expérience avec succes. En 2000, des parents témoignent ainsi de 1’évolution
de leur enfant quelques semaines apres les injections : « le miracle s’est produit. Notre
garcon, qui de toute sa vie n’avait jamais dit un mot a crié ‘maman’ tout a coup [...] Nous

avons le sentiment qu’avec Secrelux et une bonne stimulation, il sera sauvé’® ».

Enfin, L Express publie des articles sur la vaccination et son role allégué dans la
diffusion de ’autisme, s’inscrivant dans le mouvement nord-américain de remise en
question de la vaccination qui reprend de la vigueur a la fin des années 1990, y compris
au Québec’”’. A ce sujet, la SQA publie dans sa revue la vision du DAN, qui se base sur
les publications de Wakefield. Le DAN soutient qu’il ne remet pas en question le principe
de la vaccination en général, mais seulement son utilisation « abusive ». Concrétement, il
suggere de ne pas vacciner des enfants malades, d’espacer les vaccinations dans le temps,
de repousser 1’age des vaccins, d’utiliser les vaccins exempts de mercure et de séparer la
combinaison rougeole, oreillons et rubéole en trois vaccins différents’®. C’est précisément
la position qu’adopte la Société québécoise de I’autisme dans un éditorial publié en 2000 :
« Sans vouloir remettre en doute les bienfaits de la vaccination, on doit bien admettre que
depuis quelque temps, les échos de dommages persistants causés par les vaccins troublent

de plus en plus la quiétude des parents’ ».

La SQA poursuit la défense d’une définition physiologique de 1’autisme jusqu’en
2002, moment ou elle change tres rapidement son fusil d’épaule ; nous y reviendrons sous
peu. Il nous apparait toutefois clair que, pour la période 1998 a 2002, c’est au nom des
droits des parents que la SQA adopte des positions tranchées et polémiques sur les thémes

sensibles de la vaccination, de 1’alimentation et de la définition de 1’autisme.

5 L’Express, vol. 15, no0 1, 1999, p. 7-10.

76 L’Express, vol. 16, no 1, 2000, p. 12-13.

77 Kirkland, « Credibility Battle in the Autism Litigation », p. 237-261; Laurence Monnais, Vaccinations.
Le mythe du refus, Montréal, Presses de I’Université de Montréal, 2019, p. 221-243.

8 L’Express, vol. 16, no 1, 2000, p. 6-11.

" Ibid., p. 16.
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AQETA : rassurer sur les bienfaits des psychostimulants

On peut comparer cette prise de position a celle, beaucoup moins tranchée, que
prend ’AQETA durant le débat sur le Ritalin, particuliérement virulent au Québec a partir
du printemps 1998%. Les grands médias mettent bruyamment en question le recours a la
médication pour réguler les ¢éléves, a renforts de titres percutants comme « Cocaine et
Ritalin, méme combat ? » ou « Est-ce qu’il faut endormir les enfants pour ne pas réveiller
un systeme ? »3l. Au méme moment, la revue Rendez-vous demeure, pour sa part, assez
peu critique de 1’usage accru de médicaments pour traiter des symptdmes de troubles
d’apprentissage, principalement le TDAH. Elle en recommande plutot 1’'usage dans dix
textes différents, parus entre 1993 et 2001. Au plus fort de la polémique, I’AQETA sicge
aussi a ce que ses proceés-verbaux appellent le « comité consultatif sur le Ritalin®? », plus
précisément le « comité-conseil sur le TDAH et sur I'usage de stimulants du systéme
nerveux central (SSNC)» créé par les ministéres de la Santé et de 1’Education
« concernant la controverse entourant I’usage de SSNC3? » et qui se réunit de mai 1999 a
février 2000. L’association est donc pleinement consciente des débats qui entourent la
consommation de psychostimulants, mais elle se donne surtout pour mission de rassurer
ses membres sur leurs bienfaits. Bref, contrairement a la SQA, elle se donne pour objectif
de rendre plus lisse un débat qui est pourtant virulent dans d’autres spheres de la société

québécoise.

L’AQETA s’intéresse deés 1993 au role que pourrait jouer la médication dans la

prise en charge des troubles d’apprentissage. Elle en fait ensuite activement la promotion

80 Sur le Québec et le Canada : Prud’homme, Instruire, corriger, guérir..., p. 120-122; Marie-Christine
Brault, « Prevalence of Prescribed Attention-deficit Disorder Medications and Diagnosis Among Canadian
Preschoolers and School-age Children, 1994-2007 », Canadian Journal of Psychiatry, vol. 57, no 2 (février
2012), p. 93-101; Catherine Garnier et al., « Processes of Influence Between Groups of Actors Concerning
the Use of Ritalin and Analogous Medications by Children », Canadian Journal of Community Mental
Health, vol. 26, no 2 (décembre 2007), p. 23-36. Sur le contexte international a cette époque particuliére :
Peter Conrad et Deborah Potter, « From Hyperactive Children to ADHD Adults : Observations on the
Expansion of Medical Categories », Social Problems, vol. 47, no 4 (novembre 2000), p. 559-582.

81 Sylvia Galipeau, « Cocaine et Ritalin, méme combat ? », La Presse, 1° juin 2001, p. B3; Michel Rondeau,
« ‘Est-ce qu’il faut endormir les enfants pour ne pas réveiller un systeme ?” », La Tribune, 16 décembre
1998, p. E1; Paule des Rivieres, « L usage du Ritalin ne cesse de croitre », Le Devoir, 28 mai 1998, p. Al.
82 Rendez-vous, vol. 14, no 2, 2000, p. 13.

83 Ministére de I’'Education, Rapport du comité-conseil sur le trouble de déficit de I’attention/hyperactivité
et sur l'usage de stimulants du systéme nerveux central, Québec, Gouvernement du Québec, 2000, p. 4.
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et participe a la recherche et aux débats publics qui la concernent. En 1993, par exemple,
une dirigeante de 1’association, dans une correspondance publiée dans Rendez-vous,
suggere a un parent de passer outre ses réticences sur le diagnostic et d’essayer le Ritalin
prescrit par le médecin®. L’année suivante, I’association publie dans Rendez-vous un texte
sur I’hyperactivité qui présente la médication comme un moyen d’intervention efficace,
en rappelant toutefois I’importance de I’intégrer dans une intervention totale (sociale,
psychoéducative, médicamenteuse)®>. Toujours en 1994, un chercheur affirme dans les
pages de la revue que la médication améliore les symptomes des troubles d’apprentissage
dans 75 4 80% des cas®®. L’AQETA publie aussi en 2001 les résultats d’une étude sur les
méthodes d’intervention, selon laquelle les interventions les plus efficaces sont la prise de
médicaments seule et la prise de médicaments jumelée a une thérapie comportementale®’.

Au fil du temps, 1’association souligne le passage du Ritalin vers de nouvelles générations

de médicaments comme 1’Adderall, le Concerta et le Strattera®.

Outre la publication de textes valorisant 1’idée d’une prise en charge médicale,
I’AQETA participe activement a certaines recherches et aux débats publics sur I’'usage des
médicaments. Lors de son congrés de 1994, 1’association accueille une équipe de
chercheurs qui demande aux intervenants scolaires présents de répondre a un
questionnaire sur la pharmacothérapie utilisée pour le déficit d’attention®. L’AQETA,
comme on I’a dit, est également invitée a siéger au comité consultatif sur le TDAH et les
psychostimulants mis en place par le ministeére de la Santé et des Services Sociaux et celui
de ’Education en 1999%. Le conseil d’administration fait grand cas de la participation de
I’association a ce comité a toutes les étapes du processus de consultation. Pour 1’an 2000
seulement, cinq procés-verbaux en font mention. En avril, alors que le gouvernement
s’appréte a dévoiler le rapport du comité, I’AQETA organise un atelier a ce sujet lors de

son congres : preuve de 1’intérét plus large que suscitent les travaux du comité, I’atelier a

8 Rendez-vous, vol. 7, no 3, 1993, p. 10.

85 Rendez-vous, vol. 8, no 1, 1994, p. 16-17.

8 Rendez-vous, vol. 8, no 2, 1994, p. 8.

87 Rendez-vous, vol. 15, no 2, 2001, p. 16-17.

8 Rendez-vous, vol. 17, no 3, 2003, p. 15; vol. 19, no 1, 2005, p. 15; vol. 20, no 1, 2006, p. 15; vol. 20, no
2, 2006, p. 17-18; vol. 22, no 2, 2008, p. 16.

