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Prémisse

Au cours de I'année 2012-2013, le Consortium d’animation sur la persévérance et la réussite en enseignement
supérieur (CAPRES) a recu le support du ministere de I'Enseignement supérieur, de la Recherche, de la Science et
de la Technologie (MESRST) afin de réaliser un inventaire comparé des discours concernant les « étudiants
présentant un trouble de santé mentale ou un trouble neurocognitif (TA, TSA, TDAH) » et leur participation aux
études universitaires, au Québec et ailleurs.

Les travaux qui suivent s'appuient sur la consultation de la littérature savante et de la littérature grise en lien avec
la réalisation de l'inventaire, sur des entretiens ciblés avec des acteurs universitaires et collégiaux ainsi que des
organismes associés.

Réalisation

L'équipe de recherche sur les étudiants présentant des troubles de santé mentale et des troubles
neurocognitifs (TA, TSA, TDAH) de Monsieur Julien Prud’homme, professeur associé du Centre
interuniversitaire de recherche sur la science et la technologie (CIRST), a travaillé intensivement, au cours de
cette année a la réalisation de ces travaux. Un remerciement particulier a Mme Céline Péchard, doctorante au
département des sciences de I'éducation de 'UQAM et Mme Mariane Sawan, doctorante au programme de
science, technologie et société de I'UQAM pour leur travail.
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Une balise : la lutte a la discrimination systémique

Les étudiants avec un trouble invisible, comme un trouble de santé mentale ou un trouble neurocognitif (TA,
TSA, TDAH), vivent un paradoxe. D'un coté, l'invisibilité du trouble favorise leur intégration; de l'autre, elle
rend toutefois plus difficile de faire reconnaitre la situation de handicap vécue en milieu académique”. A
cette invisibilité s'ajoute le probleme des frontieres mouvantes des diagnostics qui distinguent le normal du
pathologique, et donc le droit du non-droit a des accommodements. Bref, méme si ces étudiants ont des
besoins réels, leur place a I'université demeure une affaire de définition.

Définir le handicap n'est donc pas un probleme théorique, mais pratique. Sur le terrain, I'attitude des
enseignants a I'égard des étudiants en situation de handicap découle de I'idée qu'ils s’en font". La définition
des problémes détermine aussi la formulation des politiques”. La réflexion pratique sur le handicap offre

d‘ailleurs depuis longtemps un exemple privilégié de ce que définir veut dire — et permet de faire.

Ce document passe en revue la littérature savante pour identifier les retombées concrétes des dernieres
réflexions pratiques sur le handicap et le soutien aux étudiants présentant un trouble de santé mentale ou
un trouble neurocognitif. La premiére partie montre que la réflexion converge vers une minimisation du réle
des diagnostics dans I'offre de service, au profit d'une action en partie préventive. La seconde partie montre
que cette réflexion s'appuie sur certains constats empiriques relayés par la littérature. La troisieme partie
utilise le cas du redéploiement des services dans le secteur précollégial, ou des débats assez vifs ont inspiré
des modeles concrets d'organisation et la recherche d’'une complémentarité entre les idées anciennes et
nouvelles. La quatrieme partie suggere que les exigences pour une lutte a la discrimination dite systémique
offrent une balise pour guider l'allocation des ressources dans le cadre d'une telle recherche de
complémentarité.
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1. Du handicap a la situation de handicap

Il parait aujourd’hui excessif de qualifier encore d'« émergente » la population des étudiants présentant un
trouble de santé mentale ou un trouble neurocognitif. La formule suggére que leur présence a l'université a
quelque chose d'inopiné, ce qui ne correspond plus a la réalité’. Cela dit, I'admission de ces étudiants parmi
les groupes a besoins particuliers est bel et bien le fruit de transformations dans notre représentation
courante du handicap.

