
Table ronde portant sur l'Amërique du Nord: Compte rendu no 4

ÉvolurtoN DE L'ÉvALUATIoN EN DÉFICIENCE
INTELLECTUELLE EN AMÉRIQUE DU NORD

Wilfrid Pilon

L'évolution des instruments d'évaluation uti l isés dans
le champ dc la déficience intellectuellc cn Amérique
du Nord a été influencéc, à partir du début des annécs
60, par quatre facteurs d'ordrc social, polit ique et
prot'essionnel:

.  la modif icat ion des pol i t iques socialcs;

. I 'appl icat ion du principe de la normalisation et
du conccpt de valorisation des rôles sociaux
dans les services;

. la communautarisation des services et:

.  l 'évolut ion de la définit ion de la déficience
intel lectuel le.

LA MODIIICAIION NES _POIITIQIIES SG
CIALES

En effet, de 1960 à aujourd'hui, des études nord-
américaines et plus spécifiquement québécoiscs
proposent dcs réformes du système des hôpitaux
psychiatriques (Commission d'études des hôpitaux
psychiatriqucs , 1962) tout en dénonçant les conditions
pitoyables des personnes atteintes de maladie mentale.
Cette commission recommande la transformation des
grands hôpitaux en intégrant ces personnes dans des
ressources plus restreintcs. Par la suite, i l  y a eu un
réaménagcmcnt complet du système dc distribution des
scrvices sociosanitaires (Commission d'enquête sur la
santé ct lc bien-être social, 1970).

Durant cette même périodc, I 'objectif social de la
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désinstitutionnalisation des personnes présentant une
déficience intellectuelle, était à son point culminant et
fut maintenu durant les deux prochaines décennies.
Les mouvcments de contestation des droits de la
personne et les associations de parents furent les
grands instigateurs et promoteurs de cette démarche.
Le terme de désinstitutionnalisation était réservé aux
efforts consistant à renverser l'habitude de foumir des
soins à une clientèle dépendante dans des
environnements éloignés des milieux de vie familiaux
(Bachrach, 1976). La désinstitutionnalisation est un
concept qui présente des points communs avec la
normalisation (Wolfensberger, 1970) et le
umainstreaming" (Silverman, 1979 signifiant
I ' intégration de l 'élève au courant régulier scolaire).
Cependant les concepts de normalisation et de
umainstreaming" ne sont pas identiques. La
désinstitutionnalisation comme lc principe *du miheu
de vie le moins contraignant possible, sont des
applications opératoires de certains éléments de ces
conccpts, alors que la normalisation et la valorisation
des rôles sociaux sont des principes moraux et
culturels. La désinstitutionnalisation s'adressait à toute
une gamme de clientèles dont celles de la santé
mentale et de la déficience intellectuelle.

Les services traditionnels pour celles-ci étaient offerts
dans des milieux complètement situés à l 'écart de la
communauté. Les pcrsonnes inscrites dans ces services
vivaient des expériences sociales dc vie fort différentes
de celles vécues par le reste de la société. La
désinstitutionnalisation a tenté d'éliminer cette
isolation physique et ses pratiques de mise à l 'écart
inhérentes aux soins institutionnels (Bruininks et
Lakins 1985). Les promoteurs de la
désinstitutionnalisation s'objectaient à la fois au
contenu et à la qualité des soins pratiqués dans les
grands établissements publics, voire, isolés et à l'écart
de la communauté. Le mouvement de
désinstitutionnalisation préconisait donc une
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alternative à l'institution, à savoir, un changement du
milieu de traitement dans la communauté puisque ces
milieux étaient plus humains et éventuellement plus
thérapeutiques (Bachrach, 1983). Evidemment,
I ' intégration de ces clientèles dans la communauté
apportait de nouveaux défis et plus particulièrement
celui de la mise en place d'une structure globale et
complète de services devant conserver la ucontinuité,
et la coordination de soins qui autrefois, se donnaient
sur place dans un même milieu physique et qui,
maintenant, devaient être donnés dans des milieux plus
éparses dans la communauté.