8 Rendez-vous, vol. 8, no 2, 1994, p. 8.

% Rendez-vous, vol. 14, no 2, 2000, p. 13.
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« attiré les médias » et causé « beaucoup de téléphones au bureau, de journalistes qui
sollicitaient des entrevues a ce sujet’ ». Le rapport se veut nuancé mais conclut
néanmoins que « les données existantes ne permettent pas de déterminer s’il y a usage
abusif de Ritalin®® ». En aoft, le gouvernement du Québec dévoile son plan d’action sur
le TDAH. Le MEQ et le MSSS demandent ensuite a I’AQETA de tenir une journée pré-
colloque dédiée spécifiquement au TDAH. L’association propose plutot de tenir I’activité
a méme le congres : « Notre proposition de tenir ce colloque dans le cadre du congres de
I’AQETA a été acceptée par les représentants du MEQ et du MSSS. Ils seront
partenaires” ». Finalement, le conseil d’administration annonce en novembre qu’il
continuera de siéger au groupe de concertation, dont la tiche est désormais de faire le suivi

du plan d’action sur le TDAH.

Tout en publiant généralement des textes qui encouragent 1’utilisation de la
médication comme méthode d’intervention, ’AQETA est évidemment consciente des
débats en cours, comme en témoignent huit textes qui sont publiés en réponse aux
inquiétudes les plus répandues et qui documentent la hausse fulgurante de la
consommation de médicaments chez les personnes diagnostiquées®. Elle publie méme,

en 2001, un texte qui résume les principales critiques de 1’utilisation des médicaments :

Pour certains, I’augmentation de la consommation de ce type de médicament est
positive, car elle suppose la reconnaissance de ce probléeme. Pour d’autres, la
situation est inquiétante pour de multiples raisons : absence de lignes directrices
relatives a 1’évaluation et au diagnostic; pression du milieu scolaire aupres des
parents et celle des parents a I’endroit des médecins; rareté des thérapies
alternatives ou concomitantes telles que des interventions éducationnelles
appropriées; stigmatisation de I’enfant; manque de connaissances quant aux effets
a long terme de la médication; absence d’indications approuvées pour les petits de
moins de 6 ans®’.

Lattitude la plus fréquente de I’AQETA dans ces textes est de rassurer les lecteurs.
Un texte de 1994 répond ainsi aux soupgons de sur-prescription de Ritalin en privilégiant

d’autres explications plus légitimes a 1’explosion des prescriptions, comme la meilleure

oL AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 25 janvier et 18 avril 2000.

92 Ministére de I’Education, Rapport du comité-conseil sur le trouble de déficit de Iattention...., p. 33.
9 AITA, p.-v. du C.A. de PAQETA, 22 aofit, 26 septembre et 21 novembre 2000.

%4 Rendez-vous, vol. 13, no 2, 1999, p. 40-43; vol. 15, no 2, 2001, p. 21.

95 Rendez-vous, vol. 15, no 2, 2001, p. 16-17.
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sensibilisation des médecins, la hausse de la prévalence des troubles d’apprentissage et le
fait que les adolescents et adultes puissent désormais aussi étre diagnostiqués®®. Un autre
texte paru la méme année suggere qu’on demeure méme en situation de sous-prescription
car plusieurs enfants qui pourraient bénéficier de la médication ne la regoivent pas, entre
autres a cause de 1’incompréhension des parents®’. En 1996, un intervenant rassure les
parents inquiets des effets secondaires :

Several parents express concern about the possible side effects produced by these

medications. In most cases, these are minor in nature and mostly consist of a

decreased appetite and, occasionnaly, sleep-related difficulties. There is also the

fear that these medications affect growth. This is not a problem when the child is
given the correct dose”®.

Il ajoute que plusieurs parents pensent que les médicaments équivalent a des
tranquillisants susceptibles de rendre I’enfant apathique, mais que ce n’est pas le cas. Lors
du congres de 2001 de I’ AQETA, un médecin invite les différents acteurs impliqués aupres
des enfants, dont les parents, a « s’extirper du donjon que constitue le traitement purement
moral des troubles reliés au fonctionnement du cerveau® » et a favoriser 1’usage de
médicaments, jumelés a une prise en charge globale. Cette année-1a, I’AQETA publie aussi
un extrait de texte du psychiatre Edward Hallowell pour rassurer les parents inquiets de la
possible influence du Ritalin sur la consommation de drogue et d’alcool plus tard dans la
vie de I’enfant : I’expert affirme que des recherches montrent qu’il n’y a pas de lien entre
les deux, voire que la consommation de médicaments pour traiter le TDAH pourrait

réduire le risque de toxicomanie'®.

Dans les années 1980, bien que déja plutot enthousiaste devant les médicaments,
I’AQETA s’imposait de rappeler du méme souffle qu’il n’existe pas de panacée. En 1986,
des intervenants mettaient les parents en garde contre des solutions miracles comme des

101

doses ¢levées de vitamines ou des dictes spécifiques™ . Deux ans plus tard, un intervenant

plaidait en faveur d’une approche multiple : « No single approach to intervention can be

% Rendez-vous, vol. 8, n0 2, 1994, p. 9.

7 Rendez-vous, vol. 8, no 2, 1994, p. 8.

%8 Rendez-vous, vol. 10, no 1, 1996, p. 8-9.

9 Rendez-vous, vol. 15, no0 2, 2001, p. 21.

190 Rendez-vous, vol. 15, no 3, 2001, p. 7.

101 Rendez-vous, vol. 1,n0 2, 1986, p. 13; vol. 1, no 3, 1986, p. 8;
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expected to serve as a panacea for the different needs presented by preschool children with
specific deficits. [...] Appropriate consultative and direct services by professionals from
different disciplines should be used as necessary'”?». Toujours en 1988, un autre

intervenant rappelle qu’on ne peut pas « guérir » d’un probléme scolaire!%.

Par contre, durant la période la plus intense de la polémique sur le Ritalin, Rendez-
vous ne publie que deux textes soulignant les limites de I’intervention médicamenteuse.
Un éditorial de 2000 nuance les effets directs de la médication en rappelant que celle-ci
ne « corrige » pas le trouble d’apprentissage mais agit plutdt sur les symptomes, dont
I’impulsivité, I’inattention et I’hyperactivité'®. L’année suivante, un intervenant suggére
dans son texte que les stimulants n’ont que peu d’impact direct sur les apprentissages'®,
un constat scientifiquement vrai mais peu visible dans la revue, ou il ne sera rappelé qu’en
2009 par une autre intervenante, qui réexplique que I’impact scolaire des médicaments

demeure indirect!'%°.

Bref, contrairement a la SQA sur I’origine de I’autisme, ’AQETA adopte sur la
question des psychostimulants une attitude qui la rapproche des discours professionnels
dominants et qui vise a atténuer les débats en cours. Un peu comme le débat sur les
origines de I’autisme a la SQA, le discours de I’AQETA sur la médication s’intensifie
durant une période circonscrite, du milieu aux années 1990 au début des années 2000.
Cette temporalité colle a celle des discussions publiques au Québec sur la prise de
médicaments comme le Ritalin : 'intérét de I’AQETA pour défendre la médication est li¢
a I’état du débat public québécois et 1’association cesse d’en faire un champ de bataille

privilégié une fois que 1’enjeu s’efface du discours public.

Un autre trait qui rapproche I’AQETA des dynamiques propres aux regroupements
professionnels est le développement d’une relation avec I’industrie pharmaceutique. Cette
relation transparait dans les proceés-verbaux de 1’association. Dés 1996, I’AQETA est

approchée par la compagnie Pharmascience, qui fabrique une version générique du Ritalin

102 Rendez-vous, vol. 3,n0 2, 1988, p. 4 et 10.
103 Rendez-vous, vol. 3, no 1, 1988, p. 12-13.
194 Rendez-vous, vol. 14, no 2, 2000, p. 13.

195 Rendez-vous, vol. 15, no 2, 2001, p. 16-17.
196 Rendez-vous, vol. 23, no 1, 2009, p. 5-6.
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et qui travaille alors sur une vidéo d’information sur la médication et les enfants
hyperactifs. Puisque I’AQETA jouit d’une grande crédibilité dans le domaine des troubles
d’apprentissage, Pharmascience demande a inclure le logo de I’association dans la vidéo.
La présidente de I’AQETA refuse la demande en rappelant les politiques d’information,
selon lesquelles 1’association « ne peut appuyer ni programme ni médication etc.'”” ». Les
discussions se poursuivent toutefois puisque trois procés-verbaux subséquents
mentionnent Pharmascience : moins de deux mois apres son refus initial, un proces-verbal
mentionne cette fois que la présidente n’a pas de réticence de principe a faire apparaitre
le logo de I’AQETA dans le projet de Pharmascience et qu’il faudrait plutét visionner la

vidéo avant de trancher!'®

. Quelques semaines plus tard, il est proposé et adopté a
I’unanimité que le nom et le logo de ’AQETA paraissent sur la pochette du vidéo Un
guide destiné aux parents sur le TDAH produit par Pharmascience!?’. La relation se
poursuit puisqu’un proces-verbal de 1999 mentionne la diffusion prochaine d’une autre
vidéo avec Pharmascience en précisant que, pour sa participation a ce projet, ’AQETA a

obtenu un don pour commanditer la conférence d’ouverture de son prochain congres'!?.

