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En 1988, le ministère de la Santé er des Services
sociaux. en préconisant I ' intégration sociale,
demande de réorganiser les services aux personnes
présentant une déficience intellectuelle sévère et
profonde en mettant en place. dans la communauté,
une gamme de services d'adaptation et de
réadaptation. Cette c o mmunaut ari s at i o n des services
propose I'organisation de réseaux de services
d'entraide formels. informels, ou professionnels qui
visent I'intégration et le maintien de la personne
dans son milieu d'origine ou dans sa communauté
d'appartenance. Afin de vérifier I'impact réel de ce
processus par des informations mesurables et
observables au niveau des comportements d'inté-
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gratior sociale des personnes la présente étude ne
peut, considérant le déficit intellectuel des sujers.
recueil l ir les véritables impressions des sujets eux-
mêmes. Cependant. tout comme le mentionnent
Borthwick-Dufly et al. (1992), Taylor er Bogdan
(1990), Schalock (1990) et, particulièrement au
Québec, Pilon, Arsenault et Paré (1993: cités nar
Pilon, Arsenault et Gascon. 1994). les mesures que
fournissent les personnes significativement
impliquées dans une relation étroite avec des
individus présentant une déficience inrellectuelle
sévère et profonde apponent une indication et une
interprétation pertinentes pouvant permettre de
comprendre l'expérience de vie de ces persomes.

LA DESINSTITUTIONNALISATION: OU'EN
EST-IL?

Depuis quelques années, des recherches visent à
identifier les stratégies qui favorisent I'accroisse-
ment des comportements d'adaptation, I'intégration
sociale et la qualité de vie de ces personnes
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(Bachrach,  1985;  Bor thwick-Duf fy ,  1990;
Borthwick-Duffy et al., 1992: Bruininks, i990;
Emerson. 1985: Landesman, 1986, 1988; t-akin et
al. 1993; Lord et Pedlar, 1991; Fine, Tangeman et
Woodard, 1990; Ouellette-Kuntz, 1990). Plusieurs
spécialistes retiennent que la désinstitutionnalisation
est un moyen efficace pour assurer un servrce de
qualité à des personnes ayant passé une grande
partie de leur vie en institution (Aveno, 1989;
Barhero. 1989; Ed-eerton. 1988; Grimes et Vitello,
1990; Ionescu. 1987; Larson et [-âkin, 1989;
Molony et  Tapl in .  1988).

A la lumière de plusieurs écrits (Bouchard, 1986;
Flynn; 1985; Jacques, 1987 et Pilon, Côté et
l-achance. 1988), la désinstirutionnalisation se
dét1nit par, d'une part. I ' intégration sociale de
toutes les personnes institutionnalisees et, d'autre
part, par I'actualisation de services intégrés dans la
communauté dans le but du non-retour de la
personne en institution. I-a désinstirutionnalisation
ne se réalise que par I'intégration de la personne
dans un milieu des plus normalisants
(Wolfensberger, 1972) et ce milieu doit se
composer, autant que possible, de personnes non
handicapées (Wolfensberger, 1984).

Des chercheurs du Québec (Bouchard, l99l;
Ionescu, 1987; Pilon, 1992) et des chercheurs
américains (Borthwick-Duffy et al., 1992;
Bruininks, 1990; larson et [,akin, 1989; Shalock,
i990) s'attardent surtout, de façon particulière, au
changement dans les milieux d'intervention.
Cependant, la désinstitutionnalisation ne doit pas
être seulement observée qu'en regard d'une
modification au cadre environnemenul. Il faut.
entre autres, considérer tous les aspects et les
bénéflces humains qui entourent ou découlent de
cette intervention. L'intégration amène une
modification dans le statut et la position sociale par
un changement dans les routines habituelles de cette
personne qui doit s'adapter à un nouvel
environnement (Karan, [:^mbour et Greenspan,
1991). Cene définition laisse croire que
l'intégration fait appel à une dirnension écologique
où I'irdividu et le milieu doivent s'adapær I'un à I'autre.

Depuis plusieurs années, des recherches abordent
les effets de la désinstirutionnalisation auprès de
personnes présentant une déficience intellectuelle
légère et moyenne (Boisvert, 1988; Boudreault.
1990; Jourdan-Ionescu, Ionescu, Corbeil et Rivest,
1990). Il y a, cependant, peu d'études, en contexte
québécois, sur les effets de la désinstirutionna-
lisation auprès des personnes présentant une
déficience intellectuelle sévère et profonde.

Historique de la désinstitutionnalisation des
Dersonnes présentant une déficience intellectuelle

Depuis 1960, plusieurs rapports (Ministère de la
Santé et des Services sociaux. 1988: Office des
personnes handicapées du Québec, 1984, 1986)
relèvent I ' importance de la normalisation pour
perrnettre aux personnes présentant des limites
intellectuelles d'être mieux servies par les
lnteryenants.

Dès le début des années 1960. I 'Éat quebécois
entreprend de réformer le système des hôpitaux
psychiatriques et des services offens aux personnes
présentant des problèmes de santé mentale qui se
limitaient à héberger, à garder et à occuper les
personnes (Rousseau, 1988). Devant un manque
évident, au niveau de I'intervention clinique, les
membres de la Commission d'études des hÔpttaux
psy chiatiques ( 1962) recommandent de transformer
les grands hôpitaux pour integrer les personnes dans
des ressources de dimension plus restreinte et
réparties dans toutes les régions du Québec. En
effet, la Commission d'enquête sur la santé et le
bien-être social (1970), la commission Castongua!-'
Nepveu, constate que les personnes handicapées ou
les personnçs hospitalisées: (1) ne sont pas
reconnues comme personnes à part entière dans la
société; (2) ont un niveau de vie en deçà de ce
qu'ont les gens vivant dans la comrnunauté; et (3)
n'ont pratiquement pas accès au marché du travail.
Cette commission remarque aussi que: (1) les
ressources spécialisées se concentrent dans les
régions à dense population, telles que Montréal et

Québec, et sont inaccessibles pour les personnes
vivant en région éloignêe; (2) l'organisation des
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services se fait sans planifïcation ni coordination,
(3) toutes les personnes handicapées n'ont pas un
accès égal aux services de réadaptation; (4) la
préventron est encore une dimension méconnue dans
les polit iques souvernementales. Devant ces faits.
en 1980, le ministère des Affàires sociales (1980)
facilite le maintien des enfants handicapés dans leur
famille en créant le programme à la petite enfance
et i l  prend la décision de ne plus construire des
établissements de type asilaire.