L'APPLICATION DU PRINCIPE.-D-E LA
NORMALISATION ET DU CONCEPT DE
VAT,ORISATION DES RÔLES SOCIAUX DANS
LESSERVICES

Au cours des deux demières décennies le principc de
la normalisation et de la valorisation des rôles sociaux
(VRS) ont incommensurablement influencé les
services résidentiels et autres services s'adressant à la
clientèle déficiente intellectuelle et servent de pierre
angulaire aux modifications apportées dans le réseau
de dispensation de soins ct des services aux Etats-Unis
et au Canada (Bruininks et Lakin, 1985). Le concept
de la normalisation importé des pays scandinaves dans
les années 60 avait davantage un sens d'équité et fut
progressivement modifié pour prendre un sens plus
pragmatique et de développement d'habiletés dans les
services des personnes présentant des incapacités du
développement. Wolfensberger, . I 'auteur et
I'instigateur du mouvement aux Etats-Unis et au
Canada, n'ajamais prêté au concept, le sens de rendre
les personnes unormales" ou que les dispensateurs des
services ignorent les comportements anormaux des
personnes (Wolfensberger, 1980). Le sens réel de ce
concept s'appuie essentiellement sur les valeurs
humaines de la société reconnaissant le droit de ces
personnes au respect comme individu et comme
membre d'une culture qui leur est propre dans la
communauté. Init ialement, la normalisation ne
s'adressait pas comme tel aux services foumis ou aux
programmes de développement d'habiletés de la
clientèle, bien que cet objectif, soit naturellement issu
du concept. La normalisation définissait
essentiellement les objectifs, les ustandards"
d'intervention et les processus d'intégration pour les
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clientèles historiquement dévalorisées contre lesquels
la qualité des services donnés peut être appréciée. Les
standards stipulent tout simplement que le traitement
donné à ces individus doit refléter leur acceptation à
part entière comme membre d'une culture ayant droit
à une participation aussi grande que son handicap lui
permet. La normalisation comme philosophie et plus
tard, la valorisation des rôles sociaux comme guide
aux pratiques professionnelles a servi de contrepoids
important aux attitudcs et aux pratiques qui ont
longtemps influencé le traitement de ces personnes cn
milieux ségrégés.

Tout le monde n'a pas nécessairement reconnu le droit
des personnes à des services normalisés. Trois raisons
majeures ont cepcndant contribué à la reconstruction
des services à long terme appuyé par le principc de la
normalisation. En premier lieu, un consensus croissant
du sens fondamental de la normalisation voulant
valoriser la vie, les droits et la dignité des personnes
présentant des incapacités; deuxièmement, le droit au
développement d'habiletés dans les services
communautaires ou sujettes à soulager les effets des
incapacités (promotion de I 'autonomie, les soins
personnels et une participation sociale) sont micux
pratiquées dans lcs milieux oir elles seront appliquées;
et f inalement la mise en question, autant pour des
raisons économiques, polit iques et personnelles de la
nécessité de poursuivrc I ' institutionnalisation auprès
de cette clicntèle. Ces concepts idéologiques dont la
valorisation des rôles sociaux, la normalisation ou les
serviccs altcmatifs les moins contraignants ont permis
de préciser les moyens pour améliorer I'adaptation de
ces personnes à un environnement communautalre
normalisant.

