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HORS-DOSSIER

Article

Quand des parents se constituent en lobby :  
déficience intellectuelle et concurrence Ottawa/
Québec à l’époque de l’État-providence, 1958-1985*

Lucia Ferretti1

Département des sciences humaines et
Centre interuniversitaire d’études québécoises (CIEQ)

Université du Québec à Trois-Rivières

La Canadian Association for Retarded Children (CARC) est fondée en 19582. 
C’est une organisation pancanadienne d’associations de parents d’enfants 
vivant avec une déficience intellectuelle. Ses objectifs sont de devenir le 
chef de file de la recherche et de l’intervention dans ce domaine ainsi que 
de stimuler l’engagement de l’État fédéral. Près de trente ans plus tard, en 
1985, entre en vigueur l’article 15 de la Charte canadienne des droits et li-
bertés, lequel stipule l’égalité devant la loi « indépendamment de toute 
discrimination, notamment des discriminations fondées sur la race, l’ori-
gine nationale ou ethnique, la couleur, la religion, le sexe, l’âge ou les défi-
ciences mentales ou physiques ». Obtenue à la suite des pressions exercées 
par ce qui est devenu entre-temps la Canadian Association for Mentally Re-
tarded (CAMR), l’inclusion des « déficiences mentales » dans cet article est 
encore aujourd’hui célébrée par l’organisation comme l’une de ses plus 
grandes victoires3.

* Cet article scientifique a été évalué par deux experts anonymes externes, que le 
Comité de rédaction tient à remercier.
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Les premiers historiens de la déficience intellectuelle inscrivaient gé-
néralement leurs travaux dans l’histoire des marges : éducation spéciali-
sée4, handicap5, institutionnalisation/désinstitutionnalisation6. Une des 
principales tendances de la littérature actuellement, qu’elle soit produite 
par des universitaires (souvent militants), des professionnels ou des pa-
rents, tourne plutôt autour de la longue et difficile conquête de la citoyen-
neté pour les personnes vivant avec des incapacités intellectuelles7. Les 
associations de parents se présentent d’ailleurs systématiquement comme 
des pionnières dans cette lutte pour la reconnaissance des droits et pour la 
participation sociale8. Au point que des historiens ont commencé à ques-
tionner cette auto-promotion et à replacer l’émergence des associations de 
parents dans le cadre d’une étude des valeurs somme toute assez conser-
vatrices des classes moyennes et supérieures blanches des années 1950, 
dont ces associations sont issues9.

Une tendance, prometteuse à notre avis, est en train d’émerger : des 
historiens, principalement aux États-Unis, entreprennent de déplacer la 
déficience intellectuelle des marges vers le centre, en constituant celle-ci 
en terrain à partir duquel diverses questions générales peuvent être consi-
dérées sous des perspectives inédites : les transformations de la famille 
par exemple ou celles du droit, et même l’histoire du travail ou l’histoire 
militaire10. Suivant cet exemple, nous proposons que la déficience intellec-
tuelle peut éclairer certaines modalités de la construction de l’État-provi-
dence au Canada.

Ce vaste thème s’il en est un, nous l’abordons ici simplement sous 
l’angle de l’action de la principale association de parents auprès de l’État 
fédéral, et des conséquences pour le Québec de l’intervention d’Ottawa. 
La Canadian Association est un cas particulièrement net de groupe de pres-
sion étant passé, entre le moment de sa fondation et le milieu des années 
1980, d’un lobbying de représentation à un lobbying de revendication et 
d’une mobilisation des élites à une mobilisation de militants11. Ce qui n’a 
pas changé toutefois, c’est sa détermination à faire de l’État fédéral un 
acteur politique de grand poids dans le champ de la déficience intellec-
tuelle ; et cela, dans le contexte où la construction de l’État-providence au 
Canada s’est faite, du moins vue du Québec, sur fond d’intense lutte 
constitutionnelle12. Nous soutenons que l’intervention fédérale tant solli-
citée par l’association a eu un effet contrasté : si elle semble avoir éveillé les 
provinces anglophones à leur responsabilité, en revanche elle a ralenti un 
Québec lancé avant celles-ci dans la modernisation de la prise en charge 
de la déficience intellectuelle, et elle lui a fait payer un coût élevé pour ses 
choix distincts.

