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LA PARTICIPATION SOCIALE DES P

DU DISCOURS…
La participation sociale est avant tout un phénomène social résultant d’un processus 
complexe fondé sur l’interaction entre une personne et les membres de sa commu-
nauté d’appartenance. La participation sociale implique un échange réciproque, égali-
taire, signifiant et de qualité entre la personne et les gens avec qui elle interagit dans 
ses contextes de vie. Elle atteint son point culminant quand la personne exerce tous ses 
droits et se perçoit et agit comme l’acteur principal de sa vie.

… À UNE ACTION CONCERTÉE
Les milieux d’intervention, en collaboration avec leurs partenaires, s’engagent à 
mettre en œuvre les mesures nécessaires à la promotion de la participation sociale 
afin que la société soit plus inclusive pour les personnes présentant une déficience 
intellectuelle ou un trouble envahissant du développement. 
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PRÉAMBULE

En	2001,	le	ministère	de	la	Santé	et	des	Services	sociaux	(MSSS)	diffuse	deux	documents	relatifs	à	la	parti-
cipation	sociale,	soit	la	politique	De l’intégration sociale à la participation sociale : politique de soutien aux 
personnes présentant une déficience intellectuelle, à leurs familles et aux autres proches	et	le	plan	d’action	
portant	le	même	nom.	Tous	les	deux	expriment	la	volonté	renouvelée	du	réseau	de	la	santé	et	des	services	 
sociaux	(RSSS)	de	s’engager	dans	la	réalisation	de	la	participation	sociale	(MSSS,	2001a,	2001b).	S’inscrivant	
dans	la	continuité	des	orientations	ministérielles	de	1988	(MSSS,	1988),	cette	politique	vise	à	améliorer	
la	 participation	 sociale	 des	 personnes	 présentant	 une	 déficience	 intellectuelle	 (DI)	 en	 définissant	 les	
services	que	 le	réseau	devrait	offrir	en	matière	de	participation	sociale	ainsi	que	 les	résultats	visés.	En	
complémentarité,	le	plan	d’action	de	la	politique	détermine,	quant	à	lui,	les	cibles	prioritaires	et	les	travaux	
à	réaliser	pour	atteindre	les	résultats	souhaités.	Par	exemple,	dans	les	priorités	nationales,	on	peut	lire	que	
le	réseau	devrait	«	accroître	les	mesures	de	soutien	à	la	participation	sociale	des	personnes	présentant	
une	déficience	intellectuelle	»	(MSSS,	2001a	p.	91;	MSSS,	2001b	p.	5). À	cet	égard,	dans	la	cinquième	cible	
(annexe	1),	des	pistes	d’actions	sont	précisées	pour	les	CRDITED,	dont	:

«	Assurer	la	participation active de la personne présen-
tant	 une	 déficience	 intellectuelle	 (et	 de	 ses	 représen-
tantes ou représentants) aux décisions qui la concernent 
(évaluation	des	besoins,	expression	des	attentes,	formu-
lation	d’un	projet	de	vie,	choix	possibles	parmi	diverses	
solutions,	etc.).»	(MSSS,	2001b	p.	20)

«	 Assurer	 la	participation des personnes	 visées	 (et	 de	
leurs représentantes ou représentants) aux diverses 
structures de gestion	des	 services	de	santé	et	des	 ser-
vices	sociaux	qui	leur	sont	destinés	(nomination	au	sein	
de	 conseils	 d’administration,	 comité	 d’usagers,	 action	
communautaire,	etc.).»	(MSSS,	2001b	p.	20)



9PRÉAMBULE

Toutefois,	la	politique	et	le	plan	d’action	(2001)	du	MSSS	ainsi	que	le	document	d’orientation	Un geste por-
teur d’avenir -  Des services aux personnes présentant un trouble envahissant du développement, à leurs 
familles et à leurs proches (2003)	fournissent	peu	d’indications	sur	les	contextes,	les	formes,	les	niveaux	
et	 les	objets	de	 la	participation	sociale	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	trouble	envahissant	du	
développement	(TED).	En	fait,	ces	deux	documents	s’inscrivent	davantage	dans	une	logique	d’organisation	
de	services	intégrés	et	continus	que	dans	une	perspective	de	mise	en	place	de	stratégies	d’interventions	
claires	et	bien	définies	visant	la	participation	pleine	et	entière	à	la	vie	communautaire.	En	2009,	la	politique	
À part entière : pour un véritable exercice du droit à l’égalité poursuit,	dans	la	continuité	des	démarches	
gouvernementales	antérieures,	le	même	objectif	de	favoriser	la	pleine	participation	sociale	des	personnes	
handicapées	en	faisant	la	promotion	d’une	société	plus	inclusive,	solidaire	et	équitable.	(OPHQ,	2009)

Souhaitant	connaître	les	perceptions	de	ses	établissements	membres	sur	ce	sujet,	la	Fédération	québé-
coise	des	centres	de	réadaptation	en	déficience	intellectuelle	et	en	troubles	envahissants	du	développe-
ment	(FQCRDITED)	a	entamé	une	démarche	de	réflexion,	en	collaboration	avec	les	CRDITED,	dans	le	but	de	
brosser	un	tableau	général	relativement	à	la	compréhension	de	ce	concept	dans	son	champ	d’intervention	
afin	de	déterminer	des	pistes	d’action	favorisant	la	participation	sociale	des	personnes	présentant	une	DI	
ou	un	TED.	
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CONTEXTE

Avant	d’aborder	le	vif	du	sujet,	présentons	brièvement	le	contexte	qui	a	incité	la	FQCRDITED	à	demander	
un	avis	sur	le	sens	du	concept	de	participation	sociale	lorsqu’elle	est	appliquée	au	domaine	de	la	déficience	
intellectuelle	(DI)	et	aux	troubles	envahissants	du	développement	(TED).

En	relation	avec	les	mesures	de	soutien	à	 la	participation	sociale,	 la	FQCRDITED	énonce,	dans	son	Plan 
stratégique 2010-2015,	à	l’axe	1	(orientation	1),	qu’elle	s’engage	à	«	Contribuer	au	développement	de	la	
participation	sociale	des	personnes	DI-TED	et	de	leur	famille	ainsi	qu’à	celui	d’une	société	plus	inclusive	».	
En	outre,	elle	précise	à	l’objectif	2	qu’elle	prévoit	atteindre	vers	2015	les	cibles	suivantes	:

• Avoir	obtenu	et	diffusé	le	portrait	des	conditions	de	réussite	de	la	participation	sociale	ainsi	que	celles	
d’une	société	plus	inclusive.

• Avoir	clarifié	le	rôle	des	CRDITED	dans	la	mise	en	place	de	ces	conditions	de	réussite.

• Avoir	créé	un	outil	illustrant	le	rôle	des	CRDITED	dans	la	mise	en	place	de	ces	conditions	de	réussite	
(FQCRDITED,	p.18).

Afin	de	réaliser	cette	orientation,	la	FQCRDITED	a	confié	à	son	Comité	des	affaires	professionnelles,	par	
l’entremise	du	 sous-comité	 sur	 la	participation	 sociale,	 la	 responsabilité	de	 relancer	 la	 réflexion	 sur	 ce	
concept	et	de	débattre	des	pistes	d’actions	les	plus	pertinentes	pour	en	faire	la	promotion	auprès	de	ses	
établissements	membres.	À	cet	égard,	le	mandat	de	ce	comité	était	de	:	

• Préciser	les	caractéristiques,	les	compétences,	les	besoins	de	développement	des	personnes	dans	la	
perspective	de	promouvoir	la	participation	et	l’inclusion	sociales.

• Établir	des	bases	communes	aux	CRDITED	relativement	aux	conditions	de	réussite	de	la	participation	
sociale.

Le	 sous-comité	 sur	 la	 participation	 sociale	 a	 entrepris	 ses	 travaux	en	2011.	Durant	 sa	première	 année	
d’exercice,	il	s’est	surtout	attardé	à	documenter	et	à	analyser	quelques	définitions	associées	aux	concepts	
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d’intégration	sociale,	d’inclusion	sociale	et	de	participation	sociale.	Les	échanges	ont	porté	sur	l’évolution	
de	ces	concepts,	leur	sens,	leurs	domaines	d’application	et	leurs	implications	pour	la	pratique.	Les	délibé-
rations	ont	permis	notamment	de	s’entendre	sur	le	choix	d’un	concept,	soit	celui	de	participation	sociale,	
ainsi	que	sur	sa	définition.	Cette	dernière	a	été	présentée	et	adoptée	par	les	instances	de	la	FQCRDITED	
(Table	des	directeurs	généraux	et	Comité	des	affaires	professionnelles)	en	2012.	

Durant	sa	deuxième	année	d’exercice,	le	sous-comité	a	produit	un	document	d’orientation	sur	la	participa-
tion	sociale.	Ce	document	donne	un	aperçu	de	l’étendue	de	la	documentation	sur	des	concepts	associés	
à	la	participation	sociale,	sur	les	conditions	propices	à	l’actualisation	de	cette	dernière	ainsi	que	sur	des	
cibles	d’action	possibles	à	réaliser	conjointement	avec	les	partenaires.	

En	août	2012,	lors	du	congrès	Recherche, Droits et Gouvernance en faveur de la personne et de ses proches 
de	l’Association	internationale	de	recherche	scientifique	en	faveur	des	personnes	handicapées	mentales	
(AIRHM),	de	nombreux	acteurs	des	milieux	scientifique	et	professionnel	ont	contribué	à	approfondir	cette	
réflexion	sur	la	participation	sociale.

De	septembre	2012	à	février	2013,	le	sous-comité	a	entrepris	la	rédaction	et	la	mise	en	forme	des	textes	
de	base	du	présent	document	qui	propose	une	série	d’engagements	et	de	pistes	d’actions	afin	que	la	par-
ticipation	sociale	redevienne	un	sujet	d’actualité	dans	le	champ	d’intervention	des	CRDITED.	Ce	document	
s’adresse	en	premier	lieu	aux	gestionnaires	de	ces	établissements,	lesquels	sont	appelés,	de	par	leur	fonc-
tion	à	devenir	les	principaux	protagonistes	de	la	promotion	de	la	participation	sociale	dans	leur	milieu.	
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INTRODUCTION

À	 l’œuvre	depuis	un	peu	plus	de	40	ans,	 les	centres	de	 réadaptation	en	déficience	 intellectuelle	et	en	
troubles	envahissants	du	développement	(CRDITED)	ont	acquis	une	connaissance	significative	des	besoins	
des	personnes	présentant	une	déficience	intellectuelle	(DI)	et	de	leur	entourage.	À	l’aube	du	XXIe	siècle,	
après	avoir	vécu	de	nombreuses	transformations,	réorganisations	et	fusions,	les	CRDITED	réaffirment	leur	
engagement,	soit	de	sensibiliser	la	société	à	la	cause	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	trouble	en-
vahissant	du	développement	(TED)	afin	qu’elles	puissent	participer	véritablement	à	la	vie	sociale	de	leur	
communauté.	Au	cours	des	quatre	dernières	décennies,	les	perceptions	et	la	compréhension	des	caracté-
ristiques	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ont	évolué	considérablement.	Toutefois,	malgré	des	
avancées	indéniables	au	plan	de	la	reconnaissance	de	leurs	droits,	force	est	d’admettre	que	leur	situation	
sociale	demeure	précaire.	

Depuis	 une	 dizaine	 d’années,	 les	 établissements	membres	 de	 la	 FQCRDITED	 se	 sont	 dotés	 d’une	 vision	 
commune	de	la	participation	sociale	dans	le	domaine	de	la	DI	et	des	TED.	Cette	entreprise	est	somme	toute	
complexe	puisque,	 en	parcourant	 la	documentation,	on	 constate	que	 le	 concept	de	participation	 sociale	 
véhicule	encore	aujourd’hui	des	sens	différents	selon	les	auteurs,	les	clientèles	et	les	contextes	d’utilisation.	
De	plus,	il	est	souvent	confondu	avec	les	concepts	d’intégration	sociale	et	d’inclusion	sociale.

Dans	 la	perspective	de	clarifier	 le	concept	de	participation	sociale	et	ses	conditions	de	réussite	dans	 le	
domaine	de	la	DI	et	des	TED,	ce	document	propose	une	revue	de	la	documentation	par	rapport	aux	thé-
matiques	et	aux	questions	suivantes	:

• Survol historique	:	les perceptions à l’égard des personnes présentant une DI ou un TED ont-elles évo-
lué à travers le temps?

• Clarification des concepts	:	les concepts d’intégration sociale, d’inclusion sociale et de participation so-
ciale sont-ils distincts? Quels sont les fondements de la définition de la participation sociale proposée? 
La participation sociale est-elle associée à d’autres concepts?

• Mise en valeur des conditions de réussite	 :	quels sont les principaux obstacles à la participation  
sociale? Quels facteurs favorisent la participation sociale?

• Cadre de référence pour les cibles d’actions	:	quel cadre théorique choisir pour rendre compte de la 
complexité de la participation sociale? En lien avec l’approche écologique, quelles pistes préconiser 
pour promouvoir la participation sociale? Quels sont les engagements des CRDITED en soutien à la 
participation sociale?
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LES PERCEPTIONS À L’ÉGARD DES  
PERSONNES PRÉSENTANT UNE  
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE OU UN 
TROUBLE ENVAHISSANT DU  
DÉVELOPPEMENT ONT-ELLES ÉVOLUÉ  
À TRAVERS LE TEMPS?
L’histoire	démontre	que	 l’humanité	n’a	pas	toujours	été	sensible	envers	 les	personnes	handicapées.	En	
fait,	de	l’Antiquité	à	nos	jours,	les	perceptions,	les	attitudes	et	les	comportements	à	leur	égard	ont	évolué	
lentement.	Encore	aujourd’hui,	malgré	des	avancées	considérables	sur	le	plan	des	droits	et	de	l’accès	aux	
services	publics,	leur	participation	à	la	vie	communautaire	demeure	relativement	marginale.	Le	bref	his-
torique	ci-après	ainsi	que	le	tableau	synthèse	de	l’annexe	2	donnent	un	aperçu	de	la	lente	évolution	des	
mentalités	envers	 les	personnes	différentes,	notamment	celles	présentant	une	déficience	 intellectuelle	
(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développement	(TED).

Le courant humaniste

Les	grandes	religions	ainsi	que	le	courant	humaniste	ont	joué	un	rôle	substantiel	dans	l’émergence	d’une	
conception	plus	altruiste	ou	plus	charitable	de	l’homme	et	des	personnes	handicapées.	Ainsi,	durant	la	
Renaissance,	quelques	penseurs	à	l’esprit	libéral	ont	commencé	à	jeter	les	bases	de	ce	qui	allait	devenir	
la	philosophie	humaniste,	soit	un	mouvement	préoccupé	par	la	valeur	humaine,	la	liberté	et	la	croyance	
dans	 le	potentiel	de	développement	de	 l’homme.	À	titre	d’exemple,	 les	humanistes	ont	défendu	 l’idée	
selon	laquelle	tous	les	humains	étaient	créés	égaux	et	avaient	un	droit	inaliénable	à	la	vie,	à	la	liberté	et	
au	bonheur.

De l’humanisme à l’éducation spécialisée

Jean-Marc	Gaspard	Itard,	un	médecin	ayant	pratiqué	à	l’Institut	des	sourds-muets	de	Paris	et	qui	s’est	oc-
cupé	du	fameux	Victor,	«	l’enfant	sauvage	de	l’Aveyron	»,	est	considéré	par	plusieurs	comme	le	premier	à	
avoir	appliqué	les	principes	de	la	philosophie	humaniste	au	domaine	de	l’éducation	spécialisée.	Lorsqu’il	
s’est	lancé	dans	la	rééducation	de	Victor,	projet	qui	allait	durer	cinq	ans,	il	a	repris	à	son	compte	le	concept	
de tabula rasa	(table	rase)	du	philosophe	John	Locke,	la	soi-disant	condition	initiale	du	cerveau.	Faisant	
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sienne	la	vision	de	Locke,	Itard	avait	la	ferme	conviction	qu’il	suffisait	d’appliquer	la	bonne	éducation	so-
ciale	et	physique	à	Victor,	en	lui	fournissant	un	contenu	mental,	pour	le	transformer	en	un	être	humain	
normal.	Selon	Blackhurst	et	Berdine	(1993),	l’approche	sensorielle	d’Itard	a	influencé	d’autres	pionniers	de	
l’éducation	tels	Édouard	Seguin	(1812-1880),	un	médecin	français	qui	publia,	en	1866,	son	second	traité	:	
«	L’Idiotie	: ses traitements par la méthode physiologique	».

De la crainte de la différence à l’émergence de  
la philosophie eugéniste

L’eugénisme	est	défini	comme	un	ensemble	de	méthodes	et	de	pratiques	visant	à	transformer	 le	patri-
moine	génétique	de	l’espèce	humaine	pour	qu’elle	tende	vers	un	idéal	déterminé.	L’eugénisme	peut	être	
délibérément	prôné	par	une	politique	d’État	ou	être	 le	résultat	de	décisions	 individuelles	convergentes	
prises	par	les	futurs	parents,	dans	une	société	où	primerait	la	recherche	de	l’enfant parfait ou du moins 
indemne	de	troubles	ou	d’affections	graves.

Le	mouvement	eugéniste	a	pris	forme	à	la	suite	de	la	publication,	en	1911,	du	livre	de	Sir	Francis	Galton	in-
titulé	:	Possible Improvement of the Human Breed.	Le	livre	de	Galton	a	exercé	une	profonde	influence	sur	
les	médecins	et	les	éducateurs	de	son	époque,	qui	étaient	fortement	préoccupés	par	l’augmentation	du	
nombre	de	personnes	présentant	une	DI.	Durant	la	période	où	l’eugénisme	a	prévalu,	soit	approximative-
ment	de	1900	à	1946,	les	craintes	de	la	société	à	l’endroit	des	personnes	présentant	une	DI	étaient	telle-
ment	fortes	que	les	historiens	l’ont	nommée	la	«	période	alarmiste	»	(Clausen,	1967).

La situation des personnes présentant une déficience  
intellectuelle avant la Révolution tranquille

Dans	le	Québec	d’avant	les	années	1960,	c’est	le	système	d’affermage	qui	déterminait	le	traitement	réservé	
aux	personnes	présentant	une	DI.	Sanctionnée	par	l’Acte pour le soulagement dans leurs esprits et pour le 
soutien des enfants abandonnés,	cette	législation	confiait	à	l’État	la	charge	et	les	frais	médicaux	ainsi	que	
l’entretien	des	handicapés	mentaux	internés	dans	les	hôpitaux.	Dans	les	faits,	c’étaient	les	corporations	
privées,	laïques	ou	religieuses,	qui	prenaient	soin	des	personnes	aliénées	ou	présentant	une	DI	moyennant	
un	montant	quotidien	calculé	selon	le	nombre	de	personnes	prises	en	charge.	L’État	ne	jouait	qu’un	rôle	
supplétif	et	n’intervenait	que	modestement	dans	 l’éducation,	 la	 santé	et	 l’assistance	de	ces	personnes	
(Tremblay	et	coll.,	2000).
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Le retour du pendule : de l’exclusion à l’intégration sociale

Après	la	Seconde	Guerre	mondiale,	bon	nombre	de	professionnels	et,	le	public	en	général,	ont	commencé	
à	remettre	en	question	le	placement	institutionnel	et	l’eugénisme.	Ce	changement	d’attitude	envers	les	
personnes	présentant	une	DI	ne	s’est	pas	fait	subitement.	Selon	Rothstein	(1961),	quatre	facteurs	auraient	
joué	en	faveur	d’un	tel	changement	:	

•	 Le	dégoût	généré	par	le	massacre	de	ces	personnes	par	les	nazis.	

•	 L’émergence	de	mouvements	de	comités	de	parents	bien	organisés,	déterminés	et	sans	honte.

•	 Un	regain	d’intérêt	de	la	part	de	chercheurs	dans	les	domaines	des	sciences	biologiques	 
et	sociales.

•	 La	prise	de	conscience,	par	le	public,	du	peu	d’attention	accordée	à	ces	personnes.

Dans	 les	années	1960,	de	nouveaux	concepts	 issus	de	 la	psychanalyse,	des	sciences	médicales,	de	 la	 so-
ciologie	et	de	la	psychologie	mettent	en	lumière	le	caractère	dynamique	existant	entre	la	personne	et	son	
environnement.	