La définition du handicap, c'est-a-dire des déficiences qui exigent une préoccupation particuliéere pour
I'exercice des droits humains (incluant le droit a I'éducation), s'est étendue dans les derniéres années.
Adoptée en 2006, la Convention relative aux droits des personnes handicapées de I'ONU y inclut les
incapacités mentales ou intellectuelles, dont les troubles d'apprentissage et autres troubles neurocognitifs.
Cette redéfinition a refaconné les sensibilités et incité les universités a étendre leur offre de service.

Plus profondément, la réflexion récente a aussi validé le passage d'un modéle « médical » a un modele
« social » de compréhension du handicap. Les approches aujourd’hui dominantes convergent ainsi autour
de définitions dont le propre est de distinguer la déficience, propre a I'individu, de la situation de handicap
rencontrée par celui-ci dans divers contextes physiques et sociaux”. Cette distinction vise explicitement deux
objectifs concrets :

- attirer I'attention sur la part du contexte physique et social dans la production du handicap, afin d'y
remédier par une modification préventive de I'environnement;

- inspirer une action qui ne soit pas a la remorque des incertitudes ou des arbitraires propres au
diagnostic des troubles individuels.

Cette approche « situationnelle » du contexte de création du handicap met l'accent sur le milieu a
transformer, plutot que sur l'insertion de la personne a une grille diagnostique. Certains en viennent a éviter
le mot « handicap » pour parler désormais des « situations de désavantage » qu'induit le milieu, ou encore
de la « condition socio-pédagogique » d'étudiants qui ne vivraient pas les mémes inconvénients dans un
milieu différent.

Par-dela la rectitude politique, ce vocabulaire suggére aux gestionnaires de classifier les besoins en fonction
non plus des diagnostics individuels, mais plutot de I'organisation des moyens. Des universités anglo-
saxonnes, par exemple, emploient le concept de « print disabilities », qui regroupe des déficiences aussi
diverses que la dyslexie, la cécité et I'arthrite rhumatoide en un seul bloc de conditions limitant I'acces au
texte imprimé, et qui requiérent des services analogues de conversion de texte en formats adaptés”’. Cette
définition fonctionnelle des besoins relativise d‘ailleurs la spécificité (et les colts) des étudiants présentant
des troubles de santé mentale ou des troubles neurocognitifs.

3 ENJEUX 2.1 - La redéfinition du handicap et ses retombées concretes CAPRES




2. Atténuer I'approche catégorielle : des débats théoriques aux constats empiriques

Au Québec, ce virage « fonctionnel » n'est pas neuf et a été entériné par des institutions comme |'Office des
personnes handicapées, le ministére de I'Education, du Loisir et du Sport et la Commission des droits de la
personne et de la jeunesse. Il est convenu que ce choix devrait inciter les universités a étendre leurs services
au-dela du seul accommodement individuel, pour créer « un environnement éducatif... exempt de biais

discriminatoires » qui réponde de maniére préventive « a |I'éventail le plus large de besoins™ » sans exiger le

recours systématique a l'accommodement. Ce réaménagement préventif du milieu de vie et de
I'enseignement en classe devrait aussi aider les établissements a affronter I'inflation des besoins par d'autres

voies que le seul accommodement individuel.

Pour les universités, le passage a un tel modéle a des implications pratiques. L'une est I'abandon de
I'exigence d'un diagnostic. Une autre est le redéploiement de certaines ressources d'inclusion vers
I'adaptation préventive de I'enseignement. Cette réorientation est déja mise en ceuvre dans des universités
canadiennes, dont I'Université McGill. Ancré dans un long travail de reconceptualisation du handicap, ce
travail répond aussi a trois constats pratiques, relayés par la littérature.

Le premier concerne l'allocation des ressources. Il est établi que le recours a I'accommodement individuel
réduit le déficit de réussite dont souffrent les étudiants en situation de handicap™. Son usage exclusif
reconduit toutefois une offre de service ségréguée qui comporte sa part d'effets contre-productifs. Pour
I'organisation, il entraine I'emploi par défaut de mesures colteuses qui peuvent dédoubler les services
« réguliers » de soutien a la réussite”. Dans un contexte ou les universités veulent aussi améliorer la réussite
d'autres populations a besoins particuliers, comme les étudiants de premiére génération ou en situation de
langue seconde®, certains suggérent qu'investir dans I'aménagement préventif de I'enseignement, ce qui

Xii

bénéficie a tous, favoriserait mieux I'ensemble des étudiants™.