En somme, la désinstitutionnalisation prend ses
racines à partir du courant humaniste. Depuis le
début des années 1960, i l  y a eu des modifications
dans les approches cliniques, dans les programmes
de réadaptation et dans les strucrures administratives
et plusieurs auteurs (Bouchard, 1991; Bruininks.
1990; Pilon, 1992) indiquent des avantaqes réels de
la désinstirutionnalisation. l-es écrits (Fine et al..
1990; Grimes et Vitello. 1990; Zigler. Hodapp et
Edison, 1990a et 1990b) soulignent que le milieu
instirutionnel l imite les droits et l ibertés individuels
et n'améliore pas I ' image et la compétence sociales
de la personne présentant une déficience
intellectuelle sévère et profbnde.

Les effets de la désinstitutionnalisation

La désinstirutionnalisation implique à la fois un
déplacement des personnes et des services dans un
nouvel environnement social. I l  est alors de plus en
plus admis que celle-ci apporte des bénéfices qui
reposent sur le respect des droits et libertés
individuels et sur des recherches qui démontrent que
I' instirutionnalisation a pour conséquence la
déshumanisation dans les soins apportés aux
personnes présentant une déficience intellectuelle
(Bach rach ,1985 ;  l a r son  e t  [ , ak in ,1989 )  e r
perpétue I ' image de déviance (Zigler et al., l99oa,
1990b). En outre, le milieu instirutionnel: (1)
dépersonnalise et déshumanise la personne et, par
conséquent. sa liberté et sa dignité en sont très
restreintes (Boisvert, 1988; Feinstein, 1986; l.arson
et Lakin, 1989; Zigler et al., 199Oa); (2.y provoque
une passivité et une diminution des fonctions
intellectuelles parce que la stimulation trop

restreinte l imite la possibil i té. pour la personne
instirutionnalisée, d'accroitre son répenoire
comportemental (Boisvert er Oueller. 1990; Heal er
Fujiura, 1984; Laurendeau. Blancher et Coshan.
1983); (3) peut rendre les personnes présentant une
déficience intellectuelle victimes de négligence er
même d'abus par ceux qui travail lent avec elles
(Ferleger et Boyd, 1980) et (.1) semble srigmariser
la personne dans ses propres attitudes et perceptions
de même que celles d'autrui à son égard (Jourdan-
Ionescu,  Ionescu.  Rivest  et  Corbei l .  1990).

Des recherches expérimentales r L)iener. l9B-1:
Fleinrichs. Flalton et Carpenter, 1984; Inge el o/..
1988;  Landesman,  1986:  I -ehman,  1983t  \4erc ier ,
1986a ,  1986b ,  1987 ,  1988 ,  1989 ;  Merc ie r  e r  a / . .
1990;  Schalock et  u l . .  1989;  Simpson.  i r lvde er
Faragher, 1989) nrettent en évidence un certaln
nombre de variabies importante s contribuant au
succès de la désinstitutionnalisation. l-es prernières
érudes (Heal .  S igelman et  Swrtzk! .  1978;  i {eal  er
Laidlaw, 1980: Lant.lesman et l lutterficld. i987.
Rotegard. Bruinink et Holman, 1985) porrent sur le
concept de la désinstitutionnalrsation et évaiuent le
taux de réussite de l ' intégration sociale mesurée en
fbnction des comportemcnts observables de la
personne.

De plus, d'autres études mentionnent gu"-
l ' inteigration sociale de la personne présentant une
déflcience intellecruelle ;r pour effer d'améliorer son
inrage et sa compétence personnelle (Wolfensbergcr,
1972, 1984. Wolf'ensberger et 

'Ihomas, 
1988t. Pour

ja part, Feinstein ( 19i36.1 souligne que la personne
développe davantage ses habilerés cognitives.
sociales. affectives et physiques lorsqu'elle réside
dans la communauté. Plus particulièrement au
Québec, Arsenault, Pilon et l-achance 11990),
Boisvert (1988) et Boudreault (1990) soulignenr que
la désinstirut^onnalisation a p()ur conséquence de
permettre à la personne de vivre une vie utile et
productive pour son bien-être général. Le
processus de désinstitutionnalisation a également
comme impact le développement et I 'accroissement
des programmes offerts dans la corrrmunauté
(Holman et Bruininks, 1985; Landesman. 1986;
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[-ehman, 1988). Enfin, ce processus favorise la
croissance de I ' individu en interrelation avec son
rnil ieu tout en tenant compte de la satisfaction et du
bien-être qu'i l  retire de la vie en général (lnge et
a/ .  .  l9 t i8  t

Ces differents aspects laissent croire que la
personne qui ',, i t dans la communauté modifie
possrblement ses comportements en générai. En
e1'1èt. Potenski ( l99i) observe que le développement
componemental progresse parce que la personne
intégrée reçoit un plus granci nombre de stimuli du
milieu. Cette r. ision est conforme à celles de
I lo lman et  Bru in inks (1985).  Grossman (1983) et
Greenspan et Grandf ield (1992) qui mentionneni
que la personne rntégrée doit apprendre de
nouveaux comportemenis et les émettre pour
s'adapter à son nouveau milieti de vie. La personne
présentant unc déficience lntellectuelle sévère et
prolonde. s' insère alors dans la communauté pour
intcragrr avec les membrcs de cette méme
communauté. Lors de ses rencontres avec les gens
"r'alorisés". elle apprend et vit les mêmes choses
que les autres:  les rô les "valor isés" .  Ce n 'est
t1u'ainsi qu'i l  y a une réelle possibil i té d'apprendre,
de produire et de généraliser des habiletés
adaptatives et d'ajusrement social. [-a maîtrise de
ces habiletés est un préalable essentiel pour
favoriser une véritable intégration sociale
(Grossman.  1983).

