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CHANGEMENTS CULTURELS ET ÉVOIUTTON
DE LA PRISE EN CHARGE AU QUÉBEC

Huber t  Cascon

En 1994, l'Institut québécois de la dë.ficience menrale
(IQDM) fêtait  son 25ièmc anniversaire. pour
soul igner cct événement, I ' inst i tut édita une revue
comméntorativc dans laqucl le était  retracéc, entre
autrcs, I 'histoire dc la prise en chargc des personnes
ayant une déficicnce intel lectuel le au euébcc. Lc
comité' qui assura la rédaction de cctte rcvue f i t
l 'exercice d' identi f ier dif fércnts facteurs culturels,
sociaux ou économiques ayant contr ibué à l 'évolutron
de cctte prise en chargc. Lc présent textc ref lètcra cn
part ic les travaux de ce comité.

19{OL 960: IIIOSPITAIISATION EN }r[tIEU
PSYCHIATRIQIIE, LE SEUL SERVICE
DISTONIBLE

Dans lcs années '40 au Québcc, pcu dc serviccs
visaient à répondrc aux bcsoins socio-sanitaires de la
populat ion. On retrouvait principalement des crèches,
des ntaisons pour personncs âgécs, dcs hôpitaux
généraux ainsi que dcs hôpitaux psychiatr iques. Ces
hôpitaux, identi f iés alors comme étant des asi les,
accueil laicnt indif fércmmcnt psychopathes, malades
mentaux, déficicnts intel lectucls, désoeuvrés.
dépressifs, etc. A cette époque, la plupart <1es
pcrsonnes ayant une déficience intel lectuel le étaient
orientécs vers les hôpitaux psychiatr iques dont la
majorité vcrs les deux plus impor-tants, soit I'hôpital St-
Michcl Archange et I 'hôpital St-Jcan dc Dieu. Ccs
dcux hôpitaux étaicnt dotés d'une infrastructurc qur
leur assurait  un niveau d'autosul lsance très élcvé. On
y retrouve dcs fermes produisant du porc, des volailies,
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dcs bovins, dcs jardins pour I 'approvisionnement en
fruits et légumcs; un de ces hôpitaux possèdc même
son propre servicc des incendies. Lcs personnes qui
n'étaient pas ainsi hospital isées étaient laissées à el les-
mêmcs ou à la charge dc leur famil lc; aucun service ne
leur était  destiné.

L'oricntat ion vcrs les hôpitaux psychiatr iques ne
favorisaient pas nécessaircment leur dévcloppcment;
i l  s 'agissait  principalcment de les soustrairc de lcur
mil ieu. Lcs personnes orientées dans ccs
établisscments verront rapidcntent leurs liens familiaux
ct communautalres se rompre. De plus, le seul fait
d'êtrc ainsi placé dcvient la prcuvc que ces pcrsonncs
ne peuvent plus vivre dans la communauté ce qui
contr ibue à al imenter une série de préjugés, dc
croyances comme, par exemple: cl les sont sûremcnt
dangereuses puisqu'on les enferme. Aussi lc fait ,  pour
ccs  pcrsonncs .  d ' i ' t re  conf in ics  dans  un  re l  m i l ieu .
déshumanisant, impersonnel, en conduit plusieurs à
dévclopper des comportcments inadéquats de
stéréotypie, d'automuti lat ion ou autres qui vienncnt
confirmcr les craintcs, les perceptions et just i f ier le
traltemcnt qui leur cst réservé, soit  I 'exclusion. Est- i l
nécessairc de soul igncr qu'à l ' intérieur mêmc de I 'asi le.
la populat ion que consti tue lcs personncs ayant unc
déficience intel lectucl le est ccl le qui est la plus
négligée? Dans la mesure où aucun traitement ne leur
pcrmet de recouvrer une quelconque faculté ou
capacité, le fait  que la condit ion même de déflciencc
intel lectucl le les rende part icul ièrernent vulnérablcs et
qu'el lcs ne peuvcnt exprimer leur besoin, el les seront
vitc oubl iées, tant de leur famil le que des responsables
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de ces institutions. On ne leur reconnaît aucun
potentiel.

