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Actcs des Journées d 'étude de I 'AIRHM
Bucarest  (Roumanie) ,  nta i  1994
RFDI  V r l ume  l 0  N '2 .  175 -217

Organisées par I 'Association Internationale de
Recherche scientif ique en faveur des personnes
Handicapées Mentales (AIRHM), en collaboration
avcc la Fondation Intemationale pour I 'Enfance et la
Famillc de Bucarest, les Joumées d'Etudc des 22 et 23
mai 1994 ont eu comme thème la "Diversité des
modèles de prisc en charge des personnes déf,rcientes
intellcctuellcs: rôle des facteurs socio-économiques et
culturels".

Les Joumées organisées en Roumanie répondaient à
une lmportante attcnte de nos collègues de I'Europe de
I'Est qui, face aux changements polit iques et sociaux
survenus à la fin des années 1980, devaient décider
quelles étaient les formules de prise en charge les
mieux adaptées à leurs réalités. La question qui se
posait concernait les choix stratégiques à opérer après
une longue période ayant comme tendances:
l'étapisation, la centralisation et la bureaucratisation du
système de prise en charge, une nette prédominance du
modèle institutionnel, unc médicalisation excessivc du
champ de la déficience intellectuelle, le fait d'accorder
une importance très réduite à l ' individualisation de
I' intervention, aux besoins individucls et, enfin, la
faiblesse des ressources matérielles allouées à la
résolution des problèmes posés par la déficience
intellectuclle.

Serban Ioncscu,  Univers i té René Descartcs,  par is,  et
du Québec à Trois-Riv ières et  l {oger Salbreux,
Délégat ion France.
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Univers i té
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Mot d ' in t roduct ion

DIVERSITÉ DES MODÈLES DE PzuSE EN CHARGE DES PERSONNES DÉFICIENTES
INTBLLECTUELLES: RÔLE DES FACTEURS SOCIO-ÉCONONTTqUES ET CULTURELS

Serban Ionescu et Roger Salbrcux

La première joumée a permis de dresser un état dcs
licux. Trois tables rondes, suivies de discussions, ont
été consacrées à une série d'aspects centraux,
révélateurs de la situation en Amérique du Nord, en
Europe de I 'Ouest et, ensuite, en Europe de I 'Est.

La table ronde portant sur I'Amérique du Nord a
commencé avcc la communication dc Huben
GASCON, intitulée .Changements culturels et
évolution de la prise en charge au Québec,. Les trors
autres communications présentécs dans le cadre dc
cctte table ronde ont porté sur des aspects essentiels
pour la compréhension de la situation en Amérique du
Nord: I ' implication des parents (Jean-Maric
BOUCHARD), la désinsritutionnalisation (Colette
JOURDAN-IONESCU) et la place qu'occupe
l'évaluation (Wilfrid PILON).

La table ronde portant sur I'Europe de I'Ouest a débuté
avec un exposé d'Andrea CANEVARO destiné à farre
comprcndre que la situation des personnes déficientcs
a changé et qu'i l  est important que nous prcnions
conscience de ce changement. Dans son intcrvention,
Roger SALBREUX a fait part de l'activité des Centres
d'Action Médico-Sociale Précoce, qui constituent une
solution originale et de faible coût économiquc pour
l ' intervention précocc. Michel MERCIER a, enfin,
abordé la problématique si complexe du nursing pour
les pcrsonnes polyhandicapées.

L'après-midi du 22 mai a été consacrée cn entier à la
table ronde portant sur l 'Europe dc I 'Est. Stefan
MILEA a discuté, en détail, lcs problèmes soulcvés. en
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Roumanie, par la nécessaire modernisation de la pnse
cn charge des personnes présentant une déficience
intellectuelle et a, ensuite, décrit les priorités dz.ls ce
domaine. D'autres collègues ont pris, par la suite, la
parole. Sempronia FILIPOIU (Roumanie) a insisté sur
I'importance que revêt la différenciation des retards
mental ct éducationncl. Les intcrventions d'lngrid
TRAJANI (Albanie), d'Amélia GARBATCHEVA
(Bulgaric), Ivona MILACIC et Svetomir BOJANIN
(Yougoslavie), N. BUCUN et A. DANII (République
de Moldavie) ont permis de dresser un état des l ieux
dans ces pays. Cct état des lieux sera présenté, ici, sous
la formc d'une synthèse élaborée par Serban
IONESCU.

Lundi, le 23 mai 1994,lcs travaux se sont poursuivts
dans cinq ateliers consacrés à des questions d'intérôt
pratique majeur. Regroupant de six à douze pcrsonnes,
les ateliers ont été animés par des spécialistes
d'Allemagne, de Belgique, de France, du Québec et de
Suissc, spécialistes qui ont présenté à lcurs collègucs
roumains des modalités concrètcs de prise en charge
des personncs présentant une déficience intellectuelle.
C'est le cas, notamment, des atcliers n' l, 2 et4. Ainsi,
I 'atelier n" 1, animé par R. SALBREUX (France), H.
LISON (Allemagne) et D. VAN DEN BOSSHE
(Belgique), a été consacré à I'lntervention précoce en

déficience intellectuelle. Animé par G. MAGEROTTE
(Belgique) et M. WICHT (Suisse), I 'atelier n" 2 a
abordé I'lnnovation pédagogique pour les élèves
intellectuellement déficients. T. MUSITTELLI et S.
REICHENBACH (les deux de Suisse) ont fait part de
leur expérience et de leur questionnement au sujet du
polyhandicap. Une bonne partie de leur atelier (n" 4)
a été consacrée à la .stimulation basale", méthodc
développée par Andreas FRÔHLICH. L'atelier n' 3,
animé par trois spécialistes belges, Ph. CASPAR, D.
JACOB ct A. LEVEAUX a eu comme thème
Institutions/lntégration, problématique centrale pour
les pays de I'Europe Centrale et de I'Est. Enfin, I'atelier
n" 5 a été consacré à la formation des intervenants. J.-
M. BOUCHARD (Québec), M. DI DUCA (Belgique)
et V. GUERDAN (Suisse) y ont fait part de leur
expérience dans ce domaine si important pour le
changemcnt des pratiques et des mentalités.

Les débats occasionnés par les Journées de Bucarest
ont permis de mieux comprendre I'importance dcs
différences socio-économiques et culturelles et
d'esquisser des solutions permettant I'amorce d'un
changement durable, structurel, mais ne pouvant être
réalisé que par étapes et en tenant compte des
spécificités dcs pays de I 'Europe de I 'Est.
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Table ronde portant sur I'Amérique du Nord: Compte rendu no

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,

I  Iubcrt  Gascon, Dirccteur de la p lani f icat ion,  dc Ia qualr té et  < le
la rechcrche.  CRDI Chaudière-Appalachcs (Saint-Gcorges,
Québcc).
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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

Les niembrcs du coni té éta ient  :  Socur Cisèle Fort ier .
Mme Al ice Landry,  Mnte Mar lyne Laperr ière,  Mmc
Diane Mi l l iard,  M. Michcl  Bourer.  M. Claude Lecla i r  er
N{.  Hubert  Gascon.
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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.

180 REVUE FRANCOPHONE DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE



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-

r83



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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SITUATION DES PARENTS ET SPÉCIFICITÉ OU QUÉSBC

Jean-Marie Bouchard

Nos habitudes de placer en institution les personnes
attcintes dc déficience intellectuelle remontent à bien
avant le début des années cinquante. À cettc époque,
les familles qui gardaient leur enfant à la maison
étaient perçues comme des familles particulières. C'cst
à cette même époque que sont nés les regroupements
de parents qui résistaient à sc voir associés au
mouvement d'institutionnalisation. Pour quelques
familles très marginales à l 'époque, considérer leur
enfant atteint d'une déficience intellectuelle comme un
membre à part entière relevait de I'exploit. Ces parents
ont cru que leur milieu familial était lc premicr ct le
plus important l ieu d'éducation de l 'enfant, qu'i ls
étaient lcs premicrs éducateurs et qu'à ce titrc, il fallait
les seconder dans leur rôle, les instrumenter et soutenlr
ceux qui éprouvent des difficultés. C'est à partir des
effets des pratiques familiales sur l 'cnfant que les
associations canadiennes et québécoises de parents ont
réalisé I ' immense écart qui existait entre les enfants
placés en institution dès leurjeune âge et ceux qui ont
vécu dans leur famille. Cette prise de conscience a
amené les associations de parents à revendiquer le
droit des personnes déficientes de bénéficier d'un
milieu de vie aussi normal que possible.

Tant au Canada anglais qu'au Québec, les associations
de parents, créées vers les années quarante, ont
développé des stratégies pour faire reconnaître ce droit
et organisé des pressions politiques pour faire accepter
le droit dcs personnes atteintes d'une déficience
intellecruelle de vivre dans leur famille ou dans un
milieu de vie similaire. C'est au début des années
soixante-dix qu'a pris naissance le mouvement de la
désinstitutionnalisation préconisé, d'abord, par les
groupements de parents et, par Ia suite, par I 'Etat à la
fin des années soixante-dix. Ce n'est qu'au cours des
années quatre-vingts que cette opération majeure pour

Jean-Marie Bouchard,  Univers i té du Québec à Montréal
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le Québec est effectuée. Au début de la présente
décennie, les personncs vivant en institution sont
maintenant des exceptions et devront être intégrées à
la communauté dans les mcil leurs délais. Voilà la
trame de fond de toute une action amorcée par des
parents du Québec.

L'implication des parents sera présentée, dans les
paragraphcs qui suivent, en abordant, successivement,
plusieurs points importants : l'intervention précoce, la
communitarisation dcs services, la situation des
familles (discutée en nous référant à I 'annonce des
incapacités, au fardeau de la prise en charge, au
soutien de I'entourage, aux ressources provenant des
réseaux formels de services professionnels) et, enfin,
au partenariat.