Ainsi, la personne s'identifie à des comportements
normalisants lorsqu'elle participe aux activités
communautaires au même titre que tout le monde.
Par ailleurs, Fergusson (1987) insiste sur le fait que
les personnes qui vivent dans la communauté ne
sont plus identifiées comme déviantes et qu'elles ne
sont plus associées à d'autres formes de déviance.
Pour Eastwood et Fisher (1988), la désinstitutionna-
lisation perrnet à la personne présentant une
déficience intellecruelle de se présenter à la société
avec une image plus positive d'elle-même et d'être
plus réaliste de sa compétence au plan des habiletés
adaptatives. ta désinstitutionnalisation contribue
ainsi à briser I'image de déviance des personnes
présentant une déficience intellectuelle et du non-

respect de leurs droits et l ibertés (Bolduc.
Chamberland, Lavoie. 1988; Foucaulr. 1984t
Kebbon .1987 ) .

[-e processus de désinstirutionnalisation permet aussi
d'améliorer I ' intégration sociale parce que la
personne a la possibil i té d'agir. de se déplacer et de
communiquer d'une fàçon qui convient à son âge,
de même que d'uti l iser les services de sa collectivité
(Wolfensberger et Thomas, 1988). La personne
présentant une déficience intellectuelle devient non
seulement "usagère". mais elle devient "actrice" à
part entière dans la communauté. elle a sa place et
assume un rôle qui lui est propre. Certes. selon ces
différents auteurs, la désinstirutionnalisation est un
des moyens qui permet réellement cette intésration
sociale. Compte tenu que le processus de la
désinstirutionnalisation a un impact tangible sur
l ' intégration sociale de la personne, alors i l devient
pertrnent d'élaborer davantage sur le concept
d' intégration sociale.

OU'EST-CE OL'E L' INTEGRATION SOCLdLE?

Depuis 1960, le concept d'intégration sociale
s'inspire de la vision positive des capacités
d'apprentissage, des habiletés adaptatives et du
développement de I'autonomie fonctionnelle de la
personne. L'intégration sociale doit aussi être
examinée sous I'angle de la participation et de
I'implication de la personne ayant des limitations
fonctionnelles dans les différentes activités
communautaires. [-a participation à ces activités fait
référence à la fréquence, à la diversité des sorties,
à I'implication de la personne dans la corrrmunauté
et au type de support au niveau de I'accom-
pagnement (Borthwick-Duffy, 1990). De plus en
plus, I'intégration de la personne à la communauté
fait aussi référence à l'actualisation des habiletés
d'adaptation dans des situations rattachées à la vie
quotidienne. Il s'agit ici de la communication, des
soins personnels, des habiletés domestiques, des
habiletés sociales, de I'utilisation des ressources
communautaires, de I'autonomie, de la santé et de
la sécurité, des habiletés scolaires fonctionnelles.
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des loisirs et du travail (American Association on
Mental Retardation, 1992).

L'implication aux activités communautaires ne doit
pas uniquement fâire référence à la participation de
la personne à I'activité, mais il fàut aussi ajouter
l 'élément de sa contribution et de son implicatron
personnelle à cette même activité (Borthwick-Duffy,
1990). Ce qui est fbndamental à retenir dans le
concept d'intégration sociale, c'est d'offrir le
maximum de stimulations à la personne. A cette fin,
il est important de procéder à l'inventaire des
besoins de la personne et au diagnostic de son état
physique (Keith, 1990). Cette évaluation perrnet de
choisir les programmes à offrir à la personne
déflciente intellecruelle sévère et profbnde. Toute
cette vision de I ' intégration sociale doit être située
dans la perspective du principe de la normalisation.

La normalisation permet un changement d'image et
un changement de compétence pour la personne
intégrée. Même si, à son origine, la normalisation
faisait alors surtout référence à la volonté d'offrir
des services dans un environnement le plus normal
possible. Wolfensberger et Thomas (1988) parlent
maintenant du concept de la valorisation des rôles
scciaux. l-a valorisation des rôles sociaux invite à
l 'uti l isation des moyens aussi valorisants et
stimulants que possible afin d'instaurer et de
maintenir un stanrt, des attitudes et des
comportements valorisés sur les plans culturel et
social.

Cette conceptualisation de la normaliJation prend sa
source à partir de différents travaux (Bank-
Mikkelsen, 1959; Nirje, 1969 et Wolfensberger,
1972: cités par Bank-Mikkelsen, 1980). Plus tard,
Wolfensberger (1984) redéfinit le principe de
normalisation sous le vocable de la valorisation des
rôles sociaux. En effet, le mouvement de
normalisation reflète un principe intégrateur de la
valorisation des rôles sociaux. Il devient la pierre
angulaire, voire le cadre de référence, pour
concevoir et organiser les services donnés aux
personnes dévalorisées par la société. C'est sous
I'influence des travaux de Bank-Mikkelsen (1959:

cité par Bank-Mikkelsen, 1980) et Nirje (1969: cité
par Bank-Mikkelsen, 1980) que s'ébauche le
principe de la normalisation en relation avec les
personnes présentant une déficience mentale.
Wolfensberger (1972) précise le principe et il
l 'extensionne à toutes les caÉgories d'individus
considérés coûrme marginaux. [æ respect de ce
principe permet également à la persorme valorisee
d'accroître ses habiletés adaptatives telles que
I'uti l isation des ressources corrrmunautaires. le
développement des habiletés sociales et domestiques
ainsi que la communication, dans le but de rendre
ces comportements des plus normaux sur les plans
culturel et sociai.

