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Escalader la colline du Capitole. Evolution de P’interaction entre la communauté
des personnes ayant des incapacités et le Congrés des Etats-Unis (1970-2008)’
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Résumé : S’appuyant sur des sources archivistiques, cet article analyse l'interaction entre la commu-
nauté des personnes ayant des incapacités et le Congrés des Etats-Unis. De quelle maniére cette inte-
raction a-t-elle évolué entre 1970 et 20087 Vers quel type de stratégie d’advocacy et de lobbying la
communauté s’est-elle tournée afin d’influencer le Congrés? Et, quels facteurs ont amené les sénateurs
et les représentants a y repondre? Un premier signe de cette évolution a été une « professionnalisation »
dans les stratégies d’advocacy et de lobbying employées par la communauté des personnes ayant des
incapacités. Les organismes nationaux ont installé a Washington leurs sieges sociaux ou des « bureaux
de relations gouvernementales », employé des stratégies directes ou indirectes pour influencer le Con-
grés a adopter des législations relatives au handicap et commenceé a tenir des séminaires |égislatifs. En
contrepartie, certains facteurs expliquent la réceptivité du Congrés a cette influence; des sénateurs et
représentants ayant des prédispositions personnelles liées au handicap sont devenus des entrepre-
neurs législatifs dans le domaine du handicap. lls ont été des moteurs pour que le Congrés, en tant
gu’institution, agisse. Cela s’est traduit par des invitations faites a la communauté a participer a diverses
audiences des commissions du Congrés. Contrairement a ce que la recherche enseigne sur la partici-
pation des groupes de citoyens aux commissions du Congreés, la participation d’individus a été plus
importante que celle des organismes de personnes ayant des incapacités.

Mots-clés : Communauté américaine des personnes ayant des incapacités, droits civils, advocacy, lob-
bying, Congrés des Etats-Unis, entrepreneurs |égislatifs

Abstract: This paper analyses the interaction between the community of persons with disabilities and
the US Congress from 1970 to 2008. How did this interaction evolve during this period? Which kind of
strategies did the disability community engage in? Which factors influenced members of Congress to
respond to this social movement? A first of indication of this evolution is the “professionalization” of
advocacy and lobbying strategies used by the community of persons with disabilities: national organi-
sations established their headquarters in Washington, so that they had used both direct and indirect
lobbying strategies (meeting, letters, call to action, legislative seminar, etc.) to push Congress to pass
legislation on disability rights. Congress had to answer to it. Some senators and representatives used
their experiences living with disabilities to become legislative entrepreneurs in this field. They became
a catalyst for change within Congress. Congress had to act — invitations to participate to public hearing
of congressional committee on disability rights bills were an early measure of change. But, contrary to
general knowledge, on participation of citizen groups at congressional committees, participation of indi-
viduals has been higher than that of formal organisations.

Keywords: American community of persons with disabilities, civil rights, advocacy, lobbying, United-
States Congress, "legislative entrepreneurs”

Introduction

" Nous choisissons cette période puisque c'est au cours de celle-ci que sont adoptées les législations dites maitresses con-
cernant le handicap aux Etats-Unis; le Rehabilitation Act of 1973, I'Individuals with Disabilities Education Act (1975), ' Ame-
ricans with Disabilities Act (1990), etc.
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ans limaginaire collectif du mouve-

ment pour la reconnaissance des

droits civils des personnes ayant des

incapacités aux Etats-Unis, deux mo-

ments importants sont habituellement
mentionnés : le « printemps 1977 » (vague de
manifestations concernant la réglementation
liee au Rehabilitation Act of 1973) et la manifes-
tation du 12 mars 1990 dans les rues de Was-
hington (en faveur de I'adoption de I’Americans
with Disabilities Act par le Congrés). Mais, bien
que ces gestes d’activisme soient importants,
ce serait une erreur de réduire a ces gestes I'im-
pact de la présence de la communauté des per-
sonnes ayant des incapacités a Washington
entre 1970 et 2008. Des organismes nationaux
de personnes ayant des incapacités se sont ins-
tallés a Washington afin d’--influencer les séna-
teurs et les représentants. Le Congrés y a ré-
pondu en adoptant des Iégislations maitresses
quant aux droits civils relatifs au handicap aux
Etats-Unis.

Cela suppose donc une interaction entre la com-
munauté des personnes ayant des incapacités
et le Congrés. Ainsi, il est opportun d’introduire
les questions de recherche suivantes : de quelle
maniere cette interaction a-t-elle évolué entre
1970 et 20087 Vers quel type de stratégies
d’advocacy et de lobbying la communauté s’est-
elle tournée afin d’influencer le Congres? Et,
quels facteurs ont amené les sénateurs et les
représentants a y répondre?

Notre analyse sera principalement documen-
taire. Celle-ci se fera en deux partis. Dans un
premier temps, nous analyserons de quelle fa-
¢on la communauté des personnes ayant des
incapacités a Washington a employé les strateé-
gies d’advocacy et de lobbying afin d’influencer
I'adoption de Iégislations sur les droits civils liés

2 A ce titre, notons entre autres des contributions telles :
The Hidden Minority (Sunny Kleinfield, 1977), Mobilizing
the Disabled in Social Movements of the Sixties and Sev-
enties (Roberta Ann Johnson, 1983), No Pity (Joseph P.
Shapiro, 1993), Disability Protest: Contentious Politics
1970-1999 (Sharon Barnartt et Richard Scoth, 2001)
ainsi que What We Have Done (Fred Pelka, 2012).

3 La recherche pour cet article a été préalablement faite
pour la rédaction d’'un mémoire de maitrise déposé a
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au handicap, et dans un deuxiéme temps com-
ment les sénateurs et représentants y ont ré-
pondu.

L’état de la recherche et le cadre théorique

Plusieurs auteurs ont, par le passé, abordé la
thématique de I'interaction entre la communauté
des personnes ayant des incapacités et les ins-
titutions politiques américaines?. Cependant,
peu d’entre eux ont spécifiquement abordé son
interaction avec le Congrés. Deux contributions
sont quand méme a souligner? : la thése de doc-
torat intitulée Same Struggle, Different Differ-
ence : The Americans with Disabilities Act and
the Disability Rights Movement, 1964—1990 de
Jonathan M. Young (2002) et I'essai What We
Have Done: An Oral History of the Disability
Rights Movement de Fred Pelka (2012). Par une
solide historiographie tant documentaire
gu’orale, les auteurs analysent les moments im-
portants de la marche de la communauté vers
la reconnaissance des droits civils liés au han-
dicap aux Etats-Unis. lls ont, chacun & leur ma-
niére, décrit les stratégies employées par la
communauté afin de convaincre le Congrés a
adopter des législations sur les droits civils liés
au handicap.

Méme si nous avons la quelques indices sur les
stratégies d’advocacy et de lobbying que la
communauté a employées, nous devons avoir
une meilleure compréhension de la maniere
dont elles ont été utilisées. En allant au-dela de
la perspective historique, nous pourrons déga-
ger certaines caractéristiques de celles-ci.