Les archives de la Canadian Association sont conservées par une com-
pagnie privée d’entreposage de documents. Leur consultation aux fins de 
la recherche historique s’en trouve très compliquée. On peut cependant 
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retracer les grandes lignes de son histoire et de son lobbying à travers 
sa revue13 ; c’est notre source principale. Nous avons dépouillé cette publi-
cation en entier, en portant une attention particulière aux rubriques de 
nouvelles ainsi qu’aux textes écrits par les membres de son conseil d’ad-
ministration, ses directeurs généraux et son personnel. Le centre de docu-
mentation de l’Association du Québec pour l’intégration sociale, situé à 
Montréal, conserve une collection complète de ce périodique.

Notre propos se divise en quatre parties, selon les périodes du déve-
loppement de la Canadian Association dans son rapport avec le gouverne-
ment fédéral jusqu’en 1985 : 1) une tendance constitutive à la centralisa-
tion, 2) une association élitiste particulièrement proche du pouvoir 
politique et tournée vers la recherche médicale, 3) une association en tran-
sition favorable à une intervention fédérale directe dans le champ des ser-
vices sociaux, et 4) une association de militants radicaux qui revendique 
pour la reconnaissance et la défense des droits des personnes vivant avec 
des incapacités intellectuelles.

1. La centralisation dès les débuts : la fondation de la CARC

La Canadian Association for Retarded Children est une initiative de l’Associa-
tion for the help of Retarded Children, une organisation de parents anglo-
phones habitant Westmount, Ville Mont-Royal et autres riches municipa-
lités de l’île de Montréal, et qui, dans la seconde moitié des années 1950, 
vient tout juste de commencer à se doter de filiales à Saint-Lambert, Hull 
puis bientôt dans un petit nombre d’autres municipalités québécoises où 
résident des anglophones14.

À l’époque, la puissante communauté anglophone du Québec est 
loin de se définir comme une minorité ; elle se considère plutôt comme 
faisant intrinsèquement partie de la majorité canadienne. Comme on l’a 
souvent fait remarquer, les Anglo-Québécois sont alors attachés d’une 
part à leurs institutions locales (municipalités, commissions scolaires, 
établissements) et d’autre part au Canada dans son entier. Leur gouver-
nement, c’est le gouvernement fédéral, qui a juridiction principale sur 
les grands leviers de l’économie avec lesquels composent les milieux 
d’affaires auxquels la plupart d’entre eux appartiennent. Ils ont beau-
coup moins besoin du gouvernement provincial15. Ç’aurait pu être un 
peu moins vrai pour les parents d’enfants présentant une déficience in-
tellectuelle, qui ont plusieurs fois demandé aux pouvoirs publics depuis 
les années 1920 de subventionner des petites structures spécialisées de 
proximité . Mais à l’époque, comme plusieurs autres États, Québec ré-
serve son aide financière aux grands établissements d’hébergement. 
Tout au long des années 1950, l’Association for the help of Retarded Children 
crée donc elle-même et soutient des classes spéciales près du lieu de 
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résidence de ses membres, un programme d’aide à domicile, une cli-
nique de diagnostic au Montreal Children’s Hospital, un camp de vacances 
à Saint-Lazare près de Dorion, ainsi qu’un premier atelier protégé pour 
adultes à Côte-Saint-Luc. Et au fond, elle réussit très bien à se passer de 
l’argent de Québec car elle est financée par la philanthropie plus que 
généreuse de la bourgeoisie d’affaires et des clubs sociaux anglophones17 : 
108 000 $ lui sont remis en 195918 et 270 000 $ sont recueillis en 1962 par 
ce qui est devenu entre-temps la filiale de Montréal19.