En 1984, Wolfensberger remplace complètement le
terme de normalisation par celui de valoisation des
rôles sociata. fandis que la normalisation fàisait
uniquement appel à un changement dans les services
et dans I'environnement. la valorisation des rôles
sociaux vise à atteindre et à maintenir un statut et
un rôle social valorisés pour la personne, tout cela
en relation avec le développement de son autonomie
(Wolfensberger et Thomas. 1988). D'ail leurs, ce
nouveau concept prend racine dans la possibil i té,
pour la personne, d'avoir accès à des services et
d'uti l iser tous les moyens culturellement normatif 's
et valorisés.

En fait, la perspective de valoriser les rôles sociaux
s'appuie sur des posnrlats qui visent à rentbrcer
I'image sociale de la personne. La notion de
compétences personnelles, en ce qui concerne les
habiletés d'adaptation, doit être mise en évidence
afin d'obtenir et de maintenir des relations sociales
et des expériences de vie des plus enrichissantes
possible. D'ail leurs, dans la proposition de la
politique à l'égard des personnes handicapées
(Ministère des Affaires sociales, 1977), toutes les
politiques et les actions prennent leur fondement à
partir de la valorisation des rôles sociaux. En effet.
la société définit des règles et des rôles de
fonctionnement socialement acceptables, dès la
naissance, pour les individus.

Présentement, en conformité avec le grand principe
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de la normnlisation, le processus de la
désinstirutionnalisation doit être perçu corTrme une
démarche dynamique et non pas statique, c'est-à-
dire non pas uniquement comme une relocalisation
physique de la personne dans le milieu
(Wolfensberger er Thomas, 1988). En effet.
I ' importance de l ' intervention doit être placée sur
les opportunités de collaboration sociale des
individus. Pour l 'OfÏce des personnes hanclicapées
du Québec (1984), I ' inrégrarion esr un moyen pour
stimuler le développement potentiel Je I ' inclividu et
non une finaliré en soi. Le moyen privilégié pour
supporter et marntenir la personne dans son milieu
cle vie est une intervention éducative lui permettant
de développer son autonomie sociale el I ' intervenanr
doit alors être I ' igi lant dans sa taç:on d'agir afin
d'éviter de recréer un cvcle de tlépendance dans la
l : t ç r rn  t l c  J r )n l tc r  I , : s  .c t . ,  i ces

De p lus .  c :e la  s isn i t le  qu ' i l  ta i l le  s 'empêcher .  lo rs
i le lu t i ispensatir. tn des _scrvices, de placer la
pers()nne dans un rôle d'assistance sociale.
d'rncapacité r:u bien d' incr)mpétence. En vue de
fa,, ' rrr iser des eontacts interpersonnels valorisants
pour ces pcrsr)nnes. i l  est aussi important
d'auententer leurs expériences de vie cle façon
posit ive dans ia cummunauté en vue d'améliorer
icur imagc- ct lcur c() i l tpctcnce ct cc, lour tous les
; l \ l r c r ' t \  c lc  l c , r r  i t ien t i te  {Gt , t r t le .  19a01 p*a ,arnan, .

la per-sonne présentant une déticience intel lectuel le
porte certaines cari ictérist iques dévalorisées par la
société. i l  devienr alors impérati f  pour I ' intervenant
de réduire I 'effer négati fdu handicap. pour Taylor
e't  Bogdan (1990), I 'er iquerre de déficient mental
impose chez la population une barrière psycho-
logique qui empêche les gens de comprendre les
conditions de vie des persorules ayant une déficience
intel lectuel le. D'ai l leurs, i ls remarquenr qu'en
général, les gens sont moins disposés à prendre au
sérieux les opinions émises par la personne
p r é s e n t a n t  u n e  d é f i c i e n c e  i n t e l l e c t u e l l e .
L'intégration sociale exige une profonde et réelle
connaissance de la personne présentant une
déficience intellectuelle sévère et profonde. ce qui
a pour cclnséquence de mettre de côté les étiquettes
de retardé ou de malade (Schalock et Kierman.

1990).

Puisque tous les aspects du comportement humarn
sont influencés par les oppornrnités et les occasions
d'utilisation des services communautaires et par le
plus puissant des mécanismes d'apprentissage
connu, soit I ' imitation, la participation et
I'implication aux activités communautaires de la
personne perrnettent aux personnes intégrées
d'améliorer leur compétence personnelle et leur
image sociale. Par ail leurs, en vue de tàvoriser la
participation et I ' implication de la personne à la vre
communautaire, il est important de briser la
dynamique du cercle vicieux de la déviance (pilon.
1990).

Ce concept de déviance est d'inspiration
sociologique. Cela entraine sa dévalorisarron
comme cltoyen à part entière de la communauté
puisque c'est cette société qui détermine les normes
sociales. Une personne devient marginalisée, par
les personnes qui I 'enfourent, ou est considérée
conune déviante lorsqu'elle présente une déficience
significative ou importante. Généralement, <jès
qu'apparaît un retard init ial du développement d'une
personne, des préjugés face à celle-ci s'observent.
L'effet de ces préjugés amène un manque de
soll icitation. Ce manque de soll icitations du milieu
peut avoir pour effet de produire le cercle t,icieur
de la déviance. Ce phénomène s'explique de la
façon suivante: (1) la personne, présentant un
handicap initial ou des difficulæs. se retrouve avec
des l imites; (2) parce qu'elle a des l imitations, les
individus qui I'entourent ont donc des attenres
moindres envers celle-ci; (3) i l  arrive alors que la
personne présentant un handicap se confbrme
unrquement à ce faible niveau d'attente; (4) de ce
fait, le répertoire comportemental et développc-
mental de l'individu devient à ce momenr
significativement plus bas que celui de ses pairs non
handicapés; (5) cette faible performance vient donc
à nouveau limiter la personne et (6) le processus de
stigmatisation se continue. Par contre. si
I'intervention favorise de plus en pius les occasions
de stimulation, alors disparaissent les expériences
de vie qui occasionnent le retard du développement
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au plan des habiletés adaptatives. C'est ainsi que le
processus du cercle vicieux de la déviance est
interrompu et que corrunence une réelle intégration
socia le.