A cettc époque de I'après-guerre, la société québécolse
était assez homogène et fermée sur elle-mêmc. La
société s'articulait autour de trois pôles: la famille,
unité de basc de la structure sociale; le pouvotr
religicux, à qui étaient confiés les serviccs de santé, les
scrvices sociaux et l 'éducation; et les grandes
entreprises multinationales qui exerçaicnt un contrôle
important sur I 'activité polit ique ct économique. La
population était peu éduquéc; rares étaient ceux qui
pouvaient accéder à l'éducation supérieure. A peu près
seules les professions dc notaire et de médecin étaient
possibles pour certains privilégiés. E,t pour les autres,
les études n'étaient accessibles bien souvent quc pour
ceux intéressés à s'engager dans le sacerdoce. Il faudra
donc attendre les années '50 ct le début des années '60

pour que 1'obscurantisme qui semble avoir longtemps
caractérisé le Québec se dissipe et que lcs valeurs qui
animcnt la société québécoise changent.

I 960-1 97Oi_DÉMOCRATTSATION_ DE L'ÉDU-
CATION ETLAICISATION DES SERVICES

L'explosion démographique qui suit la seconde guerre
mondiale et qui fut baptiséc de Baby Boom aura
finalement raison de I ' inertie dcs québécois. Le

Québec s'ouvre sur le monde. Un nationalisme, encore
incertain au début des années'60, dénonce la mainmise
des grandes compagnies américaines sur les ressources
naturelles québécoises et surtout, revendique avec
succès davantage de pouvoirs du gouvemement
fédéral. Ces nouveaux pouvoirs constitueront des
leviers de développement pour plusieurs scctcurs de la
société.

Mais le véritable déclenchcur de la profonde
transformation de la société québécoise, que I 'on a
baptisée la .révolution tranquil lc,, fut la laïcisation ct
la démocratisation dc l'éducation. Le Rapport Parent,
à partir duquel on a réformé le système de l'éducation
ct créé le niinistère de I 'Education, proposera une séric
de mesurcs visant à rchausser le nivcau de
scolarisation des québécois. Ce rapport véhiculait un
ensemble de valeurs humaines et sociales acceptécs
par l 'él itc intcllectuelle québécoise et la majorité des

élus. En rendant l'éducation accessible à tous, on a
permis à plusieurs de développer un scns critique, une
capacité d'analyse et un discours logique et cohérent.
Dans le même élan, le nombre d'intcrvenants issus de
différentes disciplincs des sciences humaines et
sociales - travail leurs sociaux, sociologues,
techniciens en éducation spécialisée, de psychologues
et autres - augmentera. Ces personnes occuperont
progressivement un espace plus important dans le
monde du travail dont celui des scrvices de santé et des
services sociaux, ce qui aura pour effet de questionner
lcs pratiques, d'intcrroger les valeurs sous-jacentes aux
actes professionnels.

l l fàut se rappeler qu'au cours dc cette décennie des
années '60, plusieurs événements contribueront à
modifier les valeurs un peu partout en Occident:
I 'adoption par certains groupes - beatniks, hippies -

de modcs de vie différents et leurs revendications; les
luttes racialcs aux Etats-Unis et l 'engagement de
Martin Luther King; I'opposition étudiante à la guerre
du Vietnam; I 'accession de John F. Kennedy à la
présidence des Etats-Unis; mai i968 en France; le
succès des Beatles; la conquête spatiale et le premter
pas sur la lunel et au Québec, la tenue à Montréal en
1967 de I 'Exposition universelle baptisée Terre des
Hommes; l 'élection de Pierre Ell iot Trudeau et son
discours social; etc. Tous ces événements ont élargi
les horizons des québécois et contribué à modifier
leurs valeurs, à les sensibil iser aux différences. Sans
le développement de la télévision, rendue accessible à
un plus grand nombre de personnes, tous ces
événements n'auraient pas tant influencé la société.
De plus, le fait de rendrc accessible l 'éducation à un
plus grand nombrc contribuera à atténuer les préjugés
entrctenus à I'endroit de la marginalité, de la différence
ou de la non-conformité aux normes.

Parallèlement à la réforme de l 'éducation. le
gouvernement québécois s'est engagé dans une
réforme en profondeur des services de santé et des
services sociaux, réforme qui a mené à la laïcisatron
progressive de ce champ d'activités et à la gratuité de
tous les services de santé et des services sociaux. En
ce qui conccrne les services destinés aux personnes
ayant une déficience, ils prendront vraiment forme au
début des années '70, grâce à la parution d'un livre
publié une décennie plus tôt.
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Au mois d'août l96l, la publication du l ivre de Jean-
Charles Paré intitulé Les fous crient au secours faîl
réagir la population et la sensibil ise à certaines réalités
du monde asilaire. Interné pendant plusieurs mois en
1960 et 1961 à I 'Hôpital St-Jean de Dieu de Montréal,
I 'auteur avait décidé de l ivrer au public les souvenrrs
de son expérience, principalement dans I ' intérôt des
malades mentaux. On peut lire dans la préface de
I'ouvrage que ce l ivre est essentiellement un
témoignage contre un système, une mentalité et une
conduite qui, dans un hôpital psychiatrique, traite à
I'encontre de la dignité humaine et favorise les
préjugés négatifs à l'égard du malade mental. Suite au
tapage médiatique et à la réaction qu'a provoquée ce
livre dans la population, le gouvcmement québécois
annonce la création d,e Ia Comnùssion d'étude sur les
hôpitaux psychiatriques, présidé par le médccin
psychiatre Dominique Bédard.