Le second constat est le manque de fiabilité des diagnostics. Au Québec comme ailleurs, le marché du
diagnostic des difficultés comportementales ou cognitives se caractérise par l'instabilité des concepts
employés, le manque de consensus entre les professionnels, et la qualité inégale des rapports censés guider
les universités“’. Récemment, méme les partisans d’une approche fondée sur le diagnostic ont exprimé leur
manque de confiance a I'égard du marché du diagnostic, dont les rapports vagues et les « faux positifs »
amplifient plutot qu'ils ne jugulent I'inflation des demandes, créent des situations juridiquement ambigués et
coltent aux établissements un temps précieux™. Il semble donc hasardeux pour les universités de se mettre
a la remorque d'un marché de I'évaluation structurellement instable™ et sur lequel elles n'exercent aucun
contréle. C'est en partie pour ces raisons que |'Université McGill a rendu facultative la présentation d'un
diagnostic et laissé I'évaluation des besoins a ses propres intervenants, un mode d'organisation validé par les

récentes directives du gouvernement du Québec sur la mise en ceuvre de la loi 21"

Le troisieme constat est que le recours au diagnostic ne jouerait en réalité qu'un réle mineur dans la
détermination des services offerts. D'une part, le diagnostic n'est qu'un élément parmi d'autres dans la prise

de décision des intervenants de terrain®™". D’autre part, les formes de soutien jugées utiles aux étudiants

présentant un trouble de santé mentale ou un trouble neurocognitif ne different souvent guére des outils

xviii

utilisés aupres d'autres groupes d'étudiants a besoins particuliers™".
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3. Redéployer les services : I'exemple du précollégial

L'injonction a agir sur le contexte de production du handicap converge ainsi avec les constats empiriques
d'études suggérant que I'approche individuelle et basée sur le diagnostic serait en partie contre-productive,
peu fiable et, souvent, inutilement colteuse. La réorientation la plus souvent proposée est double :

- une désindividualisation des services au profit d'une adaptation de I'enseignement qui profite a un
plus vaste éventail d'étudiants;

- la persistance de services individuels normalisés, c’'est-a-dire qui ne requierent plus de diagnostic et
se rapprochent des services « réguliers » de soutien a la réussite et a I'enseignement.

Dans la littérature, ces propositions prennent généralement le visage du modele Universal Design (UD),
traduit en francais par « accessibilité universelle », « conception universelle » ou, en contexte éducatif,
« pédagogie universelle ». L'UD est actuellement mis en ceuvre dans plusieurs réseaux universitaires, le plus

XiX

souvent en complémentarité avec le maintien d'une offre de service individuelle™.

Ce modeéle ne fait toutefois pas consensus, pour deux raisons. La premiére est que son appel a la
« déspécialisation » des services découle surtout de réflexions sur les troubles de I'apprentissage. Il n’est
pas donc calibré pour les étudiants présentant des troubles de santé mentale ou un trouble du spectre de
I'autisme, qui peuvent requérir des services individualisés. La seconde est que des études concurrentes
continuent d'insister sur l'importance du diagnostic et de l'individualisation des mesures™. La littérature,
malgré des tendances bien visibles, n’est donc pas homogeéne.

Malgré ces divergences, la littérature savante sur I'enseignement postsecondaire n'a pas encore connu les
débats qui contraindraient les acteurs a préciser leurs idées, et qui aideraient les universités a faire la part
des choses pour redéfinir leur propre offre de service. C'est pourquoi il est utile de se pencher sur un cas
analogue, celui du redéploiement des services en matiere de troubles d'apprentissage dans le secteur
précollégial, ou I'application des nouvelles idées a inspiré des débats plus nets et des modéles concrets
d’'organisation des services.