Ainsi. la déviance ou la marginalité n'est pas
nécessairement intrinsèque à Ia personne ayant un
handicap. Elle est probablement plus dans la
perception de celui qui l 'observe et elle est
culrurellement définie et entretenue selon des
préjugés. Etant donné que la déviance et la
dévalorisation se déterminent culturellement. la
valorisation des rôles sociaux propose d'agir, d'une
part. en réduisant les stigmates qui dévalorisent la
personne aux yeux des observateurs et, d'autre part.
en modifiant la perception et les valeurs de la
société pour taire en sorte que cette marginalité ne
soit plus dévalorisée (Wolfènsberger et Thomas,
I  988 )  .

En somme, I ' intégration sociale des personnes
présentant une déficience intellectuelle sévère ne se
veut pas une utopie. elle se veut un idéal à
poursuivre et. pour ce faire. elle appelle au
dépassement. C'est pourquoi i l  doit y avoir une
remise en question continuelle des l imites du
possible. Il faut donner aux personnes présentant
une déficience intellectuelle sévère et profonde
toutes les possibil i tés de stimulation et de défis
qu'offre la vie dans un environnement le plus
naturel afin de briser ce cercle vicieux de la
déviance. De plus. en tant qu'intervenant dans le
domaine de I 'adaptation et de la réadaptation. i l  est
important d'améliorer la compétence de la
personne, non seulement au nlveau des
comportements adaptatif's et de tous les aspects de
son identité mais aussi en relation avec son image
sociale valorisée. De là, la l inérature démontre qu'i l
y a présomption que les personnes désinstitu-
tionnalisées s'intègrent socialement davantage que
celles vivant en centre de réadaptation.

Formulation du problème de la recherche

t-a problématique de l'évaluation du processus de la
désinstitutionnalisation est un phénomène
relativement récent au Québec
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environnement est apparue dans l'évolution du
processus de la désinstirutionnalisation et a eu
comme conséquence d'en rendre l 'évaluation
beaucoup plus complexe (Seltzer et al.. l98l).

Par une véritable intégration sociale, la personne
présentant une déficience intellecruelle sévère et
protbnde, s' insère dans la communauté pour
interagir avec les membres de cette mème
communauté. Lors de ses rencontres avec les gens
"valorisés", elle apprend et vit les mêmes choses
que les autres: les rti les "r'akrrisés". Le processus
de désinstitutionnalisation contribue donc à briser
I' image de déviance des persotrnes présentant une
déficience intellecruelle et du non-respect de leurs
droits et l ibertés (Bolduc er al.. 1988: Foucault.
19841 Kebbon. 1987). L,es tenants de la
désinstirutionnalisation (Fersusson, i987) insistent
sur le tàit que les personnes qui vivent dans la
communauté ne sont plus identif iées comme
déviantes et elles ne sont plus associées à d'autres
formes de déviance. Læ processus de désinstitu-
tionnalisation perrnet aussr d'améliorer I ' intégration
sociale ce qui signifie que la personne a la
possibil i té d'agir, de se déplacer et de communlquer
d'une façon qui convient à son âge, de mêrne que
d'uti l iser les services tle sa crl l lectivité
(Wol fensberger  et  fhomas.  1988) Ains i .  i l  devient
peninent de mesurer I ' impact du processus de
désinstitutionnalisation à partir des .eroupes des
persomes instirutir;nnalisées et désinstirutiorural i sécs
pour véril- ier si cette nouvelle réalité apporte dcs
changements au plan de I 'rntégration sociale de ces
persLrnnes.

Cette étude vise principalement à répondre à la
question suivante: Quel est l'intpact du processu,s
de dësinstitutionnalisation sur l'intégration sociule
des personnes présenrafi une déficience intel-
Iectuelle sévère et profonde?

Pour répondre à cette question de recherche, le
cadre théorique fait ressortir les variables
pertinentes de l'érude. En fait, la variable
(indépendante) dé.sinstitutionnalisation est un
processus qui se définit par une période de sonie,
égale ou supérieure à six mois, qui tait que laLa dimension
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personne présentant une déflcience intellectuelle
sévère et protbnde peut bénéficier d'une gamme de
services dans la communauté.

L' intésration sociale. variable dépendante, se définit
comme étant la panicipation à des activi tés, tel les
que la possibi l i té d'ut i l iser des médias, de faire de
I 'exerc ice  phys ique,  d 'avo i r  des  jeux ,  des
occupatlons ou des passe-temps ou encore fàire des
r, isi tes sociales. La quali f icat ion et la quanti f icatron
de la part icipation à des évencmentc perrnertent de
mesurer l ' intégration sociale de la personne pour ce
qur est de son intégration dans la vie de la
communauté. Egalement. le lai t  de vivre dans un
mil ieu résidenticl  adapté aux besoins des usagers
f ivorise le maint ien et la part icipation sociale er.
hien sur. dimrnur- '  ie r isque du retour à I ' inst i tut ion.
Par ai l leurs, 1a part icipation de la personne à
d iverses  ac t iv i tés .  te l les  que se  donner
personne l lemcnt  c les  so ins  d 'hyg iène.  u t i l i se r  les
cunt lncs  mobr ics .  fu i re  l ' en t re t ien  domest ique ou ,
L'ncore. ,c o(icr lper de sr:s af l 'aires personnelles. doit
s'cxercer de f l iÇon sernhlable .r cel le de la malori té
dcs  .qens .  i :n  ta i t .  un  é ia rs issement  de  la
part icipation, t lu type d'accornpagnement, du
nombre d'act ivi tes et i ies activi tés ditTérentes dans
la cornmunauté perrnet d'améliorer ou de
développer les halr i letés adaptatrves et ies
compétences lersonnelles de cel le-ci.  De plus,
l ' rn tégra t ion  soc ia le .  \ 'ue  sous  I 'angr le  d 'ac t i v i tés
normalisantes. perrnet de rét luire l ' isolement des
pcrsonnes et làvorise des condit ions de cette
intésration à la vie cc,mnrunautaire et sociale.