Il'y a donc lieu de réfléchir sur la maniére dont
la communauté s’y est prise afin d’influencer le
Congrés. Bon nombre de théoriciens dans le
champ de la science politique ont avancé que
les gestes d’activisme (manifestations, sit-in,

'UQAM en 2015. Dans cet esprit, nous n’aborderons pas
la contribution de Leonard Davis avec son essai Enabling
Acts : The Hidden Story of How the Americans with Di-
sabilities Act Gave the Largest U.S. Minority Its Rights
publié a I'été 2015 a I'occasion du 25¢ anniversaire de
I'adoption de I'’Americans with Disabilities Act. Nous utili-
serons celle-ci dans nos recherches futures.
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gréves de la faim, etc.) ne suffisent pas afin d’in-
fluencer le Congrés. Les organisations doivent
apprendre a allouer leurs ressources sur des
enjeux spécifiques, faire des compromis ainsi
que mettre de la pression sur les élus afin d’ob-
tenir des informations sur les législations débat-
tues au Congrés, établir un réseau de contacts
sur la colline du Capitole et créer des liens avec
les électeurs et les mobiliser pour qu’ils main-
tiennent la pression sur les membres du Con-
grés dans leurs circonscriptions électorales
(Costain, 1982). Une fois la transformation opé-
rée, et que des organisations formelles sont
mises sur pied, celles-ci se doivent d’étre en
mesure d’influencer les élus et ceci en utilisant
des stratégies de lobbying direct (rencontres,
appels téléphoniques, lettres, etc.) et indirect
(faire participer les citoyens ordinaires afin de
les mobiliser pour qu’ils contactent leurs élus ou
d’autres décideurs) (Nownes, 2013).

Le Congres pourra répondre ou ne pas répon-
dre. Plusieurs facteurs peuvent expliquer pour-
quoi il le fera. Il y aura tout d’abord les prédispo-
sitions personnelles de certains membres du
Congrés qui peuvent stimuler la réponse. Les
idéologies, les valeurs, les intéréts, I'information
et les connaissances personnelles de ceux-cCi
influencent leurs préférences Iégislatives
(Burden, 2007). Dans cette veine, les emplois
antérieurs, lidentification a un groupe minori-
taire (le genre, la religion, I'ethnicité, etc.) et les
autres expériences personnelles (McCollum
Gooch, 2006) peuvent entrer en ligne de
compte. Le handicap peut donc devenir une des
sources des prédispositions personnelles pou-
vant influencer les choix Iégislatifs d'un membre
du Congrés. Ceux ayant des prédispositions
personnelles relatives au handicap pourront de-
venir des entrepreneurs législatifs et prendre
linitiative législative au lieu d’attendre les ac-
tions de 'administration (Carter & Scott, 2009).
lls choisiront les commissions auxquelles ils
voudront siéger et présenteront ou appuieront
des projets de loi selon leurs intéréts et inclina-
tions personnels. Enfin, ils prendront la parole
publiguement (présence a un événement, dans
les médias, etc.).

La réponse a l'influence des stratégies d’advo-
cacy et de lobbying peut également émaner du

Congres en tant qu’institution. Une fagon de
faire fut d’inviter des représentants de la com-
munauté des personnes ayant des incapacités
a participer aux audiences des commissions du
Congrés. Ces derniéres sont un moyen d’infor-
mer les membres du Congrés sur une situation,
d’attirer I'attention sur celle-ci, d’explorer les
possibilités de nouvelles législations et d’éva-
luer les options possibles (Nownes, 2013). De-
puis la décennie 1960, les préoccupations poli-
tigues des Américains se sont déplacées, pas-
sant de préoccupations matérielles — I'écono-
nomie, le monde du travail et des affaires, etc.
— a des préoccupations liées a la qualité de vie
— la protection de I'environnement, des con-
sommateurs, des droits civils, etc. Les séna-
teurs et représentants sont également plus en-
clins gu’auparavant a entendre la parole ci-
toyenne (Berry, 1999). Dans cet esprit, en
invitant la communauté des personnes ayant
des incapacités a témoigner, les membres du
Congrés s’informent afin de batir la meilleure lé-
gislation possible.

Ainsi, le cadre théorique que nous proposons
est celui ou I'évolution de linteraction entre la
communauté des personnes ayant des incapa-
cités et le Congrés des Etats-Unis s’expliquerait
par une transformation de la communauté des
personnes ayant des incapacités. Elle aurait, au
fil du temps, utilisé de plus en plus de stratégies
d’advocacy et de lobbying. Et la réponse du
Congreés a cette influence aurait été motivée tant
par les prédispositions personnelles de certains
sénateurs et représentants que par le désir du
Congreés de bien s’informer.

La méthodologie

La méthodologie que nous utiliserons dans cet
article en est une essentiellement basée sur la
recherche documentaire. Sachant que notre su-
jet de recherche cible les stratégies d'advocacy
et de lobbying dans la capitale fédérale, notre
corpus de recherche est constitué de neuf orga-
nismes nationaux de personnes ayant des inca-
pacités.

Nos données ont été recueillies lors d’'un séjour
de recherche a Washington en 2014. Nous

> >
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avons alors fait des recherches en bibliothéque
et dans les archives des organismes natio-
naux, rencontré des représentants de la com-
munauté et participé a des événements. Afin de
compléter notre cueillette d’information, nous
avons consulté différentes sources telles : les
bases de données (archives de journaux, docu-
ments du Congres, etc.), le site www. ar-
chives.org (version antérieure de différents sites
Internet) et les archives de certains membres du
Congrés (principalement celles des sénateurs
Bob Dole [R-KS 1961-1996] et Henry John
Heinz IIl [R-PA 1971-1992]).

TABLEAU 1

Echantillon d’organismes nationaux
de personnes ayant des incapacités

American Association of People with Disabili-
ties (AAPD) (1995-)

American Coalition of Citizens with Disabilities
(ACCD) (1974-1983)

American Council of the Blind (ACB) (1961-)

Consortium of Citizens with Disabilities (CCD)
(1973-)*

Disability Rights Education and Defence Fund
(DREDF) (1979-)

National Association of the Deaf (NAD) (1880-)

National Council on Independent Living (NCIL)
(1982-)

National Federation of the Blind (NFB) (1940-)
The Arc of the U.S. (NARC ou ARC) (1950-)°
United Cerebral Palsy (UCP) (1949-)

A la suite de notre cueillette de données, nous
avons traité et trié celles-ci. Pour ce faire, nous

4 Lors de sa fondation en 1973, I'organisme se nommait
Consortium for Citizen with Developmental Disabilities. |l
a changé de nom pour Consortium of Citizens with Disa-
bilites a la fin de la décennie 1980 (Source :
Pelka,1997).

