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Résumé 
 

     Il est reconnu dans la Convention relative aux droits des personnes handicapées de l’ONU que le rôle de l’État est 
essentiel à la mise en place des conditions propices à l’exercice des droits humains par les personnes ayant des inca-
pacités. Parmi ces conditions se trouvent les modalités de soutien aux personnes ayant des incapacités. Développés 
selon des configurations sociales bien souvent façonnés par les luttes du mouvement de défense des droits, ces ser-
vices visent à soutenir ces personnes ayant des incapacités dans leur participation aux activités ordinaires. Leur déve-
loppement a été caractérisé par un ensemble de phénomènes qui ramène tantôt à la question du rôle de l’État, tantôt 
à celui de la société civile, notamment des acteurs collectifs comme le mouvement de vie autonome des personnes 
ayant des incapacités. L’une des dimensions importantes de ce mouvement est précisément reliée au développement 
de services visant à soutenir l’exercice des droits humains dans une perspective axée sur l’empowerment. Dans le 
cadre du projet DRPI-Canada, la documentation de l’exercice des droits à partir des expériences personnelles a per-
mis de regarder ce domaine vital d’intervention d’un regard neuf et novateur. Il est novateur dans la mesure où il per-
met de faire le lien avec le cadre législatif, légal et politique définissant les paramètres de ce domaine. L’objet de cet 
article est de réaliser, dans un premier temps, une analyse comparative de la situation relative aux services de soutien 
à domicile à Toronto et à Québec à partir des expériences des personnes ayant des incapacités et, dans un deuxième 
temps, de procéder à une mise en contexte des modalités de fonctionnement différenciées de ces services. En plus 
de situer des pratiques sociales différentes selon les contextes, cette analyse permettra de les réinscrire au sein du 
processus de développement historique du mouvement en faveur de l’exercice des droits des personnes ayant des 
incapacités.  
 

Mots-clés : personnes ayant des incapacités, droits humains, services de soutien, Convention relative aux droits des 
personnes handicapées, mouvement de vie autonome, État 

 
Abstract 
 

     The Convention on the Rights of Persons with Disabilities of the United Nations assigns an essential role to gov-
ernments in setting up conditions conductive to the exercise of human rights by persons with disabilities. Chief among 
these conditions, and now an obligation of States under the Convention, is the provision of support services to people 
with disabilities. Historically, the development of support services has been characterized by a set of complex interac-
tions involving in various degrees the role of the State and that of civil society actors such as the collective movement 
of independent living of persons with disabilities. Indeed, one important dimension of this movement is specifically 
linked to the development of services to support the exercise of human rights from a perspective of empowerment. 
Under the project DRPI-Canada, the data collected on the exercise of rights based on personal experiences allowed 
us to look at this area in a fresh and innovative manner. It is innovative in that it allows to link personal stories with the 
legislative, legal and politic framework defining the parameters of this area. The purpose of this paper is thus two fold. 
First, we will undertake a comparative analysis of the situation relating to support services at home in Toronto and 
Quebec grounded in the experiences of people with disabilities in both sites. Next we will place these stories in con-
text-by exploring the mode of operation of these differentiated services. In addition to putting into perspective social 
practices within different contexts, this analysis will allow us to re-enroll these practices in the process of historical 
development of the rights movement of persons with disabilities.  

 
Keywords : persons with disabilities, human rights, support services, Convention on the Rights of Persons with Disa-
bilities, Independent Living, State
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« We need a new generation of angry 
people with disabilities who not only want 
their fair share but are also willing to fight 
for it » 
 
Adolf Ratska (2009), Independent living 
Institute, Sweden 
________________________________ 
 
 

Introduction 
 
border les pratiques de soutien aux 
personnes1 et leurs modalités d’orga-
nisation au sein d’une perspective 
sociologique dans le champ du han-
dicap, c’est entrer au cœur d’une 

réalité sociale complexe. Son épaisseur ap-
pelle à prendre une double posture théorique 
tantôt soucieuse d’inscrire la compréhension 
de ces faits sociaux dans la mouvance récente 
visant la réaffirmation des principes de droits 
humains par l’Organisation des Nations Unies 
(ONU), tantôt dans la trame historique du mou-
vement social d’émancipation sociopolitique 
des personnes ayant des incapacités de la 
seconde moitié du XXe siècle. Une frange de 
ce mouvement est formée par le courant de la 
vie autonome qui fait précisément de l’empow-
erment et du contrôle des services de soutien 
l’enjeu structurant de ses luttes pour la ci-
toyenneté et l’exercice des droits. L’articulation 
de ces luttes s’enracine dans le développe-

                                                 
1 Bien que la discussion s’articule essentiellement autour 

de ce que l’on nomme généralement les services de 
soutien à domicile, le terme employé pour les désigner, 
soit les services de soutien ou « support services » en 
anglais, est privilégié dans la mesure où la perspective 
mise de l’avant ne conçoit pas ces formes de soutien 
uniquement dans le cadre privé du domicile. De fait, 
l’approche ainsi favorisée rejoint celle défendue par 
Ratska (1986; 2004) pour qui les expressions consa-
crées pour désigner ce type de services ont une conno-
tation surtout institutionnelle qui renvoie à une image 
négative et de dépendance de la personne ayant des 
incapacités. De plus, « for one, they create the impres-
sion that assistance is needed only in the consumer's 
home implying that people with disabilities spend their 
day inactively at home and not in the community pursu-
ing work, travel, social, and cultural activities like every-
body else » (Ratska, 1986 : 6). Sur cette base, les for-
mes que prennent les services actuels s’apparentent, 
comme l’illustrera cet article, plutôt à une formule « bed 
and breakfeast », limitant, dans bon nombre de pays, 
son soutien au domicile de la personne ayant des inca-
pacités (Waterplass & Samoy, 2005). 

ment de l’une des formes, sans doute les plus 
achevées de soutien dans la perspective de vie 
autonome, soit l’allocation directe. Cette for-
mule permet à la personne ayant des incapaci-
tés d’embaucher, de gré à gré, les travailleurs 
et de les former afin qu’ils dispensent les ser-
vices dont elle a besoin pour être en mesure 
de participer aux activités ordinaires de la so-
ciété. Cette formule s’inscrit dans un registre 
plus large entourant le phénomène lié à l’émer-
gence des organisations contrôlées par les 
utilisateurs de services user-led control organi-
zation. Le propos de cet article renvoie donc 
l’analyste du social vers une compréhension 
nettement plus approfondie de cette réalité 
formée des expériences personnelles, relati-
vement à ces services, recueillies dans le 
cadre du processus de vigie des droits hu-
mains du projet Disability Rights Promotion 
International Canada2 (DRPI-Canada). De 
plus, cette posture est importante dans la me-
sure où elle permet de saisir, aux creux de cet 
espace expérientiel, cette réalité comme une 
construction sociale. En effet, la situation vé-
cue par les personnes ayant des incapacités 
en regard des services de soutien, résulte 
d’une organisation sociétale, notamment celle 
des politiques sociales, qui produit de l’exclu-
sion et de la dépendance au lieu de l’inclusion 
(Barnes & Mercer, 2006). 
 
Face à cette situation, la Convention relative 
aux droits des personnes handicapées (CDPH) 
constitue l’un des plus récents et importants 
outils de promotion et de protection de l’exer-
cice des droits humains et de l’inclusion sociale 
des personnes ayant des incapacités. Consti-
tuant le premier traité en matière des droits 
humains du XXIe siècle, la CDPH a été adop-
tée le 13 décembre 2006 par l’ONU et est en-
trée en vigueur le 3 avril 2008, soit lors de la 
ratification du vingtième État-membre. La ratifi-
cation du Canada a eu lieu le 11 mars 2010. Il 
est admis que cette Convention n’a pas pour 

                                                 
2 D.R.P.I.-Canada est un projet financé par le Conseil de 

recherches en sciences humaines (CRSH) dans le 
cadre du programme des Alliances de recherche uni-
versités-communautés (ARUC). Pour savoir davantage 
et consulter les rapports des différents pays, rendez-
vous sur le site Internet du projet. Accessible à : 
http://www.yorku.ca/drpi/.   

A 
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effet de désigner des nouveaux droits spéci-
fiques aux personnes ayant des incapacités, 
mais vise plutôt à encadrer la manière dont 
toutes les catégories existantes de droits civils, 
politiques, économiques, sociaux et culturels 
en viennent à s’appliquer aux personnes ayant 
des incapacités. Bien plus qu’un traité interna-
tional, la Convention a pour effet la reconnais-
sance officielle du mouvement des personnes 
ayant des incapacités comme un acteur socio-
politique luttant contre les inégalités sociales 
systémiques participant au processus histo-
rique de leur exclusion sociale. L’omniprésence 
du principe de « participation » dans les divers 
domaines délimités dans la Convention ainsi 
que la mention du « droit de vivre dans la so-
ciété » (CDPH, art. 19) sont d’autant plus signi-
ficatifs qu’ils reconnaissent et réfèrent aux 
structures de pouvoir et d’oppression pré-
sentes non seulement dans les relations tradi-
tionnelles entre l’État et les individus, mais 
également entre les individus eux-mêmes, et 
ce, tant dans les sphères privée que sociétale 
(Mégret, 2008).  
 
