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La désinstitutionnalisation au Québec*

Mireille Doré**

‘tionnalisation; des explications en sont fournies.

‘Dans cet article, Pautenre nous invite & ¢’interroger sur les résultats et les conséquences de la
| désinstitutionnalisation an Québec. Une analyse du monvement, par le biais de la prévention des

admissions, du retour et du maintien dansla communauté est d’abord présentée, suivie d'une évaluation
- des impacts sur les principaux acteurs. Le bilan est positif et négatif. Nons verrons, a cet effet, les pas
- franchis et les failles qui subsistent. Ici comme ailleurs, des problémes sont associés 4 la désinstitn-

La désinstitutionnalisation est un phénomeéne com-
plexe qui a généré de multiples débats, conflits et
interrogations au cours des trente demiéres années.
Amorcé au Québec dans les années 60, nous avons
vu la capacité des grands centres psychiatriques di-
minuer de 50% et les points de services se multi-
plier & la grandeur du territoire. Basé sur la psychia-
trie communautaire, le mouvement n’a pas donné
les résultats attendus. Les personnes aux prises avec
des problemes séveres sont le plus souvent laissées
a elles-mémes. L’implication des proches et de la
collectivité est demeurée au niveau des principes.
Les intervenants ont conservé une approche tradi-
tionnelle qui rejoint difficilement les exigences de
1a désinstitutionnalisation.

Aux personnes sorties massivement des institu-
tions dans les années 60 et 70 s’ajoute la nouvelle
génération des 18 a 35 ans aux prises avec des pro-
blemes séveres. Si nous voulons éviter que les cen-
tres pour itinérants et les prisons deviennent les
nouveaux asiles des années 80, il faut de toute ur-
gence modifier notre trajectoire.

* Ce texte est un extrait remanié¢ du document intitulé Un bilan
de la désinstitutionnalisation au Québec, présenté au comité de
la politique de Santé¢ mentale. Novembre 1986, 166 pages.

** [ ’anteure est conseillere en recherche, 2 la direction de la
planification, des systmes et méthodes, au Conseil de la santé et
des services sociaux de la région de Montréal métropolitain. Elle
est également présidente du comité scientifique & I' Association
canadienne pour la santé mentale (Division du Québec).

UNE ANALYSE DU MOUVEMENT
DE DESINSTITUTIONNALISATION
AU QUEBEC

Nous ne prétendons pas, a I'instar de certains au-
teurs, que la désinstitutionnalisation «reste & faire».
Elle nous apparait davantage dans le contexte qué-
bécois comme un mouvement a compléter et a
relancer. La décentralisation des centres hospita-
liers psychiatriques vers les hopitaux généraux,
entreprise dans les années 60, n’a pas ét€ suffisante
pour garantir aux personnes «désinstitutionnali-
sées» le support dont elles avaient besoin pour vivre
dans la communauté et s’intégrer socialement.

La préoccupation de 1’amélioration des condi-
tions de vie, qui animait les modernistes de la révo-
lution tranquille, a graduellement glissé vers la pré-
occupation du lieu o1 les soins devaient se donner.
Les résultats sont que les zones grises se sont multi-
pliées et quun nombre de plus en plus considérable
de personnes, de plus en plus sévérement atteintes,
se retrouvent dans une communauté qui ne dispose
pas des moyens nécessaires pour accueillir, de fa-
gon acceptable, ses concitoyens au comportement
parfois marginal.

Ces personnes demeurent par conséquent Stig-
matisées, et elles évoluent souvent a I’intérieur de
«ghettos» dont les conditions de vie rappellent cel-
les qui ont fait «crier au secours, les fous de 1960.»
Malgré ce portrait peu réjouissant, des pas ont €t
franchis au cours des 25 dernieres années.

Nous avons examiné cette évolution en nous
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référant d’abord aux trois composantes de la dé-
sinstitutionnalisation: prévenir, retourner, mainte-
nir. En deuxiéme lieu, nous avons tenté de cemer
les impacts de ce mouvement sur la personne, son
entourage, la communauté, les intervenants, et le
réseau de services.

Prévenir—Retourner—Maintenir
Prévenir et éviter I’ admission en institution

Si la référence aux services hospitaliers n’a pas di-
minué au rythme souhaité, le nombre des premiéres
admissions dans les grands centres psychiatriques a
néanmoins chuté de fagon importante, comme nous
le remarquons a la lecture du tableau 1. Nous cons-
tatons, en effet, une diminution de prés de 43% dans
le nombre des premieres admissions entre 1965 et
1985.

TABLEAU 1
Evolution du nombre d'admissions
en centre hospitaliers psychiatriques’
de 1965 a 1985

Mouvement 1965 1970 82-83 83-83 84-85

Premigres 6173 5217 2748 2782 2 647
admissions (53%) (46%) (28%) (28%) (28%)

Réadmissions 4 828 5 863 5 854 5834 5 565
42%) (51%) (59%) (58%) (59%)

Transfert d'une 560 390 1272 1383 1251
autre institution  (5%) (3%) (13%) (14%) (13%)
TOTAL 11511 11470 9874 9 999 9 463

(100%) (100%) (100%) (100%) (100%)

1. Tiré des données d'admissions et de congés AS 219, Service
des données opérationnelles et financieres, M.S.S.S.

Cette décroissance est étroitement liée au déve-
loppement des départements de psychiatrie dans les
hopitaux généraux, dont le nombre a doublé depuis
1962. Nous savons aussi que 1’hospitalisation n’est
plus proposée aux personnes souffrantes comme
’unique solution. Le suivi en clinique externe et le
traitement en centre de jour sont d’abord envisagés.
Que cette approche découle d’une pénurie de res-
sources ou du désir d’éviter la rupture avec le mi-

|
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lieu,'il demeure qu’elle s’inscrit dans la trajectoire
du mouvement de désinstitutionnalisation.

Les données présentées au tableau 2 illustrent la
diminution progressive des lits en institutions psy-
chiatriques et, parallélement, leur augmentation
dans les hopitaux généraux. Il nous est aussi possi-
ble de remarquer que le total des lits dressés en psy-
chiatrie a diminué de 7 231 entre 1962 et 1986.
Calculée en fonction de la croissance démogra-
phique, (1961: 5259211 hab.; 1986: 6 340276
hab. [Statistiques Canada]), la proportion se situe-
rait autour de 9 000 lits.