L’AQETA est approchée par d’autres compagnies au début des années 2000, ce
qui met certains administrateurs mal a 1’aise. En 2003, la compagnie pharmaceutique
Janssen Ortho demande une lettre d’appui a I’AQETA pour « accélérer le processus
d’accessibilité du médicament ‘Concerta’'! ». Signe d’un certain malaise, « [l]es
membres du conseil s’entendent sur le fait que 1’Association n’a pas la compétence
d’évaluer les besoins des jeunes et que ceci revient aux médecins et pharmaciens. Ils ne
sont pas d’accord que I’ Association appuie les demandes des entreprises pharmaceutiques

auprés des gouvernements!!?

». Le proces-verbal rappelle méme le code d’éthique de
I’association : « L’AQETA ne peut appuyer, conseiller, ni émettre des jugements
concernant les méthodes, les traitements, les produits, les évaluations, les centres de

rattrapage, les programmes, les écoles et sur les intervenants qui travaillent auprés des

107 AITA, p.-v. du conseil exécutif (ci-aprés C.E.) de ’AQETA, 20 aotit 1996.
108 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 1°" octobre 1996.

109 ATTA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 20 novembre 1996.

10 ATTA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 4 février 1999.

T AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 19 novembre 2003.

12 1bid.



151

enfants ou des adultes en difficulté d’apprentissage!'® ». Cette prudence contraste avec
I’interaction avec Pharmascience: les sources sont discrétes mais nous faisons
I’hypothése que 1’association a été invitée a plus de prudence par des professionnels et
d’autres regroupements lorsqu’elle parle de méthodes d’intervention. Ainsi, un proces-
verbal datant de quelques mois avant la demande de Janssen Ortho mentionne qu’un
pédopsychiatre de Québec, plutot sardonique,

a écrit a I’AQETA pour savoir quelles étaient les sommes payées par les groupes

pharmaceutiques pour la publication sur le TDAH émise par le MEQ et le MSSS,

puisque le nom de 1’ Association y apparaissait. Denise Marquez lui a confirmé que

I’AQETA a travaillé en collaboration avec le comité et que 1’Association n’en

retire aucun bénéfice a part I’information'!*.

En 2004, ’AQETA et son homologue canadienne se rendent & Paris pour une
rencontre organisée par la compagnie pharmaceutique Eli Lilly!'>. En 2005, deux ans
aprés que le conseil ait cit¢ un code d’éthique dans le dossier Janssen Ortho, un
administrateur mentionne que ’AQETA n’a pas de code d’éthique a proprement parler,
dans son cas pour déplorer que cela rend difficile le développement de partenariats
financiers avec des firmes de plus en plus insistantes : « de plus en plus les compagnies
pharmaceutiques, et certaines plus que d’autres, courtisent I’AQETA provinciale, mais
également maintenant directement les sections locales'!® ». Cette situation ne fait pas
I’unanimité chez les administrateurs. Une personne favorable a ce type de partenariat,
notamment pour des raisons financiéres, mentionne que le « partenariat financier pourrait
étre négocié et conclu par le [chapitre] provincial qui s’assurerait de répartir les sommes
obtenues a I’ensemble des sections afin de permettre une meilleure équité entre toutes les
sections!!” ». Un autre administrateur, qui ne partage pas cet enthousiasme, rétorque
« qu’une responsabilité sociale importante s’y rattache, et s’interroge sur le bienfondé de

[s’]engager dans ce type de partenariat!!® ».

113 Ibid.

114 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 21 janvier 2003.

15 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 7 septembre 2004.
116 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 16 novembre 2005.
"7 Ibid.

18 Ibid.
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Cette relation, qui n’a rien d’unilatéral et qui est vécue avec prudence par
I’association, distingue ’AQETA de la SQA. Tout en n’étant pas une expérience unique
parmi les associations de patients nord-américaines'!®, cette situation n’en rapproche pas
moins I’AQETA d’une dynamique qui est davantage familiére aux regroupements

professionnels.

3.3 DES ASSOCIATIONS ACTIVES DEVANT LA POLITISATION DES
DIAGNOSTICS

Au moment ou I’Etat québécois formule des politiques publiques visant
spécifiquement, sur une base catégorielle, les troubles d’apprentissage et I’autisme, les
associations accordent plus d’attention a leurs interactions avec le politique. Ce n’est pas
une coincidence : a I’annonce de possibles services mieux structurés et organisés sur une
base catégorielle, les associations voient un avantage accru a s’impliquer politiquement
pour que l’identit¢ diagnostique de leur communauté se traduise en politiques qui
correspondent aux besoins de leurs membres. Nous verrons ici comment cette politisation
modifie les relations qu’entretiennent ’AQETA et la FQA avec 1’Etat et ses différents

réseaux publics.

3.3.1 La SQA/FQATED et les débats définitionnels : une opportunité a saisir

Des 2002, a la faveur d’un nouveau changement de direction, le discours en faveur
d’une définition physiologique qui prévalait dans la revue L ’Express depuis 1998 disparait
aussi subitement qu’il y était arrivé. A partir de 2002-2003, les articles publiés adoptent
au contraire, et tout aussi fermement, une définition neurologique de I’autisme. La
deéfinition neurologique voit I’autisme comme un trouble inné, et non acquis, qui résulte

de déficits inscrits dans la structure du cerveau. Cette adoption de I’interprétation

9 Loes Knaapen et Pascale Lehoux, « Mobilisation des patients et réglementation pharmaceutique. La
performance de la participation publique a la FDA », Johanne Collin et Pierre-Marie David, dir. Vers une
pharmaceuticalisation de la société ? Le médicament comme objet social, Québec, Presses de 1’Université
du Québec, 2016, p. 149-169; Matthew Abola et Vinay Prasad, « Industry Funding of Cancer Patient
Advocacy Organizations », Mayo Clinic Proceedings, vol. 91, no 11 (novembre 2016), p. 1668-1670.
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neurologique des troubles autistiques a trois effets sur le discours de la revue et de
I’association, rebaptisée en 2001 « Fédération québécoise de 1’autisme et des autres
troubles envahissants du développement ». Premiérement, a partir de 2002, 1’association
préconise de fagon presqu’exclusive des interventions comportementales et éducatives,
plutot que les approches diététiques ou le militantisme anti-vaccinal. Deuxiémement, sur
le plan des modes d’action, la FQATED se spécialise de plus en plus dans le dialogue avec
le politique et dans le lobbying. Troisiémement, cette vision neurologique de I’autisme a
pour effet d’améliorer les relations entre les parents et les professionnels, moyennant
I’aménagement d’un espace pour les parents dans la prise en charge thérapeutique de leur

enfant.

Changement de cap : I’adoption concertée d’une définition neurologique de I’autisme

A partir de 2001, le personnel de rédaction de L Express change. Des changements
considérables surviennent en fait dans toute la SQA, avec I’arrivée a la téte de I’association
du duo formé par Ginette Coté et Jo-Ann Lauzon. En plus de devenir responsables de
L’Express, ces derniéres, soutenues par d’autres parents, prennent le contrdle de
’association et le gardent longtemps. Lauzon devient directrice générale en octobre 2001
et le reste jusqu’en 2020. Co6té, elle, devient présidente du conseil d’administration en
2000 et le demeure jusqu’en 2014. Ce changement de garde s’accompagne de départs :
Jean-Claude Marion et Sébastien Boulanger, trés actifs dans la promotion de la définition
physiologique de I’autisme entre 1998 et 2001, quittent I’équipe de la revue en 2003. Le
rapport d’activités de 1’année 2001-2002 montre que la FQATED, en plus de ces
changements au niveau du personnel, voit aussi évoluer son modele financier : méme si
le financement demeure un défi, 1’association réussit a aller chercher des sommes
supplémentaires aupres de certains ministéres, aupres de ’OPHQ et, pour la premiere fois,
auprés du programme de Soutien aux organismes communautaires'?’, un programme de

financement du gouvernement provincial qui existe depuis 1973 mais qui prend une

120 Fédération québécoise de I’autisme et des autres troubles envahissants du développement, Rapport
d’activités 2001-2002, 2002, p. 11.
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ampleur beaucoup plus considérable aprés sa réforme survenue en 199421, Cette capacité
d’aller chercher des fonds publics participe, comme on 1’a évoqué en début de chapitre, a
une tendance nouvelle parmi les organismes associatifs et communautaires a développer

des relations plus suivies avec 1’Etat.

Ces changements dans le personnel et le financement surviennent au moment ou
I’association abandonne I’interprétation physiologique au profit d’une définition
neurologique de I’autisme. Les articles qui touchent les méthodes d’intervention suivent
le mouvement, puisqu’ils font la promotion de méthodes comportementales et €éducatives,

plutot que de médicaments et de suppléments.