Au Canada, de nombreux programmes de ser-
vices de soutien (surtout à domicile) sont of-
ferts à la population et leurs modalités diffèrent 
selon les provinces. Bien que ces programmes 
existent et sont de plus en plus utilisés, il est 
difficile de savoir dans quelle mesure ils res-
pectent les droits et les principes contenus 
dans la Convention et soutiennent efficace-
ment la pleine participation sociale et l’exercice 
des droits des personnes ayant des incapaci-
tés. Afin d’éclairer cette situation, le projet 
DRPI, un projet international ayant pour objectif 
le développement d’un système de vigie de 
l’exercice des droits humains des personnes 
ayant des incapacités, constitue une source 
unique et non négligeable d’informations met-
tant en lumière l’état de l’exercice des droits, 
notamment à l’égard du domaine des services 
de soutien. Dans le cadre de ce projet, la do-
cumentation de l’exercice des droits, à partir 
des expériences personnelles, a permis d’abor-
der ce domaine d’un regard neuf et novateur. À 
cet égard, il existe peu de données, comme en 
témoigne la littérature scientifique embryon-
naire identifiée, relatives à l’utilisation des prin-
cipes et des catégories de droits pour mesurer 

l’écart existant entre la situation vécue par une 
personne et le discours officiel des autorités. 
Le projet DRPI permet également de faire le 
lien entre les situations vécues et le cadre légi-
slatif, légal et politique définissant les para-
mètres de ce domaine. L’objet de cet article est 
de réaliser, dans un premier temps, un portrait 
général de la situation en s’appuyant sur l’utili-
sation des principes qui sous-tendent les droits 
humains pour recueillir les expériences per-
sonnelles des personnes ayant des incapacités 
vivant dans les villes de Toronto et Québec. 
Dans un deuxième temps, ces histoires seront 
respectivement resituées dans leur contexte 
organisationnel des services de soutien en 
précisant notamment le cadre législatif et poli-
tique et le rôle des acteurs sociopolitiques de 
défense des droits sur les deux territoires. 
Dans un troisième temps, cette analyse socio-
logique va enfin permettre de réinscrire ces 
expériences, tantôt en continuité des luttes 
comme un projet inachevé, tantôt en rupture, 
entre autres, avec l’adoption de la Convention, 
au sein du processus sociohistorique d’émanci-
pation politique des personnes ayant des inca-
pacités et de transformation des politiques 
dans le champ du handicap.  
 
Méthodologie 
 
DPRI est un projet de recherche participatif qui 
a pour objectif d’établir un système de vigie de 
l’exercice des droits humains des personnes 
ayant des incapacités à travers le monde en 
regard des principes de la CDPH et d'autres 
instruments internationaux relatifs aux droits. 
Lancé en 2002, le projet a été mis en œuvre 
dans divers pays du Nord et du Sud et englobe 
deux grands domaines de vigie des droits – la 
vigie systémique, impliquant la collecte et 
l'analyse des lois et des politiques publiques 
ayant un impact sur la vie des personnes 
ayants des incapacités, et la vigie individuelle, 
réalisée par des entrevues détaillées avec des 
personnes d'âge adulte ayant différents types 
d’incapacités. Une telle perspective holistique, 
qui englobe à la fois une approche systémique 
et individuelle, intégrant et interrogeant les 
données, offre ainsi la possibilité de réaliser 
une analyse plus riche et approfondie de 
l’exercice de leurs droits. 
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Afin d'orienter la collecte et l'analyse des in-
formations, tant au niveau systémique qu’indi-
viduel, des outils spécifiques ont été dévelop-
pés par DRPI. Par exemple, pour la vigie des 
lois et des politiques, les chercheurs se sont 
appuyés sur un modèle contenant une série de 
questions formulées sur la base des principes, 
concepts et normes des principaux instruments 
relatifs aux droits humains, en particulier la 
CDPH. Il en résulte un rapport démontrant 
dans quelle mesure les lois et politiques exis-
tantes, sur un territoire particulier, promeuvent, 
respectent et permettent l’exercice des droits 
humains ainsi que des libertés fondamentales 
des personnes ayant des incapacités, et ce, 
sur un pied d'égalité avec les autres citoyens. 
 
Pour colliger et évaluer les données tirées des 
expériences individuelles, DPRI a développé 
un guide d'entrevue et de codification. Les en-
trevues sont menées par des moniteurs3 quali-
fiés ayant eux-mêmes des incapacités, afin de 
créer un contexte d’entrevue empreint d’empa-
thie et favorable au recueil des expériences 
des personnes ayant des incapacités. À partir 
de questions d’ordre général, « Quelles choses 
avez-vous trouvé les plus satisfaisantes dans 
votre vie au cours des cinq dernières an-
nées ? Quels sont les défis ou les obstacles les 
plus difficiles auxquels vous avez eu à faire 
face dans votre vie ? », les participants identi-
fient deux ou trois situations clés que les moni-
teurs utilisent ensuite pour engager une con-
versation permettant de documenter ces expé-
riences de la vie quotidienne et de les mettre 
en relation avec les principes généraux des 
droits humains que sont : l’autonomie, la digni-
té, la participation, l’inclusion et l'accessibilité, 
l'égalité et la non-discrimination et le respect 
des différences. L'analyse globale des don-
nées qualitatives recueillies au moyen de ce 
processus d’entrevue permet l'examen d'un 
large éventail d'expériences de vie. Elles sont 
ensuite codées et analysées à l’aide du logiciel 
N’vivo 8, selon les principes des droits hu-
mains, les situations vécues et les domaines4 

                                                 
3 Par  le vocable moniteur, nous désignons ici la person-

ne en charge de réaliser une entrevue, soit l’interview-
eur. 

4 Dans l’ensemble du projet, on compte sept autres do-
maines : la famille, le travail, la participation sociale, l’in-

de l’exercice des droits, soit celui des services 
de soutien (négative et positive). 
 
La collecte de données s’est effectuée lors de 
l’hiver 2008 auprès de 46 participants à Qué-
bec et de 43 à Toronto5. L’échantillon torontois 
est composé davantage de femmes (58%) que 
celui de Québec (50%) et est légèrement 
moins âgé que ce dernier. Dans les deux villes, 
la majorité des participants ont des incapacités 
liées à la mobilité. Le recrutement des partici-
pants a été réalisé avec l’aide de partenaires 
locaux selon la technique d’échantillonnage 
« boule de neige », stratégie reconnue pour sa 
capacité à recruter des populations isolées et 
difficiles d’accès. De plus, la validité de l’ana-
lyse des données a été déterminée par l’obten-
tion d’un accord inter-juges afin d’assurer la 
cohérence de la grille de codification utilisée 
dans les deux sites à l’étude. 

  
Bien que les vigies systémique et individuelle 
peuvent être menées séparément, il s’avère 
plus intéressant d’analyser les données en les 
mettant en relation entre elles. Cette stratégie 
permet l'identification des lacunes et des con-
tradictions entre les droits formels, c’est-à-dire 
ceux inscrits dans les textes de lois, et leur 
exercice réel par les personnes dans leur vie 
quotidienne. En fait, de nombreux pays ont 
adopté des lois qui, en théorie, garantissent les 
droits humains, mais en pratique ne parvien-
nent souvent pas à être mises en œuvre ou 
alors ne sont pas suffisamment appliquées. Il 
en résulte que de nombreuses personnes 
voient leurs droits être négligés, violés ou abu-
sés. 
 

                                                                               
formation et la communication, l'accès à la justice, la 
sécurité du revenu et l'éducation. 

5 Le projet DRPI-Canada repose sur quatre sites de vigie, 
soit Québec, Toronto, Vancouver et St John’s. Toute-
fois, les données recueillies dans les sites de Vancou-
ver et St John’s n’ont pu être considérées dans cet ar-
ticle puisqu’elles sont en cours d’analyse. 
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TABLEAU 1 : LES CARACTÉRISTIQUES DES 
PARTICIPANTS DE QUÉBEC ET TORONTO, 2008 

 

  

Québec 
 

Toronto 
 

Genre :  
  

Homme 23 (50%) 18 (42%) 

Femme 23 (50%) 25 (58%) 
 

Groupe d’âge : 
  

18-25 1 (2%) 2 (5%) 

26-40 6 (13%) 7 (16%) 

41-55 17 (37%) 20 (47%) 

56-70 20 (43%) 6 (14%) 

70+ 1 (2%) -- 

Non disponible 1 8 
 

Type d’incapacité : 
  

Mobilité 28 (61%) 21 (49%) 

Sensorielle  
Audition 
Vision 

 
6 (13%) 
5 (11%) 

 
2 (5%) 
3 (7%) 

Intellectuelle 3 (7%) 1 (2%) 

Santé mentale 1 (2%)        -- 

Autres 2 (4%) 12* (28%)     

Non disponible 1 4 

TOTAL : 46 (100%)    43 (100%) 

* Parmi ces douze personnes, cinq d’entre elles ont décla-
ré avoir des incapacités liées à la mobilité et à la santé 
mentale. 