TABLEAU 2
Evolution des lits dressés en psychiatrie®
de 1962 a 1986
Catégorie 1962 1965 1970 1975 1986

d'établissements

Hopitaux généraux 580 863 909 1 685 2703
29%) (4.2%) (5%) (11%) (21%)

Institntions 19730 19568 16211 12957 10176
psychiatriques 97.1%) (95.8%) (95%) (89%) (79%)
TOTAL 20310 20431 17120 14642 12879

(100%) (100%) (100%) (100%) (100%)

1. Source: service des données opérationnelles et financitres,
MS.S.S.

Nous savons que le taux de personnes atteintes
de troubles mentaux séveres a tendance 3 se main-
tenir. La diminution des lits, associée 4 1’absence de
services de support pour la vie en communauté a,
par conséquent, entrainé une hausse des réadmis-
sions. En se référant 4 nouveau au tableau 1, nous
notons que, depuis le début de notre décennie, le
taux de réadmissions se maintient autour de 58%.

Il peut néanmoins atteindre des pourcentages
beaucoup plus élevés a certains endroits. A I'ho-
pital Louis-H. Lafontaine, par exemple, il était éva-
lué 4 72.39%, en 1984 (Aucoin, 1984). Le syndro-
me de la porte tournante a en effet pris une ampleur
considérable. Des personnes se sont présentées jus-
qu’a 56 fois a ’'urgence en 5 ans, pour une moyenne
de 11 fois par année (Dorvil, 1986).

Ce phénomene est incompatible avec une politi-
que réelle de désinstitutionnalisation.
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Retourner dans la communauté les personnes
vivant en institution

Si ce volet pouvait 2 lui seul témoigner des efforts
fournis par les grands centres psychiatriques, nous
pourrions conclure a un certain degré de succés au
Québec. Entre 1962 et 1986, nous avons diminué le
nombre de places dans ces établissements d’envi-
ron 50%, en passant de 19 730 en 1962 4 10 176 lits
en 1986, soit une diminution de 9 554 lits. Cepen-
dant, il nous est impossible de dissocier les efforts
fournis pour sortir les personnes des hdpitaux psy-
chiatriques et les conditions dans lesquelles elles se
sont retrouvées «hors des murs de ’asile».

Frangoise Boudreau (1984) releve que sur 1 675
patients «libérés» du centre hospitalier Robert Gif-
fard, en 1970:

— 53.0% sont retournés dans leur famille,

— 39.8% sont allés dans des endroits divers,

— 4.2% ont été dirigés vers d’autres institutions,

— 2.3% ont été placés en foyer.

Selon les témoignages recueillis, ces chiffres il-
lustrent une situation qui semble s’étre généralisée
a I’échelle du Québec.

Pour plusieurs personnes, le retour dans la com-
munauté s’est traduit par un isolement encore plus
accentué que la «dépersonnalisation» qu’elles a-
vaient connue en institutions. '

Ce constat «d’échec» a suscité des remises en
question et a entrainé une période de ralentissement
vers 1975. Au début de notre décennie, le mou-
vement a repris de la vigueur, la désinstitutionnali-
sation est devenue une nécessité, une obligation.
On exige que chaque centre hospitalier psychiatri-
que dépose son plan de désinstitutionnalisation. Les
directions d’établissements se prétent, pour la plu-
part, 2 une planification rigoureuse de leur diminu-
tion de capacité et il semble hors de cause de sortir
des personnes qui ne trouveraient pas dans la com-
munauté les services dont elles ont besoin.

Mettre en place un systéme d’ aide et de support
pour la vie en communauté

Pour remplir ses promesses, le mouvement de dé-
sinstitutionnalisation doit pouvoir compter sur
I’existence d’un réseau de services communau-
taires diversifiés, qui permettrait de répondre aux
besoins multiples des personnes souffrant de trou-

bles mentaux graves ou en voie de le devenir. Ce ré-
seau n’a pas existé jusqu’a présent, les services
dans le milieu sont demeurés rares et peu diver-
sifiés.

La continuité des services, qui est un élément
essentiel au maintien dans la communauté, est
devenue un mythe plutdt qu’une réalité. Idéale-
ment, la personne ayant regu son congé de 1’hopital
doit €tre suivie en clinique externe et les interve-
nants de I’équipe multidisciplinaire doivent étre en
mesure de travailler en coopération avec tous les
organismes aptes 4 répondre aux besoins de cette
personne. Mais la réalité a été tout autre et, encore
aujourd’hui, cette dichotomie dans les services ren-
dus perdure. Nous n’avons pas encore trouvé les
mécanismes et la collaboration nécessaire qui favo-
riseraient une approche globale de la personne.

Depuis le début des années 80, nous notons tou-
tefois une plus grande préoccupation & I’égard du
développement de services dans la communauté.
Malgré ces efforts, le systeme actuel de services est
encore loin d’offrir une réponse satisfaisante aux
besoins des personnes «désinstitutionnalisées» et
de leur entourage. Les services de traitement et
d’hébergement en institution accaparent encore
presque la totalité du budget affecté a la santé men-
tale. En effet, selon 1’étude réalisée par Camirand
en 1980-1981, seulement 1% du budget attribué
aux services de santé mentale était affecté a des
services autres que ceux dispensés par les institu-
tions.

Les impacts du mouvement
de désinstitutionnalisation

Sur la personne

Nous regroupons sous ce vocable les personnes
«sorties» des institutions et celles qui n’y sont ja-
mais «entrées» i cause des politiques de désinstitu-
tionnalisation.

Devant I’absence des services de traitement, de
support et de réadaptation qui étaient requis pour
favoriser une vie décente dans la communauté, ces
citoyens sont davantage devenus des candidats a la
désinstitutionnalisation sociale plutdt qu’a 1'inté-
gration sociale. Avec des ressources financiéres
restreintes et leurs difficultés 4 gérer adéquatement
leur budget, un grand nombre se sont retrouvés



La désinstitutionnalisation au Québec 147

dans des maisons de chambres ou en appartements,
dans les quartiers pauvres, entrainant ainsi la
formation de ghettos qui confirmaient leur mar-
ginalité.