L'université est parfois jugée en retard par rapport au secteur précollégial, ou le principe d'une approche
non-catégorielle a été entériné dans la |égislation étasunienne en 2004 et dans les conventions collectives
des enseignants québécois en 2010. Les nouvelles idées y sont véhiculées par le modéle de « Response-to-
Intervention » (RTI), traduit au Québec par la formule « gestion axée sur les résultats ».

Congue pour des enfants et un cadre légal spécifique, la RTI differe évidemment a bien des égards de I'UD
postsecondaire. La RTI et I'UD partagent néanmoins le modéle d'une action relativement indifférente au
diagnostic, qui répond aux difficultés pratiques sans égard a leurs causes présumées, et qui prend la forme
d'un aménagement préventif en classe pour favoriser la réussite de tous, « incluant ceux qui présentent des
troubles d'apprentissage™ ». Comme dans plusieurs universités « UD », le modéle s'laccommode, en aval de
cette premiere ligne d'aménagement préventif, de services individuels complémentaires pour lesquels on
XXii

présume que la demande sera réduite Enfin, comme I'UD, la RTI se veut une réponse aux limites du

modele classique et diagnostique, mis en proces, au précollégial aussi, pour ses vices psychométriques, ses
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nombreux mésusages et ses présomptions excessives en faveur de l'individualisation et de la spécialisation
xxiii

des besoins™".

Aux Etats-Unis, la RTI se veut carrément un paradigme de remplacement du modéle classique. Plus
polémique, elle suscite donc des critiques plus directes et plus articulées que I'UD. Cette levée de boucliers
nous est utile, car elle éclaire mieux les réserves que suscitent les nouvelles idées, les précautions qui
devraient les accompagner, et les modeles mixtes qu'inspirent les débats.

Les réserves formulées sont de deux ordres. La premiére tient au caractére purement pragmatique du
nouveau modele : adoptée pour pallier les carences de I'ancien paradigme, la RTI, comme I'UD, repose elle
aussi sur une base scientifique fragile. Ses résultats sur la réussite n‘ont pas encore été clairement validés et
la variété des modes de mise en ceuvre ne facilite pas la production de données bien nettes a ce sujet™”. La
seconde réserve nait du risque que, tout en élargissant I'acces aux services individuels, le nouveau modéle ne
réduise pas vraiment le stigmate ou le degré de spécialisation qui leur sont associés. L'acces simplifié aux
services, sans autre mutation intellectuelle, ne ferait alors qu'accentuer, plutét qu'atténuer, le fardeau de
distinctions brouillées entre le normal et le pathologique™".

Le débat sur la RTI occupe des centaines de pages de publications savantes. Il aboutit a des conclusions
variées et des propositions concrétes, qui ont déja des échos dans les services universitaires. Ces
conclusions sont de deux types.

D'un coté, les promoteurs des nouvelles idées suggerent une adaptation préventive de I'enseignement,
complété de services individuels indifférents au diagnostic et plus pres des services réguliers de soutien a la
réussite (tutorat, etc.). Cette proposition implique le remaniement de certains types de soutien pour en
réduire le caractére individuel, grace a la technologie (ex. : par la mise en ligne de notes de cours plutot que
le recours a des scribes), a la réorganisation des services (ex. : offre accrue d'ateliers) ou a l'adaptation des
évaluations (ex. : consignes plus claires, etc.).

De l'autre coté, les défenseurs de I'approche classique, basée sur le diagnostic, proposent un modéle mixte,
fondé sur la complémentarité entre une adaptation préventive de I'enseignement, qui s'adresse a tous, et la
persistance d'accommodements individuels spécialisés, auxquels I'acces serait désormais resserré grace a un

XXVi

meilleur contréle des diagnostics par les services spécialisés de I'établissement™".