Dans	les	années	1970,	s’inspirant	de	la	Déclaration des droits de l’homme ou s’appuyant sur le principe 
de Normalisation,	quelques	acteurs	des	scènes	politique	et	académique	se	sont	levés	pour	dénoncer	les	
conditions	de	vie	dans	les	institutions	publiques,	privées,	laïques	ou	religieuses	hébergeant	des	personnes	
présentant	une	DI.	Ainsi,	durant	ces	deux	décennies,	les	autorités	publiques	vont	progressivement	s’éveil-
ler	au	sort	de	ces	personnes	et	prendre	conscience	de	la	nécessité	de	moderniser	les	institutions	existantes	
afin	qu’elles	soient	en	mesure	de	leur	offrir	des	services	plus	adaptés	à	leurs	besoins	spécifiques.

L’histoire récente de l’autisme

Le	mot	«	autisme	»,	en	usage	depuis	une	centaine	d’années,	vient	du	mot	grec	«	autos	»	qui	signifie	«	soi	».	
Ce	terme	décrit	les	conditions	d’une	personne	cherchant	à	se	retirer	de	l’interaction	sociale	–	donc	un	soi	
isolé.	Eugen	Bleuler,	un	psychiatre	suisse,	a	été	le	premier	à	utiliser	ce	terme	pour	désigner	un	groupe	de	
symptômes	associés	à	la	schizophrénie	en	1911.
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Dans	 les	 années	1940,	des	 chercheurs	 américains	ont	 commencé	à	utiliser	 le	 terme	«	autisme	»	pour	
décrire	des	enfants	présentant	des	problèmes	émotionnels	ou	sociaux.	Leo	Kanner,	un	médecin	de	l’Uni-
versité	Johns	Hopkins	(Baltimore,	É.-U.),	est	l’un	des	premiers	à	recourir	à	ce	terme	pour	décrire	le	compor-
tement	de	retrait	des	enfants	qu’il	avait	étudiés.	Au	cours	de	cette	période,	Hans	Asperger,	un	scientifique	
allemand,	a	noté	une	condition	similaire	qui	porte	aujourd’hui	le	nom	de	syndrome	d’Asperger.

Jusque	dans	les	années	1960,	l’autisme	et	la	schizophrénie	étaient	étroitement	liés	dans	l’esprit	de	nom-
breux	chercheurs.	C’est	à	partir	de	cette	période	que	les	professionnels	de	la	santé	ont	commencé	à	avoir	
une	compréhension	distincte	de	l’autisme	chez	les	enfants.

Entre	les	années	1960	et	1970,	le	traitement	ou	l’intervention	pour	l’autisme	reposait	surtout	sur	la	médi-
cation	et	les	techniques	de	modification	du	comportement.	

Au	cours	des	années	1980	et	1990,	 le	rôle	de	 la	thérapie	comportementale	et	 l’utilisation	d’environne-
ments	d’apprentissage	très	contrôlés	sont	apparus	comme	les	principales	formes	d’intervention	pour	trai-
ter	de	nombreuses	formes	d’autisme	et	de	troubles	connexes.	À	l’heure	actuelle,	 la	pierre	angulaire	de	
l’intervention	en	autisme	est	sans	conteste	 la	thérapie	comportementale,	à	 laquelle	s’ajoutent	d’autres	
méthodes	d’intervention	en	fonction	de	besoins	spécifiques.

Le rôle déterminant des associations de parents

Les	associations	de	parents	ont	également	mené	un	combat	épique	en	faisant	des	représentations	auprès	
de	différents	ministères	pour	que	leurs	enfants	aient	accès	à	d’autres	options	que	les	milieux	institution-
nels.	Ainsi,	en	1951,	l’Association	de	secours	aux	enfants	arriérés	(Québec)	inc.,	devient	l’Association	du	
Québec	pour	l’intégration	sociale	(AQIS).	Ce	regroupement	de	parents	dénonce	l’absence	de	services	et	
milite	pour	l’obtention	d’écoles	spéciales	et	d’ateliers	protégés	pour	leurs	enfants.	Déçus	de	l’accès	limité	
à	l’école	publique,	des	groupes	de	parents	décident	de	créer	leur	propre	réseau	de	classes	spéciales.	Ils	
sont	également	à	l’origine	des	premiers	ateliers	protégés	visant	le	développement	d’habiletés	de	travail.

Le	12	février	1976,	sous	l’appellation	de	La Société québécoise pour enfants autistiques	(SQEA)	nait	l’orga-
nisme	qui	allait	devenir	la	Fédération	québécoise	de	l’autisme.	Cette	société	est	constituée	d’un	groupe	de	
parents	soucieux	de	partager	leur	expérience	et	d’améliorer	la	qualité	de	vie	des	personnes	autistes	et	de	
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leur	famille.	Sa	première	grande	réalisation	a	été	la	fondation	du	Camp	Émergo	en	1976,	qui	sera	géré	par	
la	SQEA	jusqu’en	1997.	Il	a	été	le	premier	camp	de	vacances	spécialisé	en	autisme	au	Québec.

La	SQEA	a	milité	durant	des	décennies	pour	faire	reconnaître	les	besoins	et	les	attentes	des	familles,	no-
tamment	pour	obtenir	l’égalité	en	matière	de	droits,	des	ressources	en	intervention	précoce	et	des	ser-
vices	pour	les	adolescents	et	les	adultes.	Elle	a	également	joué	un	rôle	actif	dans	différents	dossiers	comme	
la	loi	sur	l’éducation,	la	curatelle,	la	politique	familiale	et	la	recherche	en	autisme	dans	les	universités	du	
Québec.

En	1983,	 l’organisme	change	 son	nom	pour	 celui	de Société québécoise de l’autisme	 (SQA).	Durant	 les	
décennies	subséquentes,	elle	poursuit	son	combat	afin	d’obtenir	des	services	scolaires	et	de	réadaptation	
adéquats	pour	les	personnes	autistes.	À	la	fin	de	2001,	à	la	suite	de	transformations	majeures,	la	SQA	prend	
le nom de Fédération québécoise de l’autisme et des autres troubles envahissants du développement1.

L’ère des droits des personnes handicapées

Cédant	à	la	pression	sociale,	le	gouvernement	de	Jean	Lesage	(1960-1966)	entreprend	plusieurs	réformes	
en	matière	 de	 santé,	 d’enseignement	 et	 d’assistance	 publique,	 dont	 la	 prise	 en	 charge	 progressive	 de	
secteurs	de	l’intervention	sociale	jusque-là	réservés	à	l’Église	et	aux	communautés	religieuses.	Il	faudra	
néanmoins	attendre	l’adoption	de	la	Loi sur les services de santé et les services sociaux, en	1972, pour que 
le	Québec	crée	le	réseau	des	Centres	d’accueil	pour	personnes	déficientes	intellectuelles.	Les	principales	
déclarations	en	faveur	des	personnes	handicapées	et	présentant	une	DI	ont	été	signées	dans	les	années	
1970,	notamment	:

• La	Déclaration	des	droits	du	déficient	mental	de	l’ONU	(1971)

• La	Déclaration	des	droits	des	personnes	handicapées	de	l’ONU	(1975)

• La	Charte	québécoise	des	droits	et	libertés	de	la	personne	(1975)

• La	Loi	canadienne	sur	les	droits	de	la	personne	(1975)	

• La	Loi	assurant	l’exercice	des	droits	des	personnes	handicapées	(1978)

______________
1.	Inspiré	de		Jo	Ann	Lauzon	de	la	Fédération	québécoise	de	l’autisme,	repéré	à	:	http://www.autisme.qc.ca/la-federation/histoire-
de-lautisme-au-quebec/ensemble-depuis-35-ans.html
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La désinstitutionnalisation

Amorcé	vers	la	fin	des	années	1970,	le	mouvement	pour	l’intégration	sociale	des	personnes	présentant	
une	DI	ne	connaîtra	son	véritable	essor	qu’au	début	des	années	1990.	Au	fur	et	à	mesure	que	ces	per-
sonnes	intègrent	la	société,	de	nouveaux	mécanismes	sont	mis	sur	pied	pour	leur	permettre	d’avoir	accès	à	
des	services	en	milieu	naturel	ou	en	services	résidentiels,	notamment	dans	des	ressources	de	type	familial,	
des	foyers	de	groupe	et	des	résidences	à	assistance	continue.	Durant	cette	période,	les	services	de	réadap-
tation	destinés	aux	personnes	adultes	se	transforment	pour	se	rapprocher	de	la	communauté	de	manière	
à	favoriser	leur	intégration	sociale.

En	1984,	la	publication	de	la	politique	À part... égale	par	l’Office	des	personnes	handicapées	du	Québec	
a	servi	de	tremplin	à	la	mise	en	place	de	nombreuses	politiques	et	mesures	visant	l’intégration	des	per-
sonnes	handicapées.	Cette	politique	poursuivait	l’ambitieux	objectif	de	désinstitutionnaliser	et	d’améliorer	
l’encadrement	du	processus	d’intégration	et	de	réinsertion	sociale	des	personnes	présentant	une	DI.	Vers	
le	milieu	des	années	1980,	Wolfensberger	revisite	le	principe	de	normalisation et	propose	celui	de	valori-
sation	des	rôles	sociaux	(VRS).	Considéré	à	l’époque	comme	très	innovateur,	le	nouveau	principe	propose	
la	mise	en	place	de	moyens	culturellement	valorisés	pour	établir	ou	maintenir	autant	que	possible	des	ex-
périences,	des	apparences,	des	perceptions	et	des	rôles	souhaités	sur	les	plans	culturel	et	social	(Wolfens-
berger,	1991).	Ainsi,	ce	chercheur	affirme	que	l’objectif	le	plus	important	de	la	normalisation	devait	être	la	
création,	le	soutien	et	la	défense	de	rôles	sociaux	valorisés	pour	les	personnes	risquant	d’être	dévalorisées	
à	 travers	deux	grandes	stratégies	 :	 l’amélioration	de	 l’image	sociale	des	personnes	et	 l’amélioration	de	
leurs	compétences.

Un impératif social et humain

En	1988,	le	ministère	de	la	Santé	et	des	Services	sociaux	(MSSS)	publie	la	politique	L’intégration des per-
sonnes déficientes intellectuelles, un impératif humain et social. Avec ce	document,	le	MSSS	confirme	sans	
ambiguïté	sa	volonté	d’intégrer	socialement	 les	personnes	présentant	une	DI.	Dans	ses	orientations,	 le	
MSSS	distingue	trois	«	aspects	»	de	l’intégration	sociale	:

• « Un aspect physique,	qui	consiste	à	partager	les	mêmes	lieux	de	vie	que	toute	autre	personne.

• Un aspect fonctionnel,	qui	permet	à	la	personne	d’utiliser	les	services,	les	lieux	et	les	équipements	
collectifs	mis	à	la	disposition	de	tous,	selon	les	mêmes	modalités.	



21LES PERCEPTIONS À L’ÉGARD DES PERSONNES PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE INTELLECTUELLE 
OU UN TROUBLE ENVAHISSANT DU DÉVELOPPEMENT ONT-ELLES ÉVOLUÉ À TRAVERS LE TEMPS?

• Un aspect communautaire,	qui	consiste	à	bénéficier	de	relations	variées	et	de	qualité	avec	d’autres	
personnes	ainsi	qu’à	avoir	des	relations	affectives	privilégiées,	à	bénéficier	d’une	intimité	et	à	avoir	
accès	à	des	rôles	et	des	statuts	civiques	valorisés.	

De l’intégration à la participation sociale

En	2001,	le	ministère	de	la	Santé	et	des	Services	sociaux	(MSSS)	publie	:	De l’intégration sociale à la partici-
pation sociale - Politique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, à leurs familles 
et aux autres proches	ainsi	que	son	Plan	d’action.

En	2003,	le	MSSS	complète	le	tableau	en	diffusant	Un geste porteur d’avenir.	Dans	ce	document,	qui	
comprend	des	orientations	et	un	plan	d’action,	le	ministère	confirme	sa	volonté	de	soutenir	l’intégration	
sociale	des	personnes	présentant	un	TED.	

En	2004,	l’Assemblée	nationale	adopte	le	projet	de	loi	no	56,	Loi	modifiant	la	Loi assurant l’exercice des 
droits des personnes handicapées	et	d’autres	dispositions	législatives.	Ce	projet	apporte	des	modifications	
majeures	à	la	Loi	de	1978,	tout	en	conférant	une	impulsion	nouvelle	au	défi	de	l’intégration	sociale	des	per-
sonnes	handicapées.	L’intitulé	de	la	nouvelle	loi	est	donc	Loi assurant l’exercice des droits des personnes 
handicapées en vue de leur intégration scolaire, professionnelle et sociale.

En	2005, une	modification	de	la	Loi sur les services de Santé et les Services sociaux	confirme	le	mandat	des	
CRDI	d’offrir	des	services	spécialisés	aux	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.

En	mars	2006,	la	FQCRDITED	diffuse	son	offre	de	service,	dont	les	objectifs	fondamentaux	sont	d’assurer	
aux	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	le	développement	optimal	de	leur	potentiel,	de	favoriser	leur	
participation	sociale,	d’améliorer	leur	qualité	de	vie,	de	les	aider	à	jouer	un	rôle	actif	dans	la	société	et	à	
mener	une	existence	comparable	à	celle	des	autres	citoyens.	L’offre	de	service	précise	la	nature	des	ser-
vices	que	les	CRDITED	ont	pour	mission	d’offrir	aux	personnes	et	à	leur	famille,	soit	:

«	...	des	services	spécialisés	qui	répondent	à	des	besoins	aigus,	intenses,	persistants	ou	chro-
niques,	dont	la	nature	est	complexe	ou	découle	d’une	incapacité	significative	ou	persistante,	
notamment	 pour	 les	 personnes	 qui	 présentent	 un	 trouble	 grave	 du	 comportement,	 un	
multihandicap,	une	déficience	sensorielle,	un	polyhandicap,	une	mésadaptation	sociale,	une	
toxicomanie,	un	problème	de	santé	mentale	ou	de	santé	physique	».	(FQCRDITED,	p.12)
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Les services offerts par les CRDITED sont :

• Les	services	d’accès,	d’évaluation	et	d’orientation

• Les	services	d’adaptation	et	de	réadaptation

- À la personne en milieu naturel

- À	la	personne	en	contexte	d’intégration	résidentielle

- À	la	personne	en	contexte	d’intégration	au	travail

- À	la	personne	en	contexte	d’intégration	communautaire

• Les	services	d’assistance	éducative	spécialisée	aux	familles	et	aux	proches

• Les	services	de	soutien	spécialisé	aux	partenaires

En	2009,	le	Conseil	des	ministres	du	Québec	adopte	la	politique	À part entière : pour un véritable exercice 
du droit à l’égalité. Cette	politique s’inscrit	dans	la	continuité	des	démarches	antérieures	et	réaffirme	la	
volonté	gouvernementale	de	favoriser	la	pleine	participation	des	personnes	handicapées	en	construisant	
une	société	plus	inclusive,	solidaire	et	équitable.	Elle	attribue	à	la	société	la	responsabilité	des	obstacles	
environnementaux	(physiques	et	humains)	auxquels	sont	confrontées	les	personnes	présentant	une	DI	ou	
un	TED.	Comme	les	attitudes	sociales	ont	pour	source	la	société	dans	son	ensemble,	la	politique	À part… 
entière	lance	trois	défis	à	cette	dernière	:

• Devenir plus inclusive,	qui	suppose	de	prévoir,	dès	le	départ,	un	environnement	physique	et	social	qui	
tient	compte	des	besoins	de	l’ensemble	de	la	population,	incluant	ceux	des	personnes	handicapées	et	
de	leur	famille.

• Être plus solidaire et plus équitable,	qui	suppose	que	la	société	veille	à	ce	que	les	personnes	handica-
pées	et	leur	famille	puissent	accéder	à	un	niveau	de	vie	suffisant.

• Être plus respectueuse des choix et des besoins des personnes et de leur famille,	qui	suppose	que	la	
société	reconnaît	aux	personnes	handicapées	le	droit	d’exercer	des	choix	et	d’être	en	contrôle	de	leur	vie.
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En	décembre	2012,	le	MSSS	rend	public	le	Bilan	2008-2011	et	perspectives,	Un geste porteur d’avenir - Des 
services offerts aux personnes présentant un trouble envahissant du développement, à leurs familles et à 
leurs proches.	Ce	document	dresse	un	portrait	de	l’évolution	des	46	mesures	du	plan	d’action	ministériel	
publié	en	2003,	relate	les	principaux	constats	et	enjeux	actuels	et	présente	des	pistes	pour	poursuivre	l’ac-
tualisation	des	orientations	ministérielles	et	l’amélioration	des	services	destinés	aux	personnes	présentant	
un	TED.

Le	Bilan	 témoigne	des	efforts	déployés	pour	développer	une	offre	de	service	adaptée	aux	besoins	des	
personnes	présentant	un	TED.	Toutefois,	il	mentionne	que	certaines	mesures	n’ont	pas	pu	être	implantées	
en	raison	d’un	certain	nombre	de	facteurs,	dont	la	hausse	constante	du	taux	de	prévalence	des	personnes	
présentant	un	TED.	Ainsi,	malgré	les	progrès	accomplis	dans	certains	secteurs,	il	resterait	du	travail	à	ac-
complir	relativement	à	certaines	priorités	afin	de	réagir	plus	rapidement	et	plus	adéquatement	aux	be-
soins	exprimés.

Parmi	les	priorités	constatées	se	trouvent	l’intervention	précoce	et	le	soutien	aux	familles,	des	éléments	
clés	de	l’offre	de	service	aux	personnes	présentant	un	TED.	En	outre,	les	consultations	ont	confirmé	le	rôle	
essentiel	des	familles	et	des	proches	de	même	que	leur	besoin	de	soutien.	La	disponibilité	de	services	de	
soutien	aux	familles	aurait	un	effet	direct	sur	le	maintien	de	la	personne	dans	son	milieu	et	sur	la	qualité	de	
vie	de	toute	la	famille.	La	coordination	des	services	et	des	interventions	par	l’entremise	des	intervenants	
pivots	ainsi	que	le	déploiement	de	services	résidentiels	et	de	services	spécialisés	font	également	partie	des	
priorités	d’action.

Soulignons	que	le	MSSS	poursuit	ses	travaux	sur	le	bilan	de	la	Politique de soutien aux personnes présen-
tant une déficience intellectuelle, à leurs familles et aux autres proches	(2001).	
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LES CONCEPTS D’INTÉGRATION SOCIALE, 
D’INCLUSION SOCIALE ET DE PARTICIPATION 
SOCIALE SONT-ILS DISTINCTS?
Au	cours	des	dernières	années,	l’expression	«	inclusion	sociale	»	tend	à	supplanter	celle	de	«	participation	
sociale	»,	surtout	lorsqu’elle	s’applique	à	des	populations	exclues	ou	marginalisées	de	la	société.	L’emploi	
de	«	inclusion	sociale	»	est	particulièrement	répandu	en	milieu	scolaire	dans	les	pays	anglophones,	où	la	
tendance serait d’inclure (inclusion, full inclusion)	plutôt	qu’intégrer	(mainstreaming)	les	élèves	handica-
pés	et	ceux	ayant	des	difficultés	d’apprentissage	(Wagner	et	Doré	2002;	Wagner,	Doré	et	Brunet	2004).	
En	 ce	 qui	 a	 trait	 au	 concept	 d’intégration,	 il serait	 apparu	 en	 réaction	 à	 des	 pratiques	 de	 ségrégation	
ayant	pour	visée	d’exclure	certaines	populations	des	sphères	importantes	de	la	société,	en	les	privant	de	
l’exercice	de	leurs	droits	ou	de	leur	citoyenneté.	La	mise	à	l’écart	de	l’enseignement	ordinaire	des	élèves	
handicapés	ou	en	difficulté	d’apprentissage	(Wagner	et	Doré	2002)	et	l’institutionnalisation	des	personnes	
présentant	une	déficience	 intellectuelle	 (DI)	 (Ionescu	2000)	en	constituent	des	exemples.	Ce	concept	a	
aussi	été	abondamment	utilisé	par	les	tenants	des	courants	de	l’antipsychiatrie,	de	la	normalisation	et	de	
la	valorisation	des	rôles	sociaux	(VRS).	Selon	Proulx	(2008),	le	concept	de	participation	sociale	s’est	surtout	
imposé	dans	les	pays	occidentaux	comme	la	finalité	de	certaines	politiques	sociales	s’adressant	à	des	per-
sonnes	dites	vulnérables.		