I,A COMMUNAUTARISATION DES SER-
VICES

En général le droit au développement d'habiletés reste
vrai, même pour les personnes présentant des
incapacités intellectuelles sévères. C'est le droit à
I'opportunité de se développer au-delà de son statut
actuel et peut-être même, au-delà de ce que les autres
pensent être leur potentiel. Donc un programme de
développement d'habiletés efficace ne peut être que
celui qui maximise la probabil ité de réussite du
traitement. Pour s'assurer de la réussite du traitement
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à cette clientèle, deux aspects de la formation sont
considérés comme importants soit le contenu de la
formation (aspect technologique et curriculum) et le
contexte du milieu dans lequel cette formation est
donnée. Avant les années 70, nous assumions que
n'importe quel milieu, qu'i l  soit résidentiel, scolaire,
travail, etc., pouvait servir de contexte à la formation
de ces personnes. Les polit iques et les pratiques
publiques ont préconisé une intégration maximale de
ces pcrsonnes dans des milieux communautaires
naturels. Cette orientation s'est reflétée dans les
pratiqucs du "mainstreaming" sn éducation et de la
désinstitutionnalisation dans lcs différents milieux de
vie. Les concepts idéologiques sont sous-jacents aux
services dispcnsés et ont aidé à préciser les moyens
pour améliorer I 'adaptation des personnes à un
environnement normalisant (voir le tableau 1 pour une
liste d'instrumcnts uti l isés oour évaluer des variables
propres à ces valeurs).

L'ÉVOLUTIQN nE IA nIiEINITIoN,nn IA
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE

Depuis sa fondation en 1876, I 'Association américaine
pour la déficience intellectuelle (A.A.M.R.) s'est
toujours préoccupée de comprendre, de définir et de
classer les comportements propres à la déficience
intellectuelle.

Lc concept de déficience intellectuelle a évolué d'une
perspective strictemcnt médicale ou physique à une
définit ion plus fonctionnelle de l ' incapacité. Cette
première définit ion présume une condition physique
inhérente à la personne et ce, indépendamment que
cette condition, soit ou non, clairement identif iée
(Summers, 1986). Elle visait e ssentiellement un
impératif de diagnostic ou de classification établie à
partir d'examens ou de tests d'intell igence.

La définit ion prise dans une perspective plus sociale
stipule que I ' individu vit dans un système social et que
I' incapacité est la résultante de I ' interaction entre la
personne et son environnement (Merccr, 1976).
L'association américaine pour la déficience
intellectuelle a introduit le concept de "comportements
adaptatifs" pour définir la maturation de toute une
gamme d'habiletés d'apprentissage sociales,
personnelles et professionnelles acquises à des

moments crit iques du développement. Les
comportements adaptatifs traduisent le plus
fréquemment .l 'eff icacité ou le degré avec lequel la
personne répond aux exigences d'autonomre
personnelle et de responsabil ités sociales de son
groupe d'âge et de son milieu culturel, (Grossman,
r 983).

L'association américaine pour la déficience
intellectuelle considère qu'un diagnostic dc déficience
intellectuelle comprend trois éléments :

. un fonctionnemcnt intellectuel général signifi-
cativemcnt inférieur à la movenne:

. un déficit concomitant ou une altération du
comportement adaptatif (communication, sorns
personnels, habiletés domestiques, sociales,
uti l isation des services dans la communauté,
maîtrise, santé et sécurité, académiques,
loisirs, travail);

. la manifestation de la condition avant l 'âge de
l8 ans ou au cours de la période du développe-
ment.

Init ialement l 'évaluation visait essentiellement
l 'appréciation du fonctionnement intellectuel au
moyen d'un instrument d'intell igence standardisé. En
dépit de I ' introduction du concept de comportement
adaptatif dans la définition de la déficience
intellectuelle, le test d'intell igence a été la méthode la
plus uti l isée dans le diagnostic de ces personnes
(Roszkouski et Spreat, 1981). Les raisons pour le
maintien de cette pratique est sans doute l'ambiguïté
longtemps associée au concept de "comportements
adaptatifs" ; les difficultés à définir les dimensions
critiques et pertinentes et I'absence du développement
d'échelles basées sur la rccherche. D'ail leurs i l y a eu
à un moment donné une prolifération d'échelles
construites sans se préoccuper des propriétés
psychométriques habituelles.