Cette commission aura permis de considérer la maladie
mentale comme étant une maladie et qui doit être
traitée comme telle! Mais concemant la déficience
intellectuelle, cette commission aura été l 'amorce au
Québec d'une prise de conscience importante. On
reconnaîtra désormais la spécificité dc la déficience
intellectuelle, distincte de la maladie mentale. La
Commission Bédard nous apprend que la déficience
intellectuelle est un état, et non une maladie, et qu'i l
relève davantage de I'intervention éducative que de
I' intervention médicale. Dans ses recommandations,
la commission suggère la création d'un réseau
d'établissements destinés à ces oersonnes.

197C19Sft DÉVELOPPEMENT DE
SPÉCTFIQTIFS \ LA DÉFTCIFNCE INTET,LEC-
TUF',I LE

Ainsi dès 1910, un réseau d'une vingtaine
d'établissements est créé sur le territoire québécois.
Ces établissements que l 'on baptisa du nom évocateur
de Centre d'entraînement à la vie - et plus tard Centre
de services de réadaptation - était en fait des
institutions de tail le moyenne pouvant accueil l ir un
maximum de 125 personnes, contrairement aux quatre
à cinq mille que pouvaient accueil l ir les grands asiles.
Ces institutions auront permis d'éviter l 'exil des
personnes loin de leur communauté et ainsi, auront
favorisé le maintien des l iens avec lcurs familles et
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Ieurs proches. De plus, seules s'y retrouvaient des
personnes ayant une déficience intellectuelle,
regroupées selon leur niveau de déficience dans des
unités de vie composées d'à peu près quinze personncs.
A leur origine, ces institutions n'accueil laient que des
enfants ou des adolescents. I ls y résidaient 24 heures
sur 24, sept jours par semaine pour y recevoir des
services que l 'on croyait alors requis par leur
condition: nursing, programme de réadaptation en
orthophonie, physiothérapie, ergothérapie, et autres,
suivi médical, loisirs, en plus de tous les services
d'hôtellerie. Le personnel qui y travail lait avait la
responsabil ité d'assurcr leurs soins dc base et aussi de
leur offrir des activités éducatives. Le développement
de ce réseau spécifique consacré à la déficience
intellectuelle et les ressources qui y étaient affectées
auront permis de développer une expertise qur a
toujours cherché à rehausser les compétcnces des
personncs mais aussi leurs conditions de vie.

Le placement dans ces institutions de tail le moyenne
est toutefois assez rapidement apparu un modèle de
services inadéquat pour répondre à dcs besoins
individuels, accroîtrc les compétences des personnes
desservies et leur assurer un dévcloppement
harmonieux. De plus, on constatait que malgré un
nombre restreint de clients par unité - de 12 à l5 -, le
modèle institutionnel y était tout de môme reproduit.
Ce modèle qui favorise la prise en charge entière de la
personne, qui assume ses responsabilités, qui décide à
sa place, qui définit son rythme de vie affecte le
développement. L'institution impose par ses règles
une organisation des activités et une uti l isation du
temps non pas en fonction de I ' individu mais en
fonction des besoins du groupe et de ceux qui y
travaillent. Les personnes y sont exclues de la société
et souvent adoptent des comportements institutionnels
qui contribuent à les marginaliser davantage. On
hésitait de plus en plus à admettre de nouvelles
personnes dans ces établissements préférant plutôt
accorder les services directement auprès des familles.
Il faut souligner également que les jeunes familles ne
souhaitaient pas placer leur enfant en institution et
demandaient de plus en plus que les services leur
soicnt offerts à leur domicile. D'ailleurs les premiers
services uexternes" offcrts furent les services
d'intervention précoce, ceux destinés aux enfants âgés
d e 0 à 5 a n s .
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Ainsi dès le milieu des annécs'70, certains centres de
réadaptation s'engagent dans un processus de
désinstitutionnalisation pour plusieurs de leurs clients
et orientent leurs ressources humaines ct f inancières
vcrs dcs services offerts de plus en plus dans la
communauté, soit dans lcs milieux otr vivent ces
pcrsonnes.