 
 
Du contrôle de sa vie et de la dignité dans 
l’utilisation des services de soutien à domi-
cile des personnes ayant des incapacités 
vivant à Toronto et à Québec 
 
- La structure des services de soutien à Toron-

to et Québec 
 
Les services de soutien à domicile offerts en 
Ontario et au Québec sont semblables à plu-
sieurs égards, c’est cependant la manière dont 
ces services sont structurés qui diffère. En On-
tario, c’est le Ministère de la santé et des soins 
de longue durée (MSSLD) qui finance et en-
cadre les services de soins à domicile. Procé-
dant par appels d’offres publics, le MSSLD 
accorde une place très importante au secteur 

communautaire dans l’offre de services. Bien 
que tous les services à domicile soient offerts 
par des entreprises du milieu privé, la gestion 
du programme est attribuée aux 43 centres 
d’accès aux services communautaires (CASC) 
qui ont pour rôle d’évaluer les besoins des bé-
néficiaires, d’élaborer un programme de ser-
vices, de superviser la prestation des services 
et de placer la clientèle en institution (Golf, 
2002). Depuis 1998, le MSSLD finance égale-
ment un programme d’allocation directe per-
mettant à la personne d’embaucher elle-même 
les auxiliaires qu’elle désire et de déterminer 
les services et horaires en fonction de ses be-
soins (CILT, 2000). L’administration de ce pro-
gramme est faite par le Centre for Independent 
Living in Toronto (CILT) en partenariat avec le 
Réseau des centres de vie autonome de 
l’Ontario. 
 
Au Québec, les services à domicile sont finan-
cés et encadrés par le Ministère de la santé et 
des services sociaux (MSSS) qui en délègue la 
gestion aux 95 centres de santé et de services 
sociaux (CSSS) de la province. Les CSSS 
jouent un rôle central dans l’attribution des ser-
vices à domicile. Comme en Ontario, ce sont 
eux qui procèdent à l’évaluation des besoins 
de la clientèle, à l’élaboration des programmes 
de services, aux appels d’offres publics de 
sous-traitance et à la supervision des services. 
Toutefois, les CSSS participent également à 
l’offre de services. En effet, au Québec, les 
services sont dispensés à la fois par les CSSS, 
les entreprises d’économie sociale en aide 
domestique (EESAD) et par le biais de 
l’allocation directe (MSSS, 2003). Concernant 
le mécanisme de l’allocation directe, il fonc-
tionne selon les mêmes principes que le pro-
gramme ontarien, tout en étant administré par 
les CSSS. 
 
- L'utilisation des services de soutien par les 

personnes ayant des incapacités de Toronto 
 
L'accès et l'utilisation des services de soutien 
apparaissent comme l'un des sujets de préoc-
cupation et de mécontentement les plus abor-
dés par les participants de Toronto. Plusieurs 
d’entre eux ont fait état des difficultés d'accès 
aux services en raison d’un manque d'informa-
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tions, de longues listes d'attente ou de lour-
deurs dans le système bureaucratique : 

"It’s just one big challenge after another 
cause you’re fighting with the govern-
ment, you’re fighting with ODSP6 and al-
so on CPP7 disability and trying to get a 
hold of appliances and necessary aids 
that you need and home care and every-
thing that you need to survive and get 
through your daily activities it’s just one 
big fight. It just seems to go on forever 
and ever." (Femme, 52 ans, Toronto) 

 
De plus, étant donné le caractère strict des 
critères d'admissibilité, les participants ont dé-
claré avoir à se présenter aux responsables de 
ces services davantage comme des personnes 
dépendantes et ayant de nombreux besoins, 
ce qui entre souvent en contradiction avec 
leurs propres valeurs, croyances et concep-
tions des réalités que vivent les personnes 
ayant des incapacités. Ainsi, une femme nous 
fait part de ce qu’elle vit : 

"On the one hand you’re being positive 
about living life with a disability [and on 
the other] you’ve got to present the most 
negative picture that you can to get what 
you need. So I mean there’s that battle, 
which is just unacceptable, but that's the 
way it is... you do it right?" (Femme, 
37 ans, Toronto) 
 

Le fait d’avoir à « lutter » pour la plupart des 
besoins de soutien ne semble pas prendre fin 
lorsque les services commencent à être four-
nis. Lorsque les services sont dispensés par 
des agences, le personnel de soutien tend à 
être assez rigide et ce manque de flexibilité 
leur permet difficilement de s'adapter à l'évolu-
tion des besoins des utilisateurs ou au carac-
tère imprévu de leurs activités quotidiennes. 
Ces derniers se retrouvent donc souvent avec 
des besoins non comblés et ressentent ainsi 
un sentiment de manque de contrôle sur leur 
propre vie. Une des personnes interrogées 
relate ce que beaucoup d'autres ont vécu : 
 

                                                 
6 Ontario Disability Support Program (ODSP). 
7 Canada Pension Plan (CPP). 

"If I had company, the attendants only 
wanted to clean up my mess. Well if I 
wasn’t in a wheelchair and I had com-
pany, I would clean up. The thing is, it’s 
my arms and my leg… you know. I’d like 
to be as independent as I can. My activi-
ties of daily living are varied, it’s a wide 
spectrum and I decide who comes home 
and how much time I need to do a cer-
tain thing. Like you only need half an 
hour to have a shower, and I used to ar-
gue and say ‘no I need more than that’, 
you know, ‘I need to shave my legs… I 
can’t do all that, you have to remember’. 
So I was going through a period where I 
was chasing what I can get and prioriti-
zing my needs. And I wasn’t living the 
way I wanted to live." (Femme, 41 ans, 
Toronto)  

 
Être libre de décider comment vivre sa propre 
vie est un droit humain fondamental protégé 
par la CDPH et d'autres instruments interna-
tionaux relatifs aux droits. Au cours des entre-
vues, les questions de contrôle et d'autodéter-
mination sont apparues comme étant les thè-
mes les plus discutés lorsqu’il a été question 
des services de soutien. Les participants qui 
ont reçu des services de soutien d’une agence 
se sont plaints de l’impossibilité de participer 
aux prises de décision sur les types de ser-
vices couverts et la manière dont ils seraient 
fournis. Ils ont souligné que le manque de con-
trôle sur les services de soutien a fortement 
affecté leurs opportunités de vie et diminué leur 
sentiment d'estime de soi, ce que ce partici-
pant décrit avec éloquence : 
 

"I might have a certain standard around 
hygiene or cleanliness in my house; they 
[the agency] might have a different one. 
So they might use theirs which might be 
more stringent than mine because when 
you have teenagers, you give up. Or it 
might have been less stringent than 
mine, which, I was already at the limit for 
what I could tolerate because of the 
teenagers, I couldn’t tolerate anything 
less. … I didn’t like that also you didn’t 
have a choice about who would provide 
your service. So if Person A was really 
good about getting you up, they were ef-
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ficient, quick, respectful, didn’t talk to 
you too much until you were awake, 
versus Person B who was the opposite. 
Something would change in the sche-
dule where, oh, you wouldn’t have Per-
son A anymore, you would have Person 
B, where Person B might not have been 
that adaptive at doing the transfers or 
moving me physically or would hurt me 
more often accidentally than anyone 
else. So you didn’t have a say about 
who was coming." (Femme, âge indé-
terminé, Toronto) 

 
Compte tenu de ces contraintes, de nombreux 
participants ont exprimé leur préférence pour 
une autre modalité de service : l’allocation di-
recte. Celle-ci permet aux personnes d'embau-
cher et de gérer directement leur personnel de 
soutien. Cette solution a toutefois pour effet 
d’ajouter un nouveau fardeau sur leur vie, ce 
que plus d'un mentionnent : 
 

"It’s not easy finding very reliable people 
and you can go through an entire inter-
view process, hire one person, train 
them and then they quit. And you’re like 
‘Oh my goodness, you have to start all 
over again.’ Um, it’s not easy." (Femme, 
41 ans, Toronto) 

 
Malgré ces difficultés, les participants qui utili-
sent l’allocation directe se disent satisfaits en 
raison du niveau de flexibilité et de contrôle 
offert par ces prestataires de services. En re-
vanche, les utilisateurs de services de soutien 
fournis par les agences se disent non respec-
tés dans leur vie privée en raison d’une forte 
rotation du personnel : 
 

"In any given year, probably 30 to 40 dif-
ferent people would see me naked and I 
would make jokes that if I work at the 
Zanzibar I would be seen naked by few-
er people there than in attendant ser-
vices. I would joke about it but I didn’t 
like it." (Femme, âge indéterminé, To-
ronto)   