Analysant que la déficience intellectuelle est « our greatest social pro-
blem », et qu’une question d’une telle ampleur doit être traitée « at the 
national level », l’Association for the help of Retarded Children entreprend à 
partir de 1956 des démarches auprès d’autres organisations provinciales 
dans le but de créer une association pancanadienne20. Elles aussi sont dé-
çues de leurs gouvernements provinciaux mais n’ont pas, pour agir sans 
eux, les moyens dont disposent les parents anglophones de Montréal et de 
ses riches banlieues. Déjà en 1948, devant la fin de non-recevoir servie par 
Queen’s Park, celle de l’Ontario s’est tournée vers Ottawa, qui a accepté 
de subventionner ses premières écoles spéciales, et ce même si l’éducation 
est une juridiction provinciale21. Il faut dire que cela fait longtemps que 
des parents sont insatisfaits du traitement réservé aux jeunes déficients en 
Ontario22. En Alberta et en Colombie-Britannique, autres exemples, les 
associations de parents, nouvellement constituées, constatent qu’en dépit 
de la défaveur croissante que connaissent les lois eugéniques votées au-
tour de 1930, celles-ci continuent d’être appliquées tout particulièrement à 
leurs jeunes23. La CARC naît finalement en 1958 et son siège social est ins-
tallé à Toronto.

Sa charte fait d’elle un organisme apolitique au sens de non-partisan. 
Mais la profonde insatisfaction, voire la méfiance des parents à l’égard des 
provinces jointe à l’habitude et au désir des initiateurs montréalais de 
transiger avec le gouvernement fédéral expliquent que l’association 
adopte d’emblée une perspective centralisatrice, tant dans son organi-
sation interne que dans le rôle qu’elle veut voir jouer par l’État fédéral. 
Regroupant les dix associations provinciales d’associations locales, la 
CARC se réserve tout ce qui touche les grandes orientations et la planifica-
tion de l’action en déficience intellectuelle. Elle se réserve aussi un droit de 
regard sur les associations provinciales, qui pourtant lui sont préexis-
tantes. Par ailleurs, elle veut être le vis-à-vis d’Ottawa qu’elle souhaite 
voir s’engager décisivement, y compris en contrôlant l’action des provinces24.
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2. Une association élitiste qui promeut la recherche médicale (1958-1972)

2.1. L’influence de la National Association for Retarded Children

Une chose frappe lorsqu’on examine les premières années de la CARC : 
elle est très proche de la National Association for Retarded Children (NARC). 
Née en 1950 au sein des classes moyennes blanches américaines, cette as-
sociation de parents s’est donné le mandat de faire pièce à la doctrine de 
la dégénérescence, dominante aux États-Unis depuis les années 1920. Pour 
la NARC, la déficience intellectuelle n’est plus une pathologie héréditaire 
présente chez les Noirs, les immigrants des pays du sud ou les pauvres, 
une menace pour le patrimoine génétique de la nation. Plutôt, c’est une 
infirmité, un problème individuel dont on ne connaît pas toujours les 
causes et donc auquel la recherche médicale doit continuer de s’intéresser, 
un sort qui frappe même les meilleures familles, une réalité inoffensive 
pour la société ; bref, une cause respectable25. Le contexte semble d’ailleurs 
favorable : la déficience intellectuelle connaît son heure de gloire au début 
des années 1960, avec notamment l’implication du président John F. Ken-
nedy puis de Rose Kennedy, mère de celui-ci et d’une fille handicapée26.

Marchant sur les traces de son aînée, la CARC reprend ce modèle mé-
dical du handicap, ainsi que les priorités et les moyens d’action de la 
NARC. Le Saskatchewanais G. Allan Roeher devient en 1962 son premier 
directeur général à temps plein. La croissance et les priorités subséquentes 
de l’association doivent beaucoup à la longue présence de celui en qui on 
a reconnu un fin stratège, un promoteur de la recherche récompensé par 
l’International Joseph P. Kennedy Foundation Award et un homme de l’Ouest 
insensible au fait français et au respect des compétences provinciales27.