Ccltc etude ret ient. coi i trne h-vpothèse de recherche.
quc les personnes présentant une déficience
intel lecruel le sévère et protbnde soumises à un
pr()srammc de désinstrtut ionnalisation s^intègrent
soeralement davantage dans la coûtmunauté que les
personnes prcsenlant une dét-rcience intel lectuel le
sc;vère et prol i tnde qul v:venl en centre cle
rel i iaptat.ron.

}IETHODOI,OGIE

L,e modète de l'évaluation de programmes
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(Beaudry, 1984) inspire la démarche de certr
recherche.  Ce modèle d 'évaluat ion v is t
essentiellement à être objectif. Il veut éliminer dt
son processus tout jugement fondé uniquement sut
la perception plus ou moins intuit ive de la réalité ot
tout simplement sur une collecte intbrmelle e
anecdotique de renseignements. Pour ce faire
l 'érude uti l ise un questionnaire perrnettant d'évaluer
I' intégration des sujets.

Suiets

Les su.yets de cette recherche proviennent cl'ur
établissement qui dispense des ser\ lces au)
personnes présentant une déficience intellectuelle
Au début de l 'érude. i l  y a 118 sujet:
institutionnalisés, soir 28 hommes t58 % ) et 2(
f-emmes G2%) qui panicipent à certe érude. Tour
les sujets. considérés comme fàisant parrie dr-
groupe des personnes désinstirutionnalisées r ivent
depuis une période de six mois. dans des lamillel
d'accueil de réadaptation réparties sur le terrrtorrt
pour lequel le centre de réadaptation donne de:
services. Par contre, les sujets considérés corrrm(
taisant partie du groupe des personne:
instirutionnalisées sont admis et inscrirs à del
programmes de réadaptation au moment de l i
distribution des questionnaires et vivent à l ' intérieur
de l 'établissement depuis au moins une période dr
six mois. La population des 24 sujets DESINS sr
compose de treize hommes 154%) et onze fèmme:
(16%). tandis que la population du groupe des 2:
personnes INS se compose de quinze hommet
(62%) et de neuf femmes (38%). Au niveau dr
quotient intellectuel, tel que mesuré par li
traduction du Quick lesr (Ammons er Ammons
1962: traduit par Pilon. Côté et Lachance. 1987)
les résultats indiquent que les sujets présentent tour
une déficience intellecruelle sévère et orofbnde.

L' Inventaire des caractéristiques individuelles (Pilor
et Côté, 1991) permet de réperrorier les donnéer
sociodémographiques concerrnnt les sujets. t-(
tableau 1 présente les moyennes,  le :
écarts-types et les résultats au test , aux variabler
descriptives et aux caractéristiques entre les _qroupe
des DESINS et des INS.
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Le tableau I indique qu'aucune différence
statistiquement significative n'est observée entre les
deux groupes au niveau des variables
sociodémographiques puisque toutes les personnes
présentent une déficience intellectuelle sévère ou
protbnde, des problèmes modérés de comportement
ainsi qu'un déficit sévère au niveau des habiletés de
la vie quotidienne.

Instruments de mesure

Cette érude uti l ise l ' lnlentaire d'intépration sociole

(Arsenault.  Pi lon et Lachance, 1990). I l  s 'agit  d'un
répertoire des activités que la personne présentant
une déficience intellecruelle peut vivre. L'Int'entaire
d'intégration sociale est une modification du
Neighborhood Living Projecl (Newton et al. . 19881
qui recueil le la tréquence de la part icipation des
suJets à des activi tés tant à l ' interne qu'à I 'externe
du centre de réadaptation, ainsi que la qual i té des
relat ions pouvant tàvoriser une meil leure
intégration. I-e tableau 2 présente les thèmes
couverts dans cet inventaire qui se compose de cleux
thématiques, soit  les loisirs et les soins personnels,

Tableau I

Comparaison des moyennes, écarts-type et résultats au lest /
aux variables descriptives et aux caractéristiques individuelles du

groupe des personnes DESINS comparé au groupe des personnes Il.iS

Données descriptives
Groupe DESINS Groupe INS

n Movenne s n Movenne J L

Données sociodémosraphiques

Age

Nombre d 'années en inst i tut ion

Temps écoulé semaines) entre le
prétest  et  le post- test

a À

a 1

)6 .7 t )

1 8 . 3 8

2.6.63

1  \ a

.1 ,30

l : +

. 1

1 À

4 . 1

t6 .18

1 7,(r"1

l6.0tt

6 .69

0 . 2 8

0 , : 8

0 .06

0 , 7 8

l . r )7

Caractéristiques individuelles

Déflcits dans la vie quotidienne

Troubles de la santé

Programme global

1 t

a ^

a a 6

r , 9 6

I , 5 8

0,10

0 , 8 6

0,78

1 À

1 . 1

1 À

1.00

)  < /

, 1 , 1 3

0,(xl

0 , 7 )

0 .80

r ,00

6 , 5 0

5 . 6 9
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Tableau 2

Présentation des échelles de l,Inventaire d'ittté-
gration sociale (Arsenault, Pilon et Lachance, 1990)

LOISIRS SOINS PERSONNELS

1.1 Média (6 i tems)

1.2 Exercices physiques (10 items)

1.3 Jeux. occupations. passe-temps (12 items)

1.4 Evénements (17 i tems)

1.5 Visites sociales et compagnonnage (7 items)

1.6 Autres lo is i rs  ( l  i tem)

2.1 La personne elle-même (9 items)

2.2 Nourrirure (11 items)

2.3 Entretien domestique (10 items)

2.4 Affaires personnelles (8 items)

2.5 Autres soins personnels

Généralement. la l iste des activités comprend une
possibil i té de plus de 91 items. Par ail leurs, i l  est
importanr de noter que cet outil est un /isling ouvert
d'activités, où le répondant peut ajouter à sa guise
des activités spécifiques à la réalité de son client.
Ce questionnaire n'est donc pas standardisé et, de
ce fait. i l  est diff lci le d'en établir les qualités
métnques.