Tenant compte des réformes socio-politiques dans la
dispensation des services, des idéologies plus
humanisantes et de I 'orientation des services dans la
communauté, le concept de comportements adaptatifs
prend une plus grande importance et se précise quant
aux domaines de la vie à développer. La demière
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Tableau 1

Instruments de mesure uti l isés en Amérique du Nord pour évaluer certains domaines spécifiques

L' intégrat ion socia le

l .  Socia l  Behavior  Assessment Schedulc (S.B.A.S.)  (Plat t ,  Weyman, Hirsch,  1978).
2.  P.A.S.S.-3 :  Program analysis of  serv ice system (Wolfensberger,  Glenn,  1975).
3.  P.A.S.S. i .N.G. :  Programme d'analyse des systèmes de serv ices.  Appl icat ion dcs buts de la valor isat ion des rô les sociaux.

(Wolfensberger, Thomas, I 988).
4.  Vers une opt ion d ' intégrat ion systémique (V.O. l .S.)  t radui t  de .Valued of  Outcome Informat ion System,,  Univers i té de

l 'Oregon, I  988.

Les mi l ieux,  I 'environnement

Différentes échelles réalisées par l'équipe de R. Moos portent sur l'évaluation de différents milieux.

l .  L 'échel le d 'évaluat ion du mi l ieu psychosocia l
2 .  M i l i eu i ns t i t u t i onne l
3,  Mi l ieucommunautaire
4.  Mi l ieu fami l ia l
5.  Mi l ieuunivers i ta i re
6.  Mi l ieu carcéral
7.  Mi l ieu de t ravai l

La qual i té de v ie

l .  The Li festy le Sat is fact ion Scale (Heal ,  Hamer,  1993)
2.  Qual i ty  ofL i fe lnventory (Fr isch,  1992)
3.  L ' index de qual i té de v ie :  Instrument d 'appréciat ion mul t id imcnsionnel lc  et  indiv iducl le de la qual i té de v ie (porte lance,  1987)
4.  Index de qual i té de v ie (Harvey,  Mart in-Laval ,  l99l )
5.  Qual i ty  o lL i fe Interv iew Schedule (Ouel let te-Kuntz,  1990)

Le réseau socia l

l .  Inventory ofSocia l ly  Support ive Behaviors ( ISSB) (Banera,  Sandler ,  Ramsay,  l98l)

Comportements de mésadaptat ion

l .  Aberrant  Behavior  Checkl is t  (ABC)
2.  Emot ional  Disorders Rat ing Scale for  Developmental  Disabi l i t ies (EDRS-DD)
3. Inventory for Client Agency Planning (ICAP)
4.  Comportements de mésadaptat ion (part ie 2,  ABS Nihi ra et  at . ,1974)
5. The Psychopatology Inventory for Mentally Retarded Adults (plMRA)
6.  The Reiss Screen Test  (Reiss,  1988)
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version dc la définit ion de la déficience intellectuelle
définit l0 dimensions de comportemcnts adaptatifs
crit iqucs au diagnostic (Luckasson et al.,1992).

Actuellement, l 'évaluation dcs comportements
adaptatifs se fait dans un but de mesurcr lcs
comportements adaptatifs associés à I'autonomre
pcrsonnelle et à la compétence sociale de la pcrsonnc.
Les échelles de comportements adaptatifs tentent de
décrirc lcs habilctés fonctionnelles de l ' individu dans
son milieu de vie, dans ses activités de jour, dans son
milieu dc travail et dans la communauté. L'évaluation
des comportements adaptatifs sc fait essentiellement
pour répondre à quatre grands objcctifs.