Un éditorial de la nouvelle équipe publié en décembre 2002 amorce ce changement
de cap. Dans cet article, la Fédération affirme sans équivoque que 1’autisme a une cause
neurologique :

nous savons aujourd’hui que ces troubles peuvent étre associ€s a un désordre ou

maladie neurologique aux symptomes variables. Nous savons également que la

stimulation précoce, quand elle est bien appliquée par des éducateurs spécialisés,

peut changer le cours des choses et permettre parfois 1’intégration réussie des
enfants. Cela est inestimable et bien évidemment, les parents le savent... %2,

Dans le numéro suivant, paru a I’hiver 2003, la FQATED traduit les résultats d’une
recherche danoise qui réfute le lien entre vaccination et autisme. L’association met ainsi
en scéne un texte qui insiste principalement sur des facteurs neurologiques liés a

I’autisme!'?.

Apres ce point de bascule, c’est cette vision neurologique de I’autisme qui domine

dans L’Express. C’est encore le cas en 2013, lorsqu’un pédiatre ceuvrant en clinique

121 Christian Jetté, « Le Programme de soutien aux organismes communautaires du ministére de la Santé et
des Services sociaux : une forme institutionnelle structurante du modele québécois de développement social
(1971-2001) », Theése de doctorat (sociologie), Université du Québec a Montréal, 2005, p. 608; Simon
Gayadeen, « L’impact de la réforme administrative québécoise sur les objectifs du Programme de soutien
aux organismes communautaires : une évaluation axée sur les concepts valorisés par le Nouveau
Management public », Mémoire de maitrise (administration publique), Ecole nationale d’administration
publique, 2006, p. 96-99.

122 [.’Express, vol. 18, no 2, 2002, p. 3.

123 [’Express, vol. 19, no 1, 2003, p. 32-34.
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d’évaluation des troubles du développement réitére 1’origine neurologique de I’autisme

dans un texte a caractere scientifique :

Les troubles du spectre de I’autisme (TSA), qui persistent a étre dénommés
troubles envahissants du développement (TED) au Québec, sont maintenant
connus comme relevant d’une problématique neuro-développementale dont les
atteintes et les impacts sont hétérogenes et de sévérité variable. Un continuum en

degré de sévérité s’applique tant aux atteintes et aux manifestations spécifiques a

’autisme qu’aux difficultés de fonctionnement et de développement associées'?*.

Or, I’adhésion a une définition ou une autre de 1’autisme influence le choix des
méthodes d’intervention. A partir du moment ou elle adhére a la définition neurologique,
la Fédération met en valeur des méthodes d’intervention comportementales et éducatives
qui sont cohérentes avec cette définition. Elle adopte principalement 1’« intervention
comportementale intensive » (ICI), mais plusieurs autres types d’interventions éducatives

se développent rapidement a cette époque et trouvent elles aussi une place dans la revue.

L’intervention comportementale intensive, aussi appelée « applied behavioral
analysis » (ABA), a été développée aux Etats-Unis par le psychologue Ivar Lovaas dans
les années 1980. Mentionnée dans L’ Express au milieu des années 1990'%° I’ICI est mise
de coté durant les années de promotion de la définition physiologique de 1’autisme qui
prévaut de 1998 a 2002, au profit, comme on 1’a vu, d’approches a base de dictes, de
médicaments, de suppléments, etc. Il faut attendre 2002-2003 pour que la FQATED
présente clairement la méthode ICI comme la principale méthode de prise en charge de
I’autisme. Des 1’hiver 2002, un éditorial affirme son efficacit¢ pour améliorer les
comportements des personnes autistes :

il a été prouvé scientifiquement que les méthodes éducatives (et plus
particuliecrement comportementales comme ABA) donnent des résultats tres
encourageants. La reconnaissance non contestée de I’efficacité de ces méthodes
par le milieu scientifique est une bonne raison pour vous permettre de visualiser

en un tableau synthétique, a consulter dans les pages suivantes, les caractéristiques
des différentes interventions éducatives qui pourront aider votre enfant!2®,

124 [’Express, no 6, 2013, p. 20.
125 [’Express, vol. 12,10 3, 1996, p. 9-11; vol. 13, no 1, 1997, p. 3, 6-7, 8.
126 [.’Express, vol. 18, no 1, 2002, p. 3.
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Des témoignages publiés dans L’Express font la promotion d’interventions
comportementales a quelques reprises entre 1999 et 2008. Des parents décrivent les
améliorations qu’ils ont vues chez leur enfant a la suite d’une d’intervention
comportementale. En 1999, une mére témoigne de son expérience avec la méthode
d’intervention comportementale Lovaas, qui produit des résultats trés encourageants pour
son fils'?”. En 2002, une mére affirme, tout en en dénongcant la difficulté d’accés (elle a di
se tourner vers le privé), que son fils a grandement bénéficié de I’intervention
comportementale et a méme pu intégrer la maternelle ordinaire avec une
accompagnatrice'?%. En 2008, une mére témoigne du développement de sa fille avec la

méthode ICI :

Le temps que Sofia a passé au sein du programme d’intervention comportementale
intensive (ICI) a été une ‘grace’ pour elle. Elle a pu s’y développer et s’approcher
a son rythme, de la petite fille qu’elle est aujourd’hui et de celle qu’elle deviendra
un jour. Les apprentissages auxquels le ICI a donné lieu sont éternels puisque,
méme aujourd’hui a la maternelle, elle s’y référe encore!®’.

Outre I'ICI, L’Express présente plusieurs autres méthodes, témoignant de
I’existence d’une diversité importante d’approches éducatives et comportementales. Un

article de décembre 2002 mentionne un programme d’intégration des personnes autistes

par Dart, qui leur permettrait d’intégrer les valeurs et normes sociales plus facilement!*’,

D’autres articles parlent de la méthode Greenspan, une approche comportementale qui
vise a réduire les comportements négatifs de ’enfant en le laissant diriger sa propre prise

en charge :

En fait, ’approche Greenspan a comme objectif premier la création d’une
communication réciproque menée par I’enfant plutdét que par I’intervenant. Elle
aide par ailleurs ’enfant a devenir plus attentif a ce qui I’entoure, a étre plus
flexible aux changements imposés, a prendre plus d’initiatives dans ses
interactions, a tolérer davantage sa frustration et a prendre plaisir a

I’apprentissage'3!.

127 [’Express, vol. 15,1n0 1, 1999, p. 23-24.
128 [’Express, vol. 18, no 2, 2002, p. 17-19.
129 [.’Express, no 1, 2008, p. 13.

130 [.’Express, vol. 18, no 2, 2002, p. 21-23.
B[ ’Express, vol. 18,no 1, 2002, p. 19.
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La méthode PECS (« picture exchange communication system ») fait aussi son
apparition dans la revue durant cette période de foisonnement des interventions
éducatives. Utilisant des pictogrammes et images pour développer les capacités de
communication de I’enfant, cette méthode combine les connaissances des thérapies du
langage et de I’orthophonie. Ses objectifs sont d’aider 1’enfant a obtenir une
communication spontanée et a comprendre les fonctions de la communication'.
Finalement, un article parle de 1’approche du « verbal behavior » (VB), qui vise a
enseigner les habiletés de langage qui permettront a I’enfant de mieux s’insérer dans des
environnements hors de 1’école, donc moins encadrés :

L’objectif principal du programme est I’enseignement d’habiletés permettant a

I’¢léve de faire la transition avec succes vers des environnements éducationnels

moins restrictifs. Par conséquent, la priorité¢ du programme est de développer des

habiletés langagieres et scolaires qui permettront a I’éléve d’acquérir une variété
de nouvelles habiletés sans avoir recours a des interventions intensives'.

Les méthodes d’intervention comportementales et éducatives, comme 1I’ICI, PECS
et VB, ont en commun de laisser une place importante aux parents dans la prise en charge
de leurs enfants, du moins en théorie. L ’Express véhicule aussi cet idéal : alors que de
1998 4 2001, la revue montrait beaucoup de tensions entre les parents et les professionnels,
elle met ensuite en scéne une toute autre situation, basée sur la reconnaissance accrue de
I’expertise des parents et des relations plus positives avec les professionnels dans le cadre

d’interventions comportementales.

Le discours de L’Express, a partir de 2002, valorise une reconnaissance accrue de
I’expertise des parents et de leur place dans la prise en charge de leur enfant. La diffusion
de la définition neurologique de 1’autisme, et des méthodes comportementales afférentes,
va donc de pair avec I’espoir d’une meilleure collaboration entre les parents et les
intervenants. Dans L’Express, un nombre considérable d’articles met en sceéne cette
reconnaissance et des relations plus positives entre parents et intervenants, de fagon encore
plus affirmée a partir de 2008. Comme L Express interrompt ses activités de 2003 a 2008,

nous présenterons brievement des articles parus entre 2008 et 2010 par lesquels L’ Express

132 1pid., p. 13-18.
133 [’Express, vol. 19, no 1, 2003, p. 13.
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associe les approches comportementales a une reconnaissance accrue de 1’expertise des
parents, complétant le virage explicitement engagé en 2002. Par la suite, nous montrerons
des témoignages positifs mis en valeur par la revue pour suggérer des changements dans

les relations entre les parents et les intervenants.