D’autres, incapables d’assumer les responsabili-
tés de la vie quotidienne, ont évolué vers I’itinéran-
ce ou ils sont confrontés au rejet des autres itiné-
rants, aux craintes du personnel des ressources
d'itinérants et, enfin, aux réticences des profession-
nels du milieu hospitalier, lorsqu’ils y sont référés.
En plus de ne pas avoir d’adresse fixe (pas facile
pour une sectorisation rigide!), ils sont souvent hos-
tiles au traitement et, malgré le portrait de détério-
ration sociale qu’ils présentent, leurs problémes ne
sont pas «aigus» dans le sens médical du terme;
I’hospitalisation n’est donc pas requise... Avec les
moyens limités dont dispose 1’équipe thérapeuti-
que, la solution la plus courante est de les retourner
1a d’ou ils viennent, c’est-a-dire nulle part.

Certains, que 1’on pourrait appeler les «reloca-
lisés» se sont retrouvés dans des ressources d’hé-
bergement de plus petite taille, a savoir: les foyers
affili€s convertis au cours des années 70 en pavil-
lons et en familles d’accueil. Le nombre de places
dans ces ressources est évalué¢ 42 013 en 1970 et &
environ 6 000 en 1985. On croyait que 1’atmos-
phere familiale devait faciliter leur intégration. Des
réussites et des échecs ont été€ enregistrés a des de-
grés divers. Le vécu dans ces ressources apparait
davantage pour le malade psychiatrique comme un
prolongement de I’institution. Les personnes qui y
vivent continuent pour la plupart & demeurer en
marge de la société.

D’autres se sont retrouvés dans des ressources
dites «illicites» ol ils subissent une nouvelle forme
d’exploitation. En bout de piste, nous en retrouvons
un certain nombre dans le nouvel asile des années
80, soit la prison. Au stigmate de «malade mental»,
s’ajoute alors celui de «prévenu».

L’impact de la désinstitutionnalisation sur les 18
a 35 ans mérite une attention particuliére, parce que
ce sont eux qui semblent subir de fagon la plus dra-
matique I’absence de services dans la communauté.
IIs sont entrés dans le systéme au moment ol «les
fous avaient déja cri€ au secours». Aux prises avec
des problemes de santé mentale graves, ils évoluent
en marge de ’institution psychiatrique, en marge de
la société et de leur milieu. Par contre, le syndrome

de la porte tournante fait partie de leur mode de vie.
Le plus souvent, ils vivent isolés, les liens avec leur
famille sont fragiles ou rompus. Les services offerts
ne les rejoignent pas dans leurs besoins.

Bref, pour un bon nombre de personnes ayant
des troubles mentaux séveres et vivant dans la com-
munauté, nous nous dirigeons rapidement vers une
situation aussi inacceptable qu’en 1960. Elle est
moins évidente, plus subtile, mais toute aussi scan-
daleuse. Au lieu de les brimer, nous les laissons a
eux-mémes, sans service approprié.

Le mouvement de désinstitutionnalisation a eu,
cependant, un impact positif pour toutes les person-
nes qui présentaient des problémes aigus et qui pou-
vaient dorénavant €tre traitées, soit dans leur mi-
lieu, soit dans les hopitaux généraux, sans avoir &
subir une exclusion sociale pour des mois ou des
années durant, comme c¢’était le cas au temps des
«asiles».

L'impact sur la famille et I’ entourage

Les familles sont devenues pour une large part sans
le savoir, et parfois méme sans le vouloir, les théra-
peutes de facto d’un de leurs membres. Parmi les
effets observés, on note:

— un bouleversement des habitudes familiales;

— des limites imposées a la vie sociale et aux
activités de loisirs;

— des difficultés dans les relations maritales et
parentales;

— de la négligence dans 1’éducation et I’atten-
tion données aux enfants;

— des problemes de santé physique et de santé
mentale accrus chez les autres membres de la
famille;

— des options limitées de travail pour le mem-
bre de la famille responsable des soins pri-
maires, ordinairement la meére ou 1’épouse du
malade.

Le Dr André Masse, chef du département de
pédo-psychiatrie a I’hopital Ste-Justine, soulignait
lors du colloque de I’A.H.Q. tenu en 1985, que les
effets des nouvelles approches de la psychiatrie a-
dulte, qui rendent plus fréquente la cohabitation
prolongée d’enfants avec des parents présentant des
pathologies sévéres, aménent une nouvelle clienttle
en pédo-psychiatrie.
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Quant a la situation des femmes, lorsque 1’on
parle de retour et de maintien dans le milieu naturel,
il faudrait demeurer trés conscient que ces nobles
intentions peuvent se heurter a une évolution en de-
venir, & des aspirations 1égitimes qui bouleversent
les stéréotypes du passé.

L’impact sur les intervenants

Pour les professionnels, les nouvelles orientations
de la psychiatrie communautaire et de la désinstitu-
tionnalisation exigent d’eux de délaisser leur lieu
de travail habituel pour sortir, eux aussi, dans la
communauté. A partir des liens hiérarchiques éta-
blis au bureau, le professionnel doit développer un
nouveau type de rapports dans un environnement
communautaire ol ses compétences se traduisent
différemment. En 1986, nous n’avons toujours pas
fait le pas.

Pour le personnel affecté aux soins quotidiens
des bénéficiaires, la désinstitutionnalisation s’est
concrétisée par le départ de «bons malades» et I’o-
bligation de devenir accueillants et adéquats aupres
d’une clientele de plus en plus lourde, autrefois hé-
bergée dans les «salles arriéres». Ce mouvement a
eu un effet sur la motivation du personnel et, au fil
des ans, a créé une certaine résistance a préparer des
gens & la vie en communauté.

Pour certains directeurs d’institutions, le mou-
vement de la révolution tranquille et de la révo-
lution psychiatrique a été une occasion d’actualiser
leurs intentions avant-gardistes. Pour d’autres, ce
mouvement s’est traduit en «mission impossible»
(Dr Bordeleau, L.H.L.,1971), et les résultats sont
demeurés comparables A ceux de la période «asi-
laire», méme si les régles internes se sont considé-
rablement assouplies.

Enfin, pour I’ensemble du personnel des institu-
tions, ce mouvement qui dans les années 60 fut une
source d’emploi représente davantage, en 1986, un
risque de perte d’emploi ou de diminution de salaire
(pour les cadres). Pour les nouveaux intervenants
communautaires, il se traduit par une possibilité de
reconnaissance du vécu et d’un emploi mieux ré-
munéré que ce qu’ils ont connu jusqu’a maintenant.