 
Les prestataires de services de soutien peu-
vent en effet dispenser des soins très intimes. 
Chaque utilisateur a ses propres besoins et 

préférences sur la manière dont ces soins de-
vraient être fournis, mais ces préférences sont 
difficiles à maintenir lorsque les préposés 
changent tous les jours. Exposer son corps 
dénudé à de multiples préposés, plutôt qu'à un 
ou deux choisis par la personne et avec qui 
une relation se développe au fil du temps, fait 
disparaître l’intimité, caractéristique de la vie 
privée et du contrôle sur sa propre vie. De plus, 
cela place la personne dans un état de précari-
té et de vulnérabilité. Étant favorisée par les 
agences de services, cette approche plus mé-
dicalisée des soins et surtout du soutien per-
sonnel fait bien souvent remonter à la surface 
de sombres souvenirs pour de nombreuses 
personnes ayant des incapacités tout en con-
tribuant à éroder leur sens de la dignité hu-
maine. Un participant fait part de son expéri-
ence : 

 
"Another thing I didn’t like about it, be-
cause it was a shared arrangement, 
there was more a medical model of do-
ing things, so people would want to be 
wearing gloves for all sorts of things and 
gloves are not necessary for certain ser-
vices. It would make you feel infectious 
or contagious or that you’re dirty or 
something like that. For lots of reasons I 
don’t really appreciate people using 
gloves if there is not a good reason. For 
particular procedures, sure I see they 
might have reasons to want one, and in 
their situation I would probably want to 
wear a glove. But because I grew up in 
an institution and I lived there against 
my will until I was 18 and could sign my-
self out as an adult, I don’t like anything 
having to do with an institution and I 
overreact to it. It’s one of those things 
that symbolize that environment." (Fem-
me, âge indéterminé, Toronto) 

 
- L'utilisation des services de soutien par les 

personnes ayant des incapacités de la ré-
gion de Québec 

 
Pour les participants de la région de Québec, 
la question de l’accès et de la qualité des ser-
vices de soutien à domicile s’est également 
révélée comme étant une préoccupation impor-
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tante. Comme à Toronto, ces participants ont 
expérimenté des difficultés d’accès aux ser-
vices en raison d’un manque d’informations au 
sujet des services disponibles, de listes d’at-
tente, de délais d’évaluation et des lourdeurs 
bureaucratiques. Un des participants a été 
dans l’obligation d’attendre plus de deux se-
maines avant de recevoir la visite d’un agent 
de la Commission de la santé et de la sécurité 
du travail du Québec (CSST) devant faire 
l’évaluation de ses besoins, évaluation néces-
saire à l’obtention de services : 

« Là, je sors de l’hôpital, je parle avec 
mon agent qui dit : « On va aller vous 
voir dans deux semaines. » Je fais quoi 
pendant les deux semaines que j’arrive 
chez nous ? Je suis tout seul. J’ai des 
amis quand même, mais je suis tout 
seul. Comment je fais pour prendre mon 
bain, comment je fais pour manger ? 
C’est ça que tu fais la première se-
maine, y’a pas une semaine de va-
cances. Ils me faisaient ma bouffe, mon 
ménage, ils venaient me laver, tout ça. 
Là, moi, j’avais, la demande, j’avais une 
prescription du médecin comme quoi 
monsieur Picard a une prescription 
d’aide pour manger, d’aide pour le mé-
nage et les soins corporels. Je dis à 
mon petit frère, quand je sors de 
l’hôpital : « Vas tout de suite porter ça à 
la CSST. » Le jeudi, il va porter ça à la 
CSST, le vendredi passe, la semaine 
passe, ils m’appellent le lundi pour dire : 
« Jeudi, on va aller vous voir pour éva-
luer vos besoins. » Ils arrivent chez moi, 
ils s’assoient chacun à un bout de la 
table, je me mets au milieu, ils commen-
cent à me parler. Je dis : « Wooh ! Moi 
je trouve ça inacceptable et déplorable, 
ça a pris deux semaines et un jour avant 
de vous voir ici. Moi, c’est le lendemain 
que je sors de l’hôpital que j’ai besoin de 
vous voir. J’ai besoin de ma bouffe. » 
(Homme, 51 ans, Québec) 

 
Plus particulièrement en regard des services 
d’aide domestique, les participants ont égale-
ment vécu des difficultés d’accès en raison de 
critères d’éligibilité portant sur le revenu :  

« Les CLSC8 ont beau nous dire : « T’as 
un revenu de pension... » Je suis pen-
sionnée du gouvernement fédéral, donc 
je ne cacherai pas que j’ai un bon reve-
nu et souvent les CLSC disent : « Vous 
avez un bon revenu madame, nous ne 
donnons pas de services. » Je serais 
sur l’aide sociale, y’aurait pas de pro-
blème. Alors les obstacles, au niveau de 
l’aide à domicile, j’en ai vécu beaucoup. 
Y’a fallu que je m’organise, il a fallu 
que… regardes, la petite, j’ai réussi à y 
donner de la purée dure en ayant la pe-
tite entre mes jambes pis en m’assoyant 
à terre avec le bol d’un bord pis la ser-
viette de l’autre. J’y allais avec mes 
doigts pour lui donner de la purée. Là, je 
vous parle de purée de légumes, on 
peut la faire plus épaisse. Pas pour les 
céréales. » (Femme, 43 ans, Québec) 

 
Et lorsqu’ils y ont accès, certains participants 
affirment avoir vécu des interruptions de ser-
vices injustifiées de la part des fournisseurs de 
services privés, sous-contractés par les 
Centres locaux de services communautaires 
(CLSC) : 

« J’ai eu une femme, une femme qui 
mesurait six pieds… qui devait peser 
dans les 180 livres… j’lui ai demandé de 
laver les vitres de porte patio, son pa-
tron m’a appelé pis y m’a dit que je 
l’avais mal traitée… j’ai téléphoné au bu-
reau où elle travaille… pis j’leur ai 
d’mandé si madame pouvait laver les 
vitres, pis combien ça me coûte de 
plus… y m’ont dit oui ça vous coûte une 
piasse de plus… j’ai payé la piasse de 
plus, je l’ai écrit sur l’chèque en plus… 
et puis le patron m’a appelé, y m’a cou-
pé le service parce qui m’a dit que 
j’avais mal traité cette personne-là […] 
Ça fait deux ans que c’est arrivé, j’ai pas 
eu de service depuis… » (Femme, 
84 ans, Québec) 

  
Les services dispensés par les CLSC sont 
ceux qui soulèvent le plus de mécontente-
ments par rapport à la qualité des services. 

                                                 
8 Centres locaux de services communautaires (CLSC). 
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Pour plusieurs des répondants, ces services 
constituent un obstacle majeur à leur autono-
mie et au contrôle sur leur propre vie. Que ce 
soit en raison d’un manque de flexibilité ou, 
pour d’autres, de régularité des heures de ser-
vices, de besoins non comblés ou de change-
ments trop fréquents de personnels, de nom-
breuses insatisfactions sont reliées au respect 
de la dignité, des besoins et de l’autonomie 
sont vécues par les participants :  

« Je trouve que souvent le CLSC nous 
enlève notre autonomie, les gens sont 
ben contents de voir quelqu’un du CLSC 
venir, mais tranquillement ça les prive 
de leur autonomie, de leurs décisions, 
tout ça… chez les personnes handica-
pées ça, ça m’attriste beaucoup… de 
voir les gens dans les centres d’achat 
qui foutent rien de leur journée parce qui 
sont obligés de se lever, de se préparer 
le matin, de prendre leur bain, de pren-
dre pratiquement leur déjeuner-dîner à 
10h30 pis revenir souper à maison 
parce que y’ont pas d’heures de ser-
vice… » (Homme, 52 ans, Québec) 

 
De plus, obtenir le nombre d’heures de ser-
vices adéquat afin de répondre à l’ensemble 
des besoins de la personne constitue aussi un 
facteur négatif de la qualité des services. Cette 
situation force souvent la personne à devoir se 
battre pour recevoir des services adéquats et 
de qualité respectant son intimité, sa dignité et 
ses capacités : 

« … là j’ai demandé d’autres heures, y 
m’ont refusé les heures... y me disent 
que j’ai toutes les heures auxquelles j’ai 
droit… là je vais aller au comité des li-
tiges, je vais essayer de leur faire com-
prendre que j’ai besoin de temps pour 
certaines activités… moi je vais rentrer 
dans les détails… je vais à la selle, je 
marche pas par touché rectal, j’ai toute 
ma sensibilité, mon handicap ça fait que 
j’ai toute ma sensibilité, donc… j’embar-
que sur les toilettes le matin, pis j’em-
barque le soir, pour pas avoir de « bad 
luck » pendant la nuit… mais là à mo-
ment donné ça me prend plus de 
temps… j’ai pas de tonus musculaire, 

donc quand j’évacue, faut que je force… 
je force pas autant qu’un autre, fait que 
ça me prend plus de temps… fait que je 
vais leur demandé… pis ça c’est mon 
argument que je vais leur présenté bien-
tôt… » (Homme, 52 ans, Québec) 