Intégration sociale

Pour	Normand	Boucher	(2004),	le	concept	d’intégration	sociale	serait	central	dans	la	pensée	de	Durkheim	
et	de	certains	tenants	du	fonctionnalisme	tels	Parsons	et	Malinowski	qui	l’associent	à	une	forme	de	so-
lidarité	sociale.	Pour	ces	penseurs,	le	concept	d’intégration	se	conçoit	dans	son	rapport	au	groupe,	à	la	
conformité	des	normes	du	groupe,	à	la	cohésion	du	groupe	ou	encore	au	système	social.	Globalement,	le	
processus	d’intégration	servirait	à	préserver	la	structure	du	groupe	et	non	pas	à	mettre	en	valeur	le	rôle	
que	les	personnes	handicapées	pourraient	jouer	au	sein	de	celui-ci.

Cette	conception	de	l’intégration	sociale	se	rapproche	de	la	vision	sociologique,	qui	la	définit	comme	un	
processus	ethnologique	permettant	à	une	personne	ou	à	un	groupe	de	personnes	de	se	rapprocher	et	de	
devenir	membre	d’un	autre	groupe	plus	vaste	par	l’adoption	de	ses	valeurs	et	des	normes	de	son	système	
social.	Dans	cette	perspective,	l’intégration	sociale	nécessiterait	deux	conditions	:	

• Une	volonté	et	une	démarche	individuelle	de	s’insérer	et	de	s’adapter,	c’est-à-dire	l’effort	d’intégration	
de	la	personne.

• La	capacité	intégratrice	de	la	société	par	le	respect	des	différences	et	des	particularités	de	l’individu.
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Dans	son	livre	The Principle of Normalization in Human Services,	Wolfensberger	(1972)	déclare	que	l’inté-
gration	est	le	corollaire	le	plus	important	du	principe	de	normalisation	et	la	définit	comme	suit	:	«…définis-
sons	l’intégration	comme	l’opposé	de	la	ségrégation,	et	le	processus	d’intégration	comme	étant	constitué	
de	pratiques	et	mesures	qui	maximisent	la	participation	potentielle	d’une	personne	au	sein	de	son	milieu	
culturel	».	Wolfensberger	soutient	que	 l’intégration	n’a	de	sens	que	dans	 la	mesure	où	elle	représente	
une	véritable	intégration	sociale,	c’est-à-dire	à	la	fois	interaction	et	acceptation	sociales,	et	non	pas	uni-
quement	une	présence	physique.	Il	souligne,	toutefois,	que	l’intégration	sociale	requiert	des	conditions	
préalables,	notamment	l’intégration	physique.	Sur	le	plan	individuel,	l’intégration	sociale	se	réaliserait	au	
moyen	de	relations	signifiantes	entre	les	personnes	«	déviantes	»	et	celles	qui	ne	le	sont	pas.

Nirje	 (1980)	distingue	 six	 formes	d’intégration	 :	physique,	 fonctionnelle,	personnelle,	 sociétale,	organi-
sationnelle	et	sociale,	la	dernière	se	caractérisant	par	des	relations	sociales	interpersonnelles	ou	person-
nelles	que	la	personne	entretient	dans	le	quartier,	à	l’école,	au	travail	et	dans	la	communauté	en	général.	

Chatelanat,	Martini-Willemin	 et	 Beckman	 (2006)	 soutiennent	 que	 le	 terme	 intégration	 laisse	 entendre	
«	un	état	de	ségrégation	ou	d’exclusion	préalable	»	et	poursuivent	en	précisant	qu’il	renvoie	souvent	à	des	
mesures	particulières,	susceptibles	de	créer	des	conditions	estimées	nécessaires	pour	rendre	possible	la	
participation	dans	un	espace	social	donné.	

Dans	le	même	esprit,	mais	cette	fois-ci	en	relation	avec	le	monde	scolaire,	Vienneau	(2006)	soutient	que	
l’intégration	pourrait	être	le	tremplin	à	l’inclusion,	car	elle	permet	les	premières	expériences	d’intégration	
physique	(une	classe	spéciale	intégrée	dans	l’école	de	quartier),	puis	d’intégration	sociale	(des	élèves	inté-
grés	partageant	les	mêmes	services	comme	la	cafétéria	de	l’école).	

Selon	Jaeger	(2012),	la	notion	d’intégration	suggère	une	assimilation	à	un	ensemble,	une	incorporation	vi-
sant	à	dissoudre	la	différence,	mais	aussi	une	appropriation,	une	acceptation.	Il	note	également	que	celle-
ci	tend	à	être	remplacée	dans	la	scolarisation	des	enfants	et	adolescents	handicapés	par	le	terme	inclusion.

Inclusion sociale

Selon	Weber	(2004),	plusieurs	facteurs	expliquent	la	résurgence	du	concept	d’inclusion.	En	premier	lieu,	il	
souligne	que	ce	concept	est	surtout	utilisé	dans	les	pays	anglo-saxons.	Il	note,	par	ailleurs,	que	son	usage	
est	également	répandu	au	Québec,	phénomène	qu’il	explique	par	sa	situation	géographique	et	culturelle	
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particulière.	Conséquemment,	ne	soyons	pas	surpris	que	le	Québec	s’aligne	sur	ses	voisins	anglophones.	
Toutefois,	d’après	cet	auteur,	la	principale	raison	qui	expliquerait	le	recours	(en	français)	au	terme	«	inclu-
sion	»,	c’est	qu’il	est	l’antonyme	d’exclusion.

Wagner,	Doré	et	Brunet	(2004)	soupçonnent	que	le	concept	d’inclusion	sociale	serait	apparu	dans	le	domaine	
scolaire	pour	marquer	une	 rupture	avec	 le	concept	d’intégration	sociale.	Pour	ces	auteurs,	 l’inclusion	ne	
serait	pas	incompatible	avec	l’intégration;	elle	marquerait	toutefois	une	volonté	plus	radicale	et	plus	systé-
matique	d’insister	plus	spécifiquement	sur	la	modalité	(ou	la	forme)	d’intégration.	De	plus,	tout	comme	pour	
l’intégration	sociale,	ils	soulignent	que	l’inclusion	sociale	a	fait	l’objet	de	nombreuses	définitions.

Bélanger	(2006)	constate	lui	aussi	l’emploi	de	plus	en	plus	fréquent	du	terme	«	inclusion	»	en	référence	à	
des	populations	exclues	ou	marginalisées	de	la	société.	Comme	pour	Weber,	il	est	d’avis	que	la	transposi-
tion	et	l’usage	de	ce	mot	dans	le	contexte	québécois	proviendraient	du	débat	qui	prévaut	au	sein	du	milieu	
éducatif	anglo-saxon.	En	parcourant	les	publications	en	lien	avec	le	concept	d’inclusion	sociale,	il	note	que	
le	terme	est	parfois	utilisé	comme	moyen	et,	dans	d’autres	contextes,	comme	fin	:	«	Cette	indétermination	
se	manifesterait	aussi	par	l’emploi	simultané	des	termes	intégration	et	inclusion	sans	discerner	les	nuances	
associées	à	chacun	des	mots	».

Vienneau	(2006)	considère	l’inclusion	scolaire	comme	:	«	le	prolongement	naturel	du	courant	d’intégra-
tion	scolaire	amorcé	au	cours	des	années	1970,	lui-même	issu	du	mouvement	de	remise	en	question	de	
l’efficacité	des	classes	spéciales,	du	mouvement	de	revendication	des	droits	civiques	et	du	mouvement	
de	normalisation	»	(p.	10).	Il	croit	également	que	la	pédagogie	de	l’inclusion	se	distingue	de	l’intégration	
scolaire	sous	deux	aspects	:	«	l’exclusion	de	toute	forme	de	rejet	et	l’adoption	d’un	modèle	pédagogique	
pouvant	bénéficier	à	l’ensemble	des	élèves	»	(p.13).

Participation sociale

Le	 concept	de	participation	 sociale	est	un	élément	 important	de	nombreuses	 législations	et	politiques	
s’adressant	aux	personnes	handicapées	de	plusieurs	pays.	Toutefois,	il	n’y	a	toujours	pas	de	consensus	sur	
sa	définition	ni	sur	les	concepts	qui	la	constitue	(Martin	et	Cobigo,	2011).	En	outre,	dans	le	domaine	de	
la	santé	et	des	affaires	sociales,	il	existe	des	dizaines	de	définitions	de	ce	concept.	À	titre	d’exemple,	dans	
leur	étude	sur	la	participation	sociale	des	personnes	aînées,	Levasseur,	Richard,	Gauvin	et	Raymond	(2010)	
en	ont	repéré	43.
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Le	survol	de	la	documentation	a	également	permis	de	noter	que	la	majorité	des	définitions	abordent	la	
participation	sociale	sous	un	angle	ou	un	aspect	particulier.	Ainsi,	en	plus	de	prendre	des	connotations	
différentes	selon	les	auteurs,	le	sens	de	cette	expression	varie	également	en	fonction	des	clientèles	et	des	
contextes	d’utilisation.		

Pour	illustrer	les	nombreux	sens	du	concept	de	participation	sociale,	ci-après	quelques	définitions	trou-
vées	dans	la	documentation.

•	 Fougeyrollas	et	coll.	(1998,	p.	140)	conçoivent	celle-ci	dans	la	Classification  québécoise : processus de 
production du handicap	comme	«	la	pleine	réalisation	des	habitudes	de	vie	définies	comme	étant	la	
réalisation	d’activités	courantes	ou	l’exercice	de	rôles	sociaux.	»

•	 En	2010,	le	RIPPH	dans	son	Modèle de développement humain - Processus de production du handicap 
(MDH-PPH)	reformule	ce	concept	comme	suit	:	«	la	participation	sociale	correspond	à	la	réalisation	de	
ses	habitudes	de	vie	dans	son	milieu.	»2

•	 La	Direction	de	la	santé	publique	de	la	Capitale	nationale	et	ses	collaborateurs	(mémoire	sur	les	condi-
tions	de	vie	des	aînés)	soutiennent	que	:	«	le	fait	pour	une	personne	d’être	intégrée	dans	un	réseau	de	
relations	significatives,	réciproques	et	génératrices	de	responsabilités,	pourrait	représenter	le	point	de	
départ	de	la	participation	sociale.	»	(DSP	et	coll.,	2007,	p.	79).

•	 Le	Conseil	de	la	santé	et	du	bien-être	(2001,	p.	6),	dans	son	avis	sur	les	jeunes,	postule	que	la	participa-
tion	sociale	découle	«	de	la	rencontre,	d’une	part,	de	la	volonté	et	de	la	capacité	d’un	individu	de	faire	
partie	d’une	collectivité	et,	d’autre	part,	d’une	offre	concrète	de	ce	collectif	pour	faire	une	place	à	ce	
dernier,	et	elle	est	fortement	déterminée	par	le	niveau	de	sécurité	socioéconomique,	par	le	niveau	de	
cohésion sociale et par les occasions d’empowerment que	la	société	offre	aux	individus.	»

•	 En	2007,	 l’OPHQ,	dans	sa	proposition	d’une	politique	gouvernementale	pour	 la	participation	sociale	
des	personne	handicapées	(p.	5),	mentionne	que	:	«	la	personne	atteinte	d’une	incapacité	se	trouve	en	
situation	de	participation	sociale	si	elle	peut	réaliser	sans	entrave	ses	activités	courantes	et	remplir	ses	
rôles	sociaux;	en	revanche,	elle	est	placée	en	situation	de	handicap	s’il	lui	est	impossible	d’accomplir	ses	
habitudes	de	vie	».

______________
2.	Source	:	http://www.ripph.qc.ca/mdh-pphhistoire-de-lautisme-au-quebec/ensemble-depuis-35-ans.html
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•	 Proulx	(2008,	p.	19)	associe	deux	idées	centrales	à	ce	concept	:	«	l’intégration	dans	un	réseau	social,	qui	
fait	référence	à	ce	que	nous	avons	déjà	évoqué	à	savoir,	cette	idée	de	“	faire	partie	“	d’un	groupe,	d’une	
entité	plus	large,	et	dont	le	corollaire	inverse	serait	 l’isolement.	Ce	groupe	ou	cette	entité	plus	large	
peut	être	plus	ou	moins	rapproché,	à	commencer	par	la	famille,	 les	amis,	les	voisins,	pour	s’étendre	
jusqu’au	quartier	et	à	la	communauté	en	général;	puis	l’idée	de	contribution	sociale,	sous	toutes	ses	
formes,	à	commencer	par	la	participation	dans	sa	famille...	»

•	 Rocque	et	coll.	(2002,	p.	63)	définissent	la	participation	sociale	comme	étant		«	un	processus	par	lequel	un	
individu	ou	un	groupe	d’individus	s’associe	et	prend	part	aux	décisions	et	aux	actions	d’une	entité	ou	d’un	
regroupement	de	niveau	plus	global,	relativement	à	un	projet	de	plus	ou	moins	grande	envergure.	»

•	 Tremblay	et	Lachapelle	(2006,	p.	77)	associent	la	participation	sociale	:	«	à	la	reconnaissance	des	droits	
politiques	des	personnes	présentant	une	DI	»	en	insistant	sur	la	dimension	citoyenne	et	démocratique	
de	ce	concept	».

D’autres	auteurs	québécois,	notamment	Normand	Boucher	(2004),	Claire	Dumont	(2003),	Mélanie	Levas-
seur,	Lucie	Richard,	Lise	Gauvin	et	Émilie	Raymond	(2010),	Jean-Claude	Kalubi,	France	Beauregard	et	Sylvie	
Houde	(2008)	ont	réalisé	des	travaux	de	recherche	liés	au	concept	de	participation	sociale	et	s’appliquant	
aux	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ou	à	d’autres	clientèles.	Le	lecteur	est	convié	à	parcourir	leurs	
études	pour	avoir	une	perspective	plus	large	de	ce	concept.

Bien	que	 le	précédent	 survol	des	 concepts	d’intégration	 sociale,	d’inclusion	 sociale	et	de	participation	
sociale	brosse	somme	toute	un	tableau	partiel	ou	 incomplet,	 il	 fait	néanmoins	ressortir	 la	subtilité	des	
nuances	qui	les	rapprochent	et	les	distinguent.	Permet-il	de	clarifier	le	flottement	sémantique	qui	les	ca-
ractérise?	Sûrement	pas	de	manière	décisive,	puisque	le	débat	sur	ces	concepts	se	poursuit.	Par	contre,	
le	tracé	laisse	entendre	que	l’intégration	sociale	serait	un	processus	visant	à	réintégrer	des	personnes	ex-
clues	au	sein	de	la	collectivité;	l’inclusion	sociale	incarnerait	à	la	fois	une	finalité	et	une	modalité	menant	
à	l’intégration	dans	un	contexte	quelconque	et,	finalement,	la	participation	sociale	se	présenterait	comme	
une	résultante	de	l’accès	aux	droits,	de	l’exercice	même	de	ces	droits	ainsi	que	la	possibilité	effective	de	
prendre	part	et	de	réaliser	des	activités	de	la	vie	courante	au	sein	de	son	groupe	d’appartenance	dans	le	
respect	et	la	dignité.
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Conscients	des	différents	sens	et	des	multiples	facettes	du	concept	de	participation	sociale,	 les	auteurs	
du	présent	document	ont	 longuement	débattu	des	principes,	des	valeurs	et	des	approches	qui	allaient	
servir	 d’assises	 à	 l’élaboration	d’une	définition	 conforme	 à	 la	 réalité	 des	 CRDITED.	Quelques	 courants	
idéologiques	se	sont	rapidement	imposés,	notamment	la	philosophie	humaniste,	la	valorisation	des	rôles	
sociaux,	l’autodétermination,	le	modèle	proposé	par	le	Réseau	international	sur	le	processus	de	production	
du	handicap,	le	concept	de	capital	social	et,	bien	entendu,	la	position	législative	fondée	sur	les	conventions	
et	les	chartes	prônant	l’égalité	en	droits,	en	valeur	et	en	dignité	de	tous	les	êtres	humains.	Concernant	ce	
dernier	point,	Tremblay	et	Lachapelle	sont	d’avis	que	les	approches	centrées	sur	la	participation	sociale	
s’inscrivent	également	«	dans	la	foulée	de	la	reconnaissance	croissante	des	droits	politiques	des	personnes	
présentant	une	déficience	intellectuelle	»	(Tremblay	et	Lachapelle,	2006).

Constatant	 les	difficultés	persistantes	vécues	par	 les	personnes	présentant	une	déficience	 intellectuelle	
(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développement	(TED)	en	matière	de	reconnaissance	et	d’exercice	de	
leurs	droits	ainsi	que	l’accueil	mitigé	de	la	société	à	leur	égard,	une	approche	fondée	sur	la	défense	et	la	
revendication	des	droits	ressortait	comme	la	plus	pertinente.	Donc,	les	assises	ci-dessous	sont	fortement	
teintées d’a priori	 législatifs	 (conventions	et	chartes	des	droits)	et	d’éléments	 inspirés	des	concepts	de	
justice	sociale.

• Une	société	juste	et	égalitaire	inclut	tous	ses	membres	et	leur	offre	la	possibilité	de	participer	à	son	devenir.

• Une	 société	 juste	 et	 égalitaire	 reconnaît	 et	 entretient	 un	 lien	 d’interdépendance	 avec	 tous	 ses	
membres,	peu	importe	leur	statut	social,	leurs	rôles,	leurs	aptitudes,	leur	autonomie	fonctionnelle	et	
leur	contribution	au	bien-être	collectif.

• Une	société	juste	et	égalitaire	offre	à	chacun	la	liberté	d’accomplir	ses	projets	personnels,	condition	
essentielle	à	l’exercice	effectif	de	la	citoyenneté.

• Une	 société	 juste	et	égalitaire	 reconnaît	que	 les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	 sont	des	
citoyens	à	part	entière	et	égaux	en	droits	et	en	chances.	Leur	pleine	participation	à	 la	vie	commu-
nautaire	 renforce	 leur	 sentiment	d’appartenance	et	contribue	à	 faire	progresser	 le	développement	
humain,	social	et	économique	de	leur	société.
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• Les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED,	avec	leurs	caractéristiques	et	leur	manière	d’être,	invitent	
la	société	à	se	questionner	sur	son	humanisme.	En	reconnaissant	la	diversité	de	ses	membres,	la	socié-
té	démontre	son	niveau	de	maturité,	de	solidarité	et	de	responsabilité	sociale.

En	plus	des	assises	précédentes,	les	auteurs	ont	repris	à	leur	compte	les	postulats	et	les	valeurs	de	l’ap-
proche	positive	tels	que	formulés	par	Fraser	et	Labbé	(1993),	pour	qui	la	véritable	participation	sociale	des	
personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ne	peut	pas	se	réaliser	«	sans	la	croyance,	la	considération	et	la	re-
connaissance	de	leur	citoyenneté	à	part	entière	»	(p.	26).	En	outre,	ils	reconnaissent	les	principes	suivants	:

• Chaque	être	humain	est	unique	et,	en	cette	qualité,	les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ont	
elles	aussi	droit	au	respect	de	leur	unicité.

• Les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ont	droit	à	des	conditions	de	vie	dignes	et	humaines.

• Les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ont	le	droit	de	jouir	des	libertés	et	des	droits	fondamentaux,	
avec	notamment	un	plein	accès	aux	infrastructures	physiques,	sociales,	économiques	et	culturelles,	à	la	
santé	et	à	l’éducation	ainsi	qu’à	l’information	et	à	la	communication,	et	cela,	sans	discrimination.

• Les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	ont	le	droit	de	jouir	de	leur	autonomie	et	de	leur	indé-
pendance	individuelle,	y	compris	la	liberté	de	faire	leurs	propres	choix	et	d’accéder	aux	espaces	de	
participation	qui	leur	conviennent.

Éléments de la définition de la participation sociale 
retenue par la FQCRDITED

Partant	des	assises	et	des	principes	précédents,	la	FQCRDITED	reconnaît	que	la	participation	sociale	repose	
sur	des	valeurs	d’accueil,	d’acceptation	et	de	respect	ainsi	que	sur	le	sentiment	d’appartenance	et	la	quali-
té	des	liens	sociaux	que	les	personnes	établissent	entre	elles	dans	des	espaces	sociaux	normatifs	(milieux	
familial,	scolaire,	de	travail,	culturel,	de	loisir,	communautaire,	sociopolitique,	etc.).