L’impact sur la communauté

La communauté n’a pas été impliquée dans le mou-
vement de désinstitutionnalisation et elle n’était pas
préte a recevoir ces concitoyens tombés dans 1’ou-
bli. Ces derniers ont souvent dii faire face a des
tentatives formelles ou informelles d’éviction. Les
nombreux mouvements d’opposition & I’implanta-
tion de ressources d’hébergement, qui ont fait la
une des quotidiens au cours des 25 derniéres an-
nées, en sont des indices.

Selon I’étude réalisée par Melanson-Ouellet et
Pronovost en 1979 sur les connaissances et les per-
ceptions de la population en regard de la psychiatrie
au Québec, nous notons que 82% de la population
désire le maintien des hdpitaux psychiatriques, par-
ce qu’elle estime que ces établissements ont une
responsabilité de protection envers la population.
Cette €tude, réalisée prés de 20 ans apres le début
du mouvement de désinstitutionnalisation, nous
indique clairement le peu de moyens qui ont été uti-
lisés pour informer, sensibiliser, impliquer la col-
lectivité dans ce projet qui repose en grande partie
sur sa capacité d’accueil.

L’impact sur le systéme de services

SERVICES DE SANTE ET SERVICES SOCIAUX. En
questionnant I’histoire des hopitaux généraux, des
services de premiére ligne ainsi que des ressources
intermédiaires et alternatives, on se rend facilement
compte que la désinstitutionnalisation est omnipré-
sente. En traitant ces catégories de services, mes
collégues ont soulevé les impacts du mouvement
qui nous occupe. De plus, dans le bilan positif et né-
gatif, que nous abordons un peu plus loin, nous re-
viendrons sur les principaux effets observés en re-
gard de ce réseau de services.

Nous verrons, entre autres, que 1’organisation
des services de santé et des services sociaux n’a pas
su s’adapter a I’évolution des besoins des personnes
qui se sont retrouvées dans la communauté. Nous
assistons au morcellement des interventions, qui
vont complétement a 1’encontre de 1’approche glo-
bale de la personne. «Le malade mental, un malade
comme les autres» est devenu une réalité pour ceux
qui souffrent de problémes transitoires et suffisam-
ment légers pour reprendre leurs activités. La per-
sonne qui présente des problémes permanents de
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son fonctionnement social n’a pas su inspirer au
systtme la cohérence «d’un malade comme les
autres».

SERVICES D’EDUCATION. Le mouvement exige que
les services d’éducation dispensent une formation
adaptée aux besoins des personnes «désinstitution-
nalisées». Qutre 1’affectation de certaines ressour-
ces professionnelles dans les centres hospitaliers
psychiatriques, nous ne connaissons pas d’expé-
rience ol la formation est donnée dans le milieu
scolaire. Les services d’éducation devraient étre
des acteurs privilégiés de la désinstitutionnalisation
en fonction des apprentissages, de la scolarisation
et de la formation professionnelle.

SERVICES DE MAIN-D'GUVRE. Nous savons
I’importance du travail dans la réadaptation des
personnes ayant des déficiences. Il semble que les
bureaux de main-d’ceuvre aient été fort peu impli-
qués dans le développement de services adaptés
aux besoins des personnes qui présentent des trou-
bles mentaux.

LES MUNICIPALITES. Les conseils municipaux ont
résisté de fagon périodique a I'implantation de res-
sources dans leur milieu, alors que le mouvement
exigeait d’eux encore plus que leur simple appro-
bation.

Pour se réaliser, la désinstitutionnalisation re-
quiert I’implication des municipalités, afin qu’elles
facilitent 1’accés aux services existants et déve-
loppent ceux qui favoriseraient I’intégration sociale
des personnes vues comme «différentes». Jusqu’a
ce jour, nous constatons que les municipalités ont
trés peu participé au mouvement et que leur réac-
tion s’est traduite davantage par une forme de pro-
tection de leurs citoyens considérés «normaux».

SERVICES DU MINISTERE DE LA JUSTICE. Ce minis-
tére est appelé a vivre de fagon cruciale les proble-
mes associés a la désinstitutionnalisation. Selon des
données qu’il a produites entre 1978 et 1984, 7 333
personnes incarcérées ont déclaré, lors de leur ad-
mission dans une institution du milieu judiciaire et
correctionnel, avoir des antécédents psychiatriques,
ce qui représente une moyenne de 1 000 individus
par année. Parmi les principales caractéristiques de

cette clientele, nous notons:

— Une incapacité a vivre en société de fagon
autonome: ils sont la plupart du temps sans
famille, sans argent, sans emploi, sans rési-
dence.

— Un passé lourd a incidences multiples, psy-
chiatriques, judiciaires et/ou institutionnelles.

— Qu’a leurs problémes psychiatriques s’ajoute
souvent celui d’accoutumance a I’alcool ou &
la drogue.

— Que les délits commis apparaissent davan-
tage comme un symptéme de leur maladie
que celui d’un agir typiquement délinquant.
Ils sont souvent mineurs et leurs gestes cons-
tituent, en désespoir de cause, une forme
d’appel a I’aide ou de demande de prise en
charge par une ressource aussi peu appro-
priée que la «prison».

En Pabsence de services adéquats, un incident
survient et c’est 'inculpation. Alors qu’une partie
de cette clientéle est acquittée pour cause d’alié-
nation mentale ou parce qu’incapable de subir un
procés dans I'immédiat, I’autre partie est entrainée
dans le processus judiciaire et les coupables se re-
trouvent, soit en probation, soit en détention. Les
coupables ont tendance a se diviser en deux grou-
pes.

Le premier groupe, majoritaire, est constitué
d’une population jeune, ayant entre 18 et 35 ans,
peu scolarisée et souvent sans famille. Ils ont peu
ou jamais séjourné en établissement psychiatrique
de longue durée. Peu motivés a se faire traiter, ils
refusent généralement les services traditionnels et
I’étiquette de «malade mental».

Le deuxieme groupe semble correspondre a une
population dite «chronique», c’est-a-dire qu’elle
présente des caractéristiques psycho-pathologiques
qui rendent I’adaptation sociale précaire, voire im-
possible sans suivi et sans support continu.