Pour compiler le nombre d'activités réalisées en
résidence par chacun des groupes, i l  y a une
addition du nombre des activités que réalise
I'ensemble des sujets de chaque groupe. Par la
suite, ce nombre total est divisé par vingt-quatre
sujets. ce qul perrnet d'obtenir le nombre moyen
d'activités par sujet pour chacun des groupes. f)e
plus, encore une fois pour inventorier I ' intégration
sociale à partir du nombre moyen d'activités diffé-
rentes que réalise chacun des sujets dans les groupes
DESINS et INS, i l y a une addition des activités
différentes qui sont réalisées par I 'ensemble des
sujets de chacun des groupes; lequel nombre est

1 4 6

olvlse par vlngt-quatre.

Pour chacun des groupes DESINS et INS, un
inventaire des activités réalisées en résidence et en
communauté est fait en additionnant le nombre
moyen d'activités que réalisent les sujets de chacun
des groupes. Cette même procédure s'applique en
ce qui a trait au nombre d'activités différentes et au
total d'activités à la fois en résidence et en
communauté.

De plus, l'Inventaire d'intégration sociale
(Arsenault, Pilon et Lachance, 1990) permer
tlnalement d'obtenir le score total du niveau de
soutien à la fois en résidence et en communauté
pour les sujets des groupes DESINS er INS.
L'échelle utilisée pour établir le score du niy,eau de
soutien comporte quatre points, allant de I à 4 où
1: (A): pas de suppon 2:(SM): support minimal,
3: (AM):  p lus qu 'une a ide min imum er  4: (AS):
aide substantielle.
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Dans le contexte présent, les sujets se caractérisent
aussi par une difï iculté majeure de communicatron
verbale des personnes présentant une déficience
intellectuelle sévère et profbnde. tæ fait que des
personnes significatives doivent répondre en leur
nom invite à une certaine prudence dans
l' interprétation des données obtenues dans ce type
d'évaluat ion.

Nlodèle expérimental

tr processus de cueillette de données retenu
implique un modèle quasi expérimental de
prétest/post-test, à deux temps et à un' seul fàcteur
(processus de désinstitutionnalisation). Pour ce
faire. l'étude décrit et compare les changements
acquis chez les personnes. Dans une telle situation,
Campbell et Stanley (1963) recommandent I 'analyse
de covariance étant donné que les populations
manifestent des différences significatives à des
variables au prétest. L'érude compare la moyenne
ajustée au post-test par le groupe expérimental des
personnes désinstitutionnalisées à celle obtenue par
le groupe contrôle des personnes instirutionnalisées
compte tenu des résultats des sujets au prétest.

Afin de compârer les populations DESINS et INS,
un test d'hypothèses sur les moyennes ajustées des
différentes variables est réalisé. k test F de Fisher
perrnettra d'établir s'il y a des différences
statistiques significatives entre les deux groupes. [,a
définition du seuil de signification suit la procédure
de Bonferonni (cité dans Snedecor et Cochrane,
1989) qui stipule que lorsqu'on effectue des
analyses répétées sur plusieurs variables, le seuil
minimum de signification est de 0,05 divisé par le
nombre de variables ou le nombre de tests
eftectués. Pour les fins de la présente érude, le seuil
de signification est donc de 0,005.

Présentation des résultats

Variab le d' inté gration sociale

k tableau 3 présente les moyennes ajustées au
post-test selon une analyse de covariance, écarts-

types et les résultats au test F de Fisher. en regard
du total des activités. des activités diftérentes et les
activités à la fois en résidence et en communauié de
l'inventaire de I'intégration sociale , entre le groupe
DESINS et le groupe INS.

Les résultats au tableau 3 ne révèlent aucune
différence statistiquement significative entre les
populations au score de I'lnventaire d'intégration
sociale. Cependant, bien que les résultats ne soient
pas statistiquement significatif-s. des tendances
semblerrt se dessiner quant au degré d'intégration
sociale. En effet, les sujets DESINS participent,
d'une façon supéneure aux personnes INS, en
resard du tota! des acrivités. des activirés dffirentes
en résidence et en (ommunauté er des actitités a la
fois en rësidence et en communamë

Interprétation des résuhats

Cene étude se proposait de vérifier si les personnes
présentant une déficience intellectuelle sévère et
profonde DESINS s' intègrent socialement davantase
dans la communauté que celles vivant en centre de
réadaptation. Par conséquent. le phénomène de la
désinstirutionnalisation serait susceprible de produ ire
des effets positifs sur I ' intégration sociale parce que
la personne intégrée améliore ses relations
interpersonnelles dans la communauté. De plus, cela
perrnet aux sujets DESINS intégrés d'établir des
liens significatifs avec des personnes autres que les
intervenants du milieu institutionnel. D'autre part,
ce processus perrnet d'élargir son éventail
d'activités et sa participation afin d'accroitre la
possibil i té d'intégration non seulement au niveau
physique et corrrmunautaire mais social. De ce fàit.
l ' intégration sociale ne consiste pas uniquement à
"être parmi" mais bien à "faire avec" (Goode.
1990; Wolfensberger et Thomas, 1988; Freeman er
a l . . 1 9 8 D .