L’Express suggére ainsi que la bascule vers une définition neurologique
s’accompagne d’une reconnaissance accrue de I’expertise des parents. Par exemple, en
2008, un article signé par des représentantes des ministéres de la Santé et de I’Education,
Christine Caron et Christine Charbonneau, annonce la création d’un réseau national
d’expertise sur les troubles envahissants du développement auquel participent de
nombreux parents. Elles y affirment que les parents sont désormais reconnus comme des
« experts », de I’autisme jusqu’a un certain point mais surtout de leur propre enfant : « La
qualification académique ou professionnelle n’est pas le seul critére reconnu pour mériter
le titre d’expert. Une grande habileté acquise par 1’expérience, la pratique ou la formation

est aussi un point déterminant!3*

». En 2010, un autre article d’intervenant suggere
comment la perception des parents par les intervenants a changé depuis 2002 : « Tous
jugent que I'implication des parents est essentielle et a ’'unanimité, voient 1’autorisation
parentale pour la circulation de I’information, non seulement comme une responsabilité,
mais comme la clé de la mise en place rapide des services et de leur coordination

efficace'? ».

Cette reconnaissance de 1’expertise des parents s’accompagne apparemment, selon
L’Express, d’une amélioration des relations avec les professionnels. Des témoignages de
parents expriment cette amélioration. Par exemple, en 2010, une mére exprime ’esprit de
collaboration qui semble se créer entre elle et les professionnels : « Nos approches et nos
exigences furent coordonnées pour obtenir le meilleur résultat possible, pour Julien. Mme
Cajolais était tres ouverte a utiliser des méthodes que j’avais déja mises en place et, de
mon coté, je m’empressais d’utiliser les nouveaux outils qu’elle me proposait. J’avais

vraiment le sentiment de travailler en équipe'*® ». La reconnaissance du parent comme

134 ’Express, no 1, 2008, p. 14.
135 [’Express, no 3, 2010, p. 18.
136 Ihid., p. 23.
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expert menerait donc a un esprit de collaboration qui faciliterait une bonne prise en charge

de ’enfant.

Un autre témoignage, en 2008, met en sceéne cette évolution des relations entre les
parents et les professionnels. Une mére explique qu’elle était sceptique au départ mais
que, apres avoir vu les intervenantes travailler, elle a changé son fusil d’épaule :

J’étais une sceptique qui ne demandait qu’a étre confondue. Non seulement j’ai été

déboutée mais, en toute humilité, je m’incline devant les intervenantes qui, avec

tout leur cceur et toutes leurs connaissances, livrent une lutte quotidienne a

I’autisme et petit a petit ameénent nos enfants a s’ouvrir sur le monde et tout ce

qu’il peut leur apporter. Ce que I’on souhaite pour nos enfants, c’est qu’ils soient

bercés de bonheur et d’amour. Ce que le ICI nous offre, c’est une porte d’entrée
vers nos enfants et peut-étre un moyen de les aimer & LEUR fagon'®’.

Ce texte, comme d’autres, montre que le sentiment de méfiance envers les professionnels,
qui a beaucoup marqué la période 1998-2002, demeure présent mais que, selon ce que
suggere désormais la lecture de L’Express, il peut étre surmonté dans un contexte

d’adhésion aux interventions comportementales.

La dynamique conflictuelle associée a la définition physiologique, entre 1998 et
2002, disparait donc des pages de L’Express en 1’espace de quelques numéros en 2002-
2003, alors que s’impose d’un seul coup a la FQATED une interprétation neurologique de
I’autisme associ€¢e aux approches comportementales. Ainsi, tant apres 1998 qu’apres
2002, I’adoption par 1’association d’une certaine définition de 1’autisme prend un sens
politique clair, dans la mesure ou elle implique la promotion de méthodes d’intervention
données et d’un modéle de relations entre les parents et les professionnels. A partir de
2002-2003, la Fédération fait ainsi la promotion d’interventions comportementales et
éducatives, comme I’ICI, en postulant que ces interventions laissent une place importante
aux parents dans la prise en charge. Ces revirements, tant en 1998 qu’en 2002-2003,

justifient des rapides mouvements de personnel a la téte de I’association et de sa revue.

Comment expliquer cette politisation soudainement bien nette des enjeux de

définition dés 1998, puis le revirement rapide de la FQATED en 2002 ? La raison de ce

137 ’Express, no 1, 2008, p. 13.
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changement est en grande partie politique. Dans la prochaine section, nous montrerons
que les réorientations de la Fédération autour de 2002-2003 correspondent a celles que
préconise le ministere de la Santé et des Services sociaux et surviennent alors que le
ministére élabore une premicre politique québécoise structurée visant spécifiquement

I’autisme.

3.3.2 La FQATED et la politique Un geste porteur d’avenir

En juin 2001, le ministére de la Santé et des Services sociaux procéde a la
nomination d’un « comité aviseur national sur ’organisation des services pour les
personnes ayant un trouble envahissant du développement (TED)». Ce comité est
composé de parents, de professionnels et de gestionnaires, et il a pour principal mandat de
proposer un plan d’action visant la disponibilité, I’accessibilité et la continuité des services
pour la population autiste!*®. Sur les quatre parents présents sur le comité, deux sont
membres du conseil d’administration de la FQATED (Ginette Coté et Marc Duval) et
continuent d’étre impliqués dans I’association aprés 2002'°. A la suite d’une consultation

\

a I’échelle de la province, le comité dépose son rapport au ministre en février 20024

, Soit
juste avant le changement de garde a la téte de I’association. Un an plus tard, en février
2003, le MSSS rend publique la politique Un geste porteur d’avenir, dont le contenu

découle directement des recommandations du comité.

Le document établit que les origines du trouble sont principalement neurologiques,
liées a une prédisposition génétique et, peut-€tre, a « des facteurs environnementaux et
biologiques qui ne sont pas clairement connus'*! ». Le MSSS apporte certaines précisions
qui découlent de cette définition, soit que ’autisme se caractérise par trois principales
déficiences (au niveau des interactions sociales, de la communication, et des intéréts et

comportements restreints, répétitifs et stéréotypés) et correspond aux critéres

138 Ministére de la santé et des services sociaux, Un geste porteur d’avenir : des services aux personnes
présentant un trouble envahissant du développement, a leurs familles et a leurs proches, Québec,
Gouvernement du Québec, 2003, p. 10.

139 Fédération québécoise de I’autisme et des autres troubles envahissants du développement, Rapport
d’activités 2001-2002, 2002, p. 4.

140 Ministére de la Santé et des Services sociaux, Un geste porteur d’avenir..., p.10.

11 Ibid., p. 15.
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diagnostiques de la plus récente version du DSM, qui est alors le DSM-IV-R paru en

20004,

Sur le plan des méthodes d’intervention, Un geste porteur d’avenir défend les

approches comportementales et éducatives comme I’'ICI :

Malgré 1’absence de moyens connus de « guérir » d’un TED, il est cependant
possible de développer de maniere significative les capacités des personnes,
surtout par des approches éducatives ou comportementales visant le
développement de la capacité de communication et les habiletés sociales. Parmi
celles-ci, I’intervention comportementale intensive s’est avérée plus efficace chez
les enfants de moins de 6 ans. D’autres approches, adaptées aux besoins des
personnes par leur nature et leur intensité, peuvent étre utilisées tout au long de la

vie!s,

Le MSSS, met également en garde les parents contre les interventions physiologiques qui

ne font pas 1’objet de consensus scientifiques :

plusieurs entreprises privées proposent un grand nombre de substances dont des
vitamines, des minéraux, des enzymes, des produits visant I’élimination de métaux
lourds, des hormones et une variété de suppléments alimentaires. Il existe sur le
marché une trés vaste gamme de produits qui incitent certains parents a
entreprendre une automédication en fonction des symptomes observés. Il est
important de rappeler que 1’utilisation de ces substances peut parfois représenter

des dangers peu documentés et que les résultats sont loin d’étre toujours

probants'#4,

Bref, les méthodes d’intervention que le MSSS a choisi de préconiser des février 2002,
puis qu’il confirme dans sa politique de 2003, correspondent aux positions que la

FQATED commence a promouvoir précisément au méme moment.