Dans les deux cas, le modéle recherché s'appuie sur une forme de complémentarité entre les deux modéles.
Dans les deux cas, également, I'aménagement préventif de I'enseignement ne remet pas en cause le principe
des accommodements individuels, mais promet plutot d’en réguler le colt et le nombre. Des zones d'ombre
subsistent cependant. Certains notent que le premier modeéle reste muet sur les conditions d'acces a des
accommodements spéciaux, qui touchent par exemple I'évaluation; les promoteurs du second modéle, pour
leur part, restent eux-mémes discrets sur les balises qui atténueraient les culs-de-sac actuels de I'approche

XXVii

diagnostique™™".
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4. Pour une action systémique

Bien lancée, la discussion sur une éventuelle complémentarité des modéles dans I'enseignement
postsecondaire reste donc a clarifier. La question la plus immédiate est relativement simple: quel
« dosage » effectuer dans I'allocation de ressources entre les deux modeles d'offre de service ? Comment
prendre cette décision ? Une balise utile, absente du débat sur la RTI mais bien connue a l'université, est la
question de la lutte a la discrimination systémique, un enjeu a la fois pratique et juridique.

Une idée commune dans la littérature est que I'aménagement préventif de I'enseignement soit préférable au
seul accommodement individuel parce qu'il serait le seul a combattre efficacement la discrimination
systémique. Les accommodements individuels, en effet, reposent surtout sur des services hors classe
(tutorat, évaluation adaptée, conversion de texte, etc.) alors que les obstacles « systémiques » a l'inclusion
relévent plus des usages pédagogiques en classe et du stigmate imposé & I'‘étudiant™".  Bien que
I'accommodement individuel se révéle utile (au sens ou il favorise mieux la réussite que I'absence compléte

de mesure), son effet sur I'inclusion serait donc limité par deux facteurs :

- la reconduction d'une offre de service ségréguée qui entretient le stigmate associé au handicap. Ce
stigmate, amplifié par les colts et la lourdeur des démarches de justification du diagnostic, inhibe la
divulgation des besoins, tout particulierement chez les étudiants présentant un trouble de santé
mentale ou un trouble neurocognitif. Pour ces étudiants, la nécessité de divulguer sa condition ou
d'en rechercher le diagnostic pour bénéficier d'un soutien a la réussite serait en soi un facteur de
discrimination systémique. Si on admet que I'étiquetage diagnostique ne contribue dans les faits que
marginalement & la détermination des besoins, ce « colit » parait prohibitif®™.

- la tolérance limitée des enseignants a I'accommodement individuel. L'inflation des demandes,
surtout celles qui affectent I'évaluation, a un effet contre-productif sur I'attitude des enseignants,

XXX

dont les réticences accroissent en retour l'inhibition (et la détresse) étudiante

XXXi

. Quoiqu'un effort de
sensibilisation puisse améliorer les choses™, certains avancent qu'il vaut mieux, a ce compte,
employer cette énergie a 'aménagement préventif de la pédagogie. En plus de bénéficier a tous,
cette proposition rallierait mieux les enseignants, en promettant la réduction des demandes

XXXii

individuelles et une amélioration générale de la satisfaction étudiante

L'intérét principal de I'aménagement préventif de I|'enseignement serait ainsi de faire reculer la
discrimination systémique, qu'une inflation des accommodements individuels ne saurait juguler. Au Québec,
les remarques de la Commission des droits de la personne en faveur d'« un environnement exempt de biais
discriminatoires™ » semblent compatibles avec ce point de vue. En pratique, ce constat suggére donc que
le « dosage » des ressources devrait étre pensé pour atteindre, progressivement, cet objectif. Il offre du

coup une balise susceptible, parmi d'autres, de guider les décisions stratégiques.
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Conclusion

Comme on le voit, les redéfinitions du concept de handicap et les constats empiriques qui I'accompagnent
suggerent des voies d'action concretes pour le (re)déploiement de l'offre de service a l'attention des
étudiants de niveau postsecondaire ayant des troubles invisibles. La recherche d'une complémentarité entre
I'adaptation préventive de I'enseignement et |'offre de soutien individuel laisse plusieurs questions ouvertes,
mais suggeére aussi des balises qui peuvent contribuer a la prise de décision.
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