5 L’organisme a eu quatre appellations au cours de son
existence : National Association for Retarded Children
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avons notamment trié et regroupé certains élé-
ments tels des lettres envoyées aux sénateurs
et représentants par les organismes nationaux
de personnes ayant des incapacités, des appels
a l'action émis par ceux-ci, des témoignages
lors d’audiences publiques des commissions du
Congrés, etc. Ces éléments ont été ultérieure-
ment codés afin d’étre analysés et présentés
dans des démonstrations statistiques. De plus,
nous avons pris soin d’analyser la documenta-
tion dans son ensemble afin d’isoler des élé-
ments qui pouvaient illustrer notre propos.

Notre analyse est donc qualitative. Nous ap-
puierons nos démonstrations sur des faits qui il-
lustrent les stratégies employées par la commu-
nauté pour influencer le Congrés. Dans cette
perspective, nous utiliserons essentiellement
une méthode d’analyse qualitative et nous fe-
rons ressortir ce qui est, a notre avis, «le plus
parlant » afin d’appuyer notre propos.

De plus, notre argumentaire sera soutenu par
des statistiques descriptives présentant les fré-
qguences de certaines actions ou d’acteurs impli-
qués dans le processus politique. Etant donné
gue chacune de ces démonstrations statistiques
mérite des considérations méthodologiques dis-
tinctes, la méthodologie employée pour celles-
ci sera décrite en note de bas de page.

Evolution des stratégies d’advocacy et de
lobbying de la communauté des personnes
ayant des incapacités

Nous venons d’observer dans la revue de litté-
rature les propos d’Ann Costain sur l'impor-
tance, pour un mouvement social, de se trans-
former, afin de pouvoir espérer avoir de l'influ-
ence a Washington. Nous devons donc obser-
ver de quelle fagon ce phénoméne s’est opéré

(NARC) (1953-1975), National Association for Retarded
Citizens (NARC) (1973-1981), Association for Retarded
Citizens of the United States (ARC) (1981-1992), The
Arc of the United States (The Arc) (1992-) (Source: site
Web The Arc. Accessible le 25 février 2015 a http:/
www.thearc.org/who-we-are/history/name-change1).
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pour la communauté des personnes ayant des
incapacités.

- Etre dans la capitale nationale ou comment la
communauté des personnes ayant des inca-
pacités s’est transformée entre 1970 et 2008

La communauté des personnes ayant des inca-
pacités est présente a Washington depuis long-
temps. A ce titre, il est possible de fixer & 1921
le début de la présence d’organismes de per-
sonnes ayant des incapacités dans la capitale
fédérale. Dans cet esprit, il est pertinent d’exa-
miner I'ceuvre d’Helen Keller et de I'American
Foundation of the Blind (AFB). Celle-ci a été un
des premiers organismes de personnes ayant
des incapacités a s’établir dans la capitale afin
d’encourager le Congrés a adopter des législa-
tions relatives au handicap. Cette année-la, elle
choisira d’influencer le Congrés afin qu’il adopte
une législation dans le domaine de la déficience
visuelle (Koestler, 1976). Dix ans plus tard,
'AFB, par I'entremise d’Helen Keller participera
a une audience d’'une commission du Congrés
afin que celui-ci adopte une Iégislation créant un
service de livres en braille a la Library of Con-
gress. En faisant cela, I'organisme s’assurait
d’avoir une voix au Capitole. Mais, 'organisme
alla plus loin en 1950 en embauchant un «le-
gislative analyst » afin de « surveiller » l'activité
au Congreés. Celui-ci allait pouvoir informer les
sénateurs et représentants des besoins des
personnes ayant une déficience visuelle, mais
également celles-ci sur les actions du Congreés.

En paralléle des activités que menait 'AFB a
Washington, d’autres organismes de personnes
ayant des incapacités voyaient le jour aux Etats-
Unis (NFB [1940], UCP [1949], NARC [1950],
etc.). Le National Association for Retarded Citi-
zens (NARC) sera le premier en 1969 a s’établir
dans la capitale.

D’autres organismes nationaux de personnes
ayant des incapacités s’établiront dans la capi-
tale au début de la décennie 1970.

6 Traduction libre de « Was to provide participants with
first-hand knowledge and experience of strategic process
within the functioning of government ».

Bien que la communauté ait été présente depuis
longtemps, on peut considérer cette décen-
nie comme celle ou sa présence a Washington
a été plus importante. Ce serait donc pendant
cette période que la transformation de la com-
munauté s’est opérée.

Il'y a eu, pendant la décennie 1970, trois initia-
tives qui révélent un intérét plus marqué pour les
stratégies d’advocacy et de lobbying de la com-
munauté des personnes ayant des incapacités.
Celles-ci sont :

= La fondation de I’American Coalition
of Citizens with Disabilities en 1974
répondant a un besoin de transcender
les différents types de déficiences et de
se coaliser afin d’avoir une voix « multi-
déficiences » pour se faire entendre sur
les enjeux liés au handicap a Washing-
ton (Bowe, 1978).

= La tenue de la conférence nationale
Understanding the Political Process
organisée par la communauté sourde
tenue directement dans le Rayburn
House Office Building sur la colline du
Capitole en janvier 1979. Elle avait pour
objectif de « donner aux participants une
expérience concrete sur le fonctionne-
ment du gouvernement® » (Proceeding:
Understanding the Political Process,
Proceedings of a National Conference
January 26-28, 1979, 1980).

= La publication de la brochure Lobby-
ing for the Rights of Disabled People:
Views from the Hill and from the
Grass Roots qui avait pour objectif de
donner aux personnes ayant des incapa-
cités, a leurs familles ainsi qu’'a leur en-
tourage, les informations de base pour
influencer efficacement les Iégislateurs,
les administrations publiques et les par-
tis politiques a I'échelle locale, fédérale
et dans les Etats (LaVor & Sander,
1980)".

7 Traduction libre de « give disabled people and their fam-
ilies, friends and advocates basic information on how ef-
fectively influence legislators, policy makers, programs

>y >
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Ces trois initiatives nous permettent de consta-
ter qu’a la fin de la décennie 1970, la commu-
nauté des personnes ayant des incapacités
avait la volonté de s’unifier et d’utiliser de plus
en plus des stratégies d’advocacy et de lob-
bying. Ainsi, comme Ann Costain nous I'a ensei-
gné plus avant, la communauté des personnes
ayant des incapacités s’est transformée, a créé
des organisations formelles et établi des ré-
seaux afin d’'influencer les sénateurs et repré-
sentants au Congreés.

De l'utilisation des stratégies d’advocacy et
de lobbying

Maintenant que nous avons établi que la com-
munauté des personnes ayant des incapacités
s’est transformée, il est opportun d’observer de
guelle maniére, en suivant les lignes de recher-
che d’Ann Costain, de John R. Wright et d’An-
thony Nownes, elle a utilisé les stratégies d’ad-
vocacy et de lobbying pendant la période étu-
diée.

La communauté a tout d’abord utilisé des stra-
tégies de lobbying direct qui impliquent une in-
teraction directe (rencontres, appels téléphoni-
ques, envois de lettres, etc.) avec les membres
du Congrés. Ces actions ont pour objectif de
donner accés aux élus et d'influencer leurs
choix législatifs.