La CARC demande à Ottawa ce que la NARC demande à Washington : 
un investissement conséquent dans la recherche médicale, un soutien fi-
nancier à ses projets de formation et d’entraînement des personnels en 
contact avec les déficients, et la convocation d’une grande conférence 
fédérale-provinciale28. En 1962, l’association va jusqu’à proposer à Ottawa 
un « national plan » de son cru, dont la réalisation engagerait la participa-
tion du fédéral, des provinces, des municipalités et celle de la population 
en général29.

2.2. Une réception positive à Ottawa

Ces demandes rencontrent globalement les vues des gouvernements tant 
libéraux que conservateurs, qui cherchent alors à développer la politique 
sociale de l’État fédéral. Entre 1958 et 1964, Ottawa multiplie les gestes. 
Dans le cadre du Conseil de la recherche médicale du Canada, nouvelle-
ment fondé, il subventionne largement la recherche sur le retard mental ; 
en outre, sur proposition de la CARC, un comité du retard mental est 
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adjoint à la Commission royale d’enquête sur les services de santé30. Vus 
comme autant de mesures de sécurité du revenu, sont aussi créés un pro-
gramme de réadaptation professionnelle, un autre à frais partagés avec les 
provinces pour la formation professionnelle, ainsi qu’un service de place-
ment en emploi régulier à l’intention des personnes handicapées31. Enfin, 
la ministre de la Santé et du Bien-Être social, Judy Lamarsh, réunit et pré-
side en 1964 la Conférence fédérale-provinciale sur l’arriération mentale. 
Celle-ci est l’occasion d’annoncer l’accélération de l’engagement de l’État 
fédéral non seulement par l’aide à la recherche et à l’emploi, mais aussi 
par des nouveaux programmes en santé, bien-être, voire en éducation ; 
Ottawa s’octroie d’ailleurs un rôle de coordination des efforts des pro-
vinces. Nul ne s’en réjouit davantage que Lawrence Hall, fondateur de 
l’Association for the help of Retarded Children puis de la CARC, lui qui plaide 
à la Conférence pour une implication forte du fédéral32.

2.3. Des appuis prestigieux et fortunés

Le succès de l’association n’étonne pas vraiment. En effet, grâce aux ré-
seaux de la bourgeoisie d’affaires anglophone de Montréal et de Toronto, 
elle réussit à obtenir l’amitié de madame Kennedy puis de l’épouse du 
vice-président des États-Unis madame Hubert H. Humphrey, le patro-
nage des gouverneurs généraux tels que Roland Michener et avant lui 
Georges Vanier (père de Jean, le fondateur de l’Arche), et jusqu’à celui de 
la reine elle-même à l’occasion du centenaire de la Confédération en 196733. 
La Canadian Association entraîne aussi dans ses activités philanthropiques 
les premiers ministres Diefenbaker et Pearson, de même que leurs épouses, 
puis le premier ministre Trudeau34. Elle mobilise les personnalités d’af-
faires des plus grandes institutions minières, bancaires, financières, indus-
trielles et des transports au pays, et même le président de la Ligue natio-
nale de hockey Clarence Campbell35. Elle suscite l’intérêt durable de la 
Scottish Rite Charitable Foundation pour le soutien à la recherche.

Puis, comme malgré tout le gouvernement fédéral n’investit pas au-
tant qu’elle le souhaiterait, et surtout comme les orientations des travaux 
effectués par les chercheurs et les professionnels se situent hors de son 
contrôle, l’association affirme sa volonté de devenir le chef d’orchestre de 
la recherche et de l’intervention. Depuis le début de son existence, elle 
organise un congrès annuel pour diffuser la réflexion et les travaux ré-
cents. Grâce aux réseaux de ses membres les plus influents, elle amasse 
14 millions de dollars pendant la « National Crusade », sa grande cam-
pagne de financement de la décennie. Le gouvernement fédéral et les gou-
vernements provinciaux moins celui du Québec y contribuent36. Le princi-
pal projet réalisé grâce à tout cet argent est l’ouverture à Toronto en 1970 
du National Institute for Mental Retardation (NIMR). G. Allan Roeher devient 
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alors et restera pendant plus d’une dizaine d’années le directeur de cet 
institut lié à l’association37.