Selon les informations recueillies, leur nombre
s’éleve quotidiennement 2 environ 60 a Parthenais
et 50 2 Bordeaux et a la maison Tanguay. Il est cer-
tain que le milieu carcéral ne répond pas a leurs be-
soins et qu’il contribue le plus souvent a la détério-
ration de leur état.
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UN BILAN POSITIF ...
UN BILAN NEGATIF

En considérant la désinstitutionnalisation comme
un ensemble de moyens pour éviter et prévenir 1’ad-
mission en institution, retourner les personnes dans
la communauté et mettre en place les services de
soutien et de support requis, nous retenons les effets
positifs et négatifs suivants:

Bilan positif
La régionalisation des services

La régionalisation des services psychiatriques était
une mesure congruente avec le mouvement de la
désinstitutionnalisation. Ce mode d’organisation a
créé I’obligation, pour les hopitaux, d’offrir des ser-
vices & I’ensemble des citoyens de leur territoire,
quelle que soit la gravité de leur état.

Entreprise dans les années 60, elle a permis une
diminution importante des lits en institution psy-
chiatrique, le développement des services psychia-
triques dans les hopitaux généraux et, enfin, ’acces
pour les personnes en besoin d’aide, a des services
situés a proximité de leur milieu naturel.

La transformation du milieu asilaire

Nous ne prétendons pas que le caractére asilaire des
institutions psychiatriques a complétement disparu.
Elles demeurent gigantesques et certaines regles de
fonctionnement sont trop souvent assimilables a
«I’hébergement» plutdt qu’a un milieu thérapeuti-
que. Néanmoins, I’arrivée d’un grand nombre de
professionnels dans ces milieux au cours des an-
nées 60 et 70, a modifié 1’approche au malade et a
permis le développement de centres d’activités thé-
rapeutiques et d’occupation. L’aspect policier et
Porientation religieuse des interventions ont com-
plétement disparu.

Bref, la situation dans les centres hospitaliers
psychiatriques s’est suffisamment améliorée, pour
que la situation scandaleuse des malades de 1986
soit davantage attribuable & ceux qui sont aban-
donnés a eux-mémes dans la collectivité plutbt qu’a
ceux vivant en institution.

La diminution des durées de séjour

Selon Danielle St-Laurent, (1986), les durées de
séjour ont diminué de 11 mois, entre 1967 et 1976.
Elles varient toutefois considérablement entre les
centres hospitaliers psychiatriques et les hopitaux
généraux. Dans un hopital général, la durée moyen-
ne d’une hospitalisation de courte durée est de 28
jours, alors qu’elle est de 117 jours dans les centres
hospitaliers psychiatriques. Nous notons un écart
comparable en ce qui concerne les soins de longue
durée. En effet, une hospitalisation de longue durée
dans un hopital général se situe autour de 362 jours,
alors que dans un hopital psychiatrique cette
moyenne de séjour s’éléve a 1 120 jours.

Nous n’avons cependant pas suffisamment d’in-
formation pour expliquer cet écart. Est-il attribua-
ble au mode d’intervention ou a la gravité de I’état
des personnes qui sont hospitalisées & 1’'une ou &
I’autre des catégories d’établissements?

L’ hospitalisation, une alternative

L’expansion des services psychiatriques dans les
hopitaux généraux a favorisé une approche qui veut
éviter I’hospitalisation. Les personnes sont suivies
en clinique externe et ¢’est habituellement en der-
nier lieu que I’hospitalisation sera envisagée. Nous
savons que nous pourrions y recourir encore moins
si nous disposions des services requis dans la com-
munauté.

Emergence des groupes critiques

La désinstitutionnalisation a permis a des groupes
de se constituer: associations de parents et d’amis,
regroupement d’ex-psychiatrisés dont les princi-
paux objectifs sont la défense des droits et I’entrai-
de. L’écoute de leur vécu peut constituer un apport
précieux a I’expression de «leurs besoins». Ils inci-
tent a la vigilance et au questionnement. Ils tradui-
sent «la réalité» des principes mis de ’avant.

Un bilan négatif
L’accessibilité aux services

En plus de ne pas mettre 2 la disposition des person-
nes une gamme diversifiée de services, principale-
ment en regard de la réadaptation et du support
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communautaire, les services existants se caractéri-
sent, pour la plupart, par un acces réduit. Nous as-
sistons 4 un débordement continuel des soins aigus,
a des listes d’attente d’environ six mois pour des
rendez-vous de clinique externe, et & des attentes
prolongées dans les salles d’urgence. Ce phéno-
mene a de lourdes conséquences sur 1’état et I'évo-
lution des personnes en besoin d’aide.

Une pratique en vase clos

Les équipes multidisciplinaires n’ont pas su adapter
leur mode de fonctionnement aux exigences de la
psychiatrie communautaire. La pratique se fait en
milieu hospitalier ou dans des bureaux de cliniques
externes situés dans la communauté, mais ol les
liens avec la collectivité demeurent, pour la plupart,
absents. Dans les régions éloignées de faible densi-
t€, les équipes semblent davantage tenir compte des
ressources communautaires.

Une porte d’ entrée unique et inappropriée

L’urgence demeure la seule porte d’entrée dans le
systéme pour les personnes en situation de crise. Si
les problémes présentés sont davantage au niveau
du fonctionnement social, les personnes sont sou-
vent retournées sans avoir regu 1’aide nécessaire.
L’urgence des hopitaux demeure la seule porte
d’entrée pour les malades psychiatriques. La mis-
sion des C.L.S.C. concernant la prévention, 1’ac-
cueil, 1a référence, le maintien dans la communauté
et les services a domicile, ne s’est pas étendue a la
clientéle psychiatrique.

La sectorisation des services

Ce mode d’organisation des services, qui vise a ce
que chaque personne ayant des troubles mentaux
puisse avoir acces & des services, est trop souvent
utilisé dans le but de refuser de servir certaines per-
sonnes, par exemple aux itinérants qui présentent
une détérioration tant aux niveaux médical et social
que fonctionnel.

Le syndrome de la porte tournante

Ce phénomene a pris une ampleur considérable et
constitue un des principaux problémes associés a la
désinstitutionnalisation.

Selon Henri Dorvil: «un des principaux motifs
de ces retours constants en milieu hospitalier est le
renouvellement de prescriptions. Contrairement &
la croyance populaire, qui voudrait que ce soit da-
vantage les personnes isolées qui vivent ce syndro-
me, 80% des patients viennent de leur milieu natu-
rel et 57% ont un domicile fixe depuis 5 ans.»