INTERVENTION PRÉCOCE

Ce sont les associations de parents qui ont les
premières organisé 1es services d'intervention précoce
dans les familles. Ce sont elles qui ont expérimenté
cette nouvelle formule de services dont le pôle
principal n'était plus I ' iqstitution mais la famille.

C'est à partir de cette expérience de I ' intervention
précoce que nous avons pu réaliser les conséquences
importantes de la dysqualification des familles. Avec
I'avènement de I'Etat providence au cours de la
décennie soixante, la famille a été progressivement
dysqualif iée de son rôle, de ses compétences et de sa
capacité de prise en charge. Le métier de parent avait
été en quelque sorte dysqualifié au profit du rôle
expert des intervenants qui devaient assurer la prise en
charge des problèmes des personnes et des familles.
Cette dysqualif ication était l iée à l 'évolution générale
des grandes institutions de la société: érosion des
fonctions socialisantes de la famille, émergence de
I'expert dans la bureaucratie qui assure un encadrement
dc la vie privée et de la vie familiale, imposant des
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normes et procédures nouvelles de ucompétences
parentales" (Dandurand et Dulac, 1992,p. 140). Cette
dysquali f icat ion de la famil le a entraîné, à son tour,
une dysquali f icat ion des intervenants, de certains
profcssionnels et même de quelques gestionnaires
impuissants à répondre au mandat de uréparation,
imposé par l'état cnvers des citoyens différents de la
majori té. Aujourd'hui la famil le tout comme les
intervenants et les gcstionnaires ont besoin d'être
requali f iés pour assurer cette prise cn charge, non pas
de I 'ordre de la réparation, mais bien de celui de
I 'actual isat ion dcs ressources et des compétences de
chacun. C'est ainsi que le mouvement qui vise à
revaloriser le rôle dc chaque acteur s'est inscri t  dans
unc démarche plus large oir I'on veut redonner Ie
sentiment de confiance et de compétence à chacun en
le rcndant capable de décider et de gérer sa propre vie
et cel le d'un de ses proches atteint d'une déficience
intcl lcctucl le.

L' intervcntion précoce a montré que la famil le était
pourvue de compétences et de ressources et qu'el le
était  capable de gérer le développement de son jeune

enfant. Lc soutien adéquat de la part des intervenants
rendait les parents encore plus compétents. Deux
principes importants sont apparus comme fondements
de I ' intervention auprès des famil les. Un premicr est
l'autodëtermination de la famille qui fait référence à
I 'habi leté de se rendre capable (enabling, Dunst et
Trivette, 1988, Dunst et Paget, 1991) d'assumer la
responsabilité de décider, de préciser ses objectifs, son
rôle, ses attentes de services et d'indiquer la façon dont
el lc cntend développer, éduquer, col laborer à
I'adaptation ou à la réadaptation de ce proche atteint de
déficience intel lectuel le. La question, pour les
professionnels de I'intervention, est de savoir comment
sccondcr le mieux possible la famil le dans ce
processus  d 'au todétc rm i  na t ion .

Quant au second principe, l'appropriatton
(enrpowermenl, Rappaport,  1981, Hobbs et al. ,  1984,
Trivette et Trivette, 1988), i l  fai t  référence à
I 'acquisit ion du sentiment de compétence et de
confiance nécessaire à la famil le pour part iciper
adéquatement à la prise en charge dc ce proche, pour
coopérer avec les services professionnels de
l'adaptation et de la réadaptation et pour devenir
partenairc dcs différents intcrvenants professionnels.
La documentation scicntifique démontre qu'auparavant

prévalait entre la famille et les intervcnants un climat
de compétit ion plutôt que dc coopération, que les
parents se sentaient dépendants des décisions des
professionnels de I ' intervention et qu'i ls nourrissaient
un sentiment d'incompétence quant à leurs capacités de
prise en charge de la personne atteinte de déficience
intcllectuelle. Dans notre recherche sur I 'annonce du
handicap, plusieurs familles déplorent encore cette
attitude persistante chez plusieurs professionnels de
I'intervention (Bouchard, Pelchat, Boudreault et
Graton, 1994).

COMMUNAUTARISATION DES SERVICES

Le passage des pratiques de I'institutionnalisation à
celles de la désinstitutionnalisation et surtout à celles
de I'intervention dans la famille a produit un
mouvement important au niveau de I'organisation des
services dans la communauté que I'on définit par le
terme de communautarisation des services. Celle-ci
consiste à assurer de nouveaux services à partir
d'approches alternatives à I'institutionnalisation pour
soutenir et seconder la famille au sein de laquelle vit
une personne atteinte de déficience intellectuelle. Le
phénomène de la communautarisation des services
renvoie aux parents la responsabilité première de la
prise en charge, du développement et de l'éducation de
leur enfant atteint d'une déficience intellectuelle. La
famille doit être soutenue dans la réalisation de ce défi
qui n'a rien de facile. Les ressources sur lesquelles la
famille peut s'appuycr sont de deux ordres, soit les
ressources formelles (services organisés et
programmes d'intervention), soit les ressources
informelles (ressources de I 'entourage et ressources
alternatives).

Ce mouvement a obligé les intervenants à modifier
leurs relations en développant un partenariat entre la
famille et les services professionnels dont le rapport
devrait normalcment viser l'égalité dans le partage des
décisions et des responsabilités. Puisque les parents
sont considérés comme les intervenants les plus
importants et la famille comme I'environnement le plus
adéquat à quelques exceptions près, i l  en découle un
rôle différent de l ' intervcnant dans la prise en charge
au profit d'une meilleure actualisation des ressources
et des compétences de la personne et de sa famille
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La communautarisation des services signific également
Ia valorisation du rôle des aidants naturels, de
I 'entourage dc la personne et de sa famil lc et des
rcssources de soutien informel dc la communauté. Elle
implique un changement important des représentations
de la part des membrcs de la communauté et des
différents intervenants puisque les données de la
recherchc indiquent clairement la volonté de la famil le
d'être respectée dans sa normali té et de considérer la
personne atteinte de déficience intellectuellc avant tout
comme un membre à part entière de la fàmil lc
(Bouchard et al., 1992 et Van Riper et al., 1992). Dans
ce contexte, les famil les demandent qu'on reconnaisse
Ia normali té de lcur trajectoire famil iale. La
communautarisation des scrvices implique également
la notion de pédagogie de services qui fait référence au
rôle éducati f  de tout intervenant et de tout
professionnel dans cctte responsabil i té éducati ie
d' instrumenter les famil les dans la prise en chargc de
la personnc attcinte de déficicnce intel lectuel le.

S I TUATION DES -FAMILLES

Malgré tous ccs changements importants de
reconnaissance de la famillc dans le dévcloppement et
l 'éducation de l 'enfant atteint de déficience
intellcctuclle, le passage vers la communautarisation
des services n'a pas pour autant amélioré sa situation.
Pour ceftaincs familles, le fardeau s'est
considérablcment accru dcpuis l 'ère des restrictions
budgétaires, pour d'autres les relations avec les
professionnels demeurent aussi problématiques.
Plusieurs familles ont souligné un nct appauvrisscment
dû à la nécessité qu'un seul parent travail le et que
I'enfant exige souvent des services que les parents
doivent eux-mômes défrayer même si l 'Etar en délraic
unc petite partie. On ne peut oublier que la décennie
quatrc-vingts a été marquée par un effort financier
important de la part dc I 'Etat pour assurer la
désinstitutionnalisation. On peut dire que cette
opération s'est effectuée au détriment dcs familles
puisque les budgets de soutien n'ont pas été augmentés
malgré les demandes croissantcs en termes de besoins.
Dans certains cas, i ls ont même été carrémcnt réduits
pour assurer une désinstitutionnalisation plus rapide.
Encore aujourd'hui, on doit se demander si lcs familles
reçoivcnt leur part de soutien financicr et de services
par rapport à I 'cnsemble des budgets des centres dc
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réadaptation des différentes régions?

Annonce des incapacités

De nombreux tcxtes ont été écrits sur I 'annonce de la
mauvaise nouvelle aux parents lors de la naissance
d'un enfant atteint de déficience intellectuelle. C'est
un sujet délicat à traiter puisqu'i l concerne de
nombreux scntiments ou réactions non apparentcs de
nos conduites professionnelles. Les mots prononcés et
les émotions ressenties vont rester ancrés
profondément dans la mémoire des parents. Ils auront
des répercussions importantes sur la relatron
parent/enfant et détermineront le niveau de stress au
plan de I 'adaptation. Dans une ccrtaine mesure, le
discours professionnel va fondcr la trame de la futurc
identité de l 'enfant. La parole revêt une importance
capitale, mais elle doit s'accompagncr d'une attitude de
compréhension, de soutien, de disponibil i té et dc
reconnaissancc des compétences parentales. C'est à ce
moment précis que les parents doivent être informés de
I'aide et du soutien disponible.

Lorsque nous interrogeons les familles sur leur
adaptation à vivre avec une personne atteinte de
déficience, les deux moments les plus difficiles de leur
vie familiale sont I 'annonce du handicap et l 'entrée de
I'cnfant à l 'école. Nous constatons que ces deux
moments sont parfois marqués d'une forme de violence
verbale faite aux familles par des professionnels soit
du domaine de la santé. des affaires sociales ou de
l'éducation.