 
Le roulement dans le personnel des CLSC et 
l’irrégularité des horaires constituent d’autres 
facteurs irritants pour les répondants. En plus 
de ne pas se sentir respectés, les participants 
devant composer avec ces conditions de dis-
pensation de services vivent de nombreux ob-
stacles quant à la réalisation de leurs activités 
courantes puisqu’ils sont souvent en attente de 
services : 

« J’ai des préposés du CLSC qui vien-
nent ici pour me donner des soins et, 
moi, je fais beaucoup de psoriasis, j’en 
fais partout sur le corps, je ne suis pas 
capable de me mettre mon onguent moi-
même. Sur les mains, ça va, mais, ail-
leurs, je ne suis pas capable. Fait qu’ils 
viennent ici m’en mettre. Ça, c’est cor-
rect. Mais, en dedans d’un an, y’a eu 
vingt-huit préposés différents et puis j’en 
ai aussi sur les fesses. Comme je leur 
dis, ça pourrait être trois ou quatre qui 
viennent, parce qu’on n’est pas le gogo 
boy qui veut se montrer à tout le monde. 
C’est une chose que je trouve ben plate. 
Pis en plus, ce n’est jamais à la même 
heure. Il faut être disponible quasiment 
vingt-quatre heures par jour pour eux-
autres. On a une vie nous-autres aussi 
quand même. Je trouve que de ce côté-
là, on n’est pas respecté ou presque. » 
(Homme, 50 ans, Québec) 

 
Appréciée comme une solution aux inconvé-
nients des services publics, l’allocation directe 
offre la possibilité à la personne bénéficiant 
des services d’exercer un meilleur contrôle sur 
sa vie et une plus grande autonomie dans ses 
choix. De plus, les travailleurs embauchés de 
gré à gré offrent bien souvent un plus grand 
panier de services que leurs confrères en 
CLSC. Ils répondent à un plus grand éventail 
de besoins, notamment en ce qui concerne les 
tâches en aide domestique. Ces tâches ne font 
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pas partie de la description de tâches des tra-
vailleurs du CLSC : 
 

« … c’est ça j’ai été obligé de me battre 
avec le CLSC pour qui fasse des tâches 
ici plutôt que de juste s’occuper de moi, 
faire un service au début… c’est dur de 
trouver des préposés quand on démé-
nage d’un endroit à l’autre, on perd une 
partie de nos préposés, pis là j’avais 
ceux du CLSC eux autres y fonction-
naient aux tâches, eux autres y viennent 
ici pour un soin d’hygiène, y donnent un 
soin d’hygiène… si je leur demande de 
me remplir mes bouteilles d’eau ou de 
me laver un p’tit peu de vaisselle je vais 
le faire pareil M. Boudreau mais je suis 
pas supposé mais à moment donné ça 
pu de bon sens… » (Homme, 52 ans, 
Québec) 

 
Par contre, le choix de cette modalité s’accom-
pagne d’autres inconvénients dont témoignent 
les participants de la région de Québec. En 
effet, outre l’alourdissement des responsabili-
tés liées à la gestion du personnel, la difficulté 
de recruter des préposés en raison d’un taux 
horaire trop bas et de leur offrir des conditions 
favorables permettant de retenir leurs services 
sur une plus longue période sont des situations 
décriées par les participants : 

« … je pense que ce qui serait le plus, 
primordial dans ça… c’est que si 
quelqu’un travaille avec nous depuis 
400 heures… comme on va dire… sou-
vent quand la personne travaille depuis 
400 heures, elle a une légère augmenta-
tion de salaire, elle a une sécurité d’em-
ploi qui se crée tranquillement… pis 
même si y’en a pas partout, y’en a dans 
les hôpitaux pis ces choses-là, on de-
vrait y avoir droit nous autres… mettons 
que si ça fait 400 heures qu’elle travaille 
avec moi, devrait avoir a mettons 
25 sous ou un 50 sous de l’heure, plus 
une certaine indexation, un espèce 
d’échelle et de… ça serait à moi de gé-
rer ça… » (Homme, 52 ans, Québec) 

 
À plusieurs égards, les services de soutien ont 
été vécus d’une manière sensiblement similaire 

par les participants de Toronto et Québec. Que 
ce soit en regard des difficultés d’accès, de 
l’inflexibilité et de l’irrégularité des services ou 
du manque de contrôle sur leur vie, on cons-
tate que les participants nécessitant ce type de 
services ont tous fait face à des situations fai-
sant obstacle au plein exercice de leurs droits 
humains. Toutefois, ceux ayant adhéré au sys-
tème d’allocation directe affirment, malgré l’a-
lourdissement de leurs responsabilités, bénéfi-
cier d’un meilleur niveau de contrôle sur leur 
propre vie. S’il semble y avoir ainsi peu de di-
vergences entre les services de soutien au 
Québec et en Ontario, c’est qu’elles ne rési-
dent pas tant dans la manière dont ces ser-
vices sont personnellement vécus par les parti-
cipants, mais peut-être davantage dans la fa-
çon dont ils sont développés et organisés. 
 
Contextes de développement des services 
de soutien à domicile au Québec et en On-
tario 
 
À cette étape, il faut faire un pas de plus dans 
l’analyse en cherchant à donner un sens poli-
tique à ces expériences personnelles d’exer-
cice des droits humains, c’est-à-dire en les 
resituant à l’intérieur du cadre légal et de poli-
tiques qui vient en quelque sorte baliser le dé-
veloppement de ces services de soutien aux 
personnes. De manière succincte, les princi-
paux paramètres du cadre ontarien et québé-
cois sont abordés ici en s’appuyant essentiel-
lement sur les données concernant les lois et 
les politiques également colligées dans le 
cadre9 du projet DRPI. Celles-ci seront enfin 

                                                 
9 Il s’agit ici du thème trois du projet DRPI. Les données 

colligées dans le cadre des activités de recherche de ce 
thème incluent également l’analyse de la jurisprudence 
pertinente; ces données ne sont cependant pas utili-
sées dans cet article où l’accent est plutôt placé sur 
l’identification des principales mesures législatives et 
des politiques qui balisent le développement ainsi que 
le fonctionnement de ces services aux personnes dans 
les deux territoires. Dans le cadre de cet article, le pro-
pos se limite aux principales mesures législatives rela-
tives aux services de soutien. Dans bien des cas au 
Canada, l’accès à ces services est aussi déterminé par 
la cause de l’incapacité. Ainsi, pour une personne dont 
l’incapacité est attribuable à un accident du travail ou à 
une maladie professionnelle, la couverture sera assurée 
par la loi sur les accidents du travail et des maladies 
professionnelles (Gouvernement du Québec, 1985); la 
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situées dans leur contexte d’émergence et de 
développement afin de mieux en préciser la 
portée et jusqu’à un certain point, leurs particu-
larités.  
 
Bien que l’on puisse situer les premières traces 
de leur développement dans les années 1970, 
tant en Ontario qu’au Québec, il faudra at-
tendre les décennies 1980 et les subséquentes 
pour assister à l’émergence et à la mise en 
place de tels services aux personnes. Un pro-
cessus qui est entre autres redevable aux ac-
tions militantes du mouvement de défense de 
droits des personnes ayant des incapacités au 
Canada notamment celui de la vie autonome10 
(Boucher, 2001). 
 
Par la suite, ces services sont mis en œuvre 
dans un contexte caractérisé entre autres par 
la transformation du rôle de l’État social, le 
processus de désinstitutionalisation, le phéno-
mène du vieillissement de la population, de 
même que des conjonctures économiques con-
traignantes visant la rationalisation des ser-
vices et des dépenses publiques. Le dévelop-
pement de l’offre de services de soutien à do-
micile semble répondre entre autres à un 
impératif visant à contrer les conséquences 
sociales négatives de la prise en charge institu-
tionnelle des personnes dites vulnérables (per-
sonnes âgées, ayant des incapacités, malades 
chroniques, jeunes enfants, etc.) afin de soute-
nir leur intégration sociale11 (Boucher, 2008; 

                                                                               
situation est similaire en Ontario (Gouvernement de 
l’Ontario, 1997). Dans chacune de ces mesures législa-
tives et cadres réglementaires qui s’y rattachent, des 
mécanismes d’appel sont prévus en cas de désaccord 
sur les services offerts avec l’organisation mandatée 
pour appliquer ce cadre réglementaire.  

10 Ce mouvement se situe au carrefour animé par un 
ensemble de courants politiques comme celui de la 
désinstitutionalisation et de la normalisation qui formu-
lent une sévère critique des pratiques institutionnelles 
ségrégatives alors en vigueur depuis l’après Seconde 
Guerre mondiale et celui qui s’articule autour de la dé-
finition d’un lien plus étroit entre les luttes sociales et 
les droits humains (Rioux & Prince, 2002; Prince, 
2006a). Après Rioux, d’autres, comme Lord et Hutchi-
son, y voient aussi un changement de paradigme en 
matière d’organisation de services (1998) émerger 
dans ces luttes politiques.  