La	participation	sociale	est	le	résultat	d’un	processus	complexe	découlant	de	l’interaction	entre	une	per-
sonne	et	sa	communauté	d’appartenance.	La	participation	sociale	implique	un	échange	réciproque	et	éga-
litaire	entre	la	personne	et	sa	communauté.	Ce	processus	s’appuie	sur	le	besoin	fondamental,	exprimé	ou	
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non,	de	cette	personne	de	faire	partie	de	sa	société	ainsi	que	sur	la	volonté	de	la	collectivité	d’accueillir	ce	
membre	et	de	lui	permettre	d’actualiser	et	de	développer	son	potentiel.

La	participation	sociale	s’édifie	autant	sur	les	caractéristiques	de	la	personne	participante	(émotionnelles,	
cognitives,	physiques,	spirituelles,	adaptatives,	etc.)	que	sur	les	ressources	et	les	mesures	de	soutien	que	
la	collectivité	partage	avec	ses	citoyens.	Ainsi,	la	participation	sociale	découle	du	désir	d’engagement	social	
de	la	personne	et	du	soutien	solidaire	offert	par	la	collectivité.

La	participation	sociale	de	la	personne	présentant	une	DI	ou	un	TED	s’expérimente	d’abord	au	sein	de	sa	
famille	naturelle	par	des	interactions	chaleureuses,	positives	et	valorisantes;	elle	s’actualise	ensuite	dans	la	
collectivité	par	le	biais	de	relations	mutuellement	signifiantes	avec	les	proches	et	l’entourage	faisant	partie	
des	contextes	de	vie	réguliers	de	cette	personne.

La	participation	sociale	devient	une	réalité	lorsque	la	personne	se	perçoit	et	agit	comme	l’acteur	principal	
de	sa	vie	au	sein	de	sa	communauté,	notamment	en	exprimant	librement	ses	choix	et	ses	préférences	et	
en	prenant	part	aux	décisions	la	concernant	sans	influence	externe	indue.

En	somme,

La participation sociale est avant tout un phénomène social résultant d’un processus complexe 
fondé sur l’interaction entre une personne et les membres de sa communauté d’appartenance. 
La participation sociale implique un échange réciproque, égalitaire, signifiant et de qualité 
entre la personne et les gens avec qui elle interagit dans ses contextes de vie. Elle atteint son 
point culminant quand la personne exerce tous ses droits et se perçoit et agit comme l’acteur 
principal de sa vie.
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Au	Québec,	dans	la	mouvance	du	principe	de	normalisation,	on	a	vu	se	succéder	les	concepts	de	valori-
sation	des	rôles	sociaux,	de	qualité	de	vie,	d’autodétermination	et	de	participation	sociale,	qui,	pour	l’es-
sentiel,	expriment	l’avènement	d’un	changement	de	paradigme,	soit	le	passage	d’un	modèle	historique	de	
prise	en	charge	à	un	modèle	basé	sur	l’empowerment et	la	participation	sociale	des	personnes	présentant	
une	déficience	intellectuelle	(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développement	(TED)	(Tremblay	et	Lacha-
pelle,	2006).	Selon	ces	auteurs,	ce	changement	de	paradigme	favoriserait	une	triple	révolution	:	

•	 Culturelle,	qui	inviterait	à	une	conception	différente	de	la	personne	présentant	une	DI.

•	 Organisationnelle,	dans	la	façon	de	planifier	et	d’administrer	les	services	qui	leurs	sont	destinés.

•	 Professionnelle,	puisque	fondée	sur	de	nouvelles	pratiques	cliniques	reposant	sur	la	participation	
des	usagers.	

Dans	les	années	1996,	Schalock	avançait	l’hypothèse	que	le	changement	de	paradigme	qui	s’annonçait	en	
DI,	fondé	notamment	sur	des	concepts	tels	l’autodétermination,	l’inclusion	sociale,	 l’équité,	 l’empower-
ment,	le	soutien	communautaire	et	de	bons	résultats	dans	la	vie,	allait	obliger	les	prestataires	de	services	
à	se	préoccuper	de	la	qualité	de	vie	des	usagers.

Qualité de vie

Historiquement,	le	concept	de	qualité	de	vie	(QV)	est	apparu	en	DI	et	en	TED	durant	les	années	1980	et	1990.	
En	tant	que	notion	de	sensibilisation,	elle	a	permis	d’orienter	les	politiques	et	les	pratiques	dans	le	sens	de	
la	reconnaissance	des	éléments	et	des	conditions	que	les	personnes	apprécient	et	estiment	importants	pour	
leur	vie.	Au	cours	de	la	dernière	décennie,	le	rôle	de	la	qualité	de	vie	s’est	élargi	pour	inclure	:	

•	 Un	cadre	conceptuel	pour	l’évaluation	des	résultats	personnels

•	 Une	construction	sociale	qui	oriente	les	pratiques	et	les	programmes	d’amélioration	de	la	qualité	
des	stratégies	d’intervention

•	 Un	critère	pour	l’évaluation	de	l’efficacité	de	ces	pratiques	et	stratégies
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Soulignons	que	Schalock	(1996,	2000,	2007),	Felce	(1997),	Cummings	(2004),	et	plus	récemment,	Labbé,	
Brault-Labbé	et	Proulx	 (2010)	ont	contribué	à	 la	 reconnaissance	de	ce	concept	en	DI.	Ces	derniers	ont	
mis au point le Questionnaire d’évaluation de la qualité de vie et de planification du soutien à offrir.	Ce	
questionnaire	vise,	au	cours	du	processus	clinique,	à	évaluer	plusieurs	dimensions	associées	à	une	vision	
globale	de	la	personne	et	de	ses	besoins.	Il	a	été	mis	au	point	dans	le	cadre	des	travaux	sur	l’approche	po-
sitive	menés	au	Centre	du	Florès.	Il	est	basé	sur	une	conception	individualisée	et	multidimensionnelle	de	
la	personne	et	tient	compte	des	ressources	personnelles	et	environnementales	dont	la	personne	dispose	
afin	d’exercer	une	plus	grande	autodétermination	sur	sa	vie.	(Labbé,	Brault-Labbé	et	Proulx,	2010).

Préoccupés	par	l’échec	des	politiques	sociales,	communautaires	et	en	santé	au	sujet	des	conditions	écono-
miques	et	la	qualité	de	vie	des	personnes	ayant	des	incapacités,	Amartya	Sen	et	Martha	C.	Nussbaum	ont	
développé	une	conception	originale	des	politiques	sociales	qu’ils	ont	appelé	l’approche des capabilités.	
Celle-ci	consiste	à	juger	de	la	qualité	de	vie	des	personnes	et	des	groupes	en	fonction	de	ce	qu’ils	sont	
réellement	capables	de	réaliser	et	de	vivre	et	non	pas	seulement	selon	leurs	droits	(Boyer,	2012).	Dans	son	
ouvrage	Frontiers of Justice,	Nussbaum	(2007),	poussant	plus	loin	la	théorie	des	capabilités	de	Sen	(1979)	
essentiellement	fondée	sur	des	considérations	économiques,	propose	une	liste	des	capabilités	humaines	
qu’elle	 juge	 centrales	 et	 qui	 devraient	 être	promues	 et	 soutenues	 chez	 les	 personnes	 vulnérables	 afin	
qu’elles	puissent	mener	une	vie	digne	d’un	être	humain.3  

Globalement,	 le	 modèle	 conceptuel	 de	 la	 qualité	 de	 vie	 de	 Schalock	 (2008)	 propose	 trois	 facteurs	 
(indépendance,	participation	sociale	et	bien-être)	et	huit	domaines	(croissance	personnelle,	autodétermi-
nation,	relations	interpersonnelles,	inclusion	sociale,	droits,	bien-être	émotionnel,	bien-être	physique	et	
bien-être	matériel).

Trois	points	semblent	faire	consensus	parmi	la	communauté	de	chercheurs	relativement	au	concept	de	
qualité	de	vie,	soit	:	

• La	qualité	de	vie	est	par	nature	subjective,	donc	sa	perception	varie	d’une	personne	à	l’autre	et	d’une	
culture	à	l’autre.

• Les	dimensions	associées	au	concept	s’évaluent	différemment	selon	chaque	personne,	puisque	cha-
cune	les	évalue	d’après	ses	valeurs,	ses	besoins,	ses	désirs	et	ses	attentes.

• La	valeur	accordée	à	chacun	des	éléments	peut	varier	en	fonction	du	cycle	de	vie.

______________
3.	Voir	la	liste	de	ces	capabilités	dans	l’article	de	Thierry	Boyer	paru	dans	la	revue	CNRIS	de	mars	2012,	à	la	page	25,	Annexe	4.
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Autodétermination

Le	concept	d’autodétermination	appliquée	au	domaine	du	handicap,	quant	à	lui,	aurait	pour	fondements	
historiques	le	principe	de	normalisation,	les	mouvements	pour	l’autonomie	et	des	droits	des	personnes	
handicapées	des	années	1960	et	1970	(Nirje,	1969;	Wolfensberger,	1972)	ainsi	que	le	mouvement	d’auto-
défense	et	d’entraide	des	années	1980	(Driedge).	Historiquement,	le	terme	autogouvernance	s’appliquait	
au	droit	international	en	référence	à	la	souveraineté	des	nations.	Il	a	ensuite	été	récupéré	par	les	défen-
seurs	des	droits	des	personnes	handicapées	afin	de	faire	valoir	 leurs	droits,	notamment	par	rapport	au	
contrôle	de	leur	vie.	

Wehmeyer	(1996)	définit	l’autodétermination	comme	un	ensemble	d’habiletés	et	d’attitudes	permettant	
à	une	personne	d’agir	directement	sur	sa	vie	en	effectuant	librement	des	choix	non	influencés	indûment	
par	des	agents	externes.	Pour	lui,	un	comportement	est	autodéterminé	s’il	remplit	les	conditions	suivantes	:	
autonomie,	autorégulation,	empowerment	psychologique	et	autoréalisation.	À	 la	suite	d’une	validation	
empirique	du	concept	d’autodétermination,	11	éléments	déterminants	se	 rapportant	à	 l’émergence	de	
comportements	autodéterminés	ont	été	repérés		:

• Faire	des	choix

• Prendre des décisions

• Résoudre des problèmes

• Se	fixer	des	buts	et	les	atteindre

• Gérer	ses	compétences

• Défendre	ses	droits

• Faire	preuve	de	leadership	(initiative)

• Avoir	un	locus	ou	lieu	de	contrôle	interne	(soit	le	fait	de	croire	que	sa	performance	ou	son	sort	dépend	
de soi et non d’autrui)

• Avoir	un	sentiment	d’efficacité	personnelle	et	la	capacité	d’anticiper	les	résultats	de	ses	actions

• Avoir	conscience	de	soi

• Se	connaître	soi-même
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De	plus,	chaque	élément	suit	un	trajet	développemental	typique	ou	s’acquiert	grâce	à	des	expériences	
d’apprentissage	spécifiques,	et	c’est	à	ce	niveau	que	le	modèle	de	l’autodétermination	prend	tout	son	sens	
en	tant	que	visée	ou	retombée	éducative	(Doll,	Sand,	Wehmeyer	et	Palmer,	1996).	Fait	à	noter,	ce	modèle	
a	évolué	considérablement	ces	dernières	années	grâce	aux	travaux	de	Walker,	Calkins,	Wehmeyer,	Walker,	
Bacon,	Palmer,	Jesien,	Nygren,	Heller	(2011)	(voir	un	résumé	à	l’annexe	3).	Notez	que	le	professeur	Yves	
Lachapelle	de	l’Université	du	Québec	à	Trois-Rivières	collabore	aux	travaux	de	cette	équipe.	

En	1996,	Schalock	a	émis	 l’hypothèse	que	l’autodétermination	constitue	l’une	des	huit	dimensions	fon-
damentales	de	 la	qualité	de	vie	susceptibles	d’avoir	une	 incidence	sur	 l’amélioration	de	cette	dernière.	
Wehmeyer	et	ses	collègues	ont	aussi	avancé	l’hypothèse	que	l’autodétermination	jouerait	un	rôle	dans	
l’amélioration	de	la	qualité	de	vie	des	personnes.	Pour	tester	celle-ci,	Wehmeyer	et	Schwartz	(1998)	ont	en-
trepris	une	recherche	ayant	justement	pour	objet	de	vérifier	l’éventuelle	relation	entre	ces	deux	concepts.	
Pour	cela,	 ils	ont	supposé	que	 les	scores	de	 l’autodétermination	devraient	prédire	 l’appartenance	à	un	
groupe,	selon	que	les	groupes	sont	formés	en	fonction	de	la	force	ou	de	la	faiblesse	des	scores	de	la	qualité	
de	vie.	Ils	ont	aussi	émis	l’hypothèse	que	les	scores	de	l’autodétermination	et	de	la	qualité	de	vie	devraient	
être	positivement	corrélés	et	que	la	possibilité	d’exprimer	des	choix	serait	liée	à	ces	deux	concepts.

Les	résultats	de	la	recherche	suggèrent	que	l’autodétermination	contribue	effectivement	à	une	meilleure	
qualité	de	vie	pour	les	personnes	présentant	une	DI.	Toutefois,	plusieurs	mises	en	garde	s’imposent.	Tout	
d’abord,	les	auteurs	soupçonnent	que	l’évaluation	de	l’impact	de	l’autodétermination	sur	la	qualité	de	vie	
pourrait	être	indûment	influencée	par	le	contexte	de	vie	des	personnes	présentant	une	DI.	Cette	déduc-
tion	est	fondée	sur	une	étude	antérieure	dans	laquelle	Stancliffe	et	Wehmeyer	(1995)	constataient	que	le	
niveau	d’autodétermination	diffère	en	fonction	du	milieu	de	vie	de	la	personne	(ex.	:	une	grande	résidence,	
un	foyer	de	groupe,	la	maison	familiale	ou	seul)	et	cela	en	tenant	compte	du	niveau	d’intelligence	comme	
variable.	Schalock	et	Keith	(1993)	ont	fait	une	constatation	similaire	avec	les	scores	de	la	qualité	de	vie.	
Dans	les	deux	cas,	le	niveau	d’autodétermination	personnelle	ou	de	la	qualité	de	vie	était	plus	élevé	pour	
les	personnes	vivant	dans	des	milieux	de	vie	intégrés.	

Les	gens	qui	vivent	en	groupe,	y	compris	dans	les	foyers	de	groupe,	ont	moins	d’occasions	de	faire	des	
choix	sur	leur	vie	(Stancliffe	et	Wehmeyer,	1995).	Un	autre	sujet	de	préoccupation	repose	sur	le	chevau-
chement	de	mesure	entre	l’autodétermination	et	la	qualité	de	vie,	étant	donné	que	l’autodétermination	
contribue	à	la	qualité	de	vie.	Toutefois,	bien	qu’il	existe	un	certain	chevauchement	conceptuel	entre	ces	
deux	notions,	des	analyses	corrélationnelles	suggèrent	qu’il	s’agit	de	deux	concepts	distincts	et	non	pas	
de	deux	mesures	du	même	concept.	En	conclusion,	compte	tenu	des	réserves	fournies	par	Wehmeyer	et	
Schwartz	(1998),	l’autodétermination	contribue	effectivement	à	la	qualité	de	vie	des	personnes.
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Concepts complémentaires ou étroitement associés 
à l’autodétermination

Cela	étant	dit,	existe-t-il	une	relation	entre	l’autodétermination,	l’inclusion	sociale	et	la	participation	so-
ciale?	Dans	un	article	intitulé	A social-ecological approach to promote self-determination,	Warker	et	coll.	
(2011),	 émettent	 l’hypothèse	que	 l’inclusion	 sociale	 serait,	 selon	 leur	modèle	d’intervention	de	 l’auto-
détermination,	 l’une	des	 trois	 variables	 intermédiaires	qui	auraient	un	 impact	 sur	 l’efficacité	des	 inter-
ventions	visant	 la	promotion	de	l’autodétermination.	 Ils	soutiennent	aussi	que	le	niveau	d’inclusion	so-
ciale	 affecte	 les	 chances	 ou	 les	 probabilités	 d’engagement	 dans	 des	 actions	 autodéterminées	 et	 que	 :	 
le	fait	d’être	intégré	aurait	une	influence	sur	les	possibilités	de	faire	des	apprentissages	liés	aux	préférences	
individuelles,	aux	intérêts,	aux	souhaits,	aux	besoins	et	aux	désirs.

L’inclusion	sociale	offrirait	aux	personnes	des	occasions	d’exprimer	leur	volonté	et	de	s’engager	dans	des	
actions	autodéterminées.	À	cet	égard,	les	personnes	présentant	une	DI	qui	ont	la	possibilité	de	s’intégrer	
à	leur	communauté,	leurs	écoles	et	leurs	milieux	d’emploi	ont	plus	d’occasions	de	faire	des	choix,	d’expri-
mer	leurs	préférences,	de	travailler	à	l’atteinte	de	leurs	buts	préférés,	de	prendre	des	décisions	sur	leur	vie	
et,	finalement,	de	devenir	plus	autodéterminées	(Wehmeyer,	Agran,	Hughes,	Martin,	Mithaug	et	Palmer,	
2007).	Ainsi,	d’après	les	recherches	susmentionnées,	le	fait,	chez	ces	personnes,	d’être	intégrées	dans	la	
communauté	et	d’avoir	la	possibilité	de	participer	aux	activités	s’y	déroulant	favorise	l’émergence	de	com-
portements	autodéterminés	chez	elles.	

Dans	 le	nouveau	modèle	de	promotion	de	 l’autodétermination	Warker	et	 coll.	 (2011),	deux	autres	 va-
riables	intermédiaires	joueraient	un	rôle	important	relativement	aux	interventions	visant	l’autodétermina-
tion,	soit	celles	d’efficacité	sociale	et	de	capital	social.	

L’efficacité	sociale,	réfère	à	la	capacité	d’utiliser	nos	compétences	sociales,	comportementales	et	straté-
giques	afin	d’atteindre	ou	de	réaliser	nos	objectifs	de	qualité	de	vie	préférés	et	d’avoir	accès	à	des	occasions	
de	faire	des	choses	déterminantes	(se	faire	des	amis,	constituer	des	réseaux	de	soutien	social,	gérer	sa	vie	
et	ses	routines,	négocier,	etc.).	La	notion	d’efficacité	sociale	reconnaît	 implicitement	 l’importance	de	 la	
réciprocité	dans	la	relation	personne-environnement.	Elle	suppose	beaucoup	plus	que	le	simple	fait	d’avoir	
des	amis,	des	réseaux	sociaux	ou	d’être	socialement	compétent.	Les	stratégies	s’y	rapportant	permettent	
aux	personnes	d’atteindre	leurs	objectifs	à	long	terme,	dont	certains	sont	par	nature	interpersonnels.	Ce-
pendant,	d’autres	objectifs	reliés	au	concept	de	qualité	de	vie,	comme	trouver	et	garder	un	bon	emploi	ou	
développer	un	réseau	social	pour	favoriser	la	participation	sociale,	contribuent	aussi	à	l’efficacité	sociale.		
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Le	capital	social,	tel	que	défini	dans	le	modèle	de	l’autodétermination,	renvoie	aux	réseaux	sociaux,	aux	
liens	sociaux,	aux	soutiens	sociaux,	aux	relations,	au	lien	de	confiance,	au	sentiment	d’appartenance	et	de	
réciprocité	socio-comportementale	qui	améliorent	la	qualité	de	vie,	les	occasions	de	faire	des	choses	et	de	
satisfaire	certains	besoins	sociaux.	Plus	formellement,	le	capital	social	se	définit	comme	suit	:

«	Le	pouvoir	personnel	et	 collectif	des	personnes	handicapées	et	des	organisations	visant	à	
favoriser	leur	pleine	intégration	dans	la	communauté,	d’accéder	aux	réseaux	de	soutien	social	
et	d’accroître	leur	qualité	de	vie.	»	(Warker	et	coll.,	2011.	p.11)	

Crosnoe	 (2004)	présente	 le	 capital	 social	 comme	des	 ressources	 résultant	des	 liens	 sociaux.	 Le	 capital	
social	 impliquerait	deux	types	de	systèmes	de	soutien	:	formel	et	 informel.	Tous	 les	deux	sont	associés	
à	l’atteinte	d’une	meilleure	qualité	de	vie.	Les	soutiens	sociaux	constitueraient	également	une	influence	
protectrice	ou	un	tampon	contre	les	conséquences	négatives	et	les	risques	environnementaux	(abus,	né-
gligence,	isolement	social,	etc.).	Ils	peuvent	aussi	servir	à	tirer	parti	des	possibilités	environnementales	au	
nom	des	personnes	présentant	une	DI.	Sur	la	base	des	différentes	formes	de	rapports	pouvant	s’établir	
entre	les	acteurs,	il	existe	deux	types	de	capital	social	reconnus	:	l’un	est	basé	sur	un	lien	affectif	ou	amical	
(bonding)	et	l’autre	est	constitué		d’une	réduction	ou	d’un	comblement	de	l’écart	(bridging).	