Eardeau 0e ta prise en cn

Beaucoup de familles qui assument la prise en charge
d'un des leurs atteint de déficience intellectuelle vivent
l'épuisement faute souvent de services adaptés à leurs
conditions. Plusieurs familles interviewées (Bouchard,
1994), ont indiqué qu'elles étaient à bout de souffle,
que la tâche était trop lourde, qu'clles n'en pouvaient
plus. Ces témoignages de détresse ne peuvent nous
laisser indifférents. Les parents concemés doivent
continuellement recommencer la course aux services
à chaque fois que leur enfant franchit une étape ou
change d'intervenants. I ls sont condamnés à
revcndiquer continucllement des serviccs, à l ivrer des
luttes pour le respect des droits de leur enfant à
recevoir des serviccs ayant un minimum de qualité.
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C'est ce qu'elles appellent l 'étemel recommencement
à chaque étape importante de la vie de la personne. De
plus, ce recommencement se produit également
lorsque de nouveaux administrateurs et profcssionnels
deviennent responsables des services et décident
d'apportcr leurs changements institutionnels. Les
parents ont I'impression qu'on uveut refaire la roue" en
mcttant en place des services qu'on dit très novateurs
en les assortissant de nouvelles polit iques. Les
nombreux changements institutionnels de cette naturc
aJoutent au stress et à I ' insécurité des familles. Elles
ont I ' impression de rcvenir trop souvent au point de
départ, à la case zéro. On doit travailler à trouver des
moyens pour assurer une stabil ité dans les services et
dans les pratiques professionnelles : ceci peut facilitcr
I 'adaptation de Ia famille.

Actuellcment, si nous ne parvenons pas à répondre aux
besoins dc la famille, le risque est grand de vivre une
nouvelle forme d'institutionnalisation dans la
communauté, c'cst-à-dirc le placcment de leur enfant
dans une famille d'accueil ou dans un foyer dc groupe
parce que la famille ne peut plus continuer à assumcr
sa prise en charge pour des raisons d'épuisement dû à
un manque de ressources ou à une répartition des
ressources ne tenant pas comptc de leurs besoins.

Soutien de I 'entourage

Byrne et Cunningham (1984) ont démontré que les
difhcultés rencontrées par les familles ayant un enfant
atteint de déficience proviennent principalemcnt de
I'absencc de souticn. Le soutien social, lorsqu'i l cst
adéquat, diminue le strcss en permettant à la famille
unc adaptation face à la différcnce en ce sens qu'il aide
à transformer les perceptions et les attitudes (Wright,
Grangcr, Samcroff, 1984).

Pelchat (1989), met I 'accent sur I ' importance du
soutien et de l 'aide apportés par I 'entourage immédiat
des familles ayant un enfant atteint de déficience. Le
soutien adéquat accordé par les personnes
significatives s'avère un aspect positifdans la relatron
parent-enfant. Lorsqu'il est réalisé de façon positive, le
soutien influence les attitudes parentales et la
perception positive des parents face à l 'enfant.

Au Québec, i l  existe trois types de ressources mises
sur pied et gérées par les parents ayant un enfant

atteint de déficience : les groupes de parents-souticn,
le service de parrainage civique, le Mouvement
Personne d'Abord.

Les groupes de parents-soutien ont pour objectif
d'accompagncr les nouveaux parents suite à I'annonce
dc la déficience. I ls répondent donc à un besorn
ponctucl et, règle générale, sont issus de I ' init iative des
parcnts mcmbres d'une association. Bouchard (1987)
résume les objectifs des groupes de parents-soutien.
L'aide est accordée sur une base d'amitié. Les
associations regroupent des parents qui vivent une
même réalité et qui ressentent le besoin de se
rencontrer, de s'entraider et de se soutenlr
mutuellement. À court ou à long terme, ils répondent
à différents besoins. Les parents y adhèrent sur une
base volontaire et y Guvrent à titre bénévole. Winton
(1990) affirme que, dans leur prise de décision, les
parents préfèrent se référer à des familles qui vivent
les mêmes problèmes qu'eux. Les groupes de parents-
soutien représentent un l ieu de métabolisation du
traumatisme causé par la naissance d'un enfant atteint
de déficience grâce à des mécanismes de déplacement
(Visier, Mounoud, Roy, 1983). Le recours à des
parents-soutien résulte souvent de besoins
d'explication suite à une incompréhension du discours
scientifrque et d'une insatisfaction face au corps
médical (Visier et a\.,1983).

Le parrainage civique vise, quant à lui, à jumeler un
citoyen de la communauté à une personne vivant avec
unc déficience intellectuelle. Le panain agit auprès de
cette personne comme si elle était son frère, un proche
ou un ami et i l  a comme responsabil ité de s'assurer
qu'elle recevra les services nécessaires et qu'elle ne
soit pas exploitée de quelque façon que ce soit. Ces
services ont été init iés par les associations de parents
à la fin des années soixante-dix.

Au cours des années quatre-vingts, le Mouvement
Personne d'Abord s'est développé en Amérique du
Nord. Ce groupe associatif composé de personnes
vlvant avec une déficience intellectuelle se veut le
promoteur de leurs droits et vise le soutien de chacun
de ses membres. Au Québec, ce mouvement a été
fortement encouragé et soutenu par les associations
québécoises de parents. Ce groupe de soutien est
probablement un des plus intéressants puisqu'i l
implique directement lcs personnes elles-mêmes au
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niveau de I 'organisation et de la gestion de ses

activi tés.

Ressourccs provenant-der résea.ux formehde

s e rviceil)rQfessiQn nels

Autrefois, les famil les ayant un enfant atteint de

déficience étaient dépossédées dc tout pouvoir,  el les

n'avaient aucunc emprise sur les scrvices dispensés à

cet cnfant (Beaudoin, 1988). Le phénomène de la

communautarisation dcs services a mis en évidencc la

nécessité de mettre sur pied des services aux fanl i l les

vivant la présence quotidicnne d'une pcrsonne attelntc

de déficicnce. A cet égard, les famil les ont besoin

d'être instrumentécs et soutenucs. De façon généralc,

I 'object i f  de ces services est d'accroître la capacité de

la famil le à prendre soin de la personne atteintc de

déficicnce et de prévenir I ' inst i tut ionnalisation' Des

services adéquats ont pour conséqucnce de réduirc le

stress, de développer dcs habiletés udaptatives ct

d'assurcr une meil lcure qual i té de vie. l l  est donc

possible de croirc que, bien secondéc, la famil le ayant

un enfant attcint de déficience peut vivrc un quotidien

intércssant ct st imulant (Davidson, 1990). l l  importc

toutefois que lcs services offerts soicnt en lien avcc les

besoins de I 'enfant et de sa famil le, qu' i ls soicnt

faci lement accessibles et qu' i ls prenncnt en

considération I 'object i f  d' intégration à la base dc la

communautarisation des services. L' implication des

parcnts comme partenaires dans les programmes dcs

réseaux formcls est un phénomène relat ivement

nouvcau.

PARTENARIAT AVEC LA I'AMILLE

Depuis une dizaine d'annécs, le Québec s'est doté

d'une pol i t ique d' intégration qui irnpl iquc, dans

l ' intervention. lc Dartcnariat entre intenrenants ct

famil les. L'État a compris quc I 'eff icacité de

I ' intervcntion était  réduite si lcs professionncls des

ccntres de réadaptation ne composaient pas lvec lcs

ressources dcs famil les et dc leur cntourage. Plusieurs

mil ieux ont oricnté lcurs efforts pour promouvoir ce

partcnariat avec lcs lamil les. Ccpendant, unc bonne

part ie dc ces cfforts cst demeuréc au niveau dcs

intentions d'agir et n'a pas été traduite dans I 'act ion.

Dans unc rechcrche (Bouchard, 1996a et b), menéc

auprès dc 42 dyades composées dc parcnts et
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d' intervenants impliqués dans le plan de services (PSI)

ou d' intervention, I 'enregistrement vidéo des

rencontres démontre qu'entre le discours sur le

partenariat et le partenariat véritablc, il y a un écart

important. Peu de parents (30 %) sont impliqués dans

l ' identi f icat ion des besoins de I 'enfant et des objecti f \

d' intervention qui en découlent. Près de 70 % des

parcnts rcconnaissent lcs compétences des intcrvenants

par rappofi  à30 % des intcrvenants qui rccorlnalssent

cel les des parents. Quarante pour cent (40 %) dcs

intcrvenants arr ivent à la rencontre avec la décision

dc-;à prise. Pour cc dcrnicr groupe, nous cn scrions à

une fomre de pseudo-partenariat d' imposit ion ou tout

au plus de transparencc. Unc autrc facettc des

diff icultés à développer lc partenariat avec les famil les

provient du fait  que ces rencontres entre parents ct

intcrvenants ne donnent pas toujours l ieu à des

prises de décisions concernant les besoins de I 'enfant

et lcs objcct i fs d' intervcntion qui en découlent. Dans

26 PSI sur 42, nous n'avons noté aucune prisc de

décision lors dc cette rcncontrc oir I'on devait pourtant

prendre des décisions précises pour l 'évolut ion de la

réadaptation de I 'enfant. Ces résultats en disent long

sur lc chemin à parcourir pour que les parcnts soicnt de

véritables partenaires dcs intervenants. Il semble asscz

évident que les intervcnants éprouvcnt un grand

malaise à reconnaître lcs parents conlme dc véritablcs

partcnaires capablcs de partager avec cux des décisions

(partenariat),  des rôles, dcs responsabil i tés et dcs

tâches (coopération).

l l  faut bicn comprendre quc parler dc dévclopper lc

partcnariat avcc lcs parents sans lcur fournir le savotr

nécessaire pour qu' i ls le devicnnent n'a aucun sens.