2.4. En marge des courants novateurs

Au long des années 1960, la Canadian Association n’intègre pas du tout la 
réflexion en cours à l’échelle internationale et au Québec sur le modèle 
social du handicap38. Alors que la sociologie s’impose comme une des dis-
ciplines maîtresses des sciences humaines, on établit un lien de plus en 
plus clair entre déficience légère (deux tiers des cas) et déprivation cultu-
relle marquant les milieux les plus défavorisés, ainsi qu’entre handicap 
intellectuel et obstacles dressés par nos sociétés complexes. Mais recon-
naître cela, c’est appeler à une vigoureuse lutte de l’État contre la pauvre-
té, et à des changements significatifs dans l’organisation sociale39. Une as-
sociation aussi élitiste n’est prête ni à l’admettre ni même à le concevoir. 
Aussi tard qu’en 1972, la CAMR identifie sept grandes catégories de causes 
à la déficience intellectuelle dont les six premières sont encore d’ordre bio-
logique et médical, donc individuel40.

De même, on ne trouve dans sa revue aucun écho, aucun, du discours 
des droits. Depuis la Déclaration des droits de l’enfant inadapté adoptée par le 
Bureau international catholique de l’enfance (BICE) à son congrès de Bey-
routh en 1963, la question des droits des handicapés intellectuels est en pro-
gression partout en Occident : en 1971, l’ONU promulgue la Déclaration des 
droits du déficient mental. Au Québec, le premier de ces documents est très 
diffusé41. Il relance la réflexion sur l’éducation spécialisée, priorité du 
gouvernement québécois en lieu et place de la recherche médicale. La décla-
ration de Beyrouth inspire au Rapport Parent ses recommandations sur 
l’obligation des commissions scolaires de donner des services aux enfants 
concernés42. Quant au texte onusien, il est au fondement de l’initiative du 
Conseil du Québec de l’enfance exceptionnelle (CQEE) : cet organisme, qui 
réunit surtout des professionnels et des cadres œuvrant dans divers établis-
sements et ministères québécois, produira sa propre déclaration des droits 
de l’enfant exceptionnel en 197443. Rien de cela encore à la CAMR.

Il faut dire que l’association manque totalement d’intérêt pour ce qui 
se passe dans le Québec français. Les francophones sont remarquablement 
sous-représentés dans ses instances. Elle ne travaille pas avec les universi-
tés de langue française, elle n’octroie qu’un nombre dérisoire de bourses 
aux étudiants francophones, elle se méfie des professionnels du CQEE et 
des fonctionnaires de l’État québécois44. Et elle ne peut même pas compter 
sur sa filiale du Québec pour faire le pont, car la Quebec Association for 
Mentally Retarded est elle-même encore farouchement anglophone45.

