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RÉFLEXTONS CONCERNANT LE PROCESSUS
DE DÉSINSTITUTIONNALISATION AU QUÉBEC

Colette Jourdan-lonescu

Dans lcurs interventions, H. Gascon et J.M. Bouchard
ont évoqué I ' intégration sociale des personnes
présentant unc déficience intel lectuel le dans une
perspective historiquc ct conceptuel le. En ce qui me
conccme, je présenterai une rechcrchc longitudinale
que nous avons entamée en 1987, alors que les
personnes présentant unc déficience intel lectuel le
vivaient encore cn inst i tut ion et qui nous a pcrmis de
suivre le processus de désinsti tut ionnalisation et
d' intégration de ces personnes durant cinq ans. Tout
d'abord, je présenterai les principaux résultats de cette
recherche. Ensuite, je ferai part des réf lexions qu'el le
a engendrées.

L'étude longitudinale que nous avons mcnée avait pour
objecti f  d'évaluer lcs effets de la désinsti tut ionna-
l isat ion d'un groupe de 33 personnes préscntant une
déficience intel lectuel le par des cor.nparaisons pré- et
post-tests et dc suivrc l 'évolut ion du processus
d' intégration sociale par des mesures répétées durant
les cinq prcmièrcs années de vie dans la communauté.

Les jeunes adultes (âgc moyen à la sort ie dc
I'institution = 24 ans) qui ont participé à la recherche
avaient un niveau de déficience sévère ou profond et
avaient vécu, en moyenne, douze ans en inst i tut ion.
Certains avaient un handicap associé résultat de
déficiences physiques ou sensoriel les et la majori té
n'avait aucun langage. A la f in du suivi,  les sujets
résidaient tous dans la communauté, la majori té, dans
des famil les d'accueil ,  les autrcs, cn peti ts groupes
dans des appartcmcnts sous la supervision continue
d' intcrvenants.

Les mesures pré- et post-tests dont nous parlerons rcr
se rapportent aux habiletés adaptatives (Echelle
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quëbécoise de cornportements adaptat,É, EQCA,
Atel ier québécois des professionnels sur le retard
mental; 1l987) et à la qualité de la vie (lndex de qualité
de vie, Portelance; 1987). Paral lèlement à ces deux
aspects évalués, dif férentcs observations ont porté,
entre autres, sur les changcmcnts de logement ct sur lc
roulement du personncl.

Parmi les nombrcux résultats de l 'étudc (décri ts en
détai ls dans Jourdan-lonescu, lonescu, Corbei l ,
Gauthier et Rivest, 1995), on note que les scores de
comportements adaptatifs sont rcstés relativement
stables, comparables à cc qu' i ls étaient en mil jcu
inst i tut ionnel. Ccci va plutôt à I 'encontre des
augmcntations notées par Schroeder ct Henes (1978)
et par Lalonde et Lamarchc (1993). Mentionnons,
toutefois, dcs augmcntations signif icat ives pour
certains i tcrns de I 'EQCA: habi lctés d'entret ien
extérieur, habi letés de umagasinage" et habi lctés
préscolaires ct scolaires (notions de temps, de
mathématiques, dc lccture et d'écri ture ).  Ces
améliorat ions peuvent être mises cn rclat ion avec la
part icipation accrue dcs sujets à des tâches
quotidiennes depuis leur sort ie de I ' inst i tut ion.

Par contre, les résultats obtenus dans la communauté
montrent que, par rapport à la vie en inst i tut ion, les
interactions sociales sont moins nombreuses (les sujets
vivent maintenant dans dc peti tes ressources
d'hébergement avcc moins de personncs) et les
déplacements sont moins fréquents (car moins
nécessaires puisquc lcs services sont nreintenant à
proximité).

On a constaté à la f in du suivi que les scores relat i fs
aux comportements stéréotypés et aux postures
bizarres étaient signif icat ivement plus élevés que ceux
qui avaient été enregistrés cn mil ieu inst i tut ionnel. La
hausse <Jcs comportements inadéquats concerne
particul ièrement sept sujets. Différcntes interprétations
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de ce résultat peuvent être proposées: (a) la vie hors
inst i tut ion peut entraîner, pour certaincs personnes,
une dcmande trop élevée au plan de I 'adaptation et cn
réaction, peuvent apparaître des comportemcnts
stéréotypés plus intenses; (b) les intcrvenants peuvent
êtrc n.roins tolérants dans la communauté (par exemple,
au restaurant) vis-à-vis de ccrtains comportcments,
comme les mouventents d'autostimulat ion. Les
troubles de comportement relevés ont constitué un <Jéfi
pour I ' intcn,ention dans la communauté; d'ai l leurs, i ls
sont souvent associés par d'autres auteurs (Boudreault,
1990;  F lynn,  1985;  Th ie l ,  l98 l )  à  l ' échec  de
I ' intégration sociale.