Suitc aux résultats de cettc étude, nous avons procédé

à l 'évaluation du développcment de I 'enfant par lcs

parents et lcs intervenants à partir de deux instrumcnts

d'évaluation adaptés pour les parents. Notre surprtsc

fut grande de constater que lcs intervenants se

référaient très peu aux résultats des évaluations des

parents pour prendre leur décision cn regard des

objecti fs de réadaptation de I 'enfant. Dcvant cctte

situation nouvcl le, les intervenants préféraient revenir

à lcurs prat iques antéricures qui leur étaient plus

farni l ièrcs. Par la suite, nous avol ls organisé dcs

rencontres dc réf lcxion cntre les intervcnants et les

parents pour revoir le déroulcment du dernicr PSl,

discutcr du partenariat et identi f icr les stratégics à

mettre cn place pour le prochain PSI dc manièrc à tcnir
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davantage compte des informations des parents dans
les décisions à prendre et dans les tâches à partager.
Ces rencontres ont été très éclairantes sur cette
question de l 'évaluation de I 'enfant par les parents.
Plusieurs intervenants se sont dits inquiets de la
reconnaissance de leurs compétences professionnelles
si les parents partagent avec eux les mômes
lnstruments d'évaluation. D'autre part, quelques pa-

rents ont soul igné qu' i ls sous-évaluaient le
développement de leur cnfant pour éviter dcs
confrontations avec les intervenants. De ces rencontres
entre parents et intervenants, nous déduisons une fois
dc plus qu' i l  existe un grand malaise à ce que lcs
parents deviennent effectivement lcs partenaires des
lntervenants. Et pourtant, quels en seraient les
avantages pour I'enfant, ses parents et les intervcnants!
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Table ronde portant sur l'Amérique du Nord: Compte rendu n"

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

Colet te Jourdan- lonescu,  Univers i té du Québec à Trois-Riv ières

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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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

Wil l i id  Pi lon,  Centre de rechcrche Univers i té Laval  Robcrt
Giflàrd (Bcauport, Québec).

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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QUELQUE CHOSE A CHANGÉ

Andrea Canevaro

D'origine anglaisc, le moT handicap est employé dans
beaucoup de langues, y compris ma langue maternel le,
I ' i tal ien. Dans le langage courant, i l  indique les
diff icultés qui découlent d'un défici t  et c 'est à ce sens
quc nous ferons référence dans ce textc. Les
handicapës sont des personnes qui, préscntant un
défici t ,  pcuvent éprouver des dif f icultés engendrées
non seulement par le défici t ,  mais aussi par la
rcncontre avcc le mil ieu physique ct social où ces
pcrsonnes sc lrouvent.

Handicap et défici t  sont, parfois, confondus, ut i l isés
comme synonymes. Certains, quant à eux, pensent que
le tcrme de déficit désigne quelque chose de plus grave
quc le handicap. D'autres emploient I 'expression
(porteur de handicap" af in (peut-être) de ne pas
identi f ier l ' individu au défici t  qu' i l  présente ou au
handicap qui en découle. La formulation .porleur de
handicap" est, cependant, incorrecte si I 'on considère
le sens précis du mot handicap. On pourrait ,
évcntuel lement, dire *porteur de défici t , ,  parce que
celui-ci  consti tue une caractérist ique propre à
I ' individu (que cclui-ci  a et donc .porte,).  Un sourd,
par exemple, (porteD Ie défici t  de I 'ouïe qu'est la
surdité.

D'un déficit peut naître un handicap, somme du déficit
et des conséquences de celui-ci ,  dues aux réponses du
mil ie u et au fonctionnement psychologique de
l ' individu. Ainsi,  un sourd peut se trouvcr dans un
mil ieu qui ne considère pas comme grave ce type de
défici t  et qui ne déprécie pas la pcrsonne qui en est
atteinte. Bicn sûr, le contraire peut se produirel En
effet,  i l  n 'y a pas toujours une interdépendance (une
corrélation) étroite entrc le degré dc gravité du déficit

Andrea Canclaro,  Professeur de pédagogie spécia le à
I 'Univers i té de Bologne ( l ta l ie) .

et celui du handicap qui en découle. Et, de surcroît,
cctte interdépendance n'est pas la même dans tout le
monde ni à toutes les époques. Le même déficit peut
être vécu différemmcnt en ville ou à la campagne, dans
un pays très industrialisé ou dans un pays qui vit du
tourisme. Ceci constitue, sans doute, un thème
important de réflexion pour notrc rencontrc à Bucarest.

L'enlant qui présente un déficit peut dépasser, dans
son milieu, un ou plusieurs handicaps ; i l  peut, aussi,
devoir faire face à un ou plusieurs handicaps. Un
enfant en chaise roulante peut trouver, sur son chemin,
des marches : c'est-à-dire un handicap pour lui. I l
peut demander de I'aide, être transporté, et surmonter
ainsi ce handicap. Dans ce cas, i l  a pu avoir recours à
plusieurs ressources. Les plus importantes sont, sans
doute, celles qui existent en lui-même, et qui se
traduisent par la capacité de savoir demander
(comment, à qui et quand). Occasionnel ou
programmé, le recours aux autres est très important. Le
recours peut être occasionnel, pour un handicap lui
aussi occasionnel, comme les marches dans I 'exemple
donné. Si les marches se trouvent sur le chemrn
habituel de I 'enfant, le handicap peut être réduit ou
évi té cn ur i l isant  une solut ion perrnanenre.

L'enfant handicapé peut réduire son handicap en ayant
recours aux autres, (notamment à ses amis de même
âge, avec lesqucls i l joue, i l  étudie) mais aussi à sor-
même. Dans ces circonstances, i l  ne faut pas oublier
qu'avant tout, il est et reste un enfant. Comme les
autres enfants, i l  a besoin d'amis, d'all iés, pour
surmonter les diff icultés qui, dans son cas, sont aussi
des handicaps.

L'histoire des enfants handicapés est remplie de
nouveautés bien cachées. Prenons I 'exemple de ceux
qu'on appelait .mongoliens,, uidiots-mongoliens"
(notons que le mot idiot vient du grec et signifie
"différent des autres") ou (DownD et qu'on appellc
actuellement, le plus souvent, "trisomiques" ou
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.tr isomiques 21,. Ces enfants avaient une espérance
de vie très courte. Aujourd'hui, i ls vivent aussi
longtemps que toutes les autrcs personnes dans la
société (ou presquc). Leur qualité de vie a changé,
s'est améliorée. I ls peuvcnt vivre avec lcs autres, leurs
activités se sont diversif iées. La personne qui s'occupe
de jeunes enfants trisomiqucs peut percevoir lc
changement important survenu par rapport aux jeunes
qu'elle avait rencontrés il y a des années : leur regard
est plus vif, ils respirent avec la bouche fermée et lcur

langue reste dans la cavité buccale. Et tout ceci sans
aucune intervention chirurgicale!

En notant ces changements, i l  nous paraît

indispensable dc souligner qu'ils sont, en partie tout au
moins, dus au fait  que les handicapés - qui sont les
meil leurs professionnels cn matière de handicap -

nous ont appris beaucoup de choses. Mais il nous reste
beaucoup à apprendre d'eux!
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LES CENTRES D'ACTION MÉDICO-SOCIALE PRÉCOCE: UNE SOLUTION
ORIGINALE À L'INTNRVENTION PRÉCOCE ET DE FAIBLE COÛT TCONOTITIqUE

Roger Salbreux

Les pays d'Europe de I 'Est et,  en part icul ier la
Roumanie, ont connu suff isamment de vicissitudes
dans dif férents domaines, parmi lesqucls le
délabremcnt des inst i tut ions accueil lant des enfants
très jcunes, parfois depuis leur naissance, ainsi quc
l 'état très préoccupant qui en est résulté pour ces
dernicrs, parmi lesquels on observe un bon nombre de
troubles psychiques et de déficiences intel lectuel les.
Aussi cst- i l  part icul ièrement malaisé, de venir parler
de l 'extérieur, où d'ai l leurs d'autres problèmes sérieux
nc manquent pas non plus, de la prévention et de
I ' intervention précoce en favcur des déficients
mcntaux ainsi que dcs services existants dans ce
domaine.

Cependant, nous avons reçu la confirmation d'efforts
similaires cffectués en Roumanic, part icul ièrement
dans la région dc Timisoara, de sorte qu' i l  nous a paru
sans doute ut i le d'échangcr nos approches et de
présenter rapidement le système qui a cours en France.
I l  s 'agit  des Ccntres d'Action médico-sociale précoce
(C.A.M.S.P.), inst i tués par le Décret du l5 avri l  1976,
cn application de I 'art icle 3 de la Loi d'orientat ion en
faveur des personnes handicapées du 30 juin 19i5. I l
s 'agit  dc services ambulatoires fonctionnant. soit  par
consultat ions, soit  à domici lc. réservés à la oeti te
enfance (0 à 6 ans) et assurant :  Ia prévention des
risques de handicap chez les cnfants conccmés
(parents psychotiques, alcool iques, maltraitance ou
abus scxuels, etc.),  le dépistage, le diagnostic, les soins
adaptés, les rééducations et I ' instruct ion nécessaires à
toute pathologie ou trouble de croissance et ceci,  dans
Ie mil ieu naturel de vie et avcc le concours de celui-cr.

Roger Salbreux,  ex-di rectcur du Service de Recherche du
C. l r .S.A.P. ,  ex-médecin t l i recteur du C.A.M.S.P. dc I ' lnst i tut  de
I 'u i ' r rcul ture de Plr is  (  France ) .