Parmi ces actions, il y a les rencontres avec les
membres du Congrés ou avec leur personnel
politique. Etant donné le caractére informel de
celles-ci, dans le sens ou elles laissent peu de

administrator, and political parties at all level-local, state
and federal » (LaVor & Sander, 1980).

8 Lettres qui touchaient notamment des sujets tels le fi-
nancement des dispositions du Rehabilitation Act (lettre
de la NAD écrite en 1979), de I'Air Travel Rights for Blind
Individual Act (lettre de la NFB écrite en 1989), du Fair
Housing Act (lettre du CCD écrite en 1988) du SSDI
Work Incitative (lettre du NCIL écrite en 1987) ou d’une
nouvelle autorisation de [I'Assistive Technology Act
(lettre du NCIL écrite en 2004) (Source : lettres retrou-
vées dans différents fonds d’'archives d’organismes na-
tionaux de personnes ayant des incapacités).

9 Pour faire cette démonstration, nous avons rassemblé
un corpus de lettres transmises au Congrés entre 1970
et 2008 par les organismes nationaux de personnes
ayant des incapacités composant notre échantillon.
Chacune de ces lettres a été assignée a une ligne d’une
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traces, il nous a été difficile de retrouver des in-
dicateurs qui pourraient nous renseigner sur
cette forme de prises de contact.

Notre analyse portera plutdt sur I'envoi de let-
tres, car nous avons retrouvé, dans diverses
sources archivistiques, une quantité significa-
tive de lettres que les organismes nationaux ont
transmises aux sénateurs et aux représentants
tout au long de notre période d’étude®.

Au-dela d’'un regard anecdotique sur ces lettres,
il y a lieu d’'analyser a quel moment, du proces-
sus législatif, elles ont été écrites®. Cela nous ai-
dera a distinguer quelle étape du processus lé-
gislatif (le processus traditionnel How a bill
becomes a law’®) est privilégiée pour informer
les sénateurs et les représentants sur les impli-
cations de leurs choix législatifs.

TABLEAU 2
MOMENT OU L’ON A ECRIT AUX MEMBRES
DU CONGRES (1974-2004)

Moment législatif Nombre
Avant le dépot d’une législation ou 2
d’'un amendement
Pendant I’étude en sous-commission 23
ou en commission
Pendant le débat sur le plancher du
Sénat ou de la Chambre des repré- 6
sentants
Pendant la réconciliation en com- 4

mission de conciliation

feuille de calcul Microsoft Excel et nous avons analysé
la variable « Moment ou I'on s’adresse aux membres du
Congres » a laquelle nous avons assorti une typologie
de choix (avant le dép6t d’'une Iégislation ou d’'un amen-
dement, pendant I'étude en sous-commission ou en
commission, etc.). Pour plus d’'information sur la métho-
dologie et un accés aux données, on peut contacter I'au-
teur.

10 | ’'expression How a bill becomes a law (que I'on peut
traduire en frangais par comment un projet de loi devient
une loi) désigne le processus traditionnel selon lequel
les propositions de Iégislations deviennent des lois pro-
mulguées par le Congrés (introduction a la Chambre des
représentants ou au Sénat, étude en commission, débat
sur le plancher de la Chambre des représentants ou du
Sénat, réconciliation en commission de conciliation et si-
gnature présidentielle [ou veto présidentiel]).
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Source : Corpus de lettres des organismes nationaux de
personnes ayant des incapacités a lintention des mem-
bres du Congres. Site Thomas — Library of Congress.
Notre compilation.

Ici, nous avons une image claire du moment pri-
vilégié par la communauté pour s’adresser au
Congrés afin d’orienter les choix Iégislatifs des
sénateurs et des représentants. Elle I'a fait a 23
reprises lors de I'étude d’un projet de loi ou d’'un
amendement en sous-commission ou en com-
mission, ce qui représente presque le double du
total des trois autres éléments de notre nomen-
clature.

A la lumiére des constats que nous venons d’ex-
poser, il est possible de tracer les lignes direc-
trices des stratégies que les organismes natio-
naux ont employées dans leur correspondance
avec les membres du Congrés. lls ont suivi les
enseignements de John R. Wright sur [lin-
fluence des groupes d’intéréts. Ainsi, en misant
sur l'information entourant I'élaboration de légi-
slations, les organismes nationaux ont voulu se
concentrer sur les enjeux cruciaux entourant la
participation sociale des personnes ayant des
incapacités. De cette maniére, ils ont maximisé
les chances d’avoir une réelle influence a Was-
hington.

Les stratégies de lobbying direct ne suffisent
pas. All politics is local a dit un jour Tip O’Neill
(D-MA)", I'ancien speaker de la Chambre des
représentants. Les représentants et sénateurs
se doivent donc d’étre influencés par leurs élec-
teurs afin d’établir leurs choix législatifs. Il est
donc opportun d’explorer quelles stratégies de
lobbying indirect la communauté des personnes
ayant des incapacités a employées.

Le premier type est la pratique des séminaires
législatifs'. |l s’agit habituellement d’une ren-

" Bien que I'on attribue I'origine de la citation a Tip O’Neill
(D-MA), celle-ci est apparue pour la premiére fois dans
le quotidien The Frederick News en 1932 « alors que le
futur speaker était encore adolescent » (Source : Sha-
piro [2006], p. 566).

Traduction libre de legislative seminars — .

13 Etant donné qu’'All politics is local comme le dit Tip
O’Neill, les sénateurs et les représentants ne regoivent
habituellement que des résidants de I'Etat ou de la cir-

contre de deux ou trois jours qu’un groupe d’in-
téréts tient dans une capitale — dans le cas de
la politique fédérale américaine, a Washington
— afin de former ses membres sur I'activité 1é-
gislative liée aux causes défendues par I'orga-
nisation en question. Les visites législatives qui
ont habituellement lieu la derniére journée cons-
tituent la piéce maitresse de ces activités. Elles
consistent essentiellement en des rendez-vous
que prennent les participants avec les membres
du personnel politique du sénateur ou du repré-
sentant de leur Etat™ d’origine afin de les ren-
seigner sur les thématiques qui les préoccu-
pent. De cette facon, ils développent un lien so-
lide avec les organismes et les individus de leur
district (pour les représentants) ou Etat (pour les
sénateurs). Habituellement, ces rencontres sont
bréves et mettent I'accent sur les aspects locaux
et concrets de I'impact des politiques et législa-
tions débattues au Congrés. Cela permet aux
élus de prendre le pouls de ce qui se passe
dans leur district.