La politique de 2003 se prononce aussi sur la place que devraient occuper les
parents dans la prise en charge de leur enfant. Tout comme la FQATED, la politique
affirme que les interventions éducatives et comportementales laissent une place

importante aux parents et les encouragent a tenir un role actif dans la prise en charge de

192 Ibid., p. 11.

183 Ibid., p. 16.

144 bid., p. 15. Notons que sans étre fausse, ’association relevée dans cet extrait avec des « entreprises
privées » témoigne d’un biais certain, puisque le lobby en faveur de I’ICI est alors aussi le fait de cabinets
privés de psychoéducatrices, comme celui de Katherine Moxness qui siege également au comité.
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leur enfant. Ainsi, le ministére affirme a son tour que « les parents sont les premiers
responsables du développement de leur enfant et ils sont ceux qui le connaissent le
mieux'® ». Bien que ce discours favorable a 1’« empowerment » des parents serve au
méme moment a justifier des coupures budgétaires et la délégation de tAches aux familles

dans certains secteurs, dont la déficience intellectuelle!*®

, il semble que la situation soit
différente dans le cas de I’autisme'#’. En effet, il devient clair en 2003 que la population
autistique profitera d’ importants transferts de ressources : cela inscrit le Québec dans une
évolution généralisée selon laquelle certaines catégories, comme la déficience
intellectuelle, voient leur financement diminuer constamment, tandis que ’autisme et
d’autres catégories de déficiences infantiles a caractere dit neurologique vivent
exactement le contraire et regoivent de plus en plus d’argent et de ressources
professionnelles a partir de la fin des années 1990'*%. Dans le cas de I’autisme, le discours

sur I’« empowerment » des parents, qui peut ainsi servir plusieurs usages, ne sert donc pas

des coupures budgétaires mais plutdt un transfert de ressources vers différentes clientéles.

Etonnamment, la FQATED reste plutot discréte aprés 1’annonce de la politique Un
geste porteur d’avenir en février 2003. Le revue L 'Express est mise sur pause a ce moment
et ne reprend ses activités qu’en 2008 : le seul numéro paru en 2003 est publi¢ au trimestre
d’hiver et, comme aucun article ne porte sur Un geste porteur d’avenir, il est fort probable
qu’il ait été mis sous presse avant I’annonce de la politique. Au retour de la revue en

2008, I’association n’offre aucune explication sur 1’arrét de publication. Pour ajouter au

145 Ibid., p. 19.

146 Tucia Ferretti, « Quand des parents se constituent en lobby : déficience intellectuelle et concurrence
Ottawa/Québec a 1’époque de 1’Etat-providence, 1958-1985 », Bulletin d histoire politique, vol. 24, no 2
(février 2016), p. 151.

147 Au sujet de ’évolution plus large de la relation entre la société civile et 1’Etat & 1’ére néolibérale, voir
entre autres : Deena White, « Interest Representation and Organisation in Civil Society... »; Boivin et
Savard, « Pour une histoire des groupes de pression au Québec... »; Brown et Zavestoski, « Social
Movements in Health... »; Laforest et Orsini, « Evidence-based Engagement in the Voluntary Sector... ».

198 Prud’homme, Instruire, corriger, guérir..., p.118-140; Gil Eyal, « For a Sociology of Expertise: The
Social Origins of the Autism Epidemic », American Journal of Sociology, vol. 118, no 4 (janvier 2013), p.
863-907; Florence Vallade, « Autisme : ’écran des évidences éducatives », Education et sociétés, no 36
(2015), p. 35-49; Stanislas Morel, « Troubles dans les apprentissages : neurosciences cognitives et
difficultés scolaires », Revue européenne des sciences sociales, no 54 (mai 2016), p. 221-247.

149 Un retour initialement prévu en 2007, comme en témoigne un procés-verbal de novembre 2006 annongant
la relance de la revue pour le « mois de I’autisme » a venir, AFQA, p.-v. du C.A. de la Fédération québécoise
de I’autisme et des autres troubles envahissants du développement (ci-aprés FQATED pour la période 2001-
2011), 4 novembre 2006.
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mystere, dans son rapport annuel de 2003, la Fédération notait pourtant « un trés haut taux
de satisfaction de la part des lecteurs'*” ». Aucun document ne mentionne des difficultés
financiéres particuliéres qui pourraient expliquer 1’arrét de publication. Nous considérons
deux pistes d’explication. L’une est I’¢laboration, en 2004, d’un plan d’action a I’interne
visant une refonte en profondeur des objectifs et du réle de I’association, qui affecte tant
les statuts des sections régionales et de 1’association provinciale que les réglements

généraux et le modele de gestion'®!

. L’ampleur du travail et d’éventuels retards pourraient
donc expliquer, au moins en partie, 1’arrét de publication. Vu sa synchronicité avec la
parution d’Un geste porteur d’avenir, nous croyons également possible que 1’arrét de
publication de L’ Express s’explique par des tensions internes qui secouent 1’association
au sujet de 1’adhésion a la nouvelle politique. Méme les procés-verbaux des années 2001
a 2003 nous informent peu des réactions a chaud de la FQATED et de ses membres. Ce

silence détonne d’autant plus que, dans les années précédentes, 1’association n’hésitait pas

a commenter les politiques publiques.

Quelques documents internes font tout de méme référence, quoique toujours
indirectement, a des délibérations sur la politique Un geste porteur d’avenir en 2003-2004.
En avril 2003, un membre du conseil d’administration indique, en parlant de la politique,
qu’« il faut y récupérer les revendications dont le gouvernement n’a pas tenu compte, il
faut faire preuve de constance'*? ». Quelques mois aprés 1’élection québécoise et le
changement de gouvernement survenu au printemps 2003, deux procés-verbaux indiquent
que I’association entend mettre de la pression sur le nouveau premier ministre pour

s assurer du respect des engagements pris dans Un geste porteur d avenir'>

. Ces quelques
traces suggerent, elles aussi, une forte adhésion de la direction a la nouvelle politique, sans
réellement éclairer les possibles soubresauts qui peuvent agiter la communauté des

parents.

130 Fédération québécoise de I’autisme et des autres troubles envahissants du développement, Rapport
annuel 2002-2003, 2003, 15 p.

151 AFQA, autres documents, « Fédération québécoise de ’autisme et des autres troubles envahissants du
développement (FQATED) : projet de plan d’action », janvier 2004, 14 pages.

152 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 1 avril 2003.

153 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 29 octobre 2003, 6 mars 2004.
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La politisation des modes d’action

L’engagement accru du gouvernement québécois envers la prise en charge
catégorielle des personnes autistes, a travers un premier document politique en 1996 puis
la politique de 2003, jumelé a un contexte financier difficile, incite la SQA a revoir ses
modes d’action dés la fin des années 1990. A partir de 1997, I’association réalise une
restructuration de ses activités, qui modifie sa mission : de pourvoyeuse de services directs
(dont le camp Emergo est le plus gros morceau) dans les années 1980 et 1990, elle passe
progressivement & un role de lobbying auprés de 1’Etat et & un role de soutien et de
représentation aupres de ses sections régionales. L’association n’en fait pas grand cas dans
L’Express. Un éditorial de 1997 évoque des difficultés financieres et la diminution des
subventions gouvernementales pour justifier le fait que la SQA se sépare du Camp

Emergo!>*

. Un éditorial de la directrice générale Jo-Ann Lauzon, publi¢ en 2011 mais
revenant sur cette période de restructuration, offre une autre perspective. Lauzon explique
que la transition vers un role plus fédérateur était dés 1997 un objectif avoué, et non le
produit d’un contexte financier difficile :
En effet, puisque la SQA veut se retirer de 1’aspect des services directs, elle doit
revoir son role par rapport a celui des associations régionales. Une réflexion
s’engage avec les régions et tous s’entendent : la SQA est un regroupement
d’associations elles-mémes regroupements de parents. Des priorités sont mises en
place : soutenir les régions qui commencent dans leur organisation, les aider a faire
du lobbying, favoriser les échanges entre elles par un réseau internet, organiser de

la formation partout au Québec et poursuivre les représentations au niveau
gouvernemental'>,

Quoique sans I’exprimer dans L Express, la direction de la SQA assume en effet,
a partir de la fin des années 1990, un désir clair de se rapprocher des acteurs politiques et
des tables de décision. En 1996, I’association produit un document complet pour souligner
les limites du Guide de planification et d’évaluation sur I’organisation des services aux
personnes autistes. La SQA rencontre alors le MSSS pour recommander un calendrier

d’implantation du guide et des montants supplémentaires pour la stimulation précoce et la

154 [’Express, vol. 13,n0 1, 1997, p. 4.
155 [’Express, no 4, 2011, p. 7-9.
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révention'>®, L’année suivante, 1’association n’hésite pas a donner son avis sur une
b
politique de désinstitutionnalisation du MSSS qui ne tient pas compte des spécificités des

personnes autistes et des besoins en région'®’.