Historiquement	parlant,	le	manque	de	capital	social	chez	les	personnes	handicapées	a	eu	pour	effet	de	
créer	des	obstacles	récurrents	qu’elles	doivent	souvent	surmonter	dans	la	perspective	d’atteindre	la	pleine	
inclusion	sociale	ou	participation	sociale.	Les	personnes	qui	possèdent	un	bon	niveau	de	capital	social	dis-
poseraient,	en	général,	de	ressources,	de	l’aptitude	à	tirer	parti	et	du	soutien	de	la	communauté	naturelle	
pour	atteindre	une	plus	grande	intégration	sociale	et	une	meilleure	qualité	de	vie.

En	somme,	d’après	les	études	citées	ci-dessus,	les	concepts	de	qualité	de	vie,	d’autodétermination	et	de	ca-
pital	social	seraient	étroitement	liés	et	constitueraient	autant	de	cadres	de	référence	utiles	à	la	détermina-
tion	de	stratégies	ou	de	pistes	d’intervention	visant	à	promouvoir	et	à	soutenir	la	participation	sociale	des	
personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.	Toutefois,	considérant	le	contexte	de	redéfinition	de	la	pratique	
spécialisée	dans	les	CRDITED,	il	faudrait	sans	doute	les	revisiter	et	les	adapter	à	la	réalité	d’aujourd’hui.	De	
plus,	il	conviendrait	de	traduire	les	éléments	constitutifs	de	ces	concepts	en	objectifs	d’intervention	faisant	
du	sens	pour	tous	les	acteurs	engagés	dans	la	participation	sociale	de	ces	personnes.	Cela	étant	dit,	même	
si	quelques	chercheurs	s’y	intéressent,	peu	de	praticiens	s’en	préoccupent	dans	les	établissements.	Il	reste	
beaucoup	de	chemin	à	parcourir	sur	ce	point.	
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QUELS SONT LES PRINCIPAUX OBSTACLES 
À LA PARTICIPATION SOCIALE?
Un	nombre	croissant	d’auteurs	sont	d’avis	que	les	relations	humaines	sont	un	facteur	déterminant	de	la	
participation	sociale,	tout	en	reconnaissant	que,	du	point	de	vue	écologique,	les	obstacles	à	cette	partici-
pation	se	trouvent	à	la	fois	chez	la	personne	et	dans	son	contexte	social	immédiat	ou	élargi	(Bigby,	2009).	
En	parcourant	la	documentation,	beaucoup	de	chercheurs	déplorent	le	faible	niveau	de	participation	so-
ciale	des	personnes	présentant	une	déficience	intellectuelle	(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développe-
ment	(TED).	Pourtant,	au	cours	des	50	dernières	années,	les	politiques	se	rapportant	à	la	DI	et	aux	TED	ont	
grandement	évolué	en	passant	d’une	philosophie	de	ségrégation	à	celle	d’intégration	sociale,	d’inclusion	
sociale	et	de	participation	 sociale.	Cette	évolution	 s’est	matérialisée	par	 la	désinstitutionnalisation	des	
personnes	présentant	une	DI	et	par	leur	intégration	physique	et	communautaire.	Toutefois,	cette	présence	
dans	la	communauté	a-t-elle	véritablement	favorisé	un	rapprochement	entre	les	citoyens	ordinaires	et	les	
personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED,	amélioré	la	qualité	de	leurs	interactions	et	favorisé	l’émergence	
de	conduites	et	d’attitudes	plus	respectueuses	et	égalitaires	à	leur	égard?	Comme	le	suggère	Clegg	(2010),	
même	si	la	normalisation	a	permis	d’améliorer	les	conditions	de	vie	des	personnes	présentant	une	DI,	elle	
a	eu	peu	d’impact	sur	la	place	qu’elles	occupent	dans	l’espace	public	et	les	relations	avec	les	citoyens	or-
dinaires.	Ramcharan	(2010)	va	encore	plus	loin	en	soutenant	que	«	les	politiques	n’ont	pas	véritablement	
cherché	à	réaliser	la	vie	en	communauté,	la	justice	sociale,	l’acceptation	et	le	bien-être	pour	l’ensemble	
des	personnes	ayant	une	déficience	intellectuelle	».

Pour	certains	auteurs,	participer	socialement	implique	une	interaction	effective	entre	les	personnes	avec	
et	sans	incapacités	sur	une	base	égalitaire	et	dans	tous	les	contextes	(Carnaby	et	coll.,	2010).	Or,	il	existe	
des	réalités	culturelles	et	attitudinales	qui	limitent	sérieusement	le	progrès	vers	une	véritable	participation	
à	la	vie	scolaire,	au	marché	du	travail	et	à	la	communauté	élargie	(Gilmore,	Campbell,	Cuskelly,	2003).	En	
effet,	bon	nombre	d’auteurs	sont	convaincus	que	 les	attitudes	négatives	et	 la	non-acceptation	des	per-
sonnes	handicapées	sont	les	principales	sources	de	leur	marginalisation	(Gleeson,	1995).	Pour	une	meil-
leure	compréhension	de	quelques-uns	des	facteurs	sous-jacents	au	phénomène	de	résistance	ou	d’oppo-
sition	à	l’inclusion	sociale	ou	participation	sociale,	les	lecteurs	sont	invités	à	consulter	l’étude	de	Crowson	
et	Brades	(2010).	

En	outre,	les	auteurs	du	présent	document	souhaitent	attirer	l’attention	des	lecteurs	sur	la	situation	par-
ticulière	des	personnes	présentant	des	problèmes	de	santé	mentale	ou	des	troubles	graves	du	comporte-
ment	(TGC).	En	raison	de	leurs	caractéristiques	particulières,	ces	personnes	sont	plus	à	risque	d’exclusion	
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sociale	que	celles	présentant	une	DI	ou	un	TED.	Des	études	tendent	à	démontrer	que	de	10	à	15	%	des	
personnes	présentant	une	DI	et	des	comportements	problématiques	sont	plus	à	risque	d’être	exclues	so-
cialement	(Emerson,	2001;	Myrbakk	et	von	Tetzchner,	2008).	En	effet,	ces	personnes	seraient	plus	suscep-
tibles	de	vivre	à	l’extérieur	du	domicile	familial	ou	d’une	ressource	résidentielle,	d’être	exclues	des	services	
communautaires,	d’être	placées	dans	des	 résidences	de	grande	dimension,	d’être	 réinstitutionnalisées,	
d’être	soumises	à	des	mauvais	traitements	ou	à	des	pratiques	restrictives	et	de	retirer	peu	de	bénéfices	
des	services	communautaires	(Beadle-Brown,	Murphy	et	DiTerlizzi,	2009;	Beadle-Brown,	Murphy	et	Wing,	
2006;	Emerson,	Malam,	Davies	et	Spencer,	2005;	Felce,	Lowe,	Beecham	et	Hallam,	2000;	Myrbakk	et	von	
Tetzchner,	2008).	

Pourtant,	depuis	les	années	1990,	les	tenants	de	l’approche	positive	(Positive Behaviour Support) militent 
pour	que	les	services	de	santé	et	de	services	sociaux	se	préoccupent	davantage	des	droits,	de	la	partici-
pation	sociale	et	de	la	qualité	de	vie	de	ces	personnes	(Bigby,	2012,	Carnaby	et	coll.,	2010,	Murfy,	2009).	
D’ailleurs,	certaines	études	traitant	des	aspects	psychosociaux	de	la	qualité	de	la	vie	des	personnes	pré-
sentant	des	TGC	indiquent	que	 les	services	contemporains	seraient	peu	efficaces	 lorsqu’il	s’agit	de	 leur	
offrir	des	occasions	de	créer	des	relations,	d’exercer	un	emploi	et	de	participer	socialement	(Langthorne,	
McGill	et	O’Reilly,	2007).	Donc,	même	si	les	troubles	de	santé	mentale	et	les	TGC	sont	considérés	par	les	
intervenants	et	les	fournisseurs	de	services	comme	des	obstacles	importants	à	la	vie	communautaire	et	à	
la	participation	sociale,	il	ne	faudrait	pas	que	ce	seul	motif	serve	de	prétexte	à	la	privation	de	leurs	droits	
fondamentaux.	

Toujours	en	relation	avec	la	notion	d’obstacle	à	la	participation	sociale,	les	auteurs	du	présent	document	
souhaitent	porter	à	 l’attention	du	 lecteur	 l’étude	de	St-Louis,	Normand,	Ruel,	Moreau	et	Boyer	 (2012).	
Cette	étude,	diffusée	dans	la	Revue	francophone	de	la	déficience	intellectuelle,	traite	d’un	outil	de	mesure	
des	barrières	et	des	accommodements	à	la	participation	sociale	et	à	l’inclusion	sociale	des	enfants	présen-
tant	une	DI	ou	un	TED.

À	partir	des	études	consultées,	voici	une	liste	des	principaux	obstacles	à	la	participation	sociale	regroupés	
par	catégories.	Ces	obstacles	sont	liés	à	l’environnement,	à	la	discrimination,	à	l’isolement	social,	au	milieu	
de	travail,	aux	lacunes	personnelles	et	aux	pourvoyeurs	de	services.
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Obstacles environnementaux 

• La	 structure	même	de	 la	 société	moderne	et	 industrialisée,	 caractérisée	par	 sa	 grande	 complexité	
et	ses	exigences	d’excellence,	de	performance,	de	compétitivité	et	de	rentabilité	(Ramcharan,	2010;	
Rouget,	2010).

• Un	réseau	social	restreint	ou	limité	aux	semblables,	aux	proches	et	aux	professionnels	(Bigby	et	coll.,	
2007,	2009).	

• Le	manque	de	soutien	(familial	ou	professionnel)	et	d’occasions	de	participer	socialement	(Shanks	et	
Young,	2010).

• Le	manque	de	ressources	(humaines,	matérielles,	financières	et	informationnelles).

Obstacles liés à la discrimination et aux préjugés 

• La	peur,	les	conceptions	religieuses,	politiques,	économiques	et	pseudo-scientifiques	(eugénisme).

• L’intimidation	et	toutes	les	formes	d’exploitation,	de	maltraitance,	d’abus	et	de	violence.	

• La	discrimination	envers	les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	est	très	enracinée	dans	les	préju-
gés	et	les	normes	sociales,	et	son	caractère	invisible	varie	de	l’affront	personnel	à	l’exclusion	systéma-
tique	(Hall,	2010;	Charlton,	1998;	McCarty,	2003).

• Les	personnes	présentant	une	DI	ont	été	tenues	à	l’écart	de	la	société	ordinaire	et	le	demeureront	tant	
et	aussi	longtemps	qu’elles	seront	l’objet	de	préjugés	et	d’intolérance	(Crane,	2002).

• Les	personnes	(elles-mêmes)	disent	ne	pas	se	sentir	bienvenues	dans	certains	endroits	et	être	régu-
lièrement	confrontées	à	des	attitudes,	des	regards,	des	commentaires	intimidants	et	blessants	(Hall,	
2005).	

• Le	malaise	éprouvé	par	les	citoyens	ordinaires	lorsqu’ils	rencontrent	une	personne	présentant	une	DI	
grave	pour	la	première	fois	peut	constituer	un	obstacle	important	à	ces	rencontres	ou	à	leur	convivia-
lité	(Clegg,	2010).	
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Isolement social 

• Malgré	 la	visibilité	et	 la	présence	accrue	des	personnes	présentant	une	DI,	elles	continuent	à	vivre	
dans	des	milieux	ségrégués	et	en	marge	de	leurs	concitoyens	ordinaires	(Clegg,	2010).

• Bon	nombre	de	 leurs	 interactions	sociales	et	récréatives	se	 limitent	à	celles	de	 leur	famille	 (Keogh,	
Bernheimer	et	Guthrie,	2004).	

• Même	si	elles	souhaitent	avoir	des	amis,	il	se	peut	qu’elles	ne	disposent	pas	du	soutien	ni	des	habiletés	
sociales	pour	l’actualiser	(Bigby	et	coll.,	2007).	

• Les	personnes	présentant	une	DI	ont	peu	d’occasions	de	faire	des	rencontres	en	dehors	des	systèmes	
de	services	formels	(Bigby	et	coll.,	2007).

• Les	jeunes	adultes	présentant	une	DI	vivent	isolés	de	la	société,	en	bonne	partie	à	cause	des	activités	
qui	sont	organisées	spécifiquement	pour	eux.	

Obstacles liés au travail 

• Beaucoup	des	personnes	présentant	une	DI	travaillent	dans	des	ateliers	protégés	ou	dans	des	centres	
d’activités	réservés	à	leurs	semblables	et	les	tâches	qu’elles	effectuent	ne	sont	même	pas	considérées	
comme	un	véritable	travail	(Ainsworth	et	Baker,	2004).	

• L’intimidation	verbale	et	non	verbale	ainsi	que	l’absence	de	possibilités	de	développement	de	carrière	
font	également	partie	de	leur	réalité	(Hall,	2005).	

Perceptions de lacunes personnelles 

• Les	 jeunes	adultes	présentant	une	DI	considèrent	que	 leur	manque	de	compétences	et	d’aptitudes	
sont	des	obstacles	à	la	participation	sociale	(Abbott	et	McConkey,	2006).

• Au	nombre	de	ces	perceptions	figurent	 le	manque	de	motivation,	de	connaissances	en	matière	de	
saines	habitudes	de	vie,	un	faible	niveau	de	littératie	et	de	numératie	et	une	méconnaissance	géogra-
phique	de	leur	communauté	(Abbott	et	McConkey,	2006).
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Pourvoyeurs de services 

• Les	jeunes	adultes	présentant	une	DI	disent	ne	pas	être	traités	en	adultes,	ne	pas	avoir	le	droit	de	sortir	
seuls,	devoir	composer	avec	une	pénurie	de	personnel	et	ne	pas	avoir	suffisamment	de	temps	en	tête-
à-tête	avec	un	membre	du	personnel	(Abbott	et	McConkey,	2006).

• Souvent,	le	personnel	ne	dispose	pas	de	l’expertise	ni	de	l’expérience	suffisantes	pour	apprendre	aux	
personnes	à	acquérir	de	nouvelles	compétences.

• Le	manque	de	ressources,	notamment	de	temps,	d’argent	et	de	personnel,	constitue	un	obstacle	ma-
jeur	à	la	participation	(Chadsey-Rusch,	Linneman,	et	Rylance,	1997).

Les	exemples	et	les	études	cités	ci-dessus	font	clairement	ressortir	que	les	personnes	présentant	une	DI	
ou	un	TED	ne	sont	pas	les	seules	responsables	de	leur	participation	sociale	mitigée.	Certes,	les	facteurs	
personnels	jouent	un	rôle.	Toutefois,	la	majorité	des	facteurs	affectant	leur	niveau	de	participation	sociale	
se	situe	davantage	dans	leur	environnement,	notamment	dans	les	perceptions,	les	préjugés	et	la	tolérance	
à	l’égard	de	leur	différence.
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QUELS FACTEURS FAVORISENT 
LA PARTICIPATION SOCIALE?
De	plus	en	plus	de	chercheurs	ont	la	conviction	que	le	succès	de	la	participation	sociale	relève	à	la	fois	des	
personnes	présentant	une	déficience	intellectuelle	(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développement	(TED)	
et	de	leur	environnement	social.	Le	modèle	conceptuel	du	modèle	de	développement	humain-processus	
de	production	du	handicap	(MDH-PPH)	(Fougeyrollas	et	coll.,	1998)	repose	sur	cette	double	perspective.	
Il	illustre	comment	le	niveau	de	participation	sociale	est	déterminé	par	les	facteurs	personnels	(caracté-
ristiques	intrinsèques	de	la	personne)	et	les	facteurs	environnementaux	(dimension	sociale	ou	physique	
entrant	dans	l’organisation	et	le	contexte	d’une	société).	D’autres	auteurs,	tels	Boutet,	Rocque,	Langevin	
et	Dionne	(2000),	considèrent	également	que	l’intervention	auprès	de	personnes	présentant	une	DI	doit	
être	envisagée	en	tenant	compte	à	la	fois	des	caractéristiques	de	la	personne	et	de	son	milieu	de	vie	et,	du	
rapport	interactif	entre	celle-ci	et	son	environnement,	ceci	dans	la	perspective	de	mieux	comprendre	les	
obstacles	et	les	contraintes	qui	limitent	l’exercice	de	la	participation	sociale.	Les	exemples	figurant	ci-après,	
tirés	de	la	documentation,	tendent	à	confirmer	cette	hypothèse	(interaction	personne/environnement).

Facteurs environnementaux

• Le	fait	de	pouvoir	rencontrer	et	parler	aux	gens	dans	la	communauté	constitue	un	élément	important	
de	l’inclusion	sociale	(Abbott	et	McConkey,	2006).

• La	participation	au	sein	de	la	famille	naturelle	serait	un	facteur	déterminant	de	la	participation	dans	la	
communauté	élargie	(McConkey,	Walsh-Gallagher	et	Sinclair,	2005).

• Des	éléments	tels	que	le	transport,	le	logement	et	l’éducation	des	personnes	présentant	une	DI	au-
raient	 une	 influence	 sur	 leurs	 possibilités	 d’emploi	 et	 leur	 potentiel	 d’inclusion	 sociale	 (Wistow	et	
Schneider,	2003).

• Le	type	de	logement	où	résident	les	jeunes	adultes	présentant	une	DI	influencerait	leur	niveau	d’enga-
gement	par	rapport	à	la	communauté	(McConkey,	Walsh-Gallagher,	et	Sinclair,	2005).	Dans	le	même	
ordre	d’idées,	le	fait	de	déménager	d’un	logement	subventionné	dans	la	communauté	à	un	apparte-
ment	autonome	avec	propriétaire	occupant	serait	un	marqueur	clé	de	l’inclusion	sociale	(Hall,	2005).	

• Les	personnes	vivant	dans	une	forme	quelconque	de	logements	surveillés	ou	supervisés	ont	tendance	
à	avoir	des	niveaux	plus	élevés	d’inclusion	sociale	que	ceux	vivant	dans	des	foyers	de	groupe	ou	en	
milieu	résidentiel.	En	outre,	ceux	qui	vivent	dans	 la	collectivité	sont	plus	susceptibles	d’utiliser	des	
équipements	collectifs	(McConkey	et	coll.,	2007).
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Facteurs personnels (perceptions)

• Les	personnes	adultes	présentant	une	DI	qui	sont	les	plus	susceptibles	d’utiliser	des	équipements	col-
lectifs	sont	celles	qui	manifestent	le	plus	d’habilités	sociales	(McConkey	et	coll.,	2007).

• Les	personnes	présentant	une	DI	reconnaissent	le	besoin	d’acquérir	des	connaissances	et	des	compé-
tences	comme	étant	nécessaire	pour	devenir	des	participants	actifs	dans	la	communauté	(Abbott	et	
McConkey,	2006).

• Les	personnes	ayant	les	connaissances	et	les	compétences	nécessaires	pour	défendre	leurs	droits	et	
ceux	des	autres	sont	plus	en	mesure	d’atteindre	un	plus	grand	niveau	d’inclusion	sociale	(Hall,	2005).

Sentiment d’appartenance

• Indépendamment	du	fait	que	les	personnes	soient	handicapées	ou	non,	le	sentiment	d’appartenance	
émanant	 de	 la	mise	 en	 commun	 des	 temps,	 des	 activités	 et	 des	 expériences	 avec	 les	 familles	 et	
les	amis,	est	perçu	comme	un	élément	 important	de	la	participation	sociale	(Mactavish,	Mahon,	et	 
Lutfiyya,	2000).		

• Les	personnes	ont	identifié	six	thèmes	qui	contribueraient	à	leurs	perceptions	d’un	sentiment	d’appar-
tenance	:	l’école/travail,	les	loisirs	structurés,	l’amitié,	la	famille,	des	rôles	sociaux	valorisés	et	leur	si-
tuation	de	vie	en	relation	avec	le	programme	ou	centre	de	jour	(Mactavish,	Mahon,	et	Lutfiyya,	2000).	

• Se	sentir	accepté	par	les	autres	contribuerait	au	sentiment	d’appartenance	des	jeunes	adultes	présen-
tant	une	DI	(Abbott	et	McConkey,	2006).	