TABLEAU 3
TENUE DE SEMINAIRES LEGISLATIFS, 1970-2008

Séminaire Année

Organisme lég. N début
American Association of Peo-
ple with Disabilities Non N/A
American Coalition of Citizens
with Disabilities N/A N/A
American Council of the Blind Oui 1981
Consortium of Citizens with N/A N/A
Disabilities
Disability Rights Education and
Defence Fund Non N/A
National Association of the Deaf N/A N/A
National Council on Independent oui 1986
Living

conscription dont ils sont les élus. Quelques fois, lors-
que les participants au séminaire législatif sont chan-
ceux ou que le sujet est d'un intérét législatif important
pour le sénateur ou le représentant, une rencontre
avec celui-ci peut étre organisée. Par exemple, lors du
legislative seminar du CEC en juin 2014, il y a eu envi-
ron 115 rencontres législatives; sur celles-ci, dix ren-
contres ont eu lieu avec des sénateurs et des repré-
sentants (source : information obtenue aupres du per-
sonnel du CEC, communication par messagerie
Facebook, 16 février 2015).
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National Federation of the Blind Oui 1973
The Arc of the U.S. Oui 1976
United Cerebral Palsy Oui N/A

Source : Site Internet des organismes de personnes ayant des

incapacités. Informations diverses. Notre compilation.

Les organismes nationaux de personnes ayant
des incapacités ont tenu des séminaires Iégisla-
tifs afin d’'influencer les membres du Congrés
pendant la période que nous avons étudiée. La
premiére expérience de ce type que nous avons
retrouvée est celle de 'American Council of the
blind (ACB). C'était dans la mouvance de
I'adoption du Rehabilitation Act of 1973. Un con-
tingent de 200 personnes provenant de diffé-
rents endroits de I'Etat de New York et affilié &
'ACB s’est rendu a Washington afin de con-
vaincre les sénateurs de renverser le veto du
président Nixon sur le projet de loi (Schmitt,
1973). Par la suite, en 1981, 'ACB formalise
l'organisation de séminaires législatifs annuels
(Miller, 1981).

Au-dela de la tenue de séminaires législatifs sur
la colline du Capitole a Washington, les gens
peuvent participer en ceuvrant dans leur milieu
de vie. Ainsi, écrire une lettre a son sénateur, le
rencontrer, signer un texte éditorial dans le quo-
tidien de sa ville, etc. peut s’avérer tout aussi ef-
ficace que les gestes d’advocacy ou de lobbying
qui sont posés dans la capitale nationale.

Les premiers «appels a l'action» que nous
avons retrouvés ont été ceux de la National Fe-
deration of the Blind (NFB) au début de la dé-
cennie 1970, concernant la gouvernance du Na-
tional Accreditation Council for Blind and Low
Vision Services'. La Fédération voulait que le
Congrés agisse et, dans cette perspective, avait

4 Le National Accreditation Council for Blind and Low Vi-
sion Services (2014) est une agence internationale
mise sur pied dans les années 1960. Il a pour but de
servir les organismes offrant des services aux per-
sonnes ayant une déficience visuelle.

5 Nommons, par exemple, des appels & I'action concer-
nant la sauvegarde de la réglementation liée a I'arti-
cle 504 du Rehabilitation Act (« Emergency Action Alert
to Save Article 504—23 mai 1980 », ACCD Action, 27
juin 1985), la proposition budgétaire de I'administration
Reagan pour I'année 1982 (ACCD Action, 19 mars
1981 et 6 février 1982), appel a I'action ciblée concer-
nant le Equal Access to Voting Rights Act (ACCD News
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invité ses membres a écrire a leurs sénateurs
ou a leurs représentants. Avec les années,
d’autres organismes ont emboité le pas a la
NFB et ont lancé des appels a l'action afin que
les personnes ayant des incapacités se mobili-
sent a travers le pays pour informer les séna-
teurs et les représentants. L’American Coalition
of Citizens with Disabilities a utilisé cette tac-
tigue a de nombreuses reprises pendant son
existence'®. D’autres organismes, comme la
National Association of the Deaf et le National
Council on Independent Living, I'ont également
employée.

L’évolution des technologies — particulierement
celles liées a linformation et aux communica-
tions — a permis aux organismes nationaux de
«moderniser » la fagon dont ils invitaient les
gens a se mobiliser. Beaucoup avaient — et ont
toujours — sur leur site Internet, une section in-
titulée Action Center ou I'on retrouve des infor-
mations sur les initiatives d’advocacy et de lob-
bying, les programmes législatifs et des an-
nonces concernant la tenue de séminaires
legislatifs. Leurs réseaux peuvent ainsi rester in-
formés. De plus, des modules d’extension de
type Action Center (Capwiz ou CQRC En-
gage'®) facilitent la participation des personnes
qui veulent soutenir une action. De cette fagon,
ces derniéres peuvent influencer leurs élus en
un simple clic. Cette technologie permet égale-
ment aux organismes de mieux contrbler leurs
campagnes d’appels a la mobilisation.

En plus d’observer les appels a la mobilisation
d’'une maniére ponctuelle, il y a lieu de les exa-
miner dans leur ensemble afin de dégager quel-
ques tendances'’. Nous I'avons fait en recen-
sant 94 appels a la mobilisation afin d’observer

Net, avril 1982 p. 4, 5, janvier 1983, p. 1 et juin 1983,
p. 6), le Civil Rights Restoration Act of 1985 (ACCD Ac-
tion, 1" mars 1985).

6 Logiciel mis en marché par le groupe CQ Roll Call
(2017) qui permet de créer et de controler des appels
a la mobilisation électroniques pour que les personnes
écrivent, téléphonent, envoient des gazouillis (tweets)
a leurs élus ou signent une pétition, etc.

17 Pour faire cette démonstration, nous avons rassemblé
un corpus d’appels a I'action émis entre 1970 et 2008
par les organismes nationaux de personnes ayant des
incapacités composant notre échantillon. Chacun de
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a quel moment, dans le processus législatif,
ceux-ci ont été émis.
TABLEAU 4

MOMENT OU L’ON A LANCE DES APPELS
A LA MOBILISATION, 1970-2008

Moment législatif Nombre
Avant le dépét d’une législation ou 9
d’un amendement
Lors de I'étude en sous-commission 47
Oou en commission
Lors du débat sur le plancher du Sé-
nat ou de la Chambre des représen- 9
tants
Lors de la réconciliation en Commis- 7
sion de conciliation
Lors du renversement du veto prési- 2
dentiel
Non spécifié 20

Source : Corpus d’appels a la mobilisation. Notre compila-
tion.

Bien que I'on remarque une nette démarcation
pour des appels a la mobilisation lors de I'étude
des projets de loi en sous-commission ou en
commission (nous en avons recensés 47), il est
prématuré de conclure que ce moment peut étre
identifié comme une tendance lourde. Tout
d’abord, le nombre élevé d’appels ou nous n’a-
vons pas pu identifier un moment précis peut
fausser I'analyse. Disons également que la di-
versité des autres moments peut nous faire
croire que les organismes nationaux ont lancé
des appels a la mobilisation tout au long du pro-
cessus |égislatif.