Cette Loi avait pour ambition de remplaccr la notion
d'assistance par cel le d'égal isat ion des chances, de
proclamer ct de mettre cn oeuvre le droit  aux soins, à
l 'éducation et au travai l ,  dans toute la mesure du
possible, pour les personnes atteintcs d'un handicap,
qucl le qu'en soit  la causc : congénitale, maladie,
accident. Ellc a été complétée par des Circulaires dites
d' intégration scolaire, de Janvier 1982 et de Janvicr
1983 et par une Circulaire de Novembre 1985.
prescrivant I'information et surtout la formation des
personnels de maternité et de néonatologie, en vue
d'un meil leur accueil  des enfants et de lcurs oarents à
la naissancc, d'un accompagnement dc Ieur souffrance
et d'unc orientat ion de ces demiers vers lcs structurcs
compétentcs, parmi lesquelles les C.A.M.S.p.

Si tout le disposit i fnc fonctionne pas encore ct si  23
départements sont encore dépourvus des services
nécessaires, i l  existe néanmoins, pour environ 750 000
naissances dans le pays, 177 C.A.M.S.p., anintés par
d'assez nombreux spécial istes à temps part iel ,  de
différentes discipl ines (pédiatres, psychiatrcs,
psychologues, kinésithérapeutes, orthophonistes,
psychomotriciens, etc.),  représentant un peu plus de
1 400 équivalents temps plein (E.T.P.), lesquels
travai l lent à la prévention, à la découverte, à
I 'or ientat ion, à la prise en charge de près de 34 000
cnfants, soit  à r isque élevé de handicap, soit  déjà
sévèrement atteints, pour la plus grande part d'entre
eux .

Face à ces drames, nul ne conteste sérieusement que
les C.A.M.S.P. ne fournissent une des solut ions
humainement les plus adaptées par sa précocité, sa
tcchnicité, son caractère antbulatoire, sa proximité et
sa volonté aff irmée d' impliquer les parents dans un
partenariat constructi f .  Or, les C.A.M.S.p. n'ont pas
le  monopo lc  t l c  l ' ac t ion  mcd ico-soc ia lc  p récocc  e t  leur
importancc dans ce champ cst relat ivement mal
connue. On sait  cependant qu' i ls y jouent un rôle
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décisif, éventuellement en partenariat avec d'autres
structurcs de la peti te enfance. Les C.A.M.S.P.
apparaisscnt, dans l 'cnscmble, comme de peti tes
structures, fonctionnant essentiel lement avec leur
pcrsonncl (8 E.T. P. cn moycnne), sans gros
investissements, notamment en terrains et
constructlons.

Structures légères, ccrtcs, mais aux missions
importantes, comme la prévention des handicaps (ou
cel le de leur aggravation) et I 'accompagnement, à ce
moment crucial de toute I 'histoire des personnes
handicapécs, cclui de la découverte par leur famil le de
I 'anomalie de développernent, dc la restr ict ion
d'autonomie qui en résulte et de la mesure par leurs
proches des futures condit ions de vie qui seront les
leurs. Mais cn tcrrnes d'évaluation coût-avantages, i ls
présentent en outre la caractéristique d'un rapport très
favorable pour la Santé publique, faci lement mis en
évidcncc par comparaison avec les données
disponibles sur le fonctionnement d' inst i tut ions pour
enfants handicapés du mêmc âge, surtout cn tcmrcs dc
pcrsonncl.

Laissons pour le moment de côté les missions dc
prévention, de découverte et d'accompagnement, pour
examincr un instant lc bi lan dc la prise en charge par
lcs C.A.M.S.P. I l  apparaît que la durée moyenne de
cel le-ci est l imitée et tout à fait  raisonnable, un peu
plus de deux ans, qu'cl lc n'cngcndrc guèrc dc f i l ièrcs,
les orientat ions de sort ie étant extrêmement
divcrsif iécs. Surtout les résultats apparaissent, si  I 'on
t ient conrptc dc la gravité dcs pathologies accuci l l ics,
a priori  plutôt favorablcs, au moins à la sort ie ct en
prcmière intention. Certes. on ne sait  pas si lcs
oricntat ions scolaires tentées en maternel le seront
maintenues au cours préparatoirc (probablcmcnt pas
toutcs), mais le rapport trois quarts d'errfants intégrés
contrc un quart oricntés cn établ isscmcnt spécial isé
pcut scmbler inespéré eu égard aux handicaps reçus,
mêmc si après un ou dcux ans ccttc proport ion doit
ôtre revue à la baisse.

I l  y a là, de la part d'une structure légère, ambulatoire,
un énormc cffort dc social isat ion, d' intégration,
d'approche globale des besoins de I 'enfant et de sa
famil le, au-dclà des contraintes du handicap. Cela
mérite d'ôtre soul igné. Sans doutc cst- i l  bon de
tcmpérer I 'euphorie qui pourrait  découler de la
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constatation précédente en rappelant I'hétérogénéité dc
la populat ion accueil l ie par les C.A.M.S.P. et
I'influence favorable et trompeuse, sur la moyenne des
niveaux intel lectuels, de la meil leure eff icience par
exemple ,  de  la  popu la t ion  des  C.A.M.S.P.  s 'occupant
de déficiences sensoriel les ou de ceux spécial isés dans
lcs troublcs instrumcntaux. Or, un bon nivcau cst
évidemment un factcur d' intégration. Cc n'est pas le
seul, mais cela entre tout de mêrr.re en l igne de compte!

Cela nc dinrinue sans doutc en r icn, ou bicn pcu, une
des constatat ions principales qui résulte du bi lan de
sort ie des C.A.M.S.P. Plus on s'y prendra tôt pour
tcntcr dc réduirc lcs handicaps, meil lcur scra lc
résultat.  S' i l  est permis d'être un peu optimiste dans
la dif f ici le prise en charge des personncs handicapées,
c'est au tout début de la vie qu' i l  faut l 'êtrc! Ceci nous
amènc à unc réf lcxion sur lcs aspccts qual i tat i fs du
travai l  des C.A.M.S.P. Le fonctionnement sur cr i tères
de r isque, la tai l le humaine de l 'établ issement, son
fonctionnement par consultat ions ct sur rendez-vous
pour unc cl icntèle dc proximité, l 'écoutc ct
I 'accompagnement des famil les, tout cela ne peut se
fairc quc dans un cl in.rat part icul icr.

L'analyse de contenu du discours dc la moit ié des
C.A.M.S.P.  (85 l l l7 )  es t  à  cc t  égard  ins t ruc t i vc .
L'enthousiasrne de ces équipes est communicati f .
Sans refuser dc sc laisscr séduirc, i l  faut cssaycr dc
comprcndre ct tentcr d'expl iquer. Le côté un pcu
idéal iste dc ce discours cst évidcmmcnt lc fruit  dc la
nature des missions, du jeune âge des peti ts patients et
aussi sans aucun doute de la valeur des acteurs.

Travai l lcrdans lc scns dc la vic cn postulant, cc qui nc
se vérihe plus guère par la suite, que la part ie n'est pas
cntièrcmcnt jouéc, qu'un certain avcnir est possiblc,
que l 'enfant est un sujet, à qui i l  faut donner ses
chanccs, cst évidcmmcnt plus épanouissant pour lcs
prolessionnels, qu'une prise en charge plus tardive.

L'autcur dc ces l igncs n'cst pas loin dc pcnscr quc les
C.A.M.S.P. ont peut-être choisi la meil leure part :  ccl le
de I 'enfant, fut- i l  à r isquc, fut- i l  handicapé et ccl le de
l 'harmonisation de ses relat ions avec ses parents
déçus, souffrants, parce qu'avant tout c'cst un enfant
et donc un être en devenir et qu' i l  ne peut s'épanouir
dans sa famil le quc si ccl le-ci cst aidée à tourner la
page, pour se résigner à envisagcr l 'avenir tcl  qu' i l  cst.
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C'est sans doute là une des raisons pour lesquelles les
équipcs subsistent malgré la difficulté <lu travail.

l ' immensité de la tâche et la pénurie <ics movens.
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LA PROBLÉMATIQUE DU NURSING POUR LES PERSONNES POLYHANDICAPÉES

Michel Mercier

L'exposé qui suit se base sur une recherche portant sur
la programmation de la capacité d'accueil  des éta-
bl issements et services spécial isés dans le traitcment
dcs personnes handicapées, en Communauté françarse
de Bclgiquc.

Dans les établ issements f inancés par les pouvoirs
publics, les personnes polyhandicapées sont reprises
dans la catégorie des cas nursing. Dans la pratiquc
insti tut ionnelle, cette catégorie est plus vaste
puisqu'el le couvre non seulement les personnes
polyhandicapées, mais également cies pcrsonnes avec
un handicap physique grave. Cette recherche montrait
que Ic conccpt de polyhandicap doit être distingué de
celui de plurihandicap et d,e surhundicap.

Pour Zucman et Spinga (1985), les polyhandicapés
présentcnt un handicap grave à exprcssions mult iples,
une restr ict ion cxtrême d'autonomie et une déficicnce
mentale sévère. l l  s 'agit  en général t lc personnes
attcintes de lésions cérébrales sévères et dif fuses. Le
plurihandicap concerne cssentiel lement l 'associat ion
de deux déficiences sensoricl les graves ou d'unc
déficience motrice. Les personnes surhandicapées
prcsentent un handicap physique ou intcllectuel associé
à des troublcs cognit i fs ainsi qu'à des troublcs
relat ionnels avec I 'environncment famil ial  ou social.

R .  Sa lb reux  (1981)  mont re  qu ' i l  y  a  une coné la t ion
entrc la profondeur de la déficiencc mentale ct le
nombre de handicaps associés.

lvlôme si ces concepts sont encore très controversés
chez les prat iciens et les théoriciens, I 'exigence de
précision est importante, parce que les populat ions

N{ichcl  Mercier ,  Département de psychologie,  Facul té de
Médccine ,  Namur (Belgique).
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doivent se dif férencier dans le cadre de la prise en
chargc éducativc. Ces groupcs n'éprouvcnt pas lcs
mêmes bcsoins et sont demandeurs de réponses
spécif iques alors que les nomenclatures pratiquécs en
Communauté française de Belgique les ont rassemblés
sous unc seulc et nrême rubrique : les cas nursing.