Contexte de travail

• Le	fait	d’intégrer	des	collègues	non	handicapés	dans	les	milieux	de	travail	intégrés	est	essentiel	à	l’in-
tégration	sociale	des	adultes	présentant	une	DI	(Vander	Hart,	1998).	

• Développer	des	relations	et	entretenir	des	rapports	réciproques	entre	personnes	présentant	une	DI	et	
les	collègues	de	travail	favorisent	la	participation	sociale	(Carrier,	2007;	Wistow	et	Schneider,	2003).

• De	bonnes	aptitudes	sociales	acceptées	dans	le	milieu	de	travail	typique	sont	essentielles	pour	le	dé-
veloppement	de	relations	avec	ses	collègues	(Vander	Hart,	1998).
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Les	deux	sections	précédentes	illustrent	l’importance	de	considérer	les	facteurs	personnels	et	environne-
mentaux	dans	l’analyse	des	causes	pouvant	influencer	ou	affecter	la	participation	sociale	des	personnes,	
mais	 fournissent	 aussi	 des	 pistes	 utiles	 pour	 l’intervention.	 En	 outre,	 les	 exemples	 cités	 ci-dessus	 dé-
montrent	à	quel	point	l’accès	aux	espaces	de	participation	se	révèle	déterminant	du	point	de	vue	de	la	
participation	sociale.	On	n’insistera	jamais	assez	sur	le	fait	que	plus	les	personnes	ont	accès	à	des	contextes	
réguliers	de	participation,	plus	elles	ont	la	chance	de	se	développer	et	de	se	faire	valoir.
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QUEL CADRE THÉORIQUE CHOISIR POUR 
RENDRE COMPTE DE LA COMPLEXITÉ DE 
LA PARTICIPATION SOCIALE?

De	plus	en	plus	d’auteurs	considèrent	la	participation	sociale	comme	un	concept	multidimensionnel	fai-
sant	appel	à	tous	les	niveaux	de	la	société	:	l’individu,	l’entourage	et	la	communauté,	les	environnements	
avec	 lesquels	 l’individu	n’a	pas	d’interactions	directes	et	 les	structures	du	gouvernement	(Bigby	et	coll.	
2009).	Partant	de	cette	conception,	on	voit	bien	que	les	actions	visant	à	promouvoir	la	participation	so-
ciale	impliquent	des	contextes	et	processus	éminemment	complexes	qui	nécessitent	une	approche	somme	
toute	globale	ou	systémique.	Quelques-uns	des	auteurs	sont	effectivement	d’avis	que	la	participation	so-
ciale	doit	être	comprise	ou	analysée	à	la	lumière	d’une	perspective	écologique	mettant	en	jeu	la	personne	
et	son	environnement.	

En	revisitant	les	écrits	de	Bronfenbrenner	(1989,	1996,	1998,	1999,	2000),	les	auteurs	du	présent	docu-
ment	sont	portés	à	croire	que	son	modèle	écologique	du	développement	se	prête	bien	à	la	conceptualisa-
tion	de	la	participation	sociale,	notamment	en	raison	de	sa	capacité	à	:

•	 prendre	en	compte	l’interaction,	les	échanges,	la	communication	et	l’interdépendance	entre	les	
différents	systèmes;

•	 analyser	la	complexité	des	interactions	se	déroulant	à	une	multitude	de	niveaux	et	contextes	(gou-
vernemental,	social,	communautaire,	familial	et	individuel);

•	 considérer	le	point	de	vue	phénoménologique	(comment	se	présente	l’environnement,	la	situa-
tion,	la	question	pour	chacun	des	acteurs	concernés	par	la	participation	sociale);

•	 tenir	compte	de	la	topologie	de	l’individu,	c’est-à-dire	de	son	cadre	de	vie	et	de	l’influence	des	
interactions	des	forces	externes	et	individuelles	sur	son	développement;

•	 jeter	un	éclairage	sur	 les	contextes	et	 les	acteurs	pouvant	 favoriser	à	 la	 fois	 le	développement	
individuel	et	collectif.
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Soulignons,	par	ailleurs,	que	le	modèle	écologique	de	Bronfenbrenner	a	servi	d’assise	à	d’autres	modèles	
théoriques.	À	titre	d’exemple,	 le	modèle	développemental	et	systémique	du	MDH-PPH	de	Fougeyrollas	
(1998)	et	le	modèle	du	handicap	de	la	classification	du	fonctionnement,	du	handicap	et	de	la	santé	(OMS,	
2001)	fondent	leurs	propres	arguments	de	base	sur	la	perspective	écologique	mettant	en	jeu	«	l’interac-
tion	personne/environnement	».	À	cet	égard,	la	définition	proposée	à	la	page	25	de	ce	document	privilé-
gie	aussi	une	perspective	mettant	en	jeu	la	personne	en	interaction	signifiante	avec	son	environnement.	
En	outre,	la	politique	(MSSS,	2001a)	«	De l’intégration sociale à la participation sociale »	utilise	la	même	
représentation	de	l’intervention	(p.	47)	et,	plus	récemment,	l’offre	de	service	de	la	FQCRDITED	(2006)	fait	
également	référence	à	cette	conception	(p.	13).	

Comparativement	au	modèle	écologique,	le	modèle	conceptuel	du	MDH-PPH	est	fondé	sur	une	approche	
universelle	du	développement	qui	s’écarte	des	modèles	biomédicaux	traditionnels	basés	sur	le	diagnostic	
et	réduisant	la	personne	à	sa	pathologie	ou	à	ses	déficiences	et	à	ses	incapacités.	Selon	Fougeyrollas	et	
St-Onge	(2008),	le	MDH-PPH	s’oppose	aux	modèles	sociopolitiques	centrés	exclusivement	sur	les	obstacles	
structurels	environnementaux	de	la	participation	sociale	des	personnes	présentant	des	différences	fonc-
tionnelles	ou	comportementales.	

Lors	du	XIVe	colloque	de	l’Association	québécoise	pour	la	réadaptation	psychosociale,	Fougeyrollas	et	St-
Onge	ont	défini	le	MDH-PPH	comme	étant	:

«	un	modèle	dynamique	qui	permet	de	comprendre	que	la	qualité	de	la	par-
ticipation	sociale	et	l’exercice	de	la	citoyenneté	de	chaque	personne	est	le	
résultat	de	l’interaction	entre	ses	caractéristiques	spécifiques	sur	les	plans	
organique,	fonctionnel	et	identitaire	et	les	caractéristiques	de	son	contexte	
de	vie	réel	(micro-personnel,	méso-communautaire	et	macro-sociétal).	C’est	
un	modèle	positif	élargissant	les	possibilités	d’intervention	et	de	reconstruc-
tion	du	sens	essentiel	à	prendre	en	compte	pour	élaborer	des	objectifs	de	
vie.	Il	montre	que	l’on	ne	peut	jamais	déduire	les	possibilités	de	participation	
sociale	à	partir	d’un	diagnostic	ou	d’un	profil	fonctionnel.	On	ne	peut	non	
plus	faire	l’économie	d’une	prise	en	compte	du	contexte	et	des	activités	et	
rôles	sociaux	valorisés	par	la	personne	donnant	un	sens	à	son	projet	de	vie	
selon	son	identité	spécifique	».
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Le	modèle	conceptuel	du	MDH-PPH	et	le	modèle	écologique	de	Bronfenbrenner	ne	sont	pas	incompatibles	
et	présentent	même	des	similitudes	quant	aux	contextes	qu’ils	prennent	en	compte	par	rapport	au	déve-
loppement	humain.	

L’objet	d’étude	du	modèle	écologique	de	Bronfenbrenner	porte	sur	la	relation	qui	s’établit	entre	les	multi-
ples	systèmes	qui	composent	l’environnement	d’une	personne.	Dans	cette	perspective,	le	comportement	
d’une	personne	s’étudie	à	 la	 lumière	de	 l’influence	réciproque	de	ses	caractéristiques	et	des	différents	
systèmes	qui	composent	son	environnement.	Cet	environnement	est	composé	de	différents	niveaux	systé-
miques	imbriqués	les	uns	dans	les	autres,	à	la	manière	de	poupées	gigognes.	Ces	couches	systémiques	se	
déclinent	comme	suit	:	l’ontosystème,	le	microsystème,	le	mésosystème,	l’exosystème,	le	macrosystème	
et	le	chronosystème.

MACROSYSTÈME

EXOSYSTÈME

MÉSOSYSTÈME

MICROSYSTÈME

ONTOSYSTÈME

MODÈLE ÉCOLOGIQUE
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L’ontosystème	englobe	 l’ensemble	des	caractéristiques,	des	états,	des	compétences,	des	habiletés,	des	
vulnérabilités	ou	des	déficits	 innés	ou	acquis	de	 la	personne	elle-même.	Bien	que	certaines	caractéris-
tiques	d’une	personne	 résultent	de	 l’influence	de	 son	environnement,	 dans	 la	perspective	écologique,	
celle-ci	ne	fait	pas	que	subir	son	environnement.	Elle	contribue	aussi	à	transformer	son	environnement	et,	
par	le	fait	même,	à	se	transformer	elle-même.	Autrement	dit,	les	échanges	personne-environnement	sont	
perçus	comme	des	relations	réciproques	et	en	constante	évolution.

Le microsystème	comprend	les	différents	systèmes	et	les	individus	que	la	personne	côtoie	ou	fréquente.	
Il	inclut	à	la	fois	son	milieu	de	vie	immédiat	(voisinage	immédiat,	école	de	quartier,	services	de	proximité,	
etc.)	et	 les	personnes	avec	qui	elle	a	des	relations	étroites	ou	familières	(les	membres	de	la	famille	nu-
cléaire	et	étendue,	les	amis,	les	voisins,	etc.).	De	par	sa	proximité	avec	la	personne,	le	microsystème	est	
très	important,	puisqu’il	exerce	une	influence	directe	sur	son	développement	et	son	adaptation.

Le mésosystème	comprend	les	 interrelations	entre	les	microsystèmes.	Autrement	dit,	 il	se	compose	de	
l’ensemble	des	relations	entre	 les	microsystèmes.	L’analyse	du	mésosystème	permet	de	comprendre	 la	
nature	des	liens	(cordiaux,	conflictuels,	réciproques,	antagonistes,	etc.)	qui	ont	pu	s’établir	entre	les	dif-
férents	systèmes	que	la	personne	fréquente	et	les	impacts	de	ces	interactions	sur	son	évolution.	Même	
si	 les	 interactions	entre	les	microsystèmes	n’impliquent	pas	directement	l’individu,	 il	n’en	demeure	pas	
moins	qu’elles	peuvent	jouer	un	rôle	important	sur	son	évolution.	Un	manque	de	cohérence	entre	les	mi-
crosystèmes	crée	un	mésosystème	chaotique	qui	peut	avoir	des	effets	négatifs	sur	le	développement	de	la	
personne	(Bronfenbrenner	et	Evans,	2000).

L’exosystème	 englobe	 l’ensemble	des	environnements	avec	 lesquels	 la	personne	n’a	pas	d’interactions	
directes,	mais	dont	les	perturbations	peuvent	néanmoins	l’affecter.	L’exosystème	d’une	personne	se	com-
pose	des	différentes	organisations	locales	comme	les	agences	régionales,	 les	commissions	scolaires,	 les	
services	de	santé	et	les	services	sociaux	régionaux,	les	CRDITED	et	les	organisations	ou	structures	écono-
miques	régionales.

Le macrosystème	se	compose	de	l’ensemble	des	forces	éloignées	(contexte	historique,	culture,	croyances,	
valeurs,	idéologies)	d’une	société	et	ayant	des	influences	subtiles	et	à	long	terme	sur	le	microsystème.	Ces	
forces	constituent	en	quelque	sorte	le	cadre	de	référence	culturel	ou	sous-culturel	qui	dicte	les	règles	de	
conduite	des	personnes,	les	relations	entre	elles,	les	attitudes,	les	droits	et	les	devoirs	partagés	par	le	sous-
groupe	culturel	auquel	la	personne	appartient.	Ce	cadre	de	référence	diffère	selon	les	sociétés.
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En	 comparaison	 avec	 d’autres	 modèles	 théoriques,	 l’approche	 écologique	 s’intéresse	 aux	 différents	
contextes	d’évolution	de	la	personne	(proximaux	et	distaux)	ainsi	qu’à	l’influence	qu’ils	exercent	à	la	fois	
sur	son	développement	et	ses	besoins.	Elle	permet	aussi	de	mieux	comprendre	comment	le	contexte	glo-
bal	joue	un	rôle	dans	l’instigation	des	différents	processus	de	ce	développement.	Au	plan	clinique,	cette	
approche	comporte	aussi	un	cadre	d’analyse	permettant	de	déterminer	la	place,	la	fonction	et	les	types	
d’interactions	que	la	personne	a	avec	ses	milieux	de	vie	et,	par	conséquent,	permet	de	mieux	comprendre	
l’effet	de	ces	processus	sur	son	développement	et	sa	participation	sociale.	Par	surcroît,	le	modèle	écolo-
gique	facilite	l’élaboration	de	la	carte	écologique	de	la	personne	et	permet	de	déterminer	quels	membres	
de	son	réseau	naturel	et	formel	sont	les	plus	susceptibles	de	la	soutenir	dans	son	développement	et	sa	
participation	sociale.	
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QUELLES PISTES PRÉCONISER POUR 
PROMOUVOIR LA PARTICIPATION SOCIALE?
Afin	de	relancer	le	débat	sur	la	participation	sociale	à	la	FQCRDITED	et	dans	les	établissements	du	réseau,	
les	deux	sections	suivantes	présentent	une	série	de	pistes	d’action	et	d’engagements.	L’objectif	d’un	tel	dé-
bat	est	essentiellement	de	ramener	ce	concept	au	cœur	des	préoccupations	cliniques	des	établissements	
afin	qu’il	fasse	partie	de	la	planification	de	services.

En	référence	au	modèle	écologique	de	Bronfenbrenner,	voici	 les	pistes	d’action	associées	aux	trois	axes	
d’intervention	:	les	personnes (ontosystème),	les	contextes de participation	(microsystème,	mésosystème	
et	exosystème)	et	le	domaine	des	organisations ou instances	nationales	(macrosystème).	

Stratégie au plan individuel ou ontosystémique

Importance d’identifier les besoins individuels

Considérant	la	diversité	des	habiletés,	des	forces,	des	besoins	et	des	intérêts	des	personnes	présentant	
une	déficience	intellectuelle	(DI)	ou	un	trouble	envahissant	du	développement	(TED),	une	approche	indivi-
dualisée	s’impose	par	une	connaissance	approfondie	de	ces	personnes	(l’ontosystème).	En	effet,	la	partici-
pation	sociale	prendra	des	colorations	différentes	selon	les	rêves	et	les	aspirations	de	chacun.	Suivant	cette	
logique,	il	nous	apparaît	important	de	prendre	en	compte	l’unicité	de	chaque	personne.

Au	plan	individuel,	certains	facteurs	personnels	peuvent	affecter	la	participation	sociale	des	personnes.	
Par	exemple,	le	fait	d’avoir	des	connaissances	et	des	compétences	au	plan	social,	en	lecture,	en	écriture,	
en	nombre	ainsi	qu’en	défense	des	droits	semble	favoriser	 la	réussite	personnelle.	Par	contre,	d’autres	
facteurs,	comme	une	faible	estime	de	soi,	le	manque	de	motivation,	l’impuissance	acquise,	la	crainte	de	
l’échec	et	les	troubles	du	comportement	produisent	l’effet	inverse.	Conséquemment,	une	bonne	connais-
sance	des	forces	et	des	faiblesses	des	personnes		présentant	une	DI	ou	un	TED	relativement	à	ces	éléments	
se	révèle	primordiale	pour	orienter	l’intervention.	Cette	connaissance	permet	notamment	de	déterminer	
l’ordre	de	priorité	des	éléments	à	considérer	dans	les	planifications	de	services	ayant	pour	finalité	la	par-
ticipation	sociale.
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Dans	leur	étude	visant	à	connaître	le	point	de	vue	des	personnes	handicapées	relativement	au	concept	
de	participation	sociale,	Hammel	et	coll.	(2008)	ont	repéré	une	série	de	valeurs	centrales associées	à	la	
participation	sociale.	Ces	valeurs	sont	le	reflet	des	thématiques	que	les	personnes	handicapées	estiment	
les	plus	importantes	pour	favoriser	leur	participation	sociale,	soit		:

• Prendre	part	en	jouant	un	rôle	actif	et	significatif/faire	partie	ou	être	de

• Faire	des	choix	et	exercer	un	contrôle	sur	sa	vie

• Accéder	aux	espaces	de	participation/s’émanciper

• Assumer	des	responsabilités	personnelles	et	envers	la	société

• Avoir	une	influence	ou	un	effet	sur	les	autres	et	venir	en	aide	à	autrui

• Avoir	des	liens	sociaux,	être	inclus	et	avoir	un	sentiment	d’appartenance

À	la	lumière	de	ce	qui	précède,	la	prise	en	compte	de	la	perspective	des	personnes	se	révèle	essentielle.	
Ainsi,	il	est	tout	aussi	primordial	d’aborder	la	question	de	l’unicité	des	personnes	sous	l’angle	des	besoins	
universels	communs	à	tous	les	êtres	humains,	comme	«	le	travail,	l’autonomie,	le	respect,	la	valeur	person-
nelle	et	la	réputation,	la	participation	sociale,	la	spiritualité,	l’identité	et	la	culture,	la	relation,	le	respect	
et	 l’exercice	des	droits,	 la	viabilité	financière,	 la	nutrition	et	 la	santé,	 les	vulnérabilités	et	 les	garanties,	
l’apprentissage	et	la	croissance,	la	communication,	les	loisirs,	les	dispositifs	d’adaptation	et	de	transport	
(Kendrick,	2009c).	»		Ceci	dit,	bien	que	partageant	des	besoins	universels	similaires,	il	ne	faut	pas	oublier	
le	caractère	éminemment	complexe	et	unique	de	chaque	personne.	

Ainsi, ce n’est pas parce que des personnes ont un diagnostic identique qu’elles ont les mêmes besoins 
ou visent les mêmes objectifs dans la vie. Le respect du caractère unique de chaque personne com-
mande donc une approche individualisée, tenant compte de leur point de vue, fondée néanmoins sur 
des besoins universels et misant sur le potentiel de développement spécifique de chacun.
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Pistes d’action tenant compte de la perspective individuelle ou ontologique des per-
sonnes présentant une DI ou un TED 

• Aider	les	personnes	à	déterminer	et	à	formuler	leurs	aspirations,	leurs	rêves	et	leurs	besoins	en	vue	de	
participer	socialement.

• Soutenir	les	personnes	dans	leurs	démarches	pour	qu’elles	aient	accès	aux	conditions	et	aux	processus	
qui	maximiseront	leur	développement	dans	tous	les	domaines.

• Aider	les	personnes	à	déterminer	quels	processus	et	quels	contextes	sont	les	plus	propices	à	leur	déve-
loppement.

• Aider	les	personnes	à	développer	leurs	aptitudes	en	matière	d’autodétermination	(autonomie,	autoré-
gulation,	autoréalisation	et	empowerment psychologique).

• Soutenir	 les	personnes	dans	 l’acquisition	d’habiletés	qui	 les	aideront	à	 intégrer	 le	milieu	de	 l’emploi	
régulier.

• Soutenir	les	personnes	dans	l’acquisition	de	connaissances	et	d’habiletés	qui	leur	permettront	de	mieux	
défendre	leurs	droits.

• Soutenir	les	personnes	dans	l’acquisition	de	connaissances	et	de	compétences	qui	les	aideront	à	recon-
naître	et	à	dénoncer	des	situations	ou	conduites	abusives	à	 leur	égard	(intimidation,	discrimination,	
maltraitance,	négligence,	agression	sexuelle	et	exploitation).

Stratégie au plan familial ou microsystémique

Importance des contextes de vie familiale

Les	 contextes	 de	 participation	 proximaux	 (microsystèmes)	 que	 sont	 les	 familles	 possèdent	 des	 carac-
téristiques	qui	 leur	sont	propres.	Les	 familles	doivent	être	considérées	afin	que	 les	aspirations	des	uns	
conviennent	aux	modalités	de	fonctionnement	des	autres.	N’oublions	pas	que	le	contexte	familial	est	sans	
conteste	l’un	des	plus	déterminants	dans	le	développement	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.	Il	
est	donc	crucial	de	tenir	compte	des	croyances,	des	valeurs	et	des	compétences	de	la	famille	lors	de	l’éla-
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boration	de	stratégies	visant	à	promouvoir	la	participation	sociale	d’une	personne.	La	mobilisation,	voire	
l’adhésion	des	familles	à	un	tel	processus,	doit	se	faire	par	la	sensibilisation	et	la	diffusion	d’informations	
pertinentes,	tout	en	respectant	leur	degré	d’ouverture	aux	propositions	visant	à	soutenir	la	participation	
sociale	de	leur	enfant.