11 Il faut aussi tenir compte d’une autre volonté politique 
en faveur du maintien dans la communauté, celle-ci 

Roy, 1994). C’est alors que l’on voit apparaître, 
tant au Québec qu’en Ontario, différentes for-
mules et expériences originales offrant à la fois 
l’hébergement et les services de soutien aux 
personnes ayant des incapacités importantes. 
À titre d’exemple, il faut nommer la formule des 
îlots résidentiels au Québec qui s’apparente à 
la formule ontarienne des « Support service 
living units » (SSLU) qui offre aussi des ser-
vices de soutien sur une base de 24 heures 
(Boucher, 2001; Fougeyrollas et al., 2000; 
Yoshida et al., 2006). Dans ce contexte de 
réforme des politiques tant ontariennes que 
québécoises des services de santé et de ser-
vices sociaux, l’heure est aussi à l’expérimen-
tation dont certaines formules sont basées sur 
le principe de l’autogestion par les personnes 
ayant des incapacités12. Ces exemples sont 
importants dans la mesure où, comme le sou-
ligne Yoshida et ses collaborateurs, ils contri-
buent à former un contexte favorable au déve-
loppement ultérieur de la formule de l’allocation 
directe (2006). 
 
L’architecture des services de soutien au Qué-
bec résulte de l’élaboration d’un ensemble de 
politiques sociales qui se découpe, selon Vail-
lancourt et Jetté (2003; 2009), en cinq périodes 
distinctes à partir de 1979 jusqu’à 2003. C’est 
au cours des années 1980, que l’Office des 
personnes handicapées du Québec (OPHQ) 
développe un programme qui mènera à l’im-
plantation d’une nouvelle modalité de service : 
l’allocation directe (Fougeyrollas, 2000). L’al-
location directe n’est guère, à cette époque, 
encadrée par des dispositions légales (lois et 
règlements) ou politiques et cadre de réfé-

                                                                               
portée par l’impératif de réduction des dépenses pu-
bliques surtout à partir des années 1990 (Boucher, 
2008; Roy, 1994). 

12 À cet égard, il faut rappeler l’expérience d’autogestion 
d’Habitation Plus dans la région de Québec au cours 
des années 1970 qui s’inspirait du courant scandinave 
de la normalisation et qui a permis le développement 
d’une forme intégrée de services de soutien, de trans-
port et de logement. Cette formule bénéficiait alors du 
soutien financier du ministère des affaires sociales du 
Québec et qui a finalement été intégrée au réseau pu-
blic de santé et de services sociaux dans le cadre de 
l’une des nombreuses réformes qui ont marqué le sys-
tème jusque dans les années 1990 (Boucher, 2001). 
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rence, etc. (Boucher, 2008). La gestion de 
cette formule sera transférée au ministère de la 
Santé et des Services sociaux (MSSS) vers la 
fin des années 1980 alors qu’une nouvelle 
gamme de services de soutien mieux adaptés, 
les services intensifs de soutien à domicile, 
destinés aux personnes ayant des incapacités, 
sont adoptés en 1986 par le gouvernement du 
Québec. 
 
En parallèle, on note que la trajectoire des ré-
formes ontariennes de santé emprunte les 
mêmes principes et orientations en matière de 
services de soutien (Yoshida et al., 2006). On 
insiste alors sur l’importance des services de 
soutien, sur le rôle de la communauté et l’auto-
nomie de la personne (Ministery of Community 
and Social Services, 1991; Ministries of Health, 
Community and Social Services and Citi-
zenship, 1993). La principale différence réside 
dans le fait qu’au Québec, les services de sou-
tien sont majoritairement dispensés par le ré-
seau public, et ce, malgré une ouverture de 
plus en plus grande aux organisations commu-
nautaires faisant partie de l’économie sociale. 
Cette situation a fait naître certaines inquié-
tudes parmi les défenseurs des services pu-
blics, notamment dans le champ du handi-
cap13. Un débat qui depuis ramène constam-
ment à l’avant-scène la crainte de perdre la 
gratuité des services de soutien pour les per-
sonnes ayant des incapacités14, un gain histo-
rique. 
 
Au Québec, c’est aussi durant cette période 
que l’allocation directe a été « formellement 
reconnue dans la Loi sur la santé et les ser-
vices sociaux » (Trépanier, 1998 dans Boucher 
2008) sans toutefois être régulée par un cadre 

                                                 
13 Cette période est caractérisée par l’introduction d’une 

compétition entre les fournisseurs de services de sou-
tien mettant ainsi fin au monopole des services publics 
dans plusieurs sociétés comme au Québec, en Suède 
avec la décentralisation (et en Grande-Bretagne avec 
le « community care » (Vaillancourt & Jetté, 2009; Sö-
der, 2009; Priestley, 1999). Elle coïncide aussi avec le 
développement de centres de vie autonome qui vont 
dispenser de plus en plus de services de soutien aux 
personnes ayant des incapacités. 

14 Dans le cas des personnes âgées de 65 ans et plus, 
celles-ci doivent débourser pour certains services équi-
valents, notamment en aide domestique. 

de référence. C’est en 1994 qu’un cadre de 
référence sera adopté par le MSSS qui sou-
haite « préciser certains paramètres de gestion 
des services et évoque certains principes de 
base régissant la complémentarité des ser-
vices socio-sanitaires » (Roy, 1994). De plus, 
les modifications contenues dans le cadre de 
référence sont à l’origine de la transformation 
de l’allocation directe en ce qui deviendra le 
chèque emploi-service. Ce mécanisme de ges-
tion fonctionne essentiellement de la même 
manière que l’allocation directe, mais vise da-
vantage à simplifier « les responsabilités et 
obligations du gestionnaire-usager par qui l’ar-
gent ne transige plus directement » (ASAD et 
coll., 2004) et à sécuriser les conditions de 
travail des travailleurs en améliorant leur pro-
tection sociale, « notamment en matière d’ac-
cident de travail, d’assurance emploi et d’im-
pôt » (Boucher, 2008).  
 
Au cours de la même période, le gouverne-
ment ontarien reconnaissait, au terme d’un 
projet pilote de trois ans (1994-1997), le bien 
fondé et l’importance de l’autonomie dans la 
gestion des services de soutien des personnes 
ayant des incapacités en n’en faisant un pro-
gramme permanent d’allocation directe (Yoshi-
da et al., 2004; 2006). À l’instar de ce que l’on 
observe au Québec, ce ne sont pas toutes les 
modalités de dispensation de services de sou-
tien qui favorisent la participation et le contrôle 
des personnes ayant des incapacités en Onta-
rio (Ministery of Health, 1996). Par contre, le 
programme ontarien d’allocation directe consti-
tue une avancée majeure, dans la perspective 
de la Convention, en matière de contrôle et 
d’empowerment des personnes ayant des in-
capacités qui y ont recours. Ce programme est 
d’abord géré par le centre de vie autonome de 
Toronto, en association avec le réseau Onta-
rien des centres de vie autonome; l’admissibi-
lité est déterminée par un comité composé de 
pairs et les services de soutien ne se limitent 
pas au domicile, mais incluent aussi le travail, 
l’éducation, etc. Toutefois, il est peu accessible 
puisque son nombre d’utilisateurs se situaient 
autour de 600 en 2006 et ce nombre augmente 
peu d’année en année en raison de ressources 
limitées. Les autres sont alors desservis par les 
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autres ressources communautaires dispensant 
ce type de services.  
 
Dans ce secteur, diverses organisations à but 
non lucratif (OBNL) forment une offre parallèle 
d’entreprises d’économie sociale, peu finan-
cées et supportées par une équipe bénévole, 
afin de répondre essentiellement à des besoins 
d’aide domestique, secteur peu investi par le 
réseau de la santé au Québec (Vaillancourt et 
Jetté, 2009). L’État québécois a entrepris en 
1997 de financer un réseau d’entreprises 
d’économie sociale en aide domestique 
(EESAD) via la mise en place du « Programme 
d’exonération financière des services d’aide 
domestique » (Vaillancourt & Jetté, 2009). Ce 
programme de financement visait à dispenser 
des services d’aide domestique (entretien mé-
nager, alimentation, etc.) aux personnes dans 
le besoin, et ce, en complémentarité avec les 
services de soins et d’hygiène offerts par le 
secteur public. Ainsi, en 2004, le MSSS désirait 
encadrer le développement des EESAD 
en précisant leur rôle dans la Politique de 
maintien à domicile de 2003 et décidait de 
« légitimer, pour la première fois, la dispensa-
tion de certains services d’hygiène par les 
EESAD » (Vaillancourt & Jetté, 2009).  
 