Le malaise ressenti  dans Ies dif férentes inst i tut ions et
par les associat ions de parents de personnes
handicapécs, nous a conduit à une réf lexion sur
l 'adaptation d'un outi l  qui permettrait  d'objectiver le
tcmps de travai l  nécessaire pour l 'exécution d'un soin.
Une tel lc réf lexion n'est pas suff isante et el le devrait
déboucher également sur l 'évaluation de la qual i té du
travai l  accompli  et dc son adaptation aux besoins réels
dcs personncs.

Nous avons choisi de nous intéresser aux conceots de
sr.. ins nursing et de I 'outi l  PRN 80 (projet de recherche
en nurs ing)  déve loppé par  T i lqu in  (1981) .  L ,acr ion
nursing est définie comme un ensemble d'actes
physiqucs, verbaux, mentaux, planifiés par l,infirmière
et exécutés par dcs mcmbres du personnel soignant
pour atteindre un objcctif fixé en r,'uc de répondre à un
besoin spéci l ique d'aide du bénéTlciaire.

Le besoin cst vu'comme la nécessité d'un apport,  d'un
soulagement, une insatisfact ion en regard de quelque
chose de nécessaire, désiré, voulu, ut i le pour la vie, la
santé et le bien-êtrc. Le besoin peut être ressenti  par
l ' individu ou identi f ié par quelqu'un d'extérieur. La
personne humaine cst ici  considérée comme un ôtre
bio-psycho-social dans une perspective dynamique.
Nous sommes conscients que la méthode pRN g0
cerne surtout les charges du personnel soignant.
Ccpendant, el le a le mérite d'ôtre un outi l  précis et
permet, par une intcrprétat ion adéquate de mettrc en
évidence dcs besoins des personnes soignées. À cct
égard, Maslow (cité par Rochon, 1988) classe
hiérarchiquement les besoins en cinq catégories : les
bcsoins physiologiques (eau, nourri turc, air,  act ivi té,
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sommeil), lcs bcsoins de sécurité, les besoins d'identité
et d'amour, les besoins d'estime de soi et les besorns
d'épanouissement personnel. Si les besoi^-s physio-
logiques et de sécurité sont rencontrés dans les
institutions accucil lant les personnes polyhandicapécs,
la question mérite d'ôtre débattue conccmant les autres
besoins.

Pour répondre à ccs besoins, des actions peuvent être
développées par le bénéficiaire lui-même : ce sont les
actions autonomes de soins, mais en raison
d'incapacités diverses, des actions complémentaircs
doivcnt être accomplies par d'autres personnes :
proches, bénévoles et professionnels. Ces actions
comprennent lcs soins de nursing. I l s'agit toutcfois
d'envisagcr au-delà des bcsoins physiologiques et de
sécurité la qualité dc vie des personnes concernées.

L'outi l PRN 80, permet une décomposition des actions
en tâchcs et facteurs quantihables en temps, par une
méthode de consensus professionnel. Par là, elle rend
possible unc quantif ication des besoins en pcrsonnels,
lcs variations de besoins même si le nombre ou les
personnes bénéficiaires ne changent pas, une meilleure
gcstion du personnel et unejustif ication plus aisée de
demande en pcrsonnel. Cet outi l présente des l imites
de transférabilité pour les personnes polyhandicapées :
nous nous basons sur les données d'une analyse de
I'offre. Nous nous basons sur les données des
pouvoirs publics ne reprenant que les adultes : de
1978 à 1989, I 'accueil est passé de 60 places nursing
à 666 placcs (soit une variation de 110 %), faisant
passcr lcs proportions des cas nursing parmi les adultes
accueil l is de 3,3 à 16,4 %. La proportion des nursing
croît donc plus vite que la population générale.
Plusieurs explications sont avancées : une espérance de
vie plus longue des personncs polyhandicapées,
accucil plus important qu'auparavant d'accidentés ou
handicapés physiques, vieil l issement des personnes
handicapécs en général conduisant à unc prise en
charge plus grandc. Ces résultats pourraient aussi être
interprétés cn termes de sous plus grands pour les
pcrsonnes handicapées plutôt qu'en augmentation dc
la population. Les chiffres révèlent de manière
évidcnte que relativcment à la population globale, un
plus grand nombre de personnes handicapécs est
accucil l i  dans les institutions. Reste à savoir si
I 'accueil est adéquat et approprié aux caractéristiques

spécifiques du handicap concemé.

L'accueil nursing varie selon les provinces : i l  est
particulièrement important en région de Liège (30 %)
et Namur (36 %) ct relativement moindre dans le
Hainaut (18 %), Brabant (14 %) et Luxembourg (2 %).
L'évolution de la capacité d'accueil s'est faite soit par
une modification d'agréation (Liège et Namur
principalement). Le nombre d'institutions accueil lant
dcs cas nursing était au moment de la recherche de 19
dont 1 1 réservent moins de 50 % des places à I'accueil
des nursing et le reste plus de la moitié.

L'étude de la demande a été moins quantif iée mais i l
apparaît dans les interviews qu'il existe un manque de
places d'accueil. Pour étayer cette hypothèse, une
étude sur le nombre de mineurs qui vont passer dans la
catégorie nursing pourrait être envisagée, mais d'une
part, les catégories ne sont pas identiques et d'autre
part, les données disponibles sont insuffisantes. Une
autre approche peut être menée par le biais d'études
réalisées à l'étranger sur des populations de personnes
handicapées de moins de 20 ou 2l ans en France, en
Suède et au Danemark. En se basant sur ces demières,
il semble que le pourcentage de personnes
polyhandicapées parmi I 'ensemble des handicapés
pourrait être estimé à environ 8 o%. D'autre part, on
considère généralement que la proportion de personnes
accueil l ics par rapport à la population des personnes
handicapées scrait de 1 7o.

Prôner une croissance du nombre d'institutions
d'accueil, ne résoud pas I 'ensemble du problème.
Pour que le nursing soit réellement adapté aux besorns
des pcrsonnes polyhandicapées, i l  faudrait adapter sa
conception. Le nursing ne pcut en aucune manière être
considéré comme une réponse unique aux besoins
primaires. I l ne peut s'agir de processus éducatifs ou
de processus d'autonomisation au rabais. Le nursing
est une exigcncc à réaliser en fonction des sorns
primaires que nécessite la personne, mais i l doit
également impliquer tout le domaine du relationnel.

Lc nursing doit ôtrc une relation avec la personne, i l
doit veil ler à réunifier un corps morcelé et répondre à
dcs besoins relationnels et sociaux. I l implique une
approche spécifique du polyhandicap qui tient compte
de la qualité de vie dc la personne handicapée.
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Nous ne pouvons nous contenter de regretter et de
dénonccr le manque dc structurcs d'accuci l .  Nous
dcvons nous atteler à en définir les spécif ici tés af in de
mettre en oeuvre dcs méthodes de travail et de nursing
adaptées à la complexité et à la r ichesse dc la personne
polyhandicapée.

E,n résumé, lorsquc la déficicnce mentalc est associéc
à d'autres typcs de handicaps, I 'accontpagnement
nécessite la nrise cn ocuvrc de méthodes et de
techniqucs part icul ières. Si la personne avcc un
handicap mcntal souff ie simultanéntent de handicaos
physiqucs lourds, le problèmc du nursing doit être cn-

visagé, mais i l  doit  être adapté aux besoins de la
personne. Le nursing devrait  être un l ieu d,éducation
ct de développcment personnel et cognit i f ,  lorsqu' i l  est
appl iqué à des personnes handicapées menrales
souffrant simultanément dc handicaps physiques
lourds. I l  doit  faire I 'objet de rccherches et
d'approches cl iniques concernant I 'accompagncment.
Les confrontat ions interculturcl les et lcs prat iques
insti tut ionncl les dif férenciées offrcnt un récl intérêt
dans  ce  domaine  de  préoccupat ion .

C'est Ià l 'objcct i f  que nous avons poursuivi en
proposant cette réflexion au congrès de Bucarcst.
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PRISE EN CHARGE DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE: LBS PRIoRITÉS EN RoUMANIE

Stefan Milea

Les problèmes soulevés, en Roumanie, par la
modcrnisation de la prise en charge des personnes
déficientcs intellectuelles peuvent être abordés à par-tir
d'une analyse comparative et du décalage existant par
rapport aux pays avancés dans ce domaine. Une tel le
analysc doit ôtrc nécessairement complétée par une
démarche qui vise à évaluer et à reconsidérer les
part iculari tés socioculturel les et les transformations
poli t ico-économiques caractérist iques de la période de
transit ion que la Roumanie vit ,  ainsi que les avantages
et lcs dif f icultés dc cette oériode.

I l  est dif f ici le de part ir  à zéro mais i l  cst souvent plus
difÏcilc de rcstructurcr ou dc changcr des mentalités et
dcs systèmes bien consolidés en raison du tcmps
écoulé depuis leur apparit ion et de la routinc. En mômc
temps, i l  ne faut pas oublicr que I 'eff icience est un
critèrc qui fonctionne comme une censure d'autant plus
agressive que les rcssourccs disponiblcs sont réduites.

Tout ceci nous obl ige, d'unc part,  à aborder la
modcrnisation de la prise en charge en tentant
d'articuler, de manièrc cohércnte, passé présent -

futur proche et éloigné et, d'autre part,  à al ler au-dclà
du simple choix parmi lcs meil leurs modèles offerts,
cn adaptant, individual isant, hiérarchisant et
échelonnant ces modèlcs ct lcur éventucl le ut i l isat ion.