Evidemment, une certaine proportion de ces per-
sonnes est constituée de celles qui vivent en cham-
bre, qui ne savent pas administrer leur budget, qui
ont par conséquent des problémes avec leur pro-
priétaire et qui tentent, par le retour en milieu hos-
pitalier, de trouver un milieu plus sécuritaire. On
note un achalandage de I'urgence, par ces person-
nes, de fagon plus considérable au moment des
Fétes et des longs week-ends.

La non-implication de la famille

Nous avons parlé précédemment des impacts de la
désinstitutionnalisation sur la famille. 11 est clair
qu’au cours des 25 derniéres années, la famille a, le
plus souvent, été€ tenue a I’écart des interventions,
alors qu’elle devait, d’autre part assumer une lourde
responsabilité pour un de ses membres.

L’ absence de volonté de changement

Nous entendons par volonté de changement I’appli-
cation de mesures qui visent 3 rejoindre un dis-
cours. Cette absence de volonté de changement a
été évidente au niveau gouvernemental au cours de
la demiére décennie, ainsi que dans certains mi-
lieux de type asilaire.

L’expérience vécue au centre hospitalier Louis-
H. Lafontaine, au début des années 80 est, & cet
effet, révélatrice. Le ministre demandait que des
changements s’opérent dans les plus brefs délais,
afin qu’au cours des trois années suivantes la capa-
cité de cette institution soit diminuée d’environ
1 500 personnes.

Durant un an et demi, un comité tripartite de 10 a
15 personnes s'est réuni régulierement pour élabo-
rer le plan d’action. Tous n’avaient pas le méme
objectif, et comme le mandat comportait un volet
de rénovations, c’est donc cet aspect qui a retenu le
plus d’attention; au plaisir des uns et a 1’exaspé-
ration des autres.

De cette expérience, nous pouvons retirer, entre
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autres, que I’absence d’une volonté claire et précise
en matitre de désinstitutionnalisation laisse la pos-
sibilité a toutes les interprétations et principalement
a la stagnation. C’est un sujet trop complexe pour
qu’on ne soit pas porté 2 utiliser les voies d’évite-
ment qui peuvent se présenter.

La judiciarisation et I'incarcération
des malades psychiatriques

De I’avis de plusieurs experts, la prison est en train
de devenir I’asile des années 80.

Selon 1'étude réalisée par Yvon Lefebvre en
1984 sur les 246 personnes rencontrées et qui
avaient eu des antécédents psychiatriques:

— 39.0% souffraient de psychose,

— 18.0% de troubles de la personnalité,

— 8.5% de désordres affectifs majeurs,

— 7.0% de probléemes de dépression ou sexuels.

Toujours selon 1’étude, plusieurs des personnes
interviewées ont dit préférer vivre 2 Bordeaux ou au
centre de prévention de Montréal plutét qu’étre
abandonnées a elles-mémes dans la rue. Et comme
le mentionne Yvon Lefebvre:

«Ceci ne réduit en rien le climat carcéral de ces
centres de détention et ’inadéquation de I’utili-
sation de tels centres pour garder des individus
difficilement contrélables en état de crise, dans
la communauté immédiate.»

Bref, pour ces personnes qui naviguent mal a
travers ce que la communauté leur offre, les établis-
sements du milieu judiciaire et correctionnel pen-
sent que c’est a la psychiatrie de s’en occuper; les
équipes psychiatriques y voient davantage une res-
ponsabilité qui reléve du domaine «social»; et cette
société n’a pas de ressources a offrir.

L’itinérance
Il semble que depuis 15 ans le réseau d’aide aux
personnes seules et itinérantes a vu s’accroitre con-
sidérablement la clientgle avec troubles mentaux.
Une é€tude, réalisée par ce réseau, révéle que sur
301 personnes admises a 1’ Auberge Ste-Madeleine
27% souffraient de problémes de santé mentale. Ce
réseau estime qu’il référe moins aux centres hos-
pitaliers que ceux-ci leur en envoient, dans une pro-
portion d’environ une personne référée pour deux

regues.

Pour Pauline Massé, les personnes ayant des
troubles mentaux, qui circulent dans le réseau
d’aide aux personnes seules et itinérantes, ont, en
moyenne, 40 ans; sur 10 000 itinérants 15% a 20%
seraient des malades psychiatriques. La plupart ont -
un passé lourd en psychiatrie, ils ont «subi» la dé-
sinstitutionnalisation, ils sont désabusés et ils expri-
ment le désir de retourner a 1’asile.

Ce réseau, tout comme celui de la justice, ac-
cueille les personnes pour lesquelles le traitement
hospitalier est confronté a ses limites. Ce sont ces
personnes qui font parler de 1’échec de la désinstitu-
tionnalisation, ce sont celles-1a aussi qui nous obli-
gent A repenser les services que 1’on offre et leur
mode d’organisation. -

Une communauté peu réceptive

La communauté résiste plus que jamais au dévelop-
pement de ressources, et, depuis quelques années,
nous assistons 2 une réticence de plus en plus im-
portante de la part des municipalités.

Rappelons-nous 1’expérience du pavillon St-
Germain dans le quartier Préfontaine 3 Montréal,
ol la population s’est opposée massivement a 1’im-
plantation d’un paviiion pour des personnes présen-
tant des troubles mentaux et provenant du milieu
judiciaire et correctionnel; rappelons-nous aussi la
réaction des citoyens de Pointe-aux-Trembles lors
de I’implantation de pavillons.

11 est évident que la communauté n’a pas regu a
bras ouverts ces individus que I’on croyait aptes a
vivre en société, et qu’elle n’a pas recu, non plus,
I’information et le support qui lui était nécessaire.

Les expériences fort valables de 1’ Annonciation
et de Verdun font ressortir la nécessité de maintenir
ce lien continuel avec la communauté si ’on veut
éviter que les préjugés, les craintes et les peurs
ressurgissent et entrainent la marginalisation des
personnes qui présentent des troubles mentaux.

Nous retenons enfin que, malgré la croyance que
la collectivité pouvait prendre en charge ce groupe
de citoyens, trés peu de moyens ont été pris pour la
sensibiliser, I’informer, I'impliquer.
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DES TENTATIVES
D’EXPLICATION

Comme nous ’avons mentionné au début, 1’ab-
sence de recherche sur le processus de désinstitu-
tionnalisation et sur I’efficacité des programmes li-
mite les jugements que nous pourrions porter sur ce
mouvement au Québec.