Les résultats se rapportant aux évaluations de la qualité
de vie appuient fortement lcs conclusions t lc certarnes
recherches montrant que le passage de I ' inst i tut ion à
des l icux de vie plus pcti ts améliorc les condit ions dc
vie des individus (Hcmming, Lavendcr et pi l l ,  198 l ;
Michaud, Horth ct Roy, 1992). En effet,  on peut
constater une améliorat ion de la qual i té de vie dès le
prenler post-test (réalisé quatre mois après la sortie de
l ' inst i tut ion), améliorat ion qui se maintient durant les
cinq années de suivi.  Cette augmentation du score
global s'expl ique par les hausses signif icat ives dc srx
des dix dimcnsions évaluées: (a)individualisatutn,
(b)confort, (c)biens et ressources malérielles - par
excmplc, avoir unc chambre à soi ou disposcr d'unc
radio pcrsonnellc, (d) int int iré - dans les toi lettcs et
dans la sal lc dc bains, notammcnt, (e) loisirs et
(ldroits et libertés. La seule dimension pour laquelle
on notc une diminution des scores est cel le des / ier i .ç
sociaux; cn effct,  les personncs recevaicnt plus dc
visites ou faisaient plus de sort ies en famil lc ou avec
des amis losqu'cl les vivaient en inst i tut ion. Ce résultat
va dans le mômc sens que la diminution des l iens
sociaux constatéc à I ' l lQCA.

Au cours  dcs  c inq  années su ivant  la
désinsti tut ionnalisation, les relocal isat ions des
personnes ont été fréquentcs (près dc la moit ié a
changé dc l ieu de résidence au moins une fois et lc
quart a vecu au moins deux dénténagements), ce qui
confirme les obscrvations faites par Sitkei (19g0)
dans son suivi sur deux ans. Certaines des
relocal isat ions que nous avons constatées sont l iées
aux comportcments inadéquats des sujets, mars
d'autres s'expl iquent par la recherche d un
environncment physique répondant mieux aux bcsorns
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des sujets.

Lcs changements d'équipes d' intervenants et de
famil les d'accueil  -  nombreux cux aussi - ont été
motivés principalement par I 'essouff lement vécu en
raison des troubles de comportement présentés par
certains sujets. Ceci va dans le même sens euc le
constat fait  par Lakin ( 1988) qu'un roulement
important du personncl noté est l ié, en part ie, à la
lourdcur de la tâche. Dans notre étude, lcs sujcts qui
ont vécu le plus de relocal isat ions et le plus de
changcmenrs  de  personne ls  son l  auss i  ccux  qu i
présentent le plus de troubles de comportement. E,n
retour, I ' instabi l i té vécue au plan des relat ions avec les
intcrvenants a pu contr ibuer à l 'apparit ion, au maintien
ou à I 'cxaccrbation de troubles.

Nous avons constaté qu'un cl imat inst i tut ionnel
pouvait être recréé dans les mil ieux intégrés. Ceci se
manifeste, notamment, par l'établissemcnt de règles et
d'horaires r igiclcs (pour lcs repas. les couchcrsl etc.;
scmblables à ceux qui existaient en inst i tut ion mais
peu rel iés aux besoins des sujets ou au contextc de
I ' intégration - le nombre de pcrsonnes vivant dans
chacune des résidences n'étant pas suffisamment élcvé
pour just i f ier I 'appl icat ion de tel les règlcs. Cette
tcndance des intervenants à recrécr le cl imat qui
régnait cn inst i tut ion a été relevée par d'autres auteurs
(Morvan, 1992; Ztgler ct Hodapp, 199 l) et peur
cons t i tuc r  une l in t i te  à  I ' i n tégra t ion

L'augmentation de Ia qual i té de vie notée dès la sort ie
de l ' inst i tut ion (surtout pour les personnes dont le
niveau de déficit est profond) nous conforte dans I'idée
quc les personnes qui ont bénéficié de
désinsti tut ionnalisation ont de mcil leures condit ions cle
vie. Ceci s'expl ique par un respect de I ' identi té et des
droits de chacun, un meil leur respect de I ' int imité et la
posscssion de plus de biens personncls. Lcs vêtcments,
par exemple, n'étant plus achetés en grandc quantité ct
n'étant plus interchangeables, appart ienncnt vraiment
à la personnc qui les a el le-même choisis. Notons aussi
que par leur participation accrue aux activités de la vie
quotidienne, les personnes ont pu développer certaines
habiletés de magasinage, d'entret ien extérieur, ainsi
que des habiletés préscolaires et scolaires.