Ces résultats, mis en relation avec ceux présen-
tés précédemment dans la correspondance
transmise au Congreés, révélent une tendance.
Nous avons vu, plus haut, que les organismes
nationaux avaient le plus souvent écrit au Con-
grés alors qu’un projet de loi ou un amendement

ces appels a été assigné a une ligne d’'une feuille de
calcul Microsoft Excel ou a été analysée la variable
«Moment ou l'on s’adresse aux membres du Con-
grés » a laquelle nous avons assorti une typologie de

était a 'étude en sous-commission ou en com-
mission. Ici, nous constatons la méme chose. ||
est donc loisible d’affirmer que c’est a cette
étape que la communauté est le plus souvent
intervenue afin d’influencer les choix Iégislatifs.
Une explication peut venir des écrits de Woo-
drow Wilson (1913) alors qu'’il a écrit, « le Con-
grés en session est en réalité en représentation
et le Congrés en commission est au travail ».
Dans ce sens, pendant plusieurs décennies, les
commissions ont joué — et jouent encore — un
réle primordial dans I'élaboration des politiques
publiques aux Etats-Unis. C'est & cette étape
que les groupes d’intéréts peuvent le mieux in-
fluencer I'élaboration des Iégislations. Dans cet
esprit, il n’est donc pas surprenant que la ma-
jeure partie des interventions des organismes
nationaux de personnes ayant des incapacités
gue nous avons analysées aient eu lieu a cette
étape du processus législatif.

Les faits que nous venons d’exposer nous dé-
montrent clairement qu’au cours de la période
gue nous avons analysée, les stratégies que la
communauté des personnes ayant des incapa-
cités a utilisées ont évolué afin d’influencer le
Congrés pour gqu’il adopte des Iégislations sur
les droits civils liés au handicap. La transforma-
tion n’a pas nécessairement été celle ou des or-
ganismes formels ont été créés. lls existaient
auparavant. Cela a plutét été dans le sens ou de
nouvelles pratiques en matiére d’influence ont
été mises en oeuvre. En mettant de I'avant cer-
taines initiatives (mise sur pied de 'ACCD, for-
mation pour la communauté sourde au Capitole,
rédaction de brochures, etc.), on prend le parti
d’avoir des interventions plus efficaces. On a
donc, comme nous l'avons vu dans cette sec-
tion, utilisé abondamment des stratégies d’ad-
vocacy et de lobbying.

Les facteurs expliquant la réceptivité du
Congreés a l'influence de la communauté des
personnes ayant des incapacités

choix (avant le dépdt d’une Iégislation ou d’'un amende-
ment, pendant I'étude en sous-commission ou en com-
mission, etc.). Pour plus d’information sur la méthodo-
logie et un accés aux données, on peut contacter I'au-
teur.
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Si la communauté des personnes ayant des in-
capacités est arrivée a influencer le Congrés
afin qu’il Iégifére dans le domaine du handicap,
c’est parce que celui-ci avait un intérét a le faire.
Il'y a donc lieu de réfléchir sur les facteurs ayant
contribué a nourrir cet intérét.

- Les prédispositions personnelles liées au han-
dicap des sénateurs et représentants

Il y a, dans un premier temps, la présence de
membres du Congrés qui avaient des prédispo-
sitions personnelles liées au handicap. Depuis
la décennie 1970, des sénateurs et des repré-
sentants ayant ces prédispositions sont deve-
nus des entrepreneurs législatifs dans ce do-
maine. Nous examinerons plus attentivement
cette propension chez trois d’entre eux : le sé-
nateur Bob Dole (R-KA) qui a été sérieusement
blessé lors de la Deuxiéme Guerre mondiale
(Dole, 2005), le sénateur Edward (Ted) Ken-
nedy (D-MA) dont la sceur Rosemary était at-
teinte de déficience intellectuelle ou de pro-
blémes de santé mentale (O'Brien, 2004)'® et le
sénateur Tom Harkin (D-IA) qui avait un frére
ayant une déficience auditive et un neveu de-
venu paraplégique a la suite d’'un accident pen-
dant son service militaire au milieu de la décen-
nie 1980 (Davis, 2015). Il est indubitable que
ces trois sénateurs ont vécu de prés I'expé-
rience du handicap.

Une fois que 'on a établi que des membres du
Congrés ont eu des prédispositions liées au
handicap, il est opportun de voir comment cel-
les-ci ont eu un impact sur leur entrepreneuriat
législatif.

A ce titre, I'exemple du sénateur Harkin est inté-
ressant.

8 Bien que, selon la croyance populaire, Rosemary Ken-
nedy ait été atteinte de déficience intellectuelle, il n’est
pas clair que ce futle cas. Elle aurait plutét éprouvé des
difficultés d’apprentissage pendant I'enfance ou des
problemes de santé mentale (O’'Brien, 2004). Dans les
faits, on sait qu’elle a subi une lobotomie lorsqu’elle
avait 21 ans et que son état s’est aggravé par la suite.
Elle a vécu dans une institution au Wisconsin jusqu’a
son déceés en 2005.

19 Sénateur républicain du Connecticut de 1971 & 1989.

< (4
36 9w«

On a vu plus haut qu’un de ses neveux est de-
venu paraplégique a la suite d’'un accident
lorsqu’il était dans I'armée. Cela a été, de son
propre aveu, une expérience qui I'a convaincu
de devenir un entrepreneur législatif relative-
ment au phénoméne du handicap. Auparavant,
il avait eu quelques contacts ou assisté a quel-
ques rencontres avec des personnes ayant des
incapacités, mais sans plus. Le sénateur Ted
Kennedy voulait notamment qu’il siege a la La-
bor and Human Resources Commission (Davis,
2015). Au méme moment, son neveu Kelly re-
tournait a I'université, mais ne pouvait s’inscrire
aux cours qu’il désirait suivre parce que les lo-
caux n’étaient pas accessibles aux étudiants se
déplacant en fauteuil roulant. Cela a été un dé-
clencheur pour le sénateur Harkin. Voici sa ré-
action :

« Pour I'amour de Dieu, pourquoi ne
peuvent-ils pas déplacer le cours d’'un
local a un autre?... J'ai dit a mon neveu
gu’en tant que sénateur, je passerais
des coups de fil pour régler la situation.
Mais on m’a répondu que I'on ne pou-
vait rien faire... Jai entendu toutes
leurs excuses. C’était la méme chose
que lorsque jai travaillé avec Lowell
Weicker'®. C’est a ce moment-la que j'ai
compris ce qui se passait » (Davis,
2015)°,

Tom Harkin a su a ce moment-la qu’il devien-
drait un entrepreneur législatif relatif au handi-
cap. |l est allé voir Ted Kennedy et lui a dit :

« Ted, jaimerais siéger a ta commis-
sion et je voudrais ceuvrer sur les pro-
blématiques liées au handicap comme
je l'ai fait avec Lowell. J'aimerais donc
faire partie de la sous-commission sur
le handicap. Si tu pouvais me trouver
quelque chose a faire concernant le

20 Traduction libre de «Jesus Christ. Why don't they
change the classes? | am on my high horse, and so,
being a senator, | told him | would call people up. But
when | did, all | heard was we just can’t do anything
aboutit. We don’t have the interpreters. "l heard all their
excuses. This was all happening about the same time
when | met Lowell Weicker, and suddenly light bulbs
are going off in my head ».



GENEREUX, C.

handicap, je vais siéger a ta commis-
sion » (Davis, 2015) 2.

Ted Kennedy a répondu a la demande du séna-
teur Harkin en le nommant président de la sous-
commission sur le handicap.