Dans les années suivantes, la SQA participe régulicrement a des consultations et
comités du MEQ, mais aussi et surtout de plus en plus du MSSS. Au début de 1996, elle
rencontre des représentants de ces deux ministéres, probablement au sujet du Guide'>®. En
1998, la SQA rencontre le MSSS au sujet d’un projet de formation d’intervenants, qu’elle
élabore en partenariat avec I’Université du Québec a Trois-Riviéres!>®. L’année suivante,
un représentant de la SQA rencontre 1’attaché politique du ministre de la Solidarité sociale,
André Boisclair, pour le sensibiliser a I’autisme et aux difficultés spécifiques des familles
a faibles revenus'®’. Toujours en 1999, la SQA travaille de concert avec la Confédération
des organismes de personnes handicapées (COPHAN) pour demander au ministeére de
I’Education d’augmenter les crédits alloués a I’adaptation scolaire'®'. En paralléle a ce
travail collectif, elle élabore toutefois un plan d’action a I’horizon plus catégoriel, pour
dénoncer le fait que la ministre de la Santé et des Services sociaux, Pauline Marois, fasse
des personnes handicapées une priorité sans accorder une place spécifique a I’autisme'®?.
Au début des années 2000, la SQA siége, on 1’a vu, au comité chargé d’élaborer la
premiere politique structurante dédiée a I’autisme qui deviendra Un geste porteur
d’avenir; en 2002, le conseil administratif de 1’association tient une réunion spéciale pour
réfléchir aux stratégies a privilégier dans le cadre de ce comité!é>. En 2003, la FQATED
dit craindre une dilution des nouveaux budgets catégoriels lorsqu’un projet de loi vise le
remplacement des régies régionales de services par des agences régionales de coordination

des services, déplorant plus précisément le fait qu’il n’y aurait plus « d’attribution par

156 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 25 novembre 1996.

57 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 7 juin et 27 septembre 1997; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 7 aoiit
1997.

158 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 16 mars 1996.

159 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 5 mai 1998. Nous retrouvons des mentions de ce partenariat dans les
proces-verbaux jusqu’en 2004 : AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 8 septembre 1999; AFQA, p.-v. du C.A.
de la SQA, 12 juin 1999; AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 3 mai 2004, 3 juillet 2004.

160 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 12 juin 1999; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 8 septembre 1999.

161 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 12 juin 1999.

162 Ibid.

163 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 4 février 2002.
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programme'®* ». En a I’automne 2005, deux ans aprés la parution d’Un geste porteur
d’avenir, la directrice générale de la FQATED annonce que la Fédération participera au
Réseau national d’expertise en troubles envahissants du développement du MSSS, qui

tiendra sa premiére rencontre plus tard dans 1’année!6>.

Tout au long de ces années, la SQA/FQATED sollicite aussi le gouvernement pour
des questions de financement. Ces demandes sont de deux types, soit des demandes pour
un financement récurrent des opérations quotidiennes de 1’association, provenant
principalement de ’OPHQ et du secrétariat a I’action communautaire'®, et des demandes
de financement ponctuelles pour des projets spécifiques, dont le projet de formation aux
intervenants en partenariat avec 1’Université du Québec a Trois-Rivieres mentionné plus

t6t'%” et un projet d’aide a I’emploi pour les personnes autistes'6%.

Le fait que la SQA espere deés 1996 développer une relation plus suivie avec le
ministére de la Santé et des Services sociaux peut expliquer I’empressement de certains
membres, en 2002, a s’arrimer a Un geste porteur d’avenir et a la définition neurologique
qui y est véhiculée. En effet, une fois connues les orientations proposées par le rapport de
I’hiver 2002, I’association adopte des positions similaires au MSSS dans 1’objectif
d’améliorer son dialogue avec I’appareil d’Etat et son pouvoir d’influence auprés de lui.
Nous avons montré que le choix par la FQATED d’adhérer a la définition neurologique

du MSSS va de pair avec 1’évolution des modes d’action de 1’association.

Comme nous 1’avons montré au chapitre 2, le mode d’action que priorise la Société
québécoise de 1’autisme avant 2000, en ’absence d’une offre de services publique
structurée, est la mise sur pied de services directs. Toutefois, au tournant des années 2000,
I’¢laboration anticipée d’une premicre politique publique catégorielle structurée, dont le
Guide ministériel de 1996 est le premier signal, a les deux effets décrits jusqu’ici : le

rapport au pouvoir politique gagne en importance et les enjeux de définition de 1’autisme,

164 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 29 octobre 2003.

165 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 28 octobre 2005.

166 AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 5 mai 1998; AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 13 juin et 25 octobre
1999, 12 juin 1999; AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 26 avril 2002, 14 juillet 2004.

167 AFQA, p.-v. du C.A. de la SQA, 27 septembre 1997, 28 mars 1998, 13 juin 1998; AFQA, p.-v. du C.A.
de la FQATED, 29 octobre 2003, 4 novembre 2003; AFQA, p.-v. du C.E. de la SQA, 28 janvier 1998, 24
février 1998, 11 janvier 1999.

168 AFQA, p.-v. du C.A. de la FQATED, 14 juillet 2004.
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qui organisent les politiques catégorielles, se politisent. Par voie de conséquence, la SQA
délaisse donc, a partir de 1997, son implication dans les services directs, au profit d’une
augmentation de ses efforts de lobbying. De 1998 a 2002, I’adhésion de la SQA a une
définition physiologique, qui ne concorde ni avec les consensus scientifiques, ni avec ce
que s’appréte a préconiser le MSSS, rend le dialogue difficile. A tout le moins, elle
correspond dans L ’Express a une représentation négative des relations entre les parents et
les professionnels des réseaux publics de la santé et de 1’éducation. Par contraste,
I’adoption d’une définition neurologique en 2002-2003 témoigne d’un désir de s’arrimer
aux positions du gouvernement, dans le contexte d’une action annoncée de I’Etat visant
spécifiquement I’autisme. Bref, pour espérer tirer les fruits de la politique catégorielle de

2003, I’association a revu ses positions.

Ce changement porte fruit puisque 1’association participe activement au comité
aviseur qui développe la nouvelle politique. Rétrospectivement, Jo-Ann Lauzon décrira le
travail du comité de 2001-2003 a la fois comme un aboutissement et comme le prélude a
une activité politique plus intensive et suivie apres 2003 :

Dans le réseau de la santé et des services sociaux ainsi que dans le réseau de

I’éducation, les services ne sont toujours pas satisfaisants. A la suite de nombreuses

actions de la Fédération et de ses associations, le ministére de la Santé et des

Services sociaux accepte finalement de revoir I’organisation des services. En 2001,

Mme Agnés Maltais, alors ministre déléguée, annonce la création d’un comité

consultatif auquel la Fédération participe activement. Bien qu’incomplet et trés

théorique, c’est en 2003 qu’un plan d’action national en TED est enfin présenté.

Sa sortie est caractérisée par une nouvelle bataille pour revendiquer les sommes
promises pour sa mise en ceuvre par le gouvernement précédent!®’.

3.3.3 L’activité politique de ’AQETA dans le contexte des réformes éducatives
Comme pour ’autisme, la période allant de 1995 a 2005 est un moment charniere
de la politisation des troubles d’apprentissage. En 1999, le ministére de 1’Education publie
une Politique de [’adaptation scolaire qui doit réaménager en profondeur 1’organisation
des services. Le document précise quels diagnostics attirent un financement particulier

(divers groupes d’éléves dits « handicapés ») et quelles catégories n’en attirent pas

169 [.’Express, no 4, 2011, p. 9.
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(les €léves en « difficulté d’adaptation ou d’apprentissage » ou DAA). Ce faisant, la
politique modifie les définitions de manicre a réduire le nombre d’¢éléves « handicapés »
et augmenter celui des « enfants DAA » : a cause de cela, le groupe des DAA inclut
désormais les éleves dyslexiques ou TDAH, méme si leur condition a été diagnostiquée.
L’objectif officiel de cette politique est d’adopter une approche non-catégorielle qui
n’exigerait pas de diagnostic pour ’octroi de services'’’. Comme on le verra, cependant,
ce but ne sera absolument pas atteint : paradoxalement, les politiques de la difficulté

scolaire deviennent au contraire, a partir de ce moment, plus catégorielles que jamais'’!

L’autre gros dossier politique dans le monde des troubles d’apprentissage est le
« renouveau pédagogique », soit la vaste réforme des programmes d’enseignement lancée
aprés les Etats généraux sur I’éducation de 1995-1996 et mise en branle a partir de 1999
au niveau primaire puis, progressivement, dans I’enseignement secondaire. Cette réforme
a notamment pour objectif de redéfinir la tiche des enseignantes, ce qui fixera peu a peu
les projecteurs sur la relation entre celles-ci et les éléves en difficulté. Dans ce moment de
forte politisation des troubles d’apprentissage, I’AQETA interagit plus réguliérement avec

les acteurs politiques, principalement du ministére de 1’Education'”?

. Dans cette section,
nous présenterons des prises de position de I’AQETA, puis des références de participation

a des consultations et comités dans les proces-verbaux et la revue.

Les réactions et les revendications politiques

Entre 1995 et 2005, ’AQETA réagit régulierement aux annonces politiques
concernant les troubles d’apprentissage. Au début de 1995, la direction de ’AQETA dit
vouloir participer aux Etats généraux sur I’éducation pour y promouvoir le dépistage des
troubles d’apprentissage, le droit a des services éducatifs adaptés, I’amélioration de la

formation des maitres et les difficultés spécifiques des adultes ayant un trouble

170 Ministére de 1’Education, Une école adaptée a tous ses éléves. Prendre le virage du succés : politique de
l’adaptation scolaire, Québec, Gouvernement du Québec, 1999, 56 p.