Au sujet de I ' intégration sociale. bien que ceux-cl
ne soient pas statistiquement significatifs, les
résultats démontrent que le processus de
désinstirutionnalisation vient accroître l' intégration
sociale de la personne. L'analyse des moyennes des

DECEMBRE 1994 147



Présentation de I 'anal1'se de covariance
des activités différentes en résidence
en résidence t't en communauté du

Tableaq f,

(test F- de l ' isher) quant au total des activités,
et en communauté et des activités à la fois

groupe DESINS comparé au groupe INS

Cornp i la t ion  d ts  ac t i l  i t t s

( i roupe DF-SINS (i roupe INS

I I movenIe s n n1().! eiine ,s F lr (rr

f , r t a l  dcs  ac t i r i t c s  cn  i r 5 i dc l i c

. f , ) ra l  
dcs act ivr t i ls  < i r l ferentes cn

rÉsrt lc 'nce

I .  I . i l  . i c . .  . t L i l \  l i ( \  L i l  r '  ; ; l n l u n J u t (

Io t r i  d , :s  rc t i v i rcs  d l f lé ren tes  cn

ct)rnlnunaute

Jota i  dcs  ac t iv i lés  en  rcs idencc  c r  en

cornrnunauté

I t

] J

l-1

f 1

t l

ti). i-_s

l - - r . 46

I  i . , 1 1

7. .5.1

i 9 ,  l 7

1 6 . 0 9

7 .  t '5

5 J )

.1,,1 I

9 . - 53

) l

l l

) 1

) . 1

i 3

8 . 9 6

9 . t 7

6 . 1 9

1 5 , 8 8

l  t . 9 s

5 . 6 6

5 , . 18

9, .1 1

t . l l

I  Q a

0 . 9 5

0 . 2 7

0 . 8 8

\ S

N S

\ S

N S

N S

deux gnrupes indique t lue les sulets DESINS.
comparés aux su.;ets lNS. part icipent davantage à
des activi tés soci i i l i . . ,antes avec les gens de la
comûtunauté. ces résultats sttnt conformes avec les
recherche:, condurte:; par lrreeman et al. ,  t1982),
( iooc le  t  1990) .  Tay lo r  e r  Bogdan (1990) .
Wolfènsberger et ' I 'homas ( 1988). Cela signif ie donc
que. lors de la désinstirut ionnalisation, routes les
pers()nnes. autant cel les ayant des l imitat ions
fonctionnelles que les autres. sont soumises à des
c()ntacts et des interactions plus vastes et plus
nr.rmbreuses que cel les vivant en inst irut ion. l-es
pcrsonnes pi'-ésentant une déficience rntellecruelle
sér'ère et profbnde peuvent ainsi prof l ter d'un
enviromement communautâire adapté et riche en
stimulat ions sociales. Même si leur niveau de
déplacement et de fbnctionnement limite leurs
opportunités d' interagir dans les moindres activi tés
de la vie quotidienne, cela n'est pas une raison

sutllsante pour empêcher ieur intégration sociale.
En contreparlie, le processus d'intégration perrnet
aussi aux personnes de la communauté de vivre des
expériences soctalisantes avec des personnes
présentant une déficience intellecruelle sévère er
profonde. Cette proximité pourrait perrnettre aux
personnes de la communauté de développer des
attitudes plus tolérantes envers les sujets intégres.
Une telle tolérance est une retombée non
négligeable du processus de désinstirutionnalisatron
(lonescu, 1987; Pilon, 1992' Schalock et Kierman.
1990). De plus. cette proximité perrner de contrer
le cercle vicieux de la déviance et de fairc
disparaitre les préjugés face à celle-ci. Compte tenu
que cette clientèle est plus hypothéquée sur les plans
physique et intellectuel, le rype d'accompagnement
en communauté offert à ces personnes favorise des
contacts interpersonnels valorisants ce qui a pour
effet d'augmenter leurs expériences de vie de fàçon
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posit i le. Le type d'accompagnement chez les
pcrsonnes désinsti tut ionnalisées est plus diversif ie.
I-es personnes qui ont à entrer en contact avec les
individus intégrés seront dif ferentes autant au
nir.  e au des att irudes que des valeurs. Ce
rapprochement des individus offre la possibi l i té
d'un réel partage des vécus. Cette proximité exige,
aussi de la part de la populat ion et des intervenants,
une pleine conscience et une réel le connaissance de
ce qu' i ls sont en tant qu' individus parce qu' i ls sont
souvent confrontés avec leurs préjugés sociaux
concernant la déficience intel lectuel le. De tels
préjugés s'expriment par des ét iquettes tel les que
retardé ou malade mental. Cette confrontation est
très importante parce qu'elle perrnet à tous
d'ébranler et de questionner ses propres croyances

A M E R I C A N  A S S O C I A T I O N  O N  M E N T A L
RETARDATION (1992) Mental retardation.
Def.nition, Classifcation and Systems of Supports.
Neuvième édition, Washington: American
Association on Mental Retardation.

ARSENAULT ,  R . ,  P ILON,  W. ,  LACHANCE,  R .
(1990) Inventaire d'intégration sociale (l.l.S.).

Beaupon: Centre de recherche Université Lava.l et
Robert-Giffard.

par rapport à la nécessité de I ' intésration de ces
personnes présentant une déficience intel lectuel le
sévère et profon<ie dans Ia communauté. L' integra-
t ion sociale est un idéal à poursuivre et. pour ce
faire. el le appelle au dépassement. En fait .  la
col lect ivi té doit  exercer toutes les possibi l i tés de
stimulat ions et cle défis qu'offre la r ie
communautaire. C'est ce qui permet de briser le
cercle vicieux de la déviance et ainsi permet
d'améliorer la compétence et l ' image des personnes
présentant une déficience intel lectuel le sér'ère et
profbnde. Enfin. le niveau de soutien rel ié au
défici t  intel lectuel ou ph-vsique de la personne est un
élément important dans l ' intégration soci. i le parce
qu' i l  amène les centres de réadaptation à être
vigi lants en tant que dispensateurs de services.
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