Le diagnostic et le placement de la persome

Il est généralement reconnu que l 'évaluation des
comportemcnts adaptatifs se fait conjointement avec
l'évaluation des capacités intcllectuelles (Q.1.) pour
définir la présence d'une déficience intcllectuclle
(Grossman, 1983). Cependant, certains puristes à cause
de I'absence d'une définit ion validée du concept de
comportement adaptatif et de moyens fiables de
mesure, prétendent quc I 'handicap intellectuel, doit
être défini au moyen de mesures standardisées de
I' intell igencc (Clausen, 1972). Ceci était sans doute
vrai jusqu'à très récemmcnt oir les échelles de
comportcments adaptatifs sont micux définies,
conçues, élaborécs ct appuyées sur des données de
recherche.

I.a planification des seryices

Un autre objectif énoncé pour l 'uti l isation de ces
échellcs est celui d'identiher les besoins de la personne
(Coulter et Morrow, 1978). Les échelles développées
dans ce but apportent une information sur le niveau
actuel du fonctionnement de la personnc et des
habiletés nécessitant une formation additionnelle. Une
limite s' impose cependant à une telle affirmation. Les
échellcs de comportements adaptatifs, peu importe
l 'échelle, ne peuvent incorporer dans leur contcnu
toutes les habiletés nécessitant de la formation. Toute
forme d'évaluation doit ôtre réalisée dans un temps
raisonnable et pour cette raison, les conccpteurs
sélectionnaient des items qu'ils jugeaient représentatifs
des domaines les plus généraux. Avcc la nouvelle

définit ion, les domaines sont maintenant définis.

L'évaluation de proglamures"et de gestion

Ces échelles peuvent être uti l isées dans deux types de
procédures d'évaluation, soit I 'appréciation de
l'évolution de la pcrsonne ou soit I 'appréciation de
I'efficacité du programme de formation.

Lc fonctionnement actuel de la personne peut être
comparé à une performance antérieure permettant
d'apprécier son évolution dans le temps. Par surcroît,
si nous possédons des normes sur I ' instrument, la
performance dc la pcrsonne peut être également
comparée à d'autres individus ou des groupes.

En plus, dcs critères d'admission ou d'une libération
de la personne de certains programmes ou de classes
peuvent ôtre définis en rapport avec son niveau
fonctionnel aux comportements adaptatifs.

La description de la population cible et la recherctre

Les résultats obtenus aux échelles d'évaluation de
comportements adaptatifs peuvent être utilisés par les
législateurs ou ccux qui sont appelés à définir les
polit iques associées aux services, les administrateurs
de services et les chercheurs pour déhnir le niveau
fonctionnel des groupcs cibles (par excmplc,
l 'él igibil i té à des services basés sur des l imites
substantiellcs du fonctionnement).

Le concept de comportement adaptatif intimement
rclié à la définit ion de la déficience intellectuelle,
constituc un volet important à évaluer. Cinq échelles
de comportements adaptatifs ont été retenues en
fonction de leur uti l isation au Québec et en Amérique
du nord. Ces instrumcnts ayant été développés
antérieurement à la nouvelle définit ion, les
comportements adaptatifs ciblés dans chacune des
échellcs ne conespondent pas nécessairement à ceux
spécifiés dans la définition. Même si dans le temps, ces
échelles n'étaient pas uti l isées pour établir le
diagnostic mais davantage une analyse de besoins,
celles-ci devront éventuellement être modifiées pour
tenir compte des comportements adaptatifs précisés
dans la définit ion.
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I'Echelle de comportements adaptatifs ABS
(Nihira, Foster, Shelhaas, Leland, 1974);

les Échelles de comportements adaptatifs de
Vineland (Sparrow, Balla, Cicchett i ,  1984);

l 'Échelle québécoise de comportements adapta-
t i fs (EQCA) (Maurice, Morin, Tassé, 1993);

l'Échelle Minnesota des comportements adapta-
t i fs (L'EMCA) (Bock et Weatherman,1979);

l 'Échelle d'apprentissage fonctionnelle de
I ' indépendance (Adaptive Functionning Index)
(AFI) (Marlett ,  \917).
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