Enfin, il est à noter que l’association ne remet pas en cause les orienta-
tions déployées dans le Régime d’assistance publique du Canada (RAPC), 
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un programme à frais partagés mis en œuvre en 1966 par le gouvernement 
fédéral et inspiré d’une conception libérale, ou résiduelle, des politiques 
sociales : l’État ne garantit qu’une aide minimale, de dernier recours, et 
seulement aux « personnes nécessiteuses et à leur égard ». Pour les per-
sonnes avec déficience intellectuelle, Ottawa ne finance que l’institution-
nalisation ; non plus dans des hôpitaux psychiatriques toutefois, mais 
dans des centres d’entraînement à la vie ou des centres de formation so-
cioprofessionnelle. Ces « foyers de soins spéciaux » pour une centaine de 
résidents, dont les provinces doivent se doter si elles veulent l’argent du 
fédéral, représentent certes un net progrès sur les grands établissements ; 
c’est peut-être pourquoi la Canadian Association les accepte. Pour le Qué-
bec toutefois, déjà lancé dans l’expérimentation de foyers de groupe 
de douze à quinze résidents, l’institutionnalisation qu’Ottawa continue 
de privilégier a un coût : les services dispensés dans les foyers de groupe 
ne sont pas admissibles au RAPC. Ceci freine le mouvement en voie de 
s’amorcer vers l’intégration sociale : de fait, loin de diminuer, le nombre 
d’internés continuera légèrement d’augmenter au Québec jusqu’au mo-
ment où ce programme fédéral sera modifié, en 197746.

* * *

Au tournant de la décennie, la donne change. Le départ d’une partie de la 
bourgeoisie anglophone de Montréal vers Toronto entraîne une certaine 
reconfiguration des réseaux philanthropiques si mobilisés jusque-là. Des 
causes de plus en plus nombreuses disputent au handicap mental la bien-
faisance des élites. La rivalité fédérale-provinciale dans la construction de 
l’État-providence s’intensifie. Enfin, le champ de la déficience intellec-
tuelle se transforme considérablement. Tous ces facteurs influencent les 
rapports entre la CAMR et le gouvernement fédéral, avec leur lot de consé-
quences sur l’action du Québec.

3. Une association favorable à l’intervention fédérale directe  
dans le champ des services sociaux (1967-1980)

3.1. Pour des services spécialisés dispensés en milieu ouvert

Au début des années 1970, dans sa politique sociale en déficience intellec-
tuelle, l’État fédéral avance sur trois fronts. D’une part, il cherche à accré-
diter l’idée que sa présence, voire sa prééminence, y est légitime ; par 
exemple, en finançant largement la commission CELDIC, dont le rapport, 
intitulé Un million d’enfants, présente comme naturelle la préoccupation 
fédérale pour les questions de troubles de l’affectivité et de l’apprentis-
sage chez les enfants, et ce en dépit du partage des compétences entre les 
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ordres de gouvernement au pays47. D’autre part, Ottawa étend les pro-
grammes à frais partagés à de nouveaux secteurs. Concrètement, tout en 
continuant à investir essentiellement dans l’internement, il pénètre désor-
mais davantage dans le champ des services sociaux en finançant aussi des 
services en milieu ouvert : ateliers protégés et foyers nourriciers, soins de 
jour, aide ménagère à domicile et orientation familiale. Cela va déplacer 
progressivement la déficience intellectuelle, au palier provincial, du sec-
teur de la santé vers celui des services sociaux, mais aux conditions et 
selon les priorités du fédéral48. Enfin, les ministères fédéraux apportent 
désormais un soutien financier direct et visible aux associations et orga-
nismes, tant pour leur fonctionnement que pour le développement de pro-
grammes d’intervention dans la communauté49.

À la même époque, la CAMR se représente ainsi la collaboration entre 
elle, les associations provinciales et locales de parents et les gouverne-
ments : elle s’attribue à elle-même la conception des services ; elle charge 
les pouvoirs publics de leur financement ; leur dispensation reviendrait 
aux structures spécialisées soit publiques, soit privées comme celles ap-
partenant aux associations de parents ; et à elle, de nouveau, la responsa-
bilité d’évaluer la qualité de ce qu’offre le réseau public. En 1970, Wolf 
Wolfensberger est embauché. L’influence de ce théoricien américain de la 
réadaptation sera considérable dans les associations de parents puis chez 
les professionnels, car il réussit très vite à imposer le cadre idéologique de 
la « normalisation », une approche antiségrégationniste née dans les pays 
scandinaves dont il promeut sa propre version, radicalement anti-institu-
tionnelle50. Plus de 40 000 exemplaires de son ouvrage The Principle of Nor-
malization in Human Services seront vendus entre 1972, année où il paraît, 
et 198551.