Dans ce contexte, je proposc dc dist inguer trors
groupcs dc problèmes priori taires (f igure I ) .

Le premier concerne l'identifcation des options à long
terme ou srratégiques. E,l le consti tue I 'urgcncc no l ,
mais aussi lc problômc lc plus faci le à résoudre. I l

Stcfan Mi lca,  Cl in ique de pédopsychiatr ie,  Hôpi ta l  Gh.
Mar inescu (Bucarest ,  Rounranie) .

Ce texte a été t radui t  du roumain par S.  Ioncscu.

s'agit d'une urgence parce que:

. i l  est impossible d'aborder de manière ut i le le
préscnt, le passé ou la recherche dc solut ions
à court terme sans nous référcr aux ootions
stratégiques;

. l 'élaboration d'une nouvelle législat ion dans ce
domaine ne peut être réal isée qu'en tenant
compte des choix à long terme.

I l  s 'agit  d'un problème plus simple à résoudre car:

. nous disposons déjà des fondements théoriqucs,
de l 'expérierrce pratique et de solut ions
(évaluées même du point de vue coûts/
bénéfices) par les pays avancés dans cc
domaine;

. i l  n 'exige pas, au départ tout au moins,
d' importantes ressources matériel les;

. le choix opéré ne se heurte pas à la résistance de
ceux pour lesquels un changement immédiat
menacerait  leur statut professionnel.

Je ne pense pas me tromper en considérant que, dans
le domaine des options stratégiques, I 'appl icat ion des
principes de l'intégration dans la communauté et de la
valorisation des rôles sociaux des personnes présentant
une déficience intel lectuel le représente la seule
solut ion valable.

La deuxième catégorie de priorités es| l'évaluqtion, en
tenant compte des options à long terme, de l'héritage
matériel, professionnel, humain et culturel avec la mise
en évidcncc des opportunités et des obstacles. Sur ce
plan, je considère qu'un système inst i tut ionnel bien
développé et organisé, disposant de professionnels
ayant une longuc cxpéricnce, constitue plutôt un
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Priori tés concernant la prise en charge, en Roumanie,

des personnes présentant une déficience intel lectuel le

1 .ldentif ication des
opt ions à long
terme (opt ions

stratégiques)

2.  Évaluat ion de
I 'hér i tage matér ie l ,

huma in ,
professionnel et

culturel par rapport
aux opt ions
st ratégiques

\

\
\+

Définit ion des oriori tés à court et
moyen terme par rapport aux
pr ior i tés à long terme et  aux

ressources ant ic ipées

obstacle sur la voie de la modemisation de la prise en
charge. A contrario, I'insuffisance quantitative et
qualitative du système institutionnel de prise en charge
représente plutôt une prémisse favorable à la
modemisation. Ainsi, en Roumanie, le nombre
insuffisant d'institutions spécialisées laisse dans la
communauté environ la moitié des enfants présentant
une défrcience intellectuelle. L'intégration physique
dans la communauté de ces enfants - il est vrai, sans
aucun soutien - constitue un premier pas et nous
oblige à considérer en premier l ieu cette population.
D'autre part, la majorité des enfants d'âge préscolarre
présentant une déficience intellectuelle se trouve, elle
aussi, dans la communauté. Ces deux catégories
d'enfants peuvent et doivent constituer la cible des
premiers services-pilotes, structures convaincantes de
prise en charge, qui doivent être opposés aux anciens
modèles. En même temps, les institutions existantes,
mal équipées ou offrant des conditions inadéquates de
prise cn charge sont plus facile à rcmplacer que celles
qui bénéficient d'une renommée en raison du

DÉCEMBRE I999

professionnalisme de leur pcrsonnel.

Le fait  que les modèles modernes d' intervention
impiiquent la participation de la famille de la personnc

déficiente intel lectuel le nous obl ige à connaître et à
ten i r  compte  de  la  p ropon ion :

. des familles désorganisées;

, des familles oir les deux parents sont cngagés
dans des activités productives;

. des familles nucléaires qui sont privées de I'aidc
des grands-parents;

. des familles oir il y a un grand nombre
d'enfants;

. des familles à faible revenu, etc.

Priorités conccrnant le court et moyen ternre. E|les
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doivent êtrc définics en tenant comptc:

. des options à long terme, avec lesquelles el les
do ivcn t  s 'harmon iscr ;

.  de I 'héri tage aux plans des moycns matériels,
professionnels, humains et culturels;

.  des ressources disponiblcs dans I 'avenir,  sans
ignorcr lcs modif icat ions imposées par la
transit ion ct la réccssion économique, ce qui
signif ic, cntre autres, un régime d'austéri té et
une hausse du chômagc part icul ièrement parmi
les femmcs ct les personncs handicapées. Je
pensc, dans ce contexte, que les fcmmes,
formées ct soutenues au plan matériel, peuvent
constl tuer unc solut ion en terme de pcrsonncl
part icipant à la prise en charge dcs personnes
déficicntes.

Au plan pratiquc, les aspects fondamentaux à
considércr en Roumanie, sont, à mon avis:

.  l 'élaboration d'une nouvcl le législatron
pcrt inente;

. la formation dc formateurs et dc professionncls
pour tous les domaines d'act ivi tés nécessaires;

. la mise sur pied de services alternati fs dcstinés
à la famil lc et à la personne déficiente, qui cn
s'avérant attrayants pour cel les-ci et con-
vaincants pour le personnel des ancicnnes
insti tut ions désuètes, puissent les remplacer.

E,n relat ion avec cct aspect, je pensc que, tout au molns
pour Ia Roumanie, mais peut-être partout ailleurs oir la
capacité des inst i tut ions spécial isées pour personnes
déficientes est insuff isante, la désinsti tut ionnalisation
ne doit pas consti tuer une priori té parce que:

. la notion d' inst i tut ion et donc cel le de désinstr-
tut ionnalisation sont ambiguës, ce qui peut
cngendrcr des controverses stéri les ct conduire
à dcs solut ions simplistes. En fait ,  dans un
ccrtain scns, la famil le, les structurcs créées à
I ' intention des personnes déficientes intel-
Iectucl les, tout comme le placement famil ial
pcuvent ôtre assimilés aux inst i tut ions;

. el lc augmcnte les résistances face au change-
ment de tous ceux qui perçoivent la désinsti-
tut ionnalisation comme unc menacc immédiate
à l 'égard de leur statut professionnel;

. tous lcs types d'institutions ne disparaîtront pas,
la prise en charge, au moins temporaire, de
certaines catégories de personnes rendant
nécessaire le maint ien dc plusieurs inst i tut ions,
bien sirr avcc les adaptations imposées par la
nouvelle manièrc de concevoir lcur mission;

. el lc ne consti tue pas un but en soi,  niais plutôt
une conséqucnce;

. Ia notion de désinstitutionnalisation met I'accent
sur ce qui doit  disparaître et non pas sur ce qui
doit  être d'abord construit ,  di f férence d'accent
irnportante à faire là oir le système institutionnel
est bien représenté ct consti tue un obstaclc

. pcrçue comme priori té ct réduitc à sa com-
posantc adntinistrat ivc, la désinsti tut ionna-
l isat ion r isquc de compromettre le processus de
modernisation dc la prisc en charge dcs per-
sonnes présentant une déficicnce intel lectuel le.

En Roumanie, nous connaissons les problèmes
engendrés par la désinsti tut ionnalisation effrénée dcs
personnes vivant dans lcs hôpitaux psychiatr iques.
Dans les années 1980, la Roumanie a connu l 'échcc
des mesurcs administratives visant la fermeture des
écoles spéciales pour enfants présentant une déficience
intel lectuel le légère et lc Symposium "Éducation et
handicap, organisé par l 'UNICEF en novembre l99l
a suscité de nombrcuses controverses, parfois
passionnelles, lorsqu'a été abordéc la question de la
nécessité de la fermcture des inst i tut ions. pour les
dif férentes raisons mentionnées, je considère
qu'actuel lement la priori té est la mise sur pied de
services altcmatifs.

Oftrir, convaincre, substiîuer doivent être, à mon avis,
les rnaîtres mots dcs politiques à court et moyen terme
en matière de prise cn charge des personnes présentant
une déficience intel lectucl le, en Roumanie et dans les
autres pays oir la capacité des ancienncs institutions cst
défici taire.
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Table ronde portant sur l'Europe de l'Est: Compte rendu n" 2

LA PRISE EN CHARGE DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE: ÉTaT ons LIEUX ET
Évolur toN DANS cINe pAys D'EUROrE DE L 'EST

Serban Ionescu

La table ronde sur I 'Europe de I 'Est, organiséc dans le
cadre des Journées d'Etude de Bucarest. a contr ibué
largement à attcindre I 'objcct i f  que s'était  f ixé
I 'Associat ion International de Recherchc lnternationalc
de Recherche scienti f ique en faveur des pcrsonnes
Handicapées Mentales: la mise en évidencc du rôle quc
jouent lcs facteurs socio-économiques ct culturels dans
l 'élaboration des modèles de prise en charge des
personnes préscntant une déficience intel lcctuel le. En
même tcmps, cette table ronde a engendré une
réflexion approfondie sur les voies à suivre pour
assurer l 'évolut ion de la prise cn charge dans les pays
de I 'Europc de I 'Est. Dans ce sens, la communicatron
de S. Milea offre une analysc dcs priorités qui dépasse
Ie cadre str ict de la situation en Roumanie et qui pcut
ôtre appl iquée à I 'cnsemble des pays de la région. En
ce qui me concerne, jc dresserai esscntiel lentent un
ëtat des l ieux etdcl 'évolut ion concemant les cinq pays
représentés à cette table ronde: l 'Albanie, la Bulgarre,
Ia Yougoslavic, la République de Moldavie et la
Roumanie. Mon texte sera fondé sur lcs interventions
dc: N. Bucun et A. Danii  (République de Moldavie), S.
Fi l ipoiu (Roumanie), A. Garbatcheva (Bulgarie), I .
Milacic et S. Bojanin (Yougoslavie), S. Milea
(Roumanie), I .  Trajani (Albanie), sur lcs discussions
que cette table ronde a occasionnées ainsi quc sur les
observations faites au cours de mes vovases d'étudc
dans ces pays.