Pistes d’action tenant compte de la perspective microsystémique et s’adressant 
à la famille nucléaire ou étendue 

• Informer	les	familles	et	les	proches	des	concepts	de	participation	sociale.

• Informer	les	familles	des	droits	de	leur	enfant	ou	adulte	présentant	une	DI	ou	un	TED.

• Informer	les	familles	des	courants	philosophiques,	des	approches	et	des	moyens	d’intervention	recon-
nus	pour	leur	pertinence	en	matière	de	participation	sociale.

• Soutenir	les	familles	dans	leurs	démarches	afin	que	leur	enfant	ou	adulte	puisse	accéder	au	plus	grand	
nombre	de	contextes	normatifs	possibles.

• Soutenir	les	familles	dans	leur	compréhension	des	caractéristiques	de	leur	enfant,	de	ses	besoins	et	de	
ses	aspirations.

Stratégie pour les systèmes sociaux (mésosystémique 
et exosystémique)

Importance des systèmes sociaux

La	participation	sociale	est	un	processus	qui	se	déroule	durant	toute	la	vie	et	à	travers	différents	environ-
nements	et	contextes	sociaux	où	 les	gens	ordinaires	vivent,	s’instruisent,	 travaillent	et	s’amusent.	Mal-
heureusement,	pour	les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED,	la	société	n’est	pas	l’espace	idyllique	que	
certains	dépeignent	et	où	tous	les	rêves	seraient	possibles.	Bien	au	contraire,	exception	faite	de	situations	
anecdotiques,	la	plupart	des	personnes	vivant	avec	une	DI	ou	un	TED	continuent	à	éprouver	des	difficultés	
à	participer	à	la	vie	collective	(Ramcharam,	2010).	Pour	que	la	participation	sociale	des	personnes	vivant	
avec	une	DI	ou	un	TED	devienne	une	réalité,	ces	personnes	ont	besoin	de	soutien.	
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À	cause	de	leur	pouvoir	d’influence	régional,	les	organisations	évoluant	au	niveau	mésosystémique	et	exo-
systémique	doivent	jouer	un	rôle	de	premier	plan	dans	la	promotion	et	la	défense	de	leurs	droits,	notam-
ment	en	termes	d’accès	aux	espaces	publics	normatifs	ou	réguliers.	La	connaissance,	voire	la	maîtrise	des	
cadres	législatifs,	mais	aussi	des	philosophies	d’intervention,	des	approches,	et	des	pratiques	d’interven-
tions	reconnues	pour	leurs	résultats	en	matière	de	participation	sociale	constituent	des	atouts	indispen-
sables	à	toute	démarche	visant	à	soutenir	cette	participation	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.

En	outre,	les	partenaires	œuvrant	au	niveau	mésologique	et	ayant	pour	mission	de	favoriser	la	participa-
tion	sociale	doivent	être	animés	d’un	esprit	communautaire,	notamment	en	jouant	un	rôle	actif	dans	le	
repérage	ou	la	création	des	conditions	et	des	occasions	favorables	à	la	participation	sociale.	Il	s’agit	en	fait	
d’un	travail	de	réseautage	avec	la	communauté,	de	création	de	liens	significatifs	et	de	ponts	relationnels	
(bonding,	bridging,	linking)	avec	des	personnes	ou	des	agents	communautaires	ou	privés	pouvant	contri-
buer	à	la	participation	sociale	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.	Cela	suppose,	entre	autres,	une	
bonne	connaissance	de	la	communauté	locale	et	d’être	à	l’affût	d’occasions	propices	à	l’établissement	de	
relations	ou	de	liens	d’amitié	qui	feront	la	différence	dans	leur	vie.	Il	s’agit	en	fait	de	les	aider	à	construire	
un	réseau	de	soutien	naturel	et	formel	qui	les	soutiendrait	dans	leurs	efforts	de	participation	sociale.

Rôle déterminant de l’exosystème par rapport au plan de services 
individualisé et intersectoriel

Pour	satisfaire	les	besoins	particuliers	de	chaque	personne	et	respecter	leur	unicité,	la	planification	de	ser-
vices	à	l’aide	d’un	plan	d’intervention	individualisé	(PII),	d’un	plan	éducatif	individualisé	(PEI),	d’un	plan	de	
services	individualisé	et	intersectoriel	(PSII)	et	la	détermination	du	projet	de	vie	demeurent	des	mécanismes	
pertinents,	puisqu’ils	permettent	de	tenir	compte	des	intérêts,	des	aspirations,	des	rêves	et	des	besoins	des	
personnes	et	de	les	inscrire	dans	une	démarche	de	participation	sociale.	Cet	exercice	de	détermination	et	de	
hiérarchisation	des	besoins	doit	reposer	sur	des	principes	et	des	valeurs	qui	respectent	l’unicité,	les	droits,	
mais	aussi	l’autodétermination	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.	Une	fois	que	les	besoins	ont	été	
bien	circonscrits,	définis	et	hiérarchisés,	c’est	alors	que	débute	le	travail	de	détermination	des	stratégies et 
des	moyens	visant	à	soutenir	les	personnes	dans	l’atteinte	de	leurs	objectifs	de	participation	sociale.	
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À	cet	égard,	la	Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées	(CDPH)	(ONU,	
2006)	énonce,	à	l’article	3,	une	série	de	principes généraux	pouvant	inspirer	les	organisations	et	les	inter-
venants	lors	de	la	préparation	des	planifications	de	services	et	dont	voici	quelques	exemples	:	

•	 Le	respect	de	la	dignité,	de	l’autonomie	individuelle,	de	la	liberté	de	faire	ses	propres	choix	et	de	l’in-
dépendance des personnes 

•	 La	non-discrimination	

•	 La	participation	et	l’inclusion	pleines	et	effectives	à	la	société

•	 Le	respect	de	la	différence	et	l’acceptation	

•	 L’égalité	des	chances	

•	 L’accessibilité	

•	 L’égalité	hommes/femmes

•	 Le	respect	du	développement	des	capacités

Relativement	à	la	planification	de	services,	une	remarque	importante	s’impose.	D’après	les	observations	
sur	le	terrain,	même	si	elle	constitue	le	moyen	privilégié	pour	orchestrer	les	interventions	de	tous	les	par-
tenaires	impliqués	auprès	des	personnes	(afin	de	permettre	des	actions	structurées,	concertées	et	conti-
nues),	tout	porte	à	conclure	que	les	mécanismes	mis	en	place	ne	fonctionnent	pas	selon	les	attentes.	Le	
Comité national de concertation sur l’entente de complémentarité des services entre le réseau de la santé et 
des services sociaux et le réseau de l’éducation	(MELS,	2005)	fait	état	de	nombreux	problèmes	de	concerta-
tion	relativement	à	l’élaboration	de	PSII	entre	partenaires	:	«	ils	ne	sont	pas	élaborés	dans	toutes	les	situa-
tions	qui	le	requièrent	et,	lorsqu’ils	le	sont,	ils	n’impliquent	pas	toujours	la	participation	des	deux	réseaux	 
(p.	4).	»		Il	convient	donc	de	sensibiliser	et	d’amener	les	partenaires	à	travailler	en	complémentarité	dans	
une	démarche	d’élaboration	de	PSII	soutenant	la	participation	sociale.4

______________
4.	Source	:	Le	plan	de	services	individualisé	et	intersectoriel	:	rapport	déposé	au	Comité	national	de	concertation	sur	l’Entente	
de	complémentarité	des	services	entre	le	réseau	de	la	santé	et	des	services	sociaux	et	le	réseau	de	l’éducation.
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Pistes d’action pour les partenaires de l’exosystème et mésosystème

Les	pistes	d’action	proposées	sont	:

• Sensibiliser	les	organisations	aux	objectifs	des	politiques	DI	et	TED	en	matière	de	participation	sociale.

• Promouvoir	auprès	des	organisations	les	valeurs	qui	soutiennent	la	participation	sociale.

• Sensibiliser	le	personnel	des	services	publics	au	respect	des	droits	des	personnes	présentant	une	DI	ou	
un	TED.

• Promouvoir	auprès	des	organisations,	des	planifications	de	services	conjointes,	intégrées,	coordonnées	
et	soutenant	la	participation	sociale	dès	que	plusieurs	services	sont	requis.

• Sensibiliser	les	acteurs	civils	à	l’importance	d’aménager	les	espaces	et	les	structures	publiques	de	ma-
nière	à	favoriser	la	participation	sociale.

• Promouvoir	auprès	des	partenaires	 l’accès	à	des	milieux	de	vie	et	d’hébergement	 les	plus	normatifs	
possibles.

• Promouvoir	auprès	des	partenaires	publics	et	privés	l’accès	à	des	milieux	d’emploi	réguliers	ou	à	des	
centres	de	travail	adaptés	aux	besoins,	aux	capacités	et	aux	aspirations	des	personnes.
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Stratégies pour les instances du macrosystème

Importance des instances

Les	 tenants	du	concept	de	capital	 social	 considèrent	que	 le	partage	de	certaines	valeurs	 fon-
damentales	par	un	groupe	ou	une	société	(comme	la	réciprocité,	la	confiance,	l’altruisme	et	la	
responsabilité	civile)	favorise	les	relations	entre	personnes	(Western,	McCrea	et	Stimson,	2007,	
cité	dans	Cobigo	et	coll.	2012).	

À	 cet	 égard,	 l’ensemble	 des	 organisations	 provinciales	 telles	 que	 l’Office	 des	 personnes	
handicapées	du	Québec,	les	regroupements	d’associations	de	défense	des	droits	ou	de	groupes	
communautaires	prônant	la	participation	sociale,	la	FQCRDITED,	etc.,	doivent	coordonner	leurs	
efforts	pour	promouvoir	ces	valeurs	et	soutenir	les	politiques	qui	les	orientent.	

La	promotion	de	la	participation	sociale	doit	être	envisagée	globalement,	c’est-à-dire	en	ciblant	
autant	 les	 personnes	 elles-mêmes	 que	 les	 contextes	 de	 participation	 potentiels.	 En	 ce	 qui	
concerne	plus	particulièrement	 les	 contextes,	 ces	derniers	 véhiculent	 souvent	des	 croyances,	
des	perceptions	et	des	attitudes	qui	restreignent	l’accès	aux	environnements	de	vie	ordinaires.	
C’est	ici	que	les	actions	du	macrosystème	peuvent	jouer	un	rôle	déterminant	dans	la	promotion	
des	cadres	législatifs	et	des	valeurs	qui	favorisent	la	participation	sociale.

Pistes d’action pour la FQCRDITED

Plus	particulièrement,	la	FQCRDITED	doit	jouer	un	rôle	de	premier	plan	en	vue	de	sensibiliser	les	
parties	prenantes	(décideurs,	CRDITED	et	leurs	partenaires,	les	Ministères,	l’OPHQ,	les	agences	
régionales,	les	maisons	d’enseignement,	les	structures	de	recherche	et	les	groupes	communau-
taires	pertinents)	aux	valeurs	qui	soutiennent	la	participation	sociale.	Il	s’agit	en	fait	d’un	travail	
de	fond	sur	les	modalités	de	fonctionnement	et	les	attitudes	véhiculées	dans	les	structures	gou-
vernementales	et	les	organisations	de	services	publics	et	privés	afin	d’induire	des	changements	
dans	les	politiques,	les	procédures	et	les	pratiques	qui	peuvent	avoir	un	effet	sur	la	participation	
sociale	des	personnes.	Ce	travail	de	sensibilisation	a	pour	objet	de	modifier	les	perceptions	et	les	
attitudes	de	la	société	par	rapport	aux	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	dans	la	perspec-
tive	d’éliminer	les	obstacles	à	leur	participation	pleine	et	entière	à	la	vie	communautaire.	
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QUELS SERAIENT LES ENGAGEMENTS 
DE LA FQCRDITED EN SOUTIEN À 
LA PARTICIPATION SOCIALE?
En	dernier	lieu,	voici	 les	engagements	de	la	FQCRDITED	et	de	ses	membres	afin	de	contribuer	à	l’effort	
collectif	visant	le	soutien	de	la	participation	sociale	des	personnes	qu’ils	desservent.	

Au plan politique

CONSIDÉRANT	les	lois,	les	politiques	et	les	orientations	ministérielles	prônant	la	participation	sociale	des	
personnes	handicapées,	dont	font	partie	les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED,

CONSIDÉRANT	le	peu	d’impact	des	cadres	législatifs	sur	les	préjugés,	les	attitudes	et	les	comportements	
sociaux	qui	ont	pour	effet	de	limiter	l’accès	aux	contextes	naturels	de	participation	sociale,	

CONSIDÉRANT	que	la	population	générale	et	le	personnel	des	établissements	publics	sont	peu	familiari-
sés	avec	les	cadres	législatifs,	les	valeurs	et	les	approches	reconnues	pour	leur	pertinence	en	matière	de	
participation	sociale,

La FQCRDITED s’engage à :

•	 Diffuser	de	 l’information	sur	 les	principales	dispositions	 législatives	et	 les	conventions	traitant	des	
droits	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.

•	 Sensibiliser	la	population	générale	et	les	réseaux	de	services	relativement	aux	attitudes	et	aux	com-
portements	discriminatoires	et	abusifs	dont	sont	victimes	les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.

•	 Informer	les	instances	gouvernementales	et	les	organisations	provinciales	sur	les	situations	courantes	
d’entrave	à	l’exercice	des	droits	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED.

•	 S’associer	aux	travaux	des	ministères	(MSSS,	MELS,	MESS)	ou	autres	instances	(OPHQ,	IQDI,	FQA,	etc.)	
visant	la	participation	sociale.
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•	 Soutenir	 la	mise	en	œuvre	des	Plans	d’action	ministériels	 (DI	et	TED)	au	regard	de	 la	participation	
sociale.

•	 Faire	connaître	 la	position	de	 la	FQCRDITED	et	de	ses	membres	sur	 la	participation	sociale	à	 l’en-
semble	des	établissements	du	réseau.

•	 Informer	les	instances	gouvernementales	et	les	organisations	provinciales	des	situations	d’iniquité	ou	
d’injustice	courantes	relativement	à	l’accès	aux	services	publics	pour	les	personnes	présentant	une	
DI	ou	un	TED.	

•	 Informer	les	instances	gouvernementales	et	les	organisations	provinciales	de	l’état	de	la	participation	
sociale	des	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	et	de	la	nécessité	de	la	promouvoir.	

•	 Demander	aux	instances	gouvernementales	appropriées	(MSSS,	MELS,	OPHQ,	etc.)	et	aux	organisa-
tions	provinciales	de	faire	la	promotion	des	valeurs	soutenant	la	participation	sociale	des	personnes	
présentant	une	DI	ou	un	TED	dans	leurs	propres	services.

Au plan de l’organisation et de la dispensation des services

CONSIDÉRANT	les	rôles	et	les	responsabilités	du	réseau	des	services	de	santé	et	des	services	sociaux	eu	
égard	à	la	participation	sociale,

CONSIDÉRANT	les	obligations	spécifiques	des	CRDITED	en	cette	matière,

CONSIDÉRANT	l’écart	observé	entre	les	cibles	de	résultats	énoncées	dans	De l’intégration  à la participa-
tion sociale - Politique de soutien aux personne présentant une déficience intellectuelle, à leurs familles et 
aux proches	(MSSS,	2001),	Un geste porteur d’avenir : Des services aux personnes présentant un trouble 
envahissant du développement, à leurs familles et aux proches	(MSSS,	2003)	et	la	politique	À part entière : 
pour un véritable exercice du droit à l’égalité	(OPHQ,	2009)	et	la	réalité	sur	le	terrain.
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Les CRDITED s’engagent à :

•	 Favoriser	l’adhésion	de	leur	personnel	aux	valeurs	inclusives	sous-jacentes	à	la	participation	sociale	
de	leur	clientèle.

•	 Créer	des	espaces	d’échanges	au	sein	de	l’établissement	afin	que	le	personnel	puisse	partager	et	
valoriser	les	expériences	vécues	associées	à	la	participation	sociale.

•	 Porter	une	attention	particulière	aux	manifestations	d’intérêt	des	personnes	en	ce	qui	a	trait	aux	
différentes	formes	de	participation	sociale	qu’elles	souhaitent	investir.

•	 Identifier	les	obstacles	rencontrés	par	les	personnes	inscrites	dans	les	services	et	mettre	en	place	
des	mesures	positives	favorisant	une	véritable	participation	sociale.

•	 Voir	à	ce	que	les	services	offerts	aux	personnes	ayant	de	multiples	problématiques	soient	fondés	sur	
les	approches	les	plus	positives	et	les	plus	respectueuses	de	leurs	droits	fondamentaux,	dont	celui	
de	la	participation	sociale.

•	 Revoir	l’ensemble	des	processus	cliniques	afin	de	s’assurer	que	la	participation	sociale	et	la	qualité	
de	vie	fassent	partie	de	la	planification	de	services	et	des	cibles	d’intervention	prioritaires.	

•	 Sensibiliser	les	familles,	les	proches	et	les	partenaires	à	l’importance	de	travailler	en	concertation,	
en	complémentarité	et	en	continuité	dans	l’atteinte	des	actions	prônées	par	les	politiques	et	la	re-
cherche	en	termes	de	participation	sociale.

•	 Sensibiliser	les	familles	naturelles,	les	ressources	résidentielles	et	les	milieux	d’intervention	quant	
au	rôle	capital	des	réseaux	de	soutien	naturel	et	formel	relativement	à	la	défense	des	droits	et	l’ac-
cès	aux	espaces	de	participation	sociale.
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Au plan de la formation et de la recherche

CONSIDÉRANT	 le	flou	sémantique	entourant	 les	 concepts	d’intégration	sociale,	d’inclusion	 sociale	et	de	
participation	sociale,

CONSIDÉRANT	l’absence	de	consensus	parmi	la	communauté	de	chercheurs	quant	à	la	définition,	la	mise	en	
œuvre	et	la	mesure	du	concept	de	participation	sociale,

CONSIDÉRANT	que	les	membres	du	personnel	des	établissements	publics	éprouvent	encore	des	difficultés	
à	se	concerter	et	à	coordonner	leurs	processus	cliniques	pour	atteindre	les	cibles	attendues	en	matière	de	
participation	sociale,

la FQCRDITED s’engage à :

•	 Convenir	avec	 les	CRDITED	des	critères	ou	des	 indicateurs	afin	de	mesurer	et	de	suivre	 les	progrès	
accomplis	par	 les	personnes	présentant	une	DI	ou	un	TED	 inscrites	dans	 les	services	en	termes	de	
participation	sociale.

•	 Stimuler	et	promouvoir	la	recherche	dans	le	champ	de	la	DI	et	des	TED	et,	plus	particulièrement	sur	la	
participation	sociale.

•	 Promouvoir	le	développement	d’une	recherche	provinciale	impliquant	tous	les	CRDITED	sur	la	partici-
pation	sociale	afin	de	déterminer	les	meilleures	pratiques	en	cette	matière.

•	 Mettre	en	place	des	moyens	(par	exemple	un	forum)	permettant	des	échanges	entre	 les	établisse-
ments	sur	la	participation	sociale.
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et les CRDITED s’engagent à :

•	 Tenir	 compte	 de	 conditions	 favorisant	 la	 participation	 sociale	 dans	 l’élaboration	 de	 documents	 
cliniques.

•	 Poursuivre	leur	réflexion	pour	la	réalisation	d’outils	favorisant	la	participation	sociale	chez	les	inter-
venants.

•	 Élaborer	un	plan	de	formation	sur	le	concept	de	participation	sociale	et	des	principaux	obstacles	et	
facteurs	favorisant	la	participation	sociale.
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CONCLUSION 

L’histoire	révèle	que	les	perceptions	à	l’égard	des	personnes	handicapées	présentant	des	handicaps	ont	évo-
lué	lentement.	Certes,	des	avancées	indéniables	ont	été	réalisées	au	plan	des	droits,	de	la	scolarité	et	de	l’ac-
cès	aux	services	de	réadaptation	spécialisés.	Toutefois,	des	préjugés	tenaces	au	sujet	des	caractéristiques	et	
des	compétences	de	ces	personnes	persistent	et	continuent	à	restreindre	leurs	possibilités	ou	leurs	occasions	
de	participer	socialement.