Pour la CAMR, il s’agit de faire en sorte que, désormais, soient offerts 
dans chaque région, en milieu ouvert, les services qui éviteront l’interne-
ment52. C’est dans ce but que le NIMR élabore des « standards nationaux » 
pour la formation des éducateurs spécialisés, des superviseurs dans les 
ateliers protégés et du personnel de la santé et des services sociaux, et qu’il 
prépare et fait dispenser à leur intention un large éventail de formations 
continues ; qu’il produit des « lignes directrices nationales » pour les res-
sources d’hébergement et pour les programmes préscolaires aux enfants 
gravement handicapés ; et qu’il monte des outils d’évaluation des services 
dispensés dans la communauté .

Du coup, l’institut et la CAMR ne cessent de demander l’aide 
d’Ottawa. Leur lobbying s’intensifie. Ils présentent régulièrement au gou-
vernement fédéral des mémoires sur les sujets importants de l’heure en 
déficience intellectuelle. Leurs directeurs connaissent les noms, adresses 
et numéros de téléphone de tous les députés, ministres, sous-ministres, 
sous-ministres adjoints, chefs de cabinet et leur personnel senior et 
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communiquent systématiquement avec eux une fois par an. Leurs em-
ployés sont aussi en contact fréquent avec les fonctionnaires impliqués 
dans les dossiers54. Et en effet, la CAMR et le NIMR obtiennent l’appui 
généreux et constant de l’État fédéral, désireux de marquer sa présence 
dans le champ et heureux d’y trouver l’expertise dont il est lui-même dé-
pourvu, car après tout l’éducation et les services sociaux ne relèvent pas 
de sa juridiction55.

Parallèlement, pour expérimenter des projets de services spécialisés 
dispensés dans la communauté, ce qu’elle appelle des services intégrés ou 
ComServ, l’association se lance dans une autre collecte majeure. Elle solli-
cite de nouveau l’appui des plus hautes élites et celle des clubs sociaux 
pour recueillir 7,5 millions de dollars en dons privés, somme qu’elle sou-
haite voir égaler par les contributions du gouvernement fédéral et des 
gouvernements provinciaux. Cependant, sans qu’on puisse clairement en 
déterminer les causes, le contexte n’est plus celui de la décennie précé-
dente, notamment quant à l’engagement des milieux d’affaires et des per-
sonnalités politiques56. Malgré le dévouement de Keith MacDonald, pré-
sident de la compagnie d’assurances montréalaise Industrial Acceptance 
Corporation et aussi président de la campagne pour les projets ComServ, il 
semble que l’association n’atteint pas son objectif financier57. Il lui devient 
impossible de concevoir un « plan national » de services et de tester un 
projet ComServ dans chaque province ; ni même dans chacune des cinq 
régions canadiennes. Seul un projet en anglais, en Alberta, et un autre en 
français pourront être soutenus. Au Québec, ce sera sur la Côte-Nord.

3.2 L’État québécois tient à ses prérogatives et se distingue

En dépit du financement de l’institutionnalisation et de l’esprit libéral ou 
résiduel caractéristique du Régime d’assistance publique du Canada, et 
dans la foulée de la Loi (québécoise) sur les services de santé et les services so-
ciaux, les gouvernements du Québec des années 1970 se dotent des outils 
législatifs, des programmes et des politiques qui préparent la désinstitu-
tionnalisation58. Ils le font bien sûr selon leurs propres priorités : sabrer 
dans les coûts sans cesse croissants de l’internement, exercer pleinement 
les compétences constitutionnelles du Québec et, dans un esprit social-
démocrate, garantir aux personnes avec déficience comme aux autres un 
accès universel et gratuit aux services.