I98O-I9qO: REDÉPLOIEMENT DES REË
soURMOFFERTS
DANS LA COMMUNAUIÉ

Le mouvement de .désinstitutionnalisatioli, prend dc
plus en plus d'ampleur; la majorité des centres de
réadaptation planificnt lc transfert de lcurs ressourccs
consacrées à I ' institution vers des services offerts
dans la communauté, dans le milieu oir vit la personne.
La personne n'cst donc plus soustraite dc la
communauté; elle y demeure et y reçoit les services de
soutien qu'cllc requicrt. Cette orientation est
confirmée comme projet social avec la publication en
1988 par le ministère de la Santé et des Services
sociaux d'un document fort important intitulé:
L'intëgration des personnes prësentant une déficience
intellectuelle: un impëratif hunain et social. Ce
document vicnt confrrmer dc façon non équivoquc la
volonté du Québec pour I ' intégration sociale de ses
citoyens déficients intellectuels. Dans cc document, le
ministère identif ie six principes directeurs qui dirigent
les actions proposées:

, la présomption de compétences de la personne;
. la promotion de I 'autonomie de la personne;
. I ' implication de la personne, de ses parents ou

de son représentant;
. la promotion de la responsabil ité parentale;
. l ' implication dc la communauté;
. I ' implication de l 'état.

De plus, le ministère souligne son intention d'orienter
ses ressources en fonction de la valorisation des rôlcs
sociaux et de I ' intégration de la personne déficiente
intellectuelle. I l vient appuyer I 'orientation amorcée
par plusieurs établissements, lesquels devront
désormais développer des services plus compatibles
avec lcs bcsoins des personnes, de leur famille et de
leurs proches et des milieux qu'elles fréquentent.

Ces orientations sont attribuables à plusieurs facteurs:
les actions posées par les organismes de promotion, la
pression exercée par le mouvement associat i f  des
parcnts, diverses considérations légales et
humanitaires, la dimension économique, l 'évolut ion
des sciences humaines et sociales, et surtout I'influencc
du principe de la valorisation des rôles sociaux
(Wolfensbcrger, 1972, 1984). Ce principe formulé au
début des années '60 par Mank-Mikkelsen au
Danemark et par Nir je en Suède suite à une volonté
fcrmc de transformer en Scandinavic les grandes
insti tut ions cn de plus pcti tcs unités ct d' intégrer dans
la communauté les personnes handicapées devint
progressivement dans plusicurs pays - dont lcs Etats-
Unis et le Canada - I ' idéologie dominante dans
l 'or ientat ion des pol i t iqucs gouverncmcntales et
I 'organisation des services destinés à ces personnes.
Son application a résulté en un vaste mouvement dc
désinsti tut ionnalisation et, surtout, au redéploiement
des ressources spécial isées vers des services rendus
dans la communauté pour assurer un soutien aux
personnes qui favorise leur intégration sociale.

Le mouvement associatif et celui de la promotion et dc
défense des droits ont également joué un rôle
important dans l 'évolut ion des services. Ainsi
I'Association tlu Quëbec pour l'intëgration sociale -

fondée en 195 I et qui regroupe plus de 50 associat ions
locales - organise annuellement un important congrès
oi.r plus de 1000 pcrsonncs, parcnts, professionnels et
administrateurs échangent sur la réalité de la personnc
ayant une déficience intel lectuel le. Son inf luence
s'exerce par les activités de formation qu'elle dispensc
mais aussi par ses activités dc défcnsc dcs droits et son
poids politique en tant que représentante des parents et
des personnes el les-mêmes. Ce mouvement associat i f
chapeaute également I'lnstitut québécois de la
dé.licience mentale créé en 1968. Cet institut supporte
les actions de I 'AQIS via un centre de documentation,
un programme dc formation et une maison d'édit ion.
Les nombreuses formations offertes par I'IQDM ont
grandemcnt contribué à modifier lcs pratiques et la
perception même qu'entret iennent les intervenants à
l'égard des personnes ayant une déflcience
intel lectuel le. Les parents se sont donc organisés et
sont devenus des acteurs importants dans l'évolutron
des services destinés aux personnes ayant une
déficience intellectuelle et dans la reconnaissance de
leurs droits.
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Un autre élément important à souligner est celui des
droits. L'importance accrue accordée à la
reconnaissance des droits individuels a aussi influencé
l'évolution de la prise en charge. Déjà aux Etats-Unis,
certaines causes avaient obligé à reconsidérer certains
services. Au Canada et au Québec, depuis le
rapatriement de la Constitution en 1982 et, surtout,
I 'adoption des chartes canadienne et québécoise des
droits et libertés de la personne, la question des droits
de la personne occupe un espace important dans lcs
décisions qui sont prises par les différents paliers de
gouvernement et les services publics. Régulièrement
sont invoqués différents articles de loi ou de charte
pour revendiquer I 'exercice de tel ou tel droit. De
plus, ces articles sont souvent portés devant les
tribunaux pour en assurer une interprétation la plus
juste et apprécier la portée de leur application. La
question des droits est ainsi souvent présente dans
I'actualité et soulève, à plusieurs occasions, des débats
publics qui contribuent à sensibil iser la population à
son importance. La reconnaissance des droits des
personnes handicapées a ainsi permis d'apprécier sur
un certain angle I 'organisation des services qui leur
sont destinés et la place qu'i ls occupent dans la société
en tant que citoyen à part entière.