Tel qu’entendu au sens de la politique québé-
coise de soutien à domicile Chez soi : le pre-
mier choix (2003), les services de soutien à 
domicile se composent essentiellement de trois 
types de modalités d’accès : les services dis-
pensés par les CSSS, ceux financés par le 
mécanisme d’allocation directe et ceux dispen-
sés par les EESAD (MSSS, 2003). L’ensemble 
de ces prestataires de services est sous la 
coordination des CSSS qui sont responsables 
d’évaluer l’admissibilité des demandeurs, de 
faire une évaluation détaillée de leurs besoins 
et de développer un plan de service individuali-
sé. L’accès à chacun de ces types de services 
est préalable à une évaluation des besoins 
faite par un agent du CSSS afin de déterminer 
le nombre d’heures de services alloué au bé-
néficiaire. Les services dispensés par le CSSS 
ou par les préposés embauchés de gré à gré 
visent à répondre à la fois à des besoins d’as-
sistance personnelle et d’aide domestique. Ils 
s’adressent à toutes les clientèles (quoique 

l’allocation directe s’adresse surtout aux per-
sonnes ayant des incapacités) qui sont en me-
sure, sous certaines conditions (état de santé 
stable, capacité de gérer ses services, etc.), de 
choisir la modalité de service désirée. Les ser-
vices dispensés par les EESAD sont, quant à 
eux, offerts à toutes les clientèles, mais sont 
davantage utilisés pour des besoins d’aide 
domestiques même si, parfois, ils peuvent pro-
poser de l’assistance personnelle. 
 
Aujourd’hui, le MSSS affirme, en s’appuyant 
sur les orientations de la Loi sur les services de 
santé et les services sociaux, faire du soutien à 
domicile l’objectif premier de toute intervention 
dans le domaine de la santé. Ainsi, en respec-
tant le choix des individus, « le domicile sera 
toujours envisagé comme la première option, 
au début de l’intervention ainsi qu’à toutes les 
étapes » (MSSS, 2003). Cette orientation a été 
réaffirmée, en 2009, dans la cadre de l’adop-
tion de la Politique d’orientation À part entière : 
pour un véritable exercice du droit à l’égalité 
(OPHQ, 2009). En plus d’être fondée sur les 
principes des droits humains, cette politique 
officielle « …reconnaît que les personnes han-
dicapées doivent pouvoir exercer des choix et 
être en contrôle de leur vie » (OPHQ, 2009 : 
26). Les interventions ontariennes s’inscrivent 
également dans la même perspective : les ef-
forts récents s’orientent en faveur du dévelop-
pement de services intégrés de soutien surtout 
dans un contexte de vieillissement de la popu-
lation (Williams et al., 2009; Ministery of Health 
and Long Term Care, 2006). Il faut cependant 
demeurer prudent avec cette perspective d’in-
tégration des services, car elle est parfois diffi-
cilement compatible avec une approche axée 
sur l’empowerment et l’autonomie des per-
sonnes. Enfin, il faut souligner l’existence de 
nombreux mécanismes administratifs permet-
tant aux personnes qui se sentent lésées de 
porter plainte, notamment dans le secteur des 
services de santé et des services sociaux, et 
ce, tant en Ontario qu’au Québec. Malgré 
l’existence de ces mécanismes sophistiqués, il 
existe, à la lumière de ces résultats, un écart 
notable entre les politiques officielles et l’exer-
cice réel des droits. C’est également dans cette 
perspective que la vigie de l’exercice des droits 
humains, fondée sur la Convention, apparaît 
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comme un processus essentiel et à même de 
mettre en relief précisément ce genre d’écart 
entre les interventions publiques et la situation 
vécue quotidiennement par les personnes.   
 
L’exercice des droits humains dans le 
champ du handicap. Entre rupture et conti-
nuité des luttes politiques. 
 
Jusqu’à présent, tant au Québec qu’en Ontario, 
la présentation des données relatives aux ser-
vices de soutien provenant tantôt de la vigie 
des expériences individuelles, tantôt systé-
mique, révèle l’existence d’un écart parfois 
important entre la réalité vécue et l’exercice 
effectif des droits humains par les personnes 
ayant des incapacités. Mais afin de bien saisir 
les facteurs qui contribuent à la création de cet 
écart, il faut le resituer dans le processus so-
ciohistorique qui caractérise l’émergence de la 
Convention, laquelle marque à la fois la rupture 
et la continuité des luttes sociales menées par 
le mouvement des personnes ayant des inca-
pacités pour le droit à l’égalité depuis les an-
nées 1960.  
 
Effectivement, d’un point de vue sociohisto-
rique, la Convention marque le passage des 
personnes ayant des incapacités d’un statut de 
personnes exclues, vulnérables et devant être 
prises en charge institutionnellement à un sta-
tut d’acteur sociopolitique légitime jouissant de 
droits et libre de les exprimer et de les revendi-
quer. En comparaison avec les autres conven-
tions (relatives aux droits des « personnes de 
couleur », femmes, enfants, travailleurs immi-
grants et autochtones) vouées à la reconnais-
sance des droits de certains groupes sociaux 
minoritaires vivant des situations de discrimina-
tion et d’exclusion systémiques, l’originalité de 
la CDPH réside dans le fait qu’elle met explici-
tement l’accent sur la dimension sociale dans 
laquelle s’exercent les droits humains. 
 
Un des domaines d’exercice des droits, identi-
fié par la Convention et fortement éloquent de 
cette dimension sociale, consiste en l’autono-
mie de vie et l’inclusion dans la société (CDPH, 
art. 19). Ce domaine indique que les per-
sonnes ont le droit de choisir leur milieu de vie. 
Elles ont le droit aux services de soutien et 

autres services sociaux permettant leur main-
tien dans leur milieu de vie, de même que le 
droit d’accès aux mêmes services et équipe-
ments sociaux offerts à la population générale, 
même s’ils nécessitent d’être adaptés aux be-
soins des personnes ayant des incapacités15. 
Cet article de la Convention rend compte de 
l’obligation des États signataires à mettre en 
place des services de soutien permettant aux 
personnes ayant des incapacités d’être en me-
sure de participer pleinement, et sur une base 
égalitaire, aux activités ordinaires de la société. 
Cette condition constitue un vecteur de leur 
participation à la vie sociale, politique et cultu-
relle qui rejoint les positions du mouvement de 
vie autonome des personnes ayant des inca-
pacités. 
 

- La lutte pour le droit à l’égalité et le contrôle 
de sa vie 

 
Si l’adoption de la CDPH incarne une rupture 
historique dans le processus d’affirmation des 
droits des personnes ayant des incapacités, la 
percée de l’allocation directe comme modalité 
de dispensation de services de soutien mis de 
l’avant par le mouvement pour la vie autonome 
constitue un élément de continuité de la lutte 
pour l’émancipation des personnes ayant des 
incapacités. Rappelons d’abord que le mou-
vement de vie autonome prend son origine aux 
États-Unis autour des actions menées par des 
étudiants sur le campus de l’Université de Cali-
fornie à Berkeley dans les années 1960. Ce 
mouvement milite en faveur de la mise en 
place de services de soutien par les personnes 
ayant des incapacités afin de leur permettre de 
vivre au sein de la communauté et de réaliser 
l’ensemble des activités ordinaires de la socié-
té. Certains, comme DeJong, voient alors dans 
ce mouvement, qui s’inspire d’un ensemble de 
courants sociopolitiques comme celui de la 
lutte pour les droits civiques des noirs aux 
États-Unis, l’émergence d’un nouveau mouve-

                                                 
15 L‘article 19 portant sur les services de soutien constitue 

en quelque sorte une réactivation de la règle no 4 con-
tenue dans le document adopté, en1994, par l’ONU 
concernant les règles d’égalisation des chances (ONU, 
1994). Ce document visait également à fournir des ba-
lises aux États concernant leurs interventions à l’égard 
des personnes ayant des incapacités. 
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ment social (Touraine, 1993; Melucci, 1993) 
mais aussi, et surtout, un nouveau paradigme 
d’analyse du handicap (1979). On assiste alors 
à la politisation du phénomène du handicap; un 
processus qui interpelle directement les autori-
tés politiques avec en arrière-plan le projet de 
transformation de l’organisation sociétale (Oli-
ver, 1990; Rioux & Bach, 1994; Oliver & Bar-
nes, 1998; Boucher, 2001). Ce mouvement va 
rapidement s’étendre aux États-Unis, au Ca-
nada et, progressivement à partir des années 
1980, dans plusieurs pays européens, dont la 
Grande-Bretagne. Aujourd’hui, il est aussi pré-
sent en Asie et en Europe de l’Est (Waterplas 
& Samoy, 2005; 2001; Lord & Hutchison, 
2003). Il est primordial de souligner ici que 
« the term independent living refers to all disa-
bled people having the same choice, control 
and freedom as any other citizen – at home, at 
work, and a member of the community » 
(Barnes & Mercer, 2006, p. 33). Cette concep-
tion prend toute son importance dans la me-
sure où elle se distingue de celle qui accom-
pagne notamment le modèle individuel et bio-
médical du handicap, lequel est axé sur 
l’autonomie fonctionnelle ou la capacité phy-
sique de réaliser soi-même les tâches ou les 
activités courantes. Une conception centrée 
sur la vie autonome fait d’abord de la personne 
ayant des incapacités l’acteur central et décisif 
dans toutes les dimensions de sa vie. Elle 
s’articule autour d’un processus d’empower-
ment amenant la personne à accroître le con-
trôle sur sa vie. À ce chapitre, les services de 
soutien constituent une dimension clé de 
l’actualisation constante du processus d’em-
powerment, de celui de l’exercice des droits 
humains et, en bout de ligne, de la participation 
citoyenne. L’analyse des données provenant 
des situations ontarienne et québécoise met en 
perspective un fonctionnement des services de 
soutien qui ne s’articule pas à cette conception 
de la vie autonome et surtout du principe du 
contrôle sur sa vie. Elle a plutôt révélé la situa-
tion inverse où le fonctionnement actuel con-
duit les personnes à se retrouver en situation 
d’exclusion sociale; un phénomène qui a déjà 
été identifié en regard de la situation québé-
coise (Boucher, 2008). On y décèle enfin des 
interventions publiques qui s’inscrivent dans 
une perspective conjuguant tantôt le modèle 

individuel, tantôt le modèle fonctionnel du han-
dicap.    
 