Je commencerai la présentation des idées véhiculées
lors de cette table ronde en relevant un paradoxe. Si
les changements survenus à la hn des annécs 1980 ont
brutalement mis en évidence les insuff isances de la
prise en charge des personnes déficientes dans les pays

Serban lonescu,  Univers i té René Descartes (Par is)  ct  Univers i té
du Québec à Trois-Riv ières.
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de I 'Europc de I 'E,st,  insufTsances témoignant
d' irnportants rctards par rapport à ce qui se passc
ai l leurs, de nombreux faits historiques montrent que
l ' intérêt pour la prise cn charge des personnes
déficientes cst très ancicn dans les pays en qucstion.

L'importancc de la religion chrétienne-orthodoxe (très
majori tairc dans quatre des cinq pays considérés),
rel igion qui prêchc la pit ié facc aux démunis, expl ique
le rôle qu'ont joué, au cours des sièclcs, les
monastères, en tant que l ieux d'hébergement des
personnes déficientcs, tout comme de certaines autrcs
personnes ayant besoin d'aide.

Lcs documcnts disponiblcs en Roumanie attestent
aussi I 'cxistence d'établ issemcnts hospital iers
phi lanthropiqucs oir étaient hébergés et soignés, en
plus dcs malades, dcs orphelins, des inf irmes, des
pcrsonnes présentant des déficiences physiqucs et
mentales. On note, par exemplc, I 'existencc, dès 1565,
d'un tel établ issement près de Câmpolung, et le fait
qu'à Bucarest, les hôpitaux Coltea et Pantel imon
exerçaient de tel lcs fonctions dès 1695...  Mentionnons,
aussi,  que la création dcs écoles pour enfants déficicnts
intel lcctuels fut précédée (fait  hautement symboliquc!)
par Ia visi te d'Alfred Binet à Bucarest, en 1894. La
première inst i tut ion pour déficients intel lectucls -

dénomméc . lnst i tut pour la déficience mentalc, - est
organisée, en 1900, à Ineu, près d'Arad. El le y recevait
120 élèves. Garbatcheva mcntionnait qu'en Bulgane,
la catégoric diagnostique .déficience mentale, est
différenciée et décrite, pour la pren.rière fois, en 1907,
au 5" Congrès des médecins bulgares qui dcmandait
d'ai l leurs au Gouvemement, dans une résolut ion, de
créer des inst i tut ions spécial isées.

Ces débuts laissaient cntrevoir une évolut ion rapide ct,
plus ou moins, du même type que ccl le rencontrée
dans les pays dc I 'Europc' dc I 'Oucst. A la Scconde
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Guerre Mondialc, cependant, les pays de I 'Europe dc
I 'E,st sc sont trouvés sous I ' inf luence, sous le contrôle
(plus ou moins évident) aux plans pol i t ique et
écononrique, social et culturcl,  de I 'ancienne Union
Soviét ique . Ceci cst à I 'or igine de plusieurs tendances
communcs aux pays ex-communistes de I 'Europe de
I 'Est dans lc dornainc qui nous intércsse, celui de la
prise en charge des pcrsonncs déflcientes
intcl lectucl les. Ccs tendances sont: l 'état isat ion, la
central isat ion ct la burcaucratisation du systèmc de
prise en charge; la netle prédominance du ntodèle
inst i tut ionnel, ségrégué d' intervcntion; la médical i-
satlon exccssive du champ de la déficience
intel lectucl le; le fait  d'accorder unc importance très
réduite à I ' individual isat ion de I ' intcrvention, aux
bcsoins individucls; la faiblesse des rcssources
matéricl les al louées pour la résolut ion dcs problèrnes
posés  par  la  dé f ic ience in te l l cc tue l le .

Visant lc rcntanicmcnt et lc contrôlc de I 'enscmble dc
la vic sociale, les régimcs total i taires des pays dc l 'Est
ont instauré un système décisionnel excessivement
ccntral isé ct pol i t isé. E,n môme temps, ces régimes ont
introduit un système économique qui, incapable
d'assurcr les moyens matériels nécessaires au
développcmcnt des dif férents sectcurs sociaux, s'est
avéré désastrcux. Lcs sectcurs sociaux ont été
hiérarchisés en fonction, non pas de leur importance
pour le bien-être dcs citoyens, mais de leur rôle pour la
survie du régime pol i t ique. Cette manière d'envisager
lcs secteurs sociaux expl iquc pourquoi certains ont été
to ta lemcnt  nég l igés .

Pour atteindre leurs objecti fs, les régimcs dits
communistes ont prat iqué une pol i t ique d'él imination
systématique dcs valeurs tradit ionnelles moralcs et
culturel les. A leur place, i ls ont tenté de mcttre cle
nouveaux idéaux qui se sont avérés utopiques. C'cst le
cas, notamment, dc I ' idée avancée et largemcnt
répandue du caractèrc profondément humanitaire du
régimc pol i t ique, idéc qui implique que les
responsabil i tés des adultes à l 'égard des enfants (bien
portants, malades ou handicapés) sont reprises par
I 'Etat et ses inst i tut ions. On peut même dire que lcs
régimes communistes ont st imulé le déscngagement de
la lamil le de scs responsabil i tés tradit ionnelles à
l 'égard des enfants. En Roumanic, par exemple, ceci
s'est réal isé en occupant les dcux parents (obl igés tous
lcs deux dc travai l ler péniblement pour un revenu de

survie), en limitant les congés postnataux, en n'offrant
aucune pol i t ique de Planning famil ial  ( tout en
interdisant les avortements), en obl igeant lcs famil les
à élever quatre enfants.. .

Nc pouvant assumer leur incapacité à rcspectcr les
promesses faites, lcs régimcs communistcs ont cu
recours, dans le cas des pol i t iqucs sociales, comme
chaque fois quc la réal i té les contrcdisait ,  à des
subterfuges, à dcs pal l iat i fs, à dcs mysti f icat ions. Dans
ce but, ont été ut i l isées dcs données f ict ives ou des
indices quanti tat i fs spécialement choisis pour tromper
les opinions publiques. Les indices quali tat i fs étaicnt,
bien sûr, sciemment ignorés. Progressivemcnt, la
publication dc toute donnée véridiquc conccrnant lcs
troubles psychiques et les dif férents types de
déflcicnce a été interditc.

Un fait  important à soul igner est I 'ut i l isat ion, dans le
domaine de la prise en charge des enfants déficients
intel lcctuels, de concepts qui étaient en totale
contradiction avec l'évolution des connaissances et des
pratiques. L'ut i l isat ion, par excmple, du concept
d'irrëcupérable - dont I'emploi est à relier au manque
de moyens - a contr ibué à instal ler et just i f ier une
att i tude de résignation ainsi qu'une réglementatlon
absurde qui statuait  que, dans les inst i tut ions pour
déficients intel lectuels, le nombre et la qual i té du
personnel et dcs moyens d'intervention, les conditions
de vie et, par conséquent, le coût dc la prise en charge,
dcvaient ôtre invcrsement proport ionnels à la sévérité
de la déficiencc.

Les communications présentées et les discussions
engendrées par la tablc ronde sur I'Europe de I'Est ont
permis de dégager quelques éléments pouvant
caractériser l'étape que parcouraient les pays rcspectifs
à l 'époque de nos Journécs d'étude. J'ai pu noter:

. la faiblessc des ressources allouécs pour la prise
en charge des personnes déficientes intel lec-
tuel les. Résultat des dif f icultés économiques
quc vlvent ces pays, cctte situation pose la
question de la nécessaire aide internationale. A
ti tre d'exemple, je mentionnerai les propos de
Milaci et Bojanin qui nous relataient que c'est
seulement grâce à I'aide d'Oxfam-Londres qu'a-
vait  pu ôtre assuré, I 'hiver précédent, le
chauffage des inst i tut ions spécial isécs;
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la persistance des facteurs réputés responsables
d'une plus grande prévalence du retard mental.
Trajani soulignait, à ce sujet, I 'absence en
Albanie du suivi systématique des grossesses,
la diff iculté d'assurer des soins spécialisés
pendant I'accouchement et les premiers mois de
la vie de I 'enfant, les déficits alimentaires
affectant lcs mères et les enfants;

la nécessité de distinguer retard mental et retard
éducationnel, soulignée par Fil ipoiu (Rouma-
nie) qui, en insistant sur les effets de la
pauvreté, décrivait les risques cncourus par les
enfants intégrés dans le réseau spécialisé en
raison d'un retard éducationnel'

la nécessité d'élaborer et de mettre sur pied des
programmes de sensibilisation, d'information et

d'éducation de I'ensemble de la communauté
sociale, ayant comme but le changement des
attitudes. C'est un aspect souligné par les inter-
venants de la République de Moldavie (Bucun
et Danii) et d'Albanie (Trajani);

, la préoccupation constante pour l 'élaboration
d'une législation adéquate et;

. enfin, le constat réconfortant que, malgré toutes
les difficultés, la situation ne cesse de changer,
de s 'amél iorer ! . . .

Par la qualité et la profondeur des analyses, par le
réalisme des solutions envisagées - la communicatron
de S. Milea en témoigne - les participants à cette
table ronde ont permis à I'AIRHM d'atteindre I'objectif
visé en orsanisant les Journées d'Etude de Bucarest.
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