Néanmoins, plusieurs faits peuvent &tre évoqués
pour tenter d’expliquer la situation a laquelie nous
aboutissons en 1986; la plupart ayant déja ét€ men-
tionnés dans les autres chapitres, nous les rappelons
bri¢vement:

Une absence de consensus
sur les objectifs et les moyens

Selon Scherl et Macht (1979), le chaos dans lequel
le processus de désinstitutionnalisation a abouti aux
Etats-Unis résulte fondamentalement du fait qu’il a
commencé avant la formulation d’une politique et
en I’absence d’un consensus sur les objectifs et les
moyens,

Au Québec nous ne pouvons prétendre que le
mouvement de désinstitutionnalisation fut amorcé
sans que des lignes aient été tracées. La réforme Bé-
dard a établi de fagon claire les objectifs a atteindre
et les moyens a prendre pour les réaliser. Cepen-
dant, des ajustements étaient requis et 1’absence
d’orientation qui a suivi la réforme n’a fait qu’ag-
graver les lacunes.

Les conséquences négatives se sont amplifi€es
au cours des années, et devant I’absence de garantie
quant A D’efficacité des programmes communau-
taires, la disponibilité de fonds pour le développe-
ment de ressources et enfin, ’avenir des inter-
venants (qu’ils soient identifiés au «commu-
nautaire» ou a «l’institutionnel»), 1a voie était libre
pour I’expression de bien des résistances et le main-
tien des habitudes.

Ces résistances peuvent, en outre, trouver leur
justification dans les perceptions divergentes des
«priorités», les convictions qui se contredisent, les
intéréts corporatifs a défendre, les préjugés bien
enracinés, les privileges a conserver et, enfin, dans
une réticence que ’on peut qualifier de naturelle
aux changements.

Une absence d’incitatif

Trés peu de moyens ont été développés pour favo-
riser une attitude des intervenants dans les sens de
la désinstitutionnalisation et de la vie en commu-
nauté. Au contraire, les regles établies vont plutbt
dans le sens du maintien en institution, mention-
nons entre autres:

— la rémunération des cadres basée sur le nom-
bre de lits dressés,

— la rémunération des familles d’accueil et des
pavillons sur un mode de per diem,

— T’alourdissement de 1a clientéle en institution
au fur et & mesure des retours dans la com-
munauté, sans augmentation significative du
ratio personnel/bénéficiaires, ’

— I’affectation de bénéficiaires a des tiches re-
liées au fonctionnement de I’institution,

— efc.

La maladie mentale...
une maladie comme les autres

«Il fallait le dire pour déloger le clergé, mais pas y

" croire», comme dira Henri Dorvil.

La personne pour laquelle le traitement se révéle
efficace est un malade comme les autres; mais le
«malade mental chronique» tout comme «le malade
physique chronique» ne sont pas des malades com-
me les autres. Ils sont le plus souvent pergus de fa-
¢on dérangeante dans les établissements pour soins
aigus. I en est autrement lorsqu’ils ont des ressour-
ces adaptées a leur état.

Les recherches effectuées aux Etats-Unis dé-
montrent que le systtme de services de santé
mentale n’a pas réussi & convaincre un grand nom-
bre de ces personnes d’accepter un traitement et d’y
rester «fidele». Cinquante pour cent & 66% des per-
sonnes dirigées vers les centres de post-cure n’y
sont jamais allées. Parmi celles qui s’y sont pré-
sentées, 40% n’y sont plus retournées apres la pre-
miére visite. '

La philosophie du mouvement

Le mouvement de désinstitutionnalisation s’ap-
puyait sur I’approche philosophique de la vie en
communauté et était orienté vers la prévention, 1’in-
tervention de crise, le diagnostic, le traitement pré-
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coce et de courte durée, de méme que 1’action so-
ciale et toute mesure devant prévenir la chronicité.

Nous avions oublié ou nous ne savions pas que
des personnes auraient besoin de services leur vie
durant, et que ces services, pour éviter 1’aliénation,
ne devaient plus &tre dispensés a 1’asile mais bien
dans la communauté.

Dans ce contexte, 1’idéal de normalisation et de
réadaptation a dii souvent céder le pas a un objectif
plus limité de vie décente. Graduellement, compte
tenu des moyens dont nous disposions, nous avons
di passer de la vie décente A 1’abandon.

L’intégration sociale

Tres peu d’actions ont visé a changer les croyances,
les préjugés, les attitudes et les mentalités. Trés peu
d’actions aussi ont visé a rassurer la population face
a des craintes qui trouvaient leur justification dans
des événements publiés par les médias.

D’une part, on semble avoir mis ’accent sur le
changement d’attitude des «malades», pour les
rendre aptes 2 vivre dans une ressource implantée
dans la communauté, mais non pas pour vivre en
communauté, et, d’autre part, on n’a pas informé,
aidé et supporté la communauté dans le nouveau rd-
le qu’on lui attribuait.

Des ressources rares, peu diversifiées et isolées

Nous I’avons déja mentionné a plusieurs reprises,
tous les services visant la réadaptation, le maintien
et le support dans la communauté, que ce soit pour
la personne ou pour son entourage, ont été absents
de notre planification et de notre organisation de
services.

Le manque de connaissance
sur Pefficacité des programmes

Si certains programmes ont permis d’améliorer le
comportement des personnes 2 I’intérieur du milieu
hospitalier, aucune recherche n’indique que ces
mémes approches soient efficaces pour la réadap-
tation et la vie en société; il est méme prévisible
qu’elles ne le soient pas.

Cette absence au niveau de la recherche évalua-
tive a favorisé, en outre, le maintien d’attitudes con-
nues, apprises et efficaces en institution, alors que
le mouvement nous demandait d’étre inventifs et
créateurs.

Une insuffisance des ressources financieres

Pour plusieurs, I’insuffisance des ressources finan-
cieres, affectées au développement de programmes
communautaires est considérée comme le principal
facteur a ’origine des problémes attribués 2 la dé-
sinstitutionnalisation.

Le mouvement des «patients des hopitaux psy-
chiatriques» vers la communauté ainsi que le mou-
vement de non-institutionnalisation ne se sont pas
accompagnés d’une injection de fonds suffisants.

Néanmoins, nous ne croyons pas que le sous-
développement du réseau communautaire soit ex-
clusivement attribuable au manque de ressources
financiéres. L’absence d’orientation et les conflits
entre I'institutionnel et le communautaire ne sont
slirement pas étrangers a Ia situation que nous con-
naissons.