Une fois que I'on a établi que les sénateurs Har-
kin, Kennedy et Dole ont été touchés personnel-
lement par le phénoméne du handicap et que
cela a eu un impact concret sur leur action légi-
slative, il importe d’observer de quelle maniére
ils ont posé des gestes tangibles et sont deve-
nus des entrepreneurs législatifs en la matiére.

lIs 'ont fait de différentes maniéres. Les trois sé-
nateurs ont déposé des projets de loi au Sénat
sur diverses thématiques liées au phénoméne
du handicap. Ainsi, Ted Kennedy, motivé par le
fait qu’il avait une sceur atteinte de déficience
intellectuelle et/ou de problémes de santé men-
tale, a présenté neuf projets de loi sur ces
thémes entre 1970 et 2008%2. Il en a été de
méme pour Bob Dole, qui a présenté pas moins
de quinze législations sur le soutien au revenu
pour les personnes ayant des incapacités. Ces
gestes sont en concordance avec les prédispo-
sitions personnelles de ces sénateurs qui leur
ont donné l'occasion de voir 'importance de Ié-
giférer dans ce domaine.

Les trois sénateurs font aussi de I'entrepreneu-
riat Iégislatif en prenant publiquement position
sur certains enjeux. C’est ce qu’a fait le sénateur
Harkin en octobre 1989 en réponse a I'éditorial
du New York Times sur les colts possibles de
'adoption de 'ADA (Harkin, 1989). lls peuvent
avoir participé aux événements de protestations
dans la mesure de leurs capacités. Des 1972,
lors de la manifestation a propos du Disabled in
Action/Conference President Committee on
Employment of the Handicapped, des membres

21 Traduction libre de « So | saw Kennedy again, and 1
said, Ted I'd like to come on your committee, but | really
want to work on disability issues that I've been doing
with Lowell. | wanted a subcommittee on disability. |
said to Kennedy,” If you could find something for me to
do with disability issues and stuff like that, I'd like to
come on your committee”».

22 Compilation faite a partir des données de Congressio-
nal Bill Project (Adler & Wilkerson, 2014).

du Congres étaient présents afin d’appuyer les
revendications de la communauté des per-
sonnes ayant des incapacités (Asher, 1972), ce
qui leur a permis de développer une relation
avec celle-ci.

- Le désir du Congrés d’étre bien informé pour
faire ses choix législatifs

Bien que des sénateurs et des représentants
aient été individuellement motivés a agir dans le
domaine du handicap, le Congrés devait, en
tant gu’institution, avoir le méme intérét. Celui-
ci a agi afin d’étre informé sur les conditions de
vie des personnes ayant des incapacités a tra-
vers le pays.

Ainsi, un autre facteur est le désir du Congres,
en tant qu’institution, a étre bien informé sur ces
choix législatifs.

Les audiences publiqgues que tiennent périodi-
qguement les commissions du Sénat et de la
Chambre des représentants servent a informer
les sénateurs et les représentants sur diverses
problématiques. Elles peuvent avoir pour fonc-
tion de donner une visibilité a un enjeu de poli-
tique publique, d’explorer les besoins de légifé-
rer dans un domaine précis, d’identifier les op-
tions ou de surveiller les gestes et les actions de
'administration (Davidson, Oleszek, & Lee,
2012). De plus, différents acteurs de la société
civile peuvent étre invités a témoigner.

En suivant cette ligne théorique, il est possible,
a partir du nombre d’invités de la communauté
des personnes ayant des incapacités ayant par-
ticipé aux audiences des commissions du Con-
grés entre 1970 et 2008, d’observer le degré de
propension qu’a eu le Congreés a interagir avec
la communauté des personnes ayant des inca-
pacités?.

Accessible a http://congressionalbills.org/index.html,
NSF 00880066 and 00880061.

23 Afin de faire cette démonstration, nous avons sélec-
tionné huit projets de loi étudiés par le Congrés entre
1970 et 2008, et utilisé la base de données Proquest
Congressional afin de répertorier les intervenants aux
audiences publiques des commissions ayant étudié
ces projets de loi. Nous avons compilé 50 audiences et
776 intervenants. Chacun de ceux-ci a été assigné a
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TABLEAU 5

TYPES D’INTERVENANTS LORS DES AUDIENCES
DES COMMISSIONS DU CONGRES, 1970-2008

Type Nbre %
Elus 56 7
Administration 168 22
Milieu universitaire — re-
cherche 42 5
Groupes d’activités profes-
sionnelles 192 25
Communauté personnes
ayant des incapacités 145 19
Autres groupes de citoyens 32 4
Individus 133 17
Autres 8 1

Source : Compilation faite a partir des verbatims du Congres-

sional Hearings. Notre compilation.

Un regard sur le tableau 5 nous montre que trois
types d’intervenants ont monopolisé prés de
75 % du total des audiences : les membres des
administrations fédérales, locales, des Etats
(22 %), les groupes d’activités professionnelles
— milieu des affaires, organisations syndicales,
ordres professionnels, etc. — (25 %), et la com-
munauté des personnes ayant des incapacités
(19 %). Cela nous laisse donc croire que, tout
au long de la période étudiée, les membres des
commissions du Congrés ont eu une propen-
sion moindre a inviter des représentants de la
communauté des personnes ayant des incapa-
cités que d’autres acteurs importants de la so-
ciété civile.

une ligne d’une feuille Microsoft Excel et a été codé se-
lon une typologie relative au type d’intervenants (per-
sonnes occupant un poste électif, milieu des affaires,
communauté des personnes ayant des incapacités,
etc.). Pour plus d’'information sur la méthodologie et un
accés aux données, on peut contacter I'auteur.

24 \oir notamment les écrits de Barbara Sinclair (2012)

dans Unorthodox Lawmaking : New Legislative Pro-
cesses in the U.S. Congress. Selon cette auteure, la
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Il faut cependant porter notre analyse plus avant
et regarder les taux de participation par décen-
nie. Dans les décennies 1970 et 1980, le taux
de participation de la communauté des per-
sonnes ayant des incapacités a été respective-
ment de 21 % et 26 %. Cela peut s’expliquer par
le fait, qu’a cette époque, des législations impor-
tantes (Rehabilitation Act of 1973, IDEA, ADA,
etc.) reliées au handicap ont été étudiées au
Congrés. Mais dans les deux décennies sui-
vantes (de 1991 a 2000 et de 2001 a 2008), la
communauté des personnes ayant des incapa-
cités n’a pratiquement pas participé aux com-
missions du Congrés que nous avons analy-
sées; 4 % des participants dans la décen-
nie 1990 et 7 % dans la premiére de 2000. Ceci
peut s’expliquer de diverses fagons : I'étude de
législations moins importantes, la perte d’in-
fluence des commissions du Congrés dans
I'étude des projets de loi?*, etc.