Et c’est précisément à l’interface de ce proces-
sus d’empowerment, des interventions pu-
bliques et des politiques sociales du handicap 
que se matérialise toute l’abstraction que peu-
vent comporter les droits humains dans les 
luttes incessantes des personnes ayant des 
incapacités pour l’égalité des droits au sein 
d’une société handicapante. C’est dans cette 
perspective que la compréhension fine des 
expériences vécues de l’exercice ou non des 
droits humains des personnes ayant des inca-
pacités implique nécessairement la prise en 
compte à la fois du cadre légal et du contexte 
politique du handicap au Canada, en l’occur-
rence en Ontario et au Québec. Dans cet exer-
cice, les principes des droits humains sont ap-
parus comme de puissants révélateurs de la 
distance existant entre l’égalité de fait et le rôle 
positif des politiques. Ils sont de puissants ré-
vélateurs d’un matériau expérientiel très riche 
et dont l’analyse sociologique permet de le 
resituer en continuité de la trame historique 
des luttes menées par les personnes ayant des 
incapacités pour le droit à l’égalité. 
 
- L’allocation directe, une formule en mouve-

ment 
 
La plupart des études recensées confirment 
l’importante progression de la formule d’alloca-
tion directe dans la majorité des sociétés pos-
tindustrielles. Selon certains auteurs, on ob-
serve le développement de différents types de 
formules et d’expériences d’allocation directe 
dans plusieurs pays ayant en commun de ren-
contrer des difficultés au chapitre de l’implan-
tation des services de soutien (Waterplas & 
Samoy, 2005; 2001; Lord & Hutchison, 2003). 
Pour Lord et Hutchison, l’évaluation de ces 
expériences est excessivement importante et 
doit se faire sur la base de l’expérience de 
vivre avec des incapacités. Sur cette base, ils 
ont observé, à partir d’entrevues avec les ac-
teurs clés parmi les projets recensés, les re-
tombées positives suivantes :  

a) une augmentation du contrôle et du choix 
dans les décisions qui les concernent;  
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b) l’accroissement de la présence et de la par-
ticipation au sein de la communauté;  

c) l’augmentation des relations sociales avec 
la famille et les amis (Lord & Hutchison, 
2003, p. 89).  

 
Des améliorations ont aussi été observées 
relativement à la participation aux activités de 
loisir, au marché du travail et de l’éducation. 
Parmi les observateurs du mouvement de vie 
autonome, plusieurs insistent pour évaluer 
l’impact de l’allocation directe sur l’ensemble 
de la communauté de personnes ayant des 
incapacités à l’égard de leur capacité à agir, et 
sur la communauté dans son ensemble, par le 
développement de partenariats avec d’autres 
organismes (Barnes, 2005; Stainton & Boyce, 
2004; Lord & Hutchison, 2003; Hutchison et al., 
2000; Pedlar & Hutchison, 2000). Par contre, 
des études révèlent également quelques pro-
blèmes de ce type de service tels que les diffi-
cultés liées au recrutement et à la formation 
des travailleurs, les conditions de travail, la 
complexité de la gestion pour l’utilisateur ou 
l’évaluation des besoins et le contrôle paterna-
liste des professionnels (Waterplas & Samoy, 
2005; Duffy, 2005; Pearson, 2004; Carmachael 
& Browne, 2002).  
 
Il s’agit là d’éléments qui ont également été 
révélés au Québec et en Ontario dans le cadre 
de la présente étude sur l’exercice des droits 
humains au Canada. En dépit de l’existence 
d’un dispositif, complexe et sophistiqué, de 
programmes et de services visant à soutenir la 
participation des personnes ayant des incapa-
cités aux activités ordinaires de la société, leur 
situation demeure difficile à plus d’un égard. 
Ces résultats révèlent également les contradic-
tions de l’État social, lequel, à travers des pro-
cessus de catégorisation sociale s’appuyant 
sur les savoirs professionnels tels que démon-
tré par Foucault (1991; 1976; 1975), produit 
des zones sensibles de vulnérabilité existen-
tielle pour une frange de plus en plus impor-
tante de la population. Des zones enracinées à 
la marge de la société et desquelles il demeure 
difficile d’émerger en tant que Sujet politique 
autonome pourvu de droits. Une situation qui 
contraint l’analyste du social à interroger la 
nature des relations entre l’individu et la socié-

té, entre l’individu et l’État, de manière à éclai-
rer la portée émancipatrice de l’utilisation d’un 
mécanisme comme la Convention. Au-delà des 
contradictions qui l’animent, l’État social de-
meure l’instrument privilégié dans l’exercice du 
droit à l’égalité des personnes ayant des inca-
pacités.  
 
Conclusion 
 
Au terme de cet exercice, il est possible de 
soutenir le caractère heuristique des principes 
des droits humains comme grille de lecture du 
rôle des lois et des politiques visant à soutenir 
l’exercice de la citoyenneté des personnes 
ayant des incapacités. Dans la foulée, il révèle 
toute l’importance que revêt l’exercice constant 
d’une vigie des droits humains dans le champ 
du handicap comme celui mené par DRPI, et 
même par-delà ses frontières, de manière à 
garantir le rappel des objectifs qui sous-tendent 
la CDPH et du chemin qui reste à parcourir 
pour les autorités politiques concernées. Dans 
la compréhension globale de la situation des 
droits humains, la prise en compte des expé-
riences personnelles s’avère la composante clé 
d’une entreprise systémique de vigie. Ces ré-
sultats ont révélé l’existence d’obstacles impor-
tants dans l’exercice des droits qui remettent 
en jeu le respect de la différence et la dignité 
des personnes dans une relation qui cherche à 
construire l’espace commun du vivre ensem-
ble. Outre de réaffirmer le caractère toujours 
davantage bureaucratique de l’État social, ces 
résultats permettent de soutenir l’idée que ces 
politiques, dans le champ des services de sou-
tien, sont traversées par des courants sociaux 
contradictoires au sein desquels cohabitent, au 
gré des soubresauts des forces collectives, des 
représentations du handicap qui tantôt s’oppo-
sent tantôt soutiennent un exercice effectif des 
droits humains. Dans cette perspective, il n’est 
pas étonnant de constater que l’autonomie des 
personnes, non pas comprise comme une ca-
pacité physique à réaliser les activités ordi-
naires de la société mais une possibilité de 
faire des choix, sur une base égalitaire, permet 
de rendre compte d’un réel contrôle sur leur 
vie. Certes, l’exercice demeure complexe et 
peut parfois même apparaître vain, étant don-
né l’importance des dimensions qui composent 
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l’interface entre les politiques et l’exercice ordi-
naire des droits humains des personnes ayant 
des incapacités au sein des sociétés contem-
poraines.  
 
Au-delà du caractère parfois abstrait qui ac-
compagne la prise en compte des droits hu-
mains, et à la lumière de la singularité qui 
s’exprime dans le fait d’avoir des incapacités 
ou d’être différent, cet exercice révèle encore 
davantage, et sans nul doute avec force, l’ap-
partenance à l’humanité qui trouve sans cesse 
à s’affirmer dans cet équilibre instable entre le 
particularisme et l’universalisme de la condition 
humaine. Ces résultats permettent également 
de réaffirmer que lorsqu’il est question des 
droits humains des personnes ayant des inca-
pacités, il ne s’agit pas d’affirmer le respect de 
droits spécifiques mais plutôt celui de leur ca-
ractère universel et indivisible. Le particula-
risme ou la spécificité réside plutôt dans les 
conditions matérielles d’exercice de ces droits 
par les personnes ayant des incapacités et de 
leurs transformations. Et c’est précisément là 
que les enjeux se définissent au cœur des 
luttes sociales constantes du mouvement de 
défense des droits des personnes ayant des 
incapacités, visant notamment à rappeler que 
cette responsabilité est impartie à l’État. Et 
c’est également là que la CDPH apparaît com-
me un instrument précieux et incontournable, 
permettant de part et d’autre aux acteurs so-
ciaux de contribuer à l’exercice d’un véritable 
droit à l’égalité des personnes ayant des inca-
pacités.        
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