Les l imitcs constatées lors de notrc étude loneitudinale
(haussc des comportements inarléquats. rédùtion clcs
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contacts sociaux, nombreuses relocalisations,
roulement élevé du personnel) ne vont pas, par contre,
dans le sens des effets attendus de la
désinstitutionnalisation. I ls sont pourtant
compréhensibles si I'on tient compte des exigences de
I'intégration autant pour la personne déficiente que
pour les intervenants. Ces limites ne doivent nl
entraîner la réinstitutionnalisation des personnes
déficientes qui présentent des troubles de
comportemcnt ni nous amener à nous interroger sur le
bien-fondé de la désinstitutionnalisation au Québec.

L'élaboration régulière des plans d'intervention et de
scrvices doit permettre de diminuer les comportements
inadéquats ct d'augmenter les relations sociales des
personncs déficientes. L'intégration sociale doit être
réalisée sur la base d'une bonne connaissance du
fonctionnemcnt psychologique et des besoins des
personnes déficientes. Les intervenants doivent
entretenir de bonnes relations avec ces personnes, faire
avec elles dcs activités dans une atmosphère agréable
et leur permettre de réaliser des activités dans la
communauté. En effet, I'intervention visant des
objectifs d'intégration doit être conçue dans une
pcrspective écosystémique et communautaire. Ceci
signifie que I ' intervention auprès des personnes
présentant une déficience doit prendre en considération
I'ensemble de l 'écosystème et s'appuyer sur les
ressources communautaires, comme I'accompagnement
communautaire.

Môme si la portée de nos résultats est restreinte à
l'échantillon étudié, à la méthode longitudinale choisie,
aux instruments employés ainsi qu'à la localisation de
cette étudc, les observations faites au cours de la
recherche, les résultats obtenus, ainsi quc les l imites
notées, nous amènent à nuancer I ' idée que la
désinstitutionnalisation n'apporte que des bénéfices. La
réussite de I ' intégration sociale implique une bonne
préparation qui conceme aussi bien les personnes
déficientes, que leurs parents, les intervenants des
nouvelles ressources et 1a population. L'intégration doit
êtrc réalisée par une équipe multidisciplinaire et doit
être soutenue à différents niveaux: par une supervislon
de I' intcrvention, par une formation continue des
intervenants, par des services dc répit pour les familles
d'accucil ct pour les intervenants, par des
accompagnateurs communautaircs pour augmenter les
sorties sociales. I l est imoortant de combattre

I'essoufflement des intervenants pour éviter un
roulement trop important de personnel et le retour à
des conditions de vie institutionnelles. I l est donc
nécessaire de les superviser et de les soutenir de
manière régulière. De plus, pour perrnettre aux
personnes désinstifutionnalisées d'avoir des visites et
des sorties dans leur famille, on ne doit pas négliger le
partenariat avec les parents.

La désinstitutionnalisation et les changements de
conditions de vie qui la caractérisent ne peuvent être
envisagés dans des pays à très haute densité de
population (comme certains pays européens) ou de
certains pays africains ou asiatiques dits en voie de
, l É , , ^ l ^ ^ ^ - - . . f

Dans ce cas, les enseignements à tirer de notre
recherche longitudinale s'orientent vers la
normalisation des institutions existantes. En effet,
s'interroger sur la qualité de vie dans une institution ou
sur les comportements adaptatifs et dérangeants
constitue une première étape de la démarche de
normal isat ion dc I ' inst i tu t ion.

Les améliorations notées en relation avec la
désinstitutionnalisation peuvent - au moins en partie
- être atteintes dans le cadre d'une démarche de
normalisation de I'institution. On doit notamment être
attentif à:

. augmenter le respect des droits de chaque
personne et la reconnaissance de son identité
(choix de ses vêtements par la personne, respect
de la propriété de certains objets personnels,
aménagement selon ses goûts de son coin de
chanrbre, etc.);

. améliorer les conditions d'intimité (notamment
dans les salles de bains des institutions);

. développer les temps de loisirs en institution
(horaires et activités différentes les jours de
congé, loisirs dans la communauté, etc.).

Par contre, afin de promouvoir ul'accès des personnes
déficientes intellectuelles à des conditions et des
modes de vie aussi proches que possible de ceux dont
bénéficient ou qu'adoptent les autres membres de la
société" (lonescu, 1993, p. 23), l'appui des membres de
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la communauté environnante est cssentiel à la
normalisation de I ' inst i tut ion. L' inst i tut ion doit
s'ouvrir sur la communauté si el lc désire jouir d'un
meil leur accuci l  de Ia part de la communauté.

Au-delà de I ' idéologic de la normalisation, i l  est im-

portant d'offr ir  aux intcrvenants le soutien nécessairc
à la réussite dc I ' intégration sociale et de ne pas oublicr
que si la personne déficientc a le droit  à une
meil leure quali té de vie, el le a, avant tout, le droit
d'être considérée, par l 'ensemble de la communauté,
comme unc personne à part entièrc.
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