17l Prud’homme, Instruire, corriger, guérir..., p. 69-113.

172 Rendez-vous, vol. 18, no 2, 2004, p. 20.
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d’apprentissage. Elle présente un mémoire qui sera, dit-on, remarqué par les

commissaires' 3.

A ce moment, plusieurs revendications de I’association prennent une orientation
clairement catégorielle. Par exemple, dés 1995, I’AQETA poursuit une démarche aupres
de la Régie des rentes du Québec pour assouplir les critéres d’acceés aux allocations
supplémentaires aux personnes handicapées. En 1997, 1’association se félicite d’avoir regu

une « invitation spéciale!”

» de la Régie pour soumettre ses recommandations, puis
d’avoir obtenu «un reclassement des troubles spécifiques d’apprentissage et une
correction des définitions'”® » permettant 1’accés a des allocations supplémentaires.
L’AQETA présente aussi en 1997 un mémoire a la commission parlementaire du projet de
loi 180 modifiant la Loi sur I’instruction publique afin de faire reconnaitre les troubles

d’apprentissage parmi les handicaps, un document « trés bien recu!’® » selon une membre

du CA, quoique le but ne sera finalement pas atteint.

En 2000-2001, I’AQETA se préoccupe du Plan d’action national pour les enfants,
adopté a I’échelle pancanadienne apres la rencontre fédérale-provinciale de Saskatoon en
mai 1999 mais contesté par le Québec. En septembre 2000, I’AQETA déplore que le
« Québec est la seule province qui n’a pas adhéré au plan national d’action pour les

enfants'”’

» et interpelle le MSSS et le ministeére de la Famille, sans obtenir de réponse
satisfaisante. Au début de 2001, I’association écrit au premier ministre Bernard Landry
pour lui demander comment il compte utiliser les sommes octroyées par le fédéral pour la
petite enfance. Apres avoir recu quelques garanties, I’ AQETA poursuit ses représentations
aupres des ministeres. Toujours en 2001, elle contacte le MEQ et le MSSS au sujet de
plaintes de personnes qui se référent a I’association : « Comme nous recevons plus de

10,000 appels a travers le Québec, il est essentiel pour 1’ Association de faire connaitre au

Ministre, les besoins des familles et des intervenants et d’émettre ses recommandations

173 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 1°" février, 9 mai, 5 septembre et 20 septembre 1995.

174 AITA, p.-v. du conseil exécutif (ci-aprés C.E.) de ’AQETA, 5 septembre 1999; AITA, p.-v. du C.A. de
I’AQETA, 15 septembre 1997.

175 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 3 novembre 1997.

176 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 15 septembre et 3 novembre 1997.

177 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 26 septembre et 21 novembre 2000.
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afin que le systtme de I’éducation réponde mieux aux attentes et aux besoins de la

population!”® ».

L’AQETA joue a quelques reprises, dans les années subséquentes, ce role de
courroie de transmission entre ses membres et les responsables politiques au sujet de
plaintes sur les services!”. En 2002, elle contacte le MEQ a diverses reprises dans le
contexte d’une réforme technique de la sanction des études : I’AQETA veut profiter de ce
dossier pour proposer une politique de mesures adaptées pour « les €éléves en troubles
graves d’apprentissage!®’ ». Ce geste renforce I’orientation catégorielle que propose
I’AQETA pour s’adapter aux politiques en vigueur : selon I’association, dans 1’état actuel,
seuls les « éléves handicapés'®! » bénéficient de mesures adaptées pour les examens et
elle cherche, par cette proposition, a faire ré-émerger une catégorie de troubles
d’apprentissage qui jouirait de la méme reconnaissance. La proposition de I’AQETA attire

I’attention et une rencontre avec le ministre est prévue pour 1I’automne 200242,

La catégorisation des €leves présentant des troubles graves d’apprentissage aux
fins des offres de services occupe des lors une place croissante dans ce travail politique.
En 2003, en vue des consultations pour le projet de loi 155 modifiant la Loi assurant
I’exercice des droits des personnes handicapées, I’AQETA dépose un mémoire demandant
d’ajouter a la loi la reconnaissance des personnes qui ont un trouble spécifique
d’apprentissage'®>. Le projet de loi étant mort au feuilleton a cause d’élections
provinciales, I’AQETA revient a la charge en 2004 lorsqu’il est resoumis a la consultation
sous la forme du projet de loi 56'%%. L’AQETA produit & nouveau un mémoire qui plaide
pour la reconnaissance des troubles d’apprentissage comme un type de handicap, dans une
logique assumée de politique catégorielle ou le diagnostic doit servir de voie d’acces a un

service :

178 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 17 avril et 28 aofit 2001.

179 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 21 janvier 2003, 21 janvier 2004, 26 janvier 2005.

180 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 10 avril 2002.

181 1bid.

182 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 4 juin 2002; Rendez-vous, vol. 16, no 3, 2002, p. 3.

183 Rendez-vous, vol. 17, no 1, 2003, p. 6.

184 Rendez-vous, vol. 18, no 3, 2004, p. 4 et 8, 6; AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 7 septembre et 24
novembre 2004.
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Considérant que la reconnaissance du handicap ou de la limitation fonctionnelle
permet a la personne qui en est atteinte de recevoir des services et des mesures
adaptées a ses besoins, I’AQETA recommande que le trouble sévére
d’apprentissage soit considéré parmi les handicaps au sens de la Loi assurant
I’exercice des droits des personnes handicapées'®’.

Ce mémoire déposé en 2004 est le point culminant de la discussion de longue haleine,
évoquée au chapitre 2, entre ’AQETA et ’OPHQ sur la reconnaissance des troubles
d’apprentissage comme un handicap. Apres une éclipse du dossier entre 1988 et 1991,
I’AQETA revient réguli¢rement a la charge au début des années 1990. Elle subit plusieurs
déceptions avant qu’une éclaircie, en 1998, ne suggére une lumiére au bout du tunnel, qui
justifie peut-étre un certain optimisme aux consultations de 2003-2004'%°. Une autre
désillusion attend toutefois I’AQETA : tel qu’espéré, elle obtient finalement de I’OPHQ
qu’il reconnaisse les troubles d’apprentissage graves dans sa liste des handicaps, mais
c’est seulement pour constater, dés décembre 2004, que « les ministéres concernés n’en

tiennent compte d’aucune fagon'®” ».

Sur le terrain des politiques scolaires, I’AQETA se concentre, en 2005, sur une
nouvelle étape de la réforme du régime pédagogique. L’association s’ inquicte d’abord plus
largement du sort que réserve cette réforme aux éleves en difficulté, tant au primaire qu’au
secondaire :

lui faisant part de ses inquié¢tudes quant a la mise en place de ces modifications
apportées aux régime pédagogique. Elle lui indiquait notamment, que les éléves
du primaire doivent bénéficier de mesures de soutien lorsqu’ils éprouvent des
difficultés scolaires : orthopédagogie, orthophonie, etc., sans quoi le non-
redoublement n’aura aucun bénéfice pour ces éleves. [...] Quant aux études
secondaires, ’AQETA a également souligné au ministre que la réforme devrait
permettre la réussite du plus grand nombre, mais que la mise en place de parcours

spécifiques, nous faisait craindre le pire pour les éléves en difficulté!®®,

Une autre réticence par rapport a cette réforme concerne la reconnaissance des diplomes

et les perspectives d’emploi des personnes ayant un TA :

185 Rendez-vous, vol. 18, no 3, 2004, p. 6. Voir aussi : AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 7 septembre et 24
novembre 2004; Rendez-vous, vol. 18, no 3, 2004, p. 4 et 8.

186 AITA, p.-v. du C.A. de ’AQETA, 16 avril et 17 septembre 1998.

187 Rendez-vous, vol. 19, no 3, 2005, p. 5.

188 Rendez-vous, vol. 19, no 2, 2005, p. 1 et 9-10.
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Ce systéme [en cours d’implantation] propose un seul DES qui donne acces au
CEGEP. Le Ministeére est peu ouvert au fait de maintenir le DEP sans nécessité
d’un DES. Cependant, les entreprises exigent comme critére d’emploi I’obtention
d’un DES et les jeunes ne possédant pas de DES mais un DEP, méme s’ils sont
qualifiés, sont plus limités et obtiennent des emplois plus précaires'®’.
L’association reviendra sur les enjeux de reconnaissance des diplomes et d’acces a

I’emploi apres 2005.

La participation aux instances politiques

En plus de réagir aux annonces publiques et de soumettre des mémoires, I’ AQETA,
comme la SQA, s’emploie a cotoyer de plus pres les décideurs de 1’administration
publique en participant, sur des bases parfois ponctuelles et parfois plus régulicres, a des
consultations et & des comités mis sur pied par les ministéres. En 1995, ’