Au	plan	théorique,	les	concepts	d’intégration	sociale,	d’inclusion	sociale	et	de	participation	sociale	ne	sont	
pas	interchangeables.	Des	nuances	subtiles	les	distinguent,	d’où	l’importance	de	les	utiliser	en	fonction	de	
leur	contexte	historique.	 La	définition	proposée	dans	ce	document	met	en	évidence	que	 la	participation	
sociale	est	 la	résultante	de	l’accès	aux	droits,	de	 l’exercice	même	de	ces	droits,	ainsi	que	de	la	possibilité	 
effective	de	prendre	part	et	de	réaliser	des	activités	de	la	vie	courante	au	sein	de	son	groupe	d’appartenance
dans	le	respect	et	la	dignité.

Par	ailleurs,	la	revue	de	la	documentation	sur	les	concepts	de	qualité	de	vie	et	d’autodétermination	a	aussi	
permis	de	constater	leurs	liens	étroits.	En	fait,	l’autodétermination	et	la	participation	sociale	sont	des	facteurs
voire,	des	éléments	constitutifs,	du	concept	de	qualité	de	vie.

En	outre,	la	revue	de	la	documentation	a	aussi	permis	d’établir	que	de	nombreux	obstacles	se	dressent	sur	
la	 voie	 de	 la	 participation	 sociale.	 Certains	 sont	 d’ordre	 personnel	 et	 d’autres,	 d’ordre	 environnemental.	 
Toutefois,	il	existe	aussi	des	facteurs	qui	favorisent	sa	réalisation	et	qui	constituent	des	pistes	d’intervention	
très	intéressantes.

Dans	la	perspective	de	promouvoir	une	action	concertée	et	la	plus	globale	possible,	il	été	convenu	de	retenir
le	modèle	écologique	de	Bronfenbrenner.	Ce	modèle,	même	s’il	est	connu	depuis	les	années	1990,	se	rap-
proche	à	maints	égards	du	modèle	systémique	véhiculé	dans	les	CRDITED	ainsi	que	du	modèle	systémique	du	
PPH	de	Fougeyrollas.	Dans	cette	perspective,	le	comportement	d’une	personne	s’étudie	en	tenant	compte	de	
l’influence	réciproque	des	multiples	systèmes	qui	composent	son	environnement	et	les	caractéristiques	de	
la	personne	elle-même.	Ici	encore,	cette	vision	rejoint	la	définition	de	la	participation	sociale	présentée	dans	
ce	document.	
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ANNEXE 1

Plan	d’action	lié	au	document	ministériel	Politique	De l’intégration sociale à la participation sociale  : po-
litique de soutien aux personnes présentant une déficience intellectuelle, à leurs familles et aux proches 
propose	pour	la	cinquième	cible,	des	pistes	d’action	et	des	responsables	(p.	20)

ACTIONS RESPONSABLES

Mener	à	terme	la	réinsertion	sociale	des	personnes	hébergées	en	
institution

CHSLD,	CH	soins	psychiatriques

CRDI,	Régies	régionales

Assurer	 la	participation	active	de	 la	personne	présentant	une	dé-
ficience	intellectuelle	(et	de	ses	représentantes	ou	représentants)	
aux	décisions	qui	la	concernent	(évaluation	des	besoins,	expression	
des	attentes,	formulation	d’un	projet	de	vie,	choix	possibles	parmi	
diverses	solutions,	etc.).

Tous 

Organismes	de	recherche

Assurer	 la	 participation	 des	 personnes	 visées	 (et	 de	 leurs	 repré-
sentantes	ou	représentants)	aux	diverses	structures	de	gestion	des	
services	de	santé	et	des	services	sociaux	qui	leur	sont	destinés	(no-
mination	au	sein	de	conseils	d’administration,	comité	d’usagers,	ac-
tion	communautaire,	etc.).

Régies	régionales,	CLSC

CRDI 

Organismes	communautaires	de	services	et	
de	promotion

Soutenir	les	initiatives	visant	une	plus	grande	participation	sociale	
des	personnes	présentant	une	déficience	intellectuelle.	

MDPD,	OPHQ

Organismes	de	promotion

Assurer	à	la	personne	hébergée	ou	vivant	dans	une	ressource	rési-
dentielle	le	soutien	d’une	personne-ressource	venant	de	l’extérieur	
des	dispensateurs	de	services.

Comité	usagers	CHSLD

CRDI,	CH	soins	psychiatriques

Organismes	de	promotion

OPHQ,	Curatelle	publique

Favoriser	 la	présence	dans	chaque	région	du	Québec,	d’au	moins	
un	organisme	regroupant	des	parents	et	des	proches	de	personnes	
présentant	une	déficience	 intellectuelle	et	d’un	organisme	 formé	
de	personnes	présentant	une	déficience	intellectuelle.

OPHQ,	Régies	régionales

Organismes	de	promotion,	CLSC

Diminuer	les	listes	d’attente	et	la	durée	d’attente	imposées	aux	per-
sonnes	désirant	obtenir	des	 services	et,	 idéalement,	 les	éliminer,	
particulièrement	pour	les	enfants.

MSSS,	Régies	régionales

CRDI,	CLSC

Organismes	communautaires	de	services
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ANNEXE 2

Résumé	de	l’évolution	des	attitudes,	des	droits	et	des	pratiques	à	l’égard	des	personnes	présentant	une	 
déficience	intellectuelle	ou	un	trouble	envahissant	du	développement.
Inspiré	d’un	tableau	de	Gilles	Cloutier,	Denise	Fraser,	Lucien	Labbé	(1993)5 

PÉRIODE DROITS PERCEPTION RÔLES DE LA  
PERSONNE

TYPES DE  
SERVICES QUALITÉ DE VIE MODÈLE  

D’INTERVENTION
STRATÉGIES  

D’INTERVENTION

Antiquité

	à	

1850

Elles	n’existent	pas	
comme personne

Elles	sont	l’objet	
de crainte  

et	d’exclusion

Elles sont prises 
en	charge	par	

l’environnement	

(famille,	clergé)

Elles	sont	l’objet	
de soins de base

Elles	vivent	en	
famille	

(isolement social)

Réclusion

Elles	vivent	dissi-
mulées au sein de 

la	famille

Surveillance

(exclusion	sociale)

1850	

à	

1900

Acte pour les per-
sonnes	dérangées	
d’esprit	(1804)

Objets	de	crainte,	
de	pitié,	 

de	classification,	 
et	de	guérison

Elles	sont	contrô-
lées	par	l’envi-
ronnement,	en	
attente	de	soins	
(patient),	confi-
nées	à	certaines	
tâches	ou	corvées	

domestiques

Elles sont prises 
en	charge	par	
les	institutions	

religieuses	ou	les	
hôpitaux	pour	ma-
lades	mentaux

(contribution	 
financière	de	

l’état)

Elles	vivent	en	
famille	ou	en	asile

(rapports	sociaux	
imposés)

Modèles	religieux	
et médical

Surveillance

Exclusion	sociale

Traitement  
médical

1900 

à	

1960

Inexistants	

Loi	des	hôpitaux	
pour les maladies 
mentales	(1950)

Objets	de	crainte,	
de soins ou de 

traitements

Rôle	passif	

Elles	participent	
à	des	corvées	en	
famille	ou	dans	

les communautés 
religieuses

Crèche

Orphelinat

Hôpitaux	psychia-
triques

Classes spéciales

Internats	privés

Déterminée par 
l’environnement	

familial	

ou le milieu  
asilaire

(rapports	sociaux	
imposés)

Modèles	religieux	
et médical

Surveillance

Exclusion	sociale

Traitement  
médical

1960

à

1970

Début de préoc-
cupation	pour	les	

droits

Objets	de	crainte,	
de soins ou  

d’interventions

Rôle	passif

Elles	participent	
à	des	corvées	en	
famille	ou	dans	

les communautés 
religieuses	

Institution	

Hôpital

L’état	se	substitue	
progressivement	à	

l’Église

Vie	en	famille	

ou	vie	de	type	
asilaire

(rapports	sociaux	
imposés)

Les	approches	
éducatives	com-
mencent	à	s’im-

poser par rapport 
au modèle médi-
co-psychiatrique

Médicales et  
éducatives

______________
5.	Fraser,	D.,	Labbé,	L.	&	Cloutier,	G.	(1993).	L’approche	positive	de	la	personne	:	une	conception	globale	de	l’intervention	:	services	et	
interventions	en	déficience	intellectuelle,	p.	24.
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PÉRIODE DROITS PERCEPTION RÔLES DE LA  
PERSONNE

TYPES DE  
SERVICES QUALITÉ DE VIE MODÈLE  

D’INTERVENTION
STRATÉGIES  

D’INTERVENTION

1970

à

1980

Loi	sur	la	santé	et	
les	services	 

sociaux	(1971)

Déclaration	des	
droits des per-

sonnes	déficientes	
intellectuelles 

(1971)

Loi	assurant	 
l’exercice	des	

droits des  
personnes  

handicapées 
(1978)

Création	de	
l’OPHQ	(1978)

Objets	 
d’apprentissage	et	
d’intervention

Objets	de	 
normalisation	et	
d’intégration	

Se	conformer	aux	
étapes  

d’apprentissage	

Services	publics

Continuum	de	
services

Services	en	
centres d’accueil 
de	réadaptation	

Services	scolaires

Vie	en	milieux	
interne	et	externe

(rapports	sociaux	
ségrégués	remis	
en	question)

Modèle  
behaviouriste

Approche  
développementale

Approche  
humaniste

Programmes	 
d’apprentissage

Modification	du	
comportement

Études de cas

Évaluations	
fonctionnelles

Intervention	 
sectorisée

1980

à

1990

Politique	:	À	part...	
égale	(1984)

Politique	:	Un	
impératif	humain	

(1988)

Fédération	du	
mouvement	des	

personnes d’abord 
(1984)

Objets	 
d’intégration	et	 
de	valorisation

Présence	aux	
décisions

Présence et 
participation	à	

certaines	activités	
dans la  

communauté

Elles commencent 
à	être	perçues	

comme des  
citoyens

Services	d’intégra-
tion	(désinstitu-
tionnalisation)

Services	résiden-
tiels	dans	la	 

communauté

Scolarisation	en	
classe spéciale et 
en	milieu	régulier

Ateliers	partagés

Centre	de	travail	
adapté

Rapports plus 
diversifiés	

Vie	en	commu-
nauté

Réseau social plus 
diversifié

Ressources  
intégrées	dans	la	

communauté

Modèle  
behaviouriste

Approche  
développementale

Approche  
humaniste

Approche	positive

Approche  
écologique

Approche	indivi-
duelle	et	globale

Évaluation	
fonctionnelle

Modification	de	
comportements

Apprentissage	
gradué
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PÉRIODE DROITS PERCEPTION RÔLES DE LA  
PERSONNE

TYPES DE  
SERVICES QUALITÉ DE VIE MODÈLE  

D’INTERVENTION
STRATÉGIES  

D’INTERVENTION

1990

à

2000

Politique	de	la	
santé et du bien-
être social (1992)

Loi	120	

Appropriation	du	
projet	de	vie

Pas encore  
considérées 
comme des  

citoyens	à	part	
entière

Participation	
accrue	à	des	comi-
tés,	à	la	définition	

des besoins

Autodétermination

Participation	 
citoyenne

Services	centrés	
sur la personne 

Partage	des	 
responsabilités 

entre les acteurs

Régionalisation	
des	services

Accélération	de	la	
désinstitutionnali-

sation

Milieux	de	vie	
résidentiels	plus	

diversifiés

Intervention	en	
milieu	de	vie

Qualité	de	vie	
prise en compte et 

mesurée

Peut se plaindre 
des	services	reçus

Virage	 
communautaire

Virage	famille

Virage	milieu

Approche  
biopsychosociale 

Approche  
multimodale

Réduction	des	
situations	de	 

handicap

Approche  
individuelle	et	
globale	de	 

la personne

Intégration	 
communautaire

Qualité	de	vie

2000

à

aujourd’hui

Participation	à	la	
défense	et	à	l’exer-

cice des droits 

Politique	de	
soutien	aux	per-

sonnes présentant 
une DI (2001)

Politique	:	Un	
geste	porteur	
d’avenir	(2004)

Politique	:	À	part	
entière	(2009)

Participation	 
sociale

Exercer	des	rôles	
valorisés

Participer	à	la	
définition	de	leurs	
projets	personnels

Participer	à	la	
planification	de	

services	

Soutien	à	la	 
personne

Intégration	socio- 
professionnelle

Transition	de	
l’école	à	la	vie	

adulte

Développement	
de	nouvelles	 

initiatives	au	plan	
de l’économie 

sociale

Préservation	des	
acquis au sein de 
la communauté

Obtention	du	
soutien	requis	
pour	participer	

socialement

Approche  
développementale

Approche  
communautaire

Approche	familiale

Approche milieu

Approche  
multimodale

Intervention	
comportementale 
intensive	(TED)

Travail	en	réseau

Spécialisation	de	
l’intervention

Autodétermination

Participation	 
sociale et  
citoyenne

Participation	 
sociale
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ANNEXE 3

ORGANISATION DES NATIONS UNIES

CONVENTION RELATIVE AUX DROITS DES PERSONNES HANDICAPÉES (2006)

Article trois, principes généraux, p. 5

Les	principes	de	la	présente	Convention	sont	:

a)		Le	respect	de	la	dignité	intrinsèque,	de	l’autonomie	individuelle,	y	compris	la	liberté	de	faire	ses	
propres	choix,	et	de	l’indépendance	des	personnes	

b)		La	non-discrimination	

c)		La	participation	et	l’intégration	pleines	et	effectives	à	la	société	

d)		Le	respect	de	la	différence	et	l’acceptation	des	personnes	handicapées	comme	faisant	partie	de	la	 
diversité	humaine	et	de	l’humanité	

e)		L’égalité	des	chances	

f)		L’accessibilité	

g)		L’égalité	entre	les	hommes	et	les	femmes	

h)		Le	respect	du	développement	des	capacités	de	l’enfant	handicapé	

i)		Le	respect	du	droit	des	enfants	handicapés	à	préserver	leur	identité
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ANNEXE 4

LISTE DES CAPABILITÉS HUMAINES 

DE NUSSBAUM

Telle que présentée par Thierry Boyer dans la revue CNRIS de mai 2012

1.		La vie.	D’être	capable	de	vivre	sa	vie	jusqu’à	la	fin	d’une	vie	d’une	durée	normale,	de	ne	pas	décéder	
prématurément	et	de	vivre	dans	des	conditions	dignes	d’être	vécues.	

2.	 	La santé du corps.	D’être	capable	d’avoir	une	bonne	santé	dans	tous	les	aspects,	y	incluant	la	santé	 
générique;	d’être	bien	nourri	et	d’avoir	un	logement	convenable.	

3.		L’intégrité corporelle.	D’être	capable	de	se	déplacer	en	sécurité;	d’être	protégé	contre	toutes	formes	
de	mauvais	traitements,	y	incluant	les	sévices	sexuels	et	la	violence	familiale;	d’avoir	une	vie	sexuelle	
et	affective	de	son	choix.	

4.		Les sens, l’imagination et la pensée.	De	pouvoir	utiliser	ses	sens;	de	pouvoir	imaginer,	penser	et	rai-
sonner,	et	de	pouvoir	faire	tout	cela	d’une	«	façon	humaine	»;	d’être	informé	et	formé	par	une	bonne	
éducation	 tant	en	 littératie	et	en	mathématique	que	 sur	 le	plan	 scientifique.	Être	 capable	d’utiliser	
son	 imagination	et	ses	pensées	en	 lien	avec	ses	expériences,	 son	 travail	et	 ses	 réalisations	dans	 les	 
domaines	en	lien	avec	ses	propres	choix	religieux,	littéraires,	musicaux	et	autres.	Être	capable	d’avoir	
des	expériences	agréables	et	ne	pas	vivre	de	souffrance	indue.	

5.	 	Les émotions.	 Être	capable	d’attachement	à	des	choses	et	à	des	personnes;	d’aimer	ceux	qui	nous	 
aiment	et	nous	entourent	et	nous	 soignent,	de	s’inquiéter	de	 leur	absence;	de	vivre	 la	nostalgie	et	 
d’exprimer	sa	colère.	Bénéficier	d’un	développement	émotionnel	dénué	de	peur	et	d’angoisse.
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6.		La raison pratique.	Avoir	la	possibilité	de	se	doter	d’une	conception	du	bien	et	d’engager	une	réflexion	
critique	sur	sa	propre	vie	(ceci	implique	la	protection	de	la	liberté	de	conscience	et	de	la	liberté	religieuse).	

7.		L’affiliation. Avoir	la	possibilité	de	vivre	avec	d’autres,	de	reconnaître	et	de	montrer	de	l’empathie	pour	
les	autres	êtres	humains,	la	possibilité	de	s’engager	dans	différentes	formes	de	relations	sociales;	cela	
implique	la	protection	d’institutions	qui	offrent	et	soutiennent	le	développement	de	ces	formes	d’af-
filiation	et	la	protection	de	la	liberté	de	réunion	et	d’expression	politique.	De	plus,	avoir	la	possibilité	
de	bénéficier	des	bases	sociales	du	respect	de	soi	et	de	la	protection	contre	l’humiliation,	la	possibilité	
d’être	traité	comme	un	être	digne	dont	la	valeur	est	considérée	la	même	que	celle	de	tous	les	autres.	
Cela	inclut	la	non-discrimination	en	fonction	de	la	race,	du	genre,	des	orientations	sexuelles,	de	l’appar-
tenance	ethnique,	du	statut	social,	de	la	religion	ou	de	l’origine	nationale.	

8.		Les autres espèces.	Être	capable	de	vivre	en	harmonie	et	en	relation	avec	les	animaux,	les	plantes	et	
l’ensemble	du	monde	de	la	nature.	

9.		Le jeu.	Avoir	la	possibilité	de	rire,	de	jouer,	d’avoir	du	plaisir	et	de	se	réjouir	d’activités	récréatives	et	de	
loisirs.	

10.	Le contrôle sur son propre environnement.	D’un	point	de	vue	politique,	être	capable	de	participer	
réellement	aux	choix	politiques	qui	régissent	la	vie	de	chacun;	bénéficier	de	la	protection	de	la	liberté	
d’expression	et	d’association.	D’un	point	de	vue	matériel,	être	capable	de	devenir	propriétaire	et	d’avoir	
des	droits	propres	sur	une	base	d’égalité	avec	les	autres;	être	capable	d’avoir	un	travail	dans	un	envi-
ronnement	sain	et	de	pouvoir	ainsi	établir	des	liens	pertinents	et	mutuels	avec	ses	collègues	de	travail.	
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ACRONYMES UTILISÉS DANS LE TEXTE

ONU : Organisation des Nations Unies
OMS : Organisation mondiale de la Santé
RIPPH : Réseau international du processus de production du handicap
CDPH : Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées 
AIRHM : Association internationale de recherche scientifique en faveur des personnes handicapées mentales 

MSSS : Ministère de la Santé et des Services sociaux
RSSS : Réseau de la santé et des services sociaux
MELS : Ministère de l’Éducation, du Loisir et du Sport
MESS : Ministère de l’Emploi et de la Solidarité sociale du Québec
MDPD : Mouvement des personnes d’abord
DSP : Direction de santé publique
OPHQ : Office des personnes handicapées du Québec
CRDI : Centre de réadaptation en déficience intellectuelle

CRDITED : Centre de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles envahissants du développement
CHSLD : Centre hospitalier de soins de longue durée
CH : Centre hospitalier
CLSC : Centre local de services communautaires
FQCRDITED : Fédération québécoise des centres de réadaptation en déficience intellectuelle et en troubles 
envahissants du développement
IQDI : Institut québécois de la déficience intellectuelle
FQA : Fédération québécoise de l’autisme
SQEA : Société québécoise pour enfants autistiques 
AQIS : Association du Québec pour l’intégration sociale 

DI : Déficience intellectuelle
TED : Trouble envahissant du développement
TGC : Trouble grave du comportement
PPH : Processus de production du handicap
MDH-PPH : Modèle de développement humain - Processus de production du handicap
VRS : Valorisation des rôles sociaux 
QV : Qualité de vie
PII : Plan d’intervention individualisé
PEI : Plan éducatif individualisé
PSII : Plan de services individualisé et intersectoriel





1001,	rue	Sherbrooke	Est,	bureau	510
Montréal	(Québec)	H2L	1L3
Téléphone	:	514	525-CRDI	(2734)
info@fqcrdited.org

http://fqcrdited.org