C’est dans ce contexte que les centres d’accueil de réadaptation sont 
invités en 1973 à offrir des services sociaux externes, à créer des centres de 
jour et à superviser les foyers de groupe et les familles d’accueil ; que le 
rapport COPEX, publié en 1976, recommande que les jeunes soient autant 
que possible, selon leur niveau de handicap, intégrés non seulement dans 
les écoles régulières mais même, déjà, dans les classes régulières ; et que 
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Québec prend progressivement en charge toutes les installations (écoles, 
foyers, camps de vacances puis ateliers protégés) fondées tant par les asso-
ciations de parents que par des entreprises à but lucratif59.

Par ailleurs, l’expérience précoce de désinstitutionnalisation menée à 
l’Hôpital Sainte-Anne de Baie-Saint-Paul, les réflexions sur le modèle so-
cial du handicap conduites au sein du Conseil du Québec pour l’enfance 
exceptionnelle et l’expertise interne dont se dote progressivement le mi-
nistère des Affaires sociales en déficience intellectuelle expliquent que les 
établissements, les professionnels et les fonctionnaires sont prêts d’emblée 
à accueillir très favorablement le principe de normalisation, quoique dans 
une version moins intransigeante que celle diffusée par Wolfensberger60.

Mais ce n’est pas pour autant que l’État québécois soutient les projets 
promus par la CAMR. En fait, Québec apprécie fort peu que soient conçus 
des formations professionnelles, des services, des mesures d’évaluation 
sans jamais tenir compte de ses compétences constitutionnelles ni de ses 
priorités, ni même consulter les experts québécois. C’est une des raisons 
pour lesquelles le gouvernement fait très peu affaire avec l’Institut natio-
nal canadien-français de déficience intellectuelle, un organisme d’ailleurs 
mal défini que le NIMR, jusqu’au milieu des années 1970, considère essen-
tiellement comme son service de traduction61. C’est aussi ce qui explique 
l’indifférence de Québec pour le projet d’expérimentation de services inté-
grés sur la Côte-Nord : le gouvernement refuse de payer s’il ne peut déci-
der, planifier, coordonner ni évaluer l’offre de services, autant de tâches 
que le NIMR se réserve ou réserve à l’association locale de parents. Le 
ministère des Affaires sociales préfère agir avec ses propres ressources et, 
à partir de 1977, avec le nouvel Office des personnes handicapées62.

En résumé, le Québec devient dès les années 1970 le seul État au Ca-
nada à se dispenser du secteur privé dans le soutien aux personnes vivant 
avec des incapacités intellectuelles ; le premier à développer des services 
universels ; et celui qui se met le plus rapidement à agir dans une optique 
d’intégration sociale.

3.3. De la Quebec Association for Mentally Retarded  
à l’Association du Québec pour les déficients mentaux

Si le Québec reprend les installations mises sur pied par les associations de 
parents, c’est que celles-ci ne sont plus en mesure de les maintenir. Les 
premiers appels sont venus des associations locales sises en région : sans 
enracinement dans le Québec francophone ni soutien de la riche Montreal 
Association (la charte de la Quebec Association prévoit que chaque organisa-
tion locale doit s’autofinancer), ces groupes de parents manquent très vite 
de moyens. L’association de Québec et, après bien des atermoiements, 
celle de Montréal elle-même appauvrie par le départ d’une partie de la 
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bourgeoisie anglophone, doivent à leur tour se résoudre à demander 
l’aide de Québec63. Se résoudre, c’est le mot, car il y a une contrepartie : 
les gouvernements Bertrand puis Bourassa exigent que la Quebec Asso-
ciation devienne enfin bilingue et qu’elle stimule la fondation d’associa-
tions locales en milieu francophone. Ainsi contrainte, elle devient finale-
ment majoritairement francophone au milieu des années 1970, soit 25 
ans après sa fondation. Elle doit aussi redéfinir sa mission puisqu’elle 
n’a plus d’écoles, foyers, ateliers, ni camps d’été. En se rapprochant des 
autres milieux québécois actifs en déficience intellectuelle, l’Association