EN CONCLUSION

Nous croyons que 1’état de nos connaissances et de
nos expériences est suffisamment avancé pour nous
permetire de faire des choix non équivoques en fa-
veur du retour et du maintien dans la communauté
des personnes qui présentent des troubles mentaux.

L’état des connaissances nous amene aussi a cer-
ner les limites des moyens développés jusqu’a ce
jour et & étre plus réalistes dans nos attentes: La
«guérison» et la «prise en charge» cédent le pas a
I’amélioration de la qualité de vie pour la personne
et son entourage ainsi qu’a 1’acquisition d’habiletés
selon le potentiel, les capacités et la personnalité de
chacun.

A la lumigre des principes énoncés, des proble-
mes identifiés et de 1’analyse proposée quant & no-
tre mouvement de désinstitutionnalisation au Qué-
bec, nous pourrions étre tentés de développer «le»
modeéle d’organisation et de dispensation des servi-
ces qui offrirait toutes les garanties nécessaires au
maintien et au retour dans la communauté. Gar-
dons-nous en bien! .

L’ampleur et la complexité de 1a désinstitution-
nalisation nous interdisent toute recette magique.
Les solutions miracles et la vérité absolue n’ont pas
ici leur place. La désinstitutionnalisation doit €tre
vue comme un processus continu qui ne peut que se
situer dans le temps et se réaliser par étapes. Ce
mouvement exige de la souplesse et des ajuste-
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ments perpétuels; il ne saurait survivre a I’intérieur
d’un cadre rigide.

Par ailleurs, les objectifs doivent étre clairement
énoncés; il faut:

— améliorer les conditions de vie des personnes
et de leur entourage et favoriser 1’acquisition
d’habiletés en regard de leur responsabilité
respective,

— diminuer le nombre de personnes qui aboutis-
sent dans les réseaux pour itinérants, ou du
moins offrir une réponse satisfaisante lors-
qu’ils sont référés aux équipes de santé men-
tale,

— éviter que les personnes qui présentent des
troubles mentaux se retrouvent dans les éta-
blissements du milieu judiciaire et correc-
tionnel, et sortir ceux qui y sont actuellement,

— diminuer le taux et la fréquence des réhospi-
talisations,

— diminuer les durées de séjour, particuliére-
memt en institutions psychiatriques,

— poursuivre la diminution du nombre de
places dans les hopitaux psychiatriques,

— établir un équilibre financier entre les ser-
vices de traitement, de réadaption et de sup-
port en fonction des besoins de la population
a desservir.

Une identification claire des obstacles & surmon-
ter constitue probablement la premiére étape a réa-
liser pour atteindre les objectifs. Les contraintes qui
nous apparaissent les plus évidentes sont:

— la résistance des intervenants au changement,

— la résistance de la communauté & accueillir
les personnes ayant des troubles mentaux,

— a l'intérieur des réseaux de services, 1’ambi-
guité des rdles et responsabilités,

— les contraintes financieres.

La désinstitutionnalisation nous demandera,
pour se poursuivre et combler les lacunes de la pre-
miére vague, d’étre créatifs et inventeurs et de dé-
velopper des moyens jusqu’ici ignorés.

Ces défis devront étre relevés par les promoteurs
des années 80; néanmoins nous ne les croyons pas
insurmontables s’il existe, au Gouvernement, une
volonté ferme d’apporter & notre systeme de servi-
ces les changements qui s’imposent. Cette volonté
devrait principalement se traduire dans un appui
aux expériences novatrices qui seraient dans la tra-

jectoire des principes énoncés et des résultats visés.
Nous croyons en effet qu’il appartient aux diffé-
rents milieux de planifier «le comment faire» et de
trouver des incitatifs qui faciliteraient 1’atteinte des
résultats.

Tout en évitant la standardisation provinciale, et
méme régionale, quand il s’agit des moyens, nous
devrions cependant la retrouver au niveau des outils
d’information et d’évaluation qui nous permet-
traient de mesurer les besoins des personnes et de
leur entourage, 1’efficacité des programmes offerts
et enfin, I’évolution du mouvement de désinstitu-
tionnalisation. C’est d’ailleurs, croyons-nous, 1’'un
des objectifs d’une politique de santé mentale de
voir a hausser le niveau qualitatif des services et de
tendre vers une meilleure rentabilité des deniers pu-
blics.

Concernant les coiits de la désinstitutionnali-
sation, nous n’avons actuellement aucun moyen de
les mesurer. Est-ce qu’un budget pour une période
de transition serait suffisant? Si oui, pour combien
de temps? Quelle en serait I’ampleur? II est & pré-
voir qu’une injection de fonds sera requise. Nous
considérons qu’il serait intéressant et novateur que
ces fonds soient destinés a créer des incitatifs au
changement plutdt qu’a faire du développement pur
et simple de ressources.

Bref, souscrire a un tel projet nous oblige a chan-
ger les modeles établis ainsi que notre fagon de fai-
re, d’étre et de transiger non seulememt avec les
personnes en besoin d’aide, la famille et la commu-
nauté, mais aussi entre «intervenants». Nous avons
graduellement remplacé la préoccupation des ser-
vices 2 offrir & la personne par la préoccupation du
lieu ou les services devaient se donner, puis par qui
ils devaient étre offerts. Cette escalade a amené un
durcissement des positions: 1’étiquette, le stigmate
tant récrié lorsqu’il s’agit des «malades» est de plus
en plus appliqué entre intervenants selon leur for-
mation ou leur lieu de travail.

La désinstitutionnalisation repose sur le partena-
riat et la mise en commun de tous les efforts...

Elle obligera, pour atteindre des résultats vala-
bles, que nous replacions au cceur de nos préoccu-
pations, de nos discours, de nos débats, et enfin de
nos politiques, 1a personne souffrante et sa famille,
ceux qui oat droit a des services et surtout,  leur
dignité.
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SUMMARY

In this article, the author raises questions about the results and
consequences of deinstitutionalization in Quebec. First
presented is an analysis of the phenomenon that focusses on the
prevention of admissions as well as the retum and the
maintenance of an individual in the community. The analysis
leads to an assesment of the phenomenon’s impact on the
principal actors. There are two sides to the coin; the author
examines the achievements and the weaknesses that subsist. In
Quebec, as elsewhere, certain problems are associated to
deinstimtionalization; the author offers explanations to these
problems.