L'intégration repose sur cettc rcconnaissancc des
droits. Les orientations proposées en 1988 par le
ministère de la Santé et des Services sociaux ont
comme principe de base le respect des droits dcs
personnes. Grunewald et al. (1987) mentionne que
I'aspect de la protection des droits des personnes ayant
une déficience inteilectuelle par des lois adéquates
favorise leur intégration. I l écrit: uen se dotant d'une
législation qui garantit les droits des déficients
mentaux ct qui en même temps assure les moycns
nécessaires à l 'exercice de ces droits, toute
communauté humaine apporte une contributron
essentielle à la réussite de I ' intervention visant
I 'autonomie et I ' intégration sociale de ces personnes,.
La reconnaissance des droits sous-jacente à
I'organisation des services paraît fondamentale. En
1986, I 'Association des centres d'accueil du Québec -
qui regroupait les centres de réadaptation - souligne
que les efforts consentis pour améliorer les conditions
de vie des pcrsonnes ayant une déficience
intellectuelle touchent quatre grands secteurs
d'intervention:
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. le statut légal qui est accordé à ccs personnes,
c'est-à-dire lcs droits qui leur sont reconnus;

. le statut social que leur confère la société, c'est-
à-dire la considération et I 'acceptation par le
^ , , h 1 ; ^  A h  d ; n ^ " , 1 .

. les moycns dont ces personncs disposent pour
exercer leurs droits, c'est-à-dire les serviccs et
le support que leur offre la société;

. I'usage que les personnes concemées font de ces
moyens et de ces droits.

Enfin, I'adoption en 1978 de la Loi assurant l'exercice
des droits tles personnes handicapëes,qui permit la
création de l'Office des personnes handicapëes du
Québec (OPHQ), a grandement contribué à l'évolution
des mentalités et à la reconnaissance des droits dcs
personnes handicapées. L'adoption de cette loi
modifiait un ense mble de lois existantcs pour favoriscr
I ' intégration sociale, scolaire et professionnelle. De
plus, I 'OPHQ publia en 1984 un documcnt fort
important intitulé A part...égale L'intëgration des
personnes handicupëes: un déf pour tous. Ce
document, qui était en quelque sorte une polit ique
d'ensemblc dc I ' intégration socialc, était le résultat
d'une vaste consultation amorcée en 1981, année
déclarée Année internationale des personnes
handicapées par I 'ONU. La consultation avait été
amorcée lors d'une Confërence socio-ëconomique sur
I'intégration de la personne handicapée. Plusieurs
décideurs étaient invités à participer à cette
conférence: lcs différents ministères, les associations
patronales et syndicales, les municipalités, les
établissements du réseau des affaires sociales et de
celui de l'éducation, les organisations professionnelles,
etc. Tous ces décideurs furent conviés à dialogucr
avec les personncs handicapées sur la promotion de
leurs droits et de leurs intérôts. Cet exercice et les
travaux qui suivirent - largement diffusés - ont
contribué à l 'évolution dcs mcntalités et des modèles
de prise en charge.

CONCLUSION

Au Québec, l 'évolution de la prisc en chargc dcs per-
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sonnes ayant une déficience intellectuelle n'est pas lree

exclusivement à l 'act ion dcs professionnels.

L'ouverture de la société sur le monde et I 'accès aux

connaissances, l 'évolut ion des mental i tés et unc

acceptation plus importantc de la dif férence, les

consensus sociaux qui se sont établ is autour de la
pcrsonnc handicapée, I ' importancc accrue du rcspcct

des droits individucls, la détermination des ges-
tionnaires à transformcr les institutions, la
reconnaissance du rôle des parents dans I 'expression
des besoins sont autant d'éléments qui ont contribué à
l'évolution des services mais surtout du sort réservé
aux personnes qui présentcnt une déficience
intellectuelle et de leur olace dans la société.
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