Il y a cependant lieu de donner une autre expli-
cation quant a la participation des individus aux
audiences du Congrées que nous avons étudiée.
Ainsi, le corpus de législations que nous avons
étudié touche directement aux conditions de vie
des personnes ayant des incapacités. Sachant
que les sénateurs et les représentants pou-
vaient avoir tendance a sélectionner les partici-
pants en fonction de leurs intéréts et de leurs
préférences en matiére d’information afin d’étre
«renforcés » dans leurs choix législatifs, il est
donc loisible d’observer une participation impor-
tante d’individus — soit 17 % — aux audiences
des commissions du Congrés sous cet angle.

Le Congrés avait la volonté et la prédisposition
nécessaire pour agir et légiférer afin d’aplanir la
discrimination dont étaient victimes les per-
sonnes ayant des incapacités dans la société
américaine. Les sénateurs et les représentants

notion d’unorthodox lawmaking est «la fagon dont le
Congreés légifére depuis quelques décennies et qui est
contraire aux pratiques et aux procédures qui sont ha-
bituellement enseignées dans les manuels ». Dans ce
contexte, l'influence que les commissions ont pu avoir
s’érode puisque la centralisation des pouvoirs aux
mains du leadership fait en sorte que I'on assiste a la
perte de I'expertise que I'on a pendant longtemps attri-
buée aux commissions.
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voulaient donc s’informer sur I'expérience de vi-
vre avec un handicap aux Etats-Unis. Pour ce
faire, ils ont invité les organismes nationaux qui
pouvaient, par leur esprit de synthése, brosser
un portrait de la situation et proposer des solu-
tions au Congrés.

Cependant, ce sont les gens qui vivaient I'expé-
rience du handicap au quotidien qui les intéres-
saient. En invitant ceux-ci a venir témoigner de
leur expérience quotidienne du handicap, les
sénateurs et les représentants voulaient savoir
ce qui ne fonctionnait pas dans la réalité?°. Avec
ces témoignages, les sénateurs et les représen-
tants prouvaient la nécessité de légiférer afin
d’améliorer les conditions de vie des personnes
ayant des incapacités. Plus précisément, ils
étaient confortés dans leurs choix d’agir et
d’adopter des lois en la matiére.

Dans cette optique, on peut donc penser qu’il y
a une similitude entre les témoignages d’indivi-
dus et ceux de la communauté. Ces deux
groupes poursuivaient le méme objectif, soit ce-
lui d’influencer le Congrés pour qu’il adopte des
législations améliorant les conditions de vie des
personnes ayant des incapacités. Au lieu de
vouloir s’informer d’'une maniére empirique, on
a voulu procéder autrement, en donnant la pa-
role aux personnes pour qu’elles expriment ce
que représente concrétement le fait de vivre
avec des incapacités.

Conclusion

En ouverture de cet article, nous avons posé la
question a savoir de quelle maniére I'interaction
entre la communauté des personnes ayant des
incapacités et le Congrés des Etats-Unis a-t-elle
évolué entre 1970 et 20087

Un premier signe de cette évolution a été une
« professionnalisation » dans les stratégies qu’a

25 Parmi les exemples tirés du corpus de témoignages
que nous avons compilé, celui d’'un ex-patient d’un éta-
blissement de soins en santé mentale qui a relaté, lors
des audiences menant a I'adoption du Civil Rights of
Institutionalized Persons, les tentatives d’intimidation
qu'’il a subies de la part de I'établissement ou il résidait
alors qu'il tentait de faire valoir ses droits (Civil Rights
of Institutionalized Persons, 1977); une dame du Mas-

employées la communauté des personnes
ayant des incapacités afin d’influencer le Con-
grés. On a voulu, a la lumiére des enseigne-
ments d’Ann Costain, prendre les moyens afin
d’apprendre a allouer les ressources sur des en-
jeux spécifiques, a faire des compromis et a
mettre de la pression sur les élus afin d’obtenir
des informations sur les législations débattues
au Congres. Ainsi, les organismes nationaux
ont installé a Washington leurs siéges sociaux
ou des «bureaux de relations gouvernemen-
tales », employés des stratégies directes ou in-
directes afin d'influencer le Congrés pour qu’il
adopte des législations relatives au handicap.
lls ont commenceé a tenir des séminaires législa-
tifs. En écrivant aux élus ou en lancant des ap-
pels a la mobilisation alors que des projets de
loi étaient étudiés par les commissions du Con-
grés, on a pris le parti d’'influencer au moment
ou I'on pouvait le faire plus efficacement. Ainsi,
Nnous ne pouvons pas, a proprement dit, comme
nous I'enseigne Ann Costain, parler de transfor-
mation d’'un mouvement social. Cependant, en
apprenant a faire des compromis et en dévelop-
pant leurs réseauy, ils ont exerceé leur influence
auprés des membres du Congrés. Et, comme
nous l'avons vu, ils 'ont fait tant a Washington
qu’a travers le pays.

Si linteraction a pu devenir une réalité, c'est
parce qu’il y a eu une volonté au Congres.
Comme nous l'avons expliqué, celle-ci a notam-
ment été nourrie par les prédispositions person-
nelles de membres du Congreés, tels les séna-
teurs Dole, Hawkin et Kennedy. Chacun avait
une expérience liée au handicap. lls sont donc
devenus des entrepreneurs législatifs et, n’at-
tendant pas que 'administration agisse, ils ont
proposé des actions dans le domaine du handi-
cap. Mais, au-dela de la volonté individuelle, il
devait y en avoir une collective de I'ensemble
des membres du Congrés a interagir avec la

sachusetts est venue raconter lors des audiences te-
nues en marge de I'adoption de 'ADA en 1988 la dis-
crimination dont elle a été victime sur le marché de
I'emploi (Americans with Disabilities Act, 1989); le péere
de Jonathan qui, dans le cadre d’une audience sur I'In-
dividual with Disabilities Education Act en 1995, vient
plaider pour que son fils regoive de meilleurs services
éducatifs (The Individual with Disabilities Act, 1995).

> >
> > 39



Escalader la colline du Capitole. Evolution de l'interaction entre la communauté
des personnes ayant des incapacités et le Congres des Etats-Unis (1970-2008)

communauté. Elle s’est manifestée par des invi-
tations a témoigner lors des audiences des com-
missions du Congrés. On voulait s’informer pour
pouvoir adopter la meilleure |égislation possible.
Mais, comme nous l'avons vu, l'interaction ne
s’est pas seulement faite avec les organismes
nationaux de personnes ayant des incapacités.
Voulant sans doute s’informer sur I'aspect con-
cret de «vivre avec des incapacités», les
membres du Congrés ont semblé privilégier les
témoignages d’individus.

Les faits que nous avons relatés tout au long de
cet article nous montrent qu’il y a eu une inte-
raction entre la communauté des personnes
ayant des incapacités et le Congrés des Etats-
Unis.

Enfin, nos recherches reposant essentiellement
sur des sources documentaires?®, il y aurait lieu
dans de futurs travaux d’avoir une approche ou
nous pourrions faire témoigner des acteurs de
'époque ou des contemporains afin d’étoffer
notre analyse. La possibilité de faire des entre-
vues constituerait donc une piste a explorer
pour d’éventuels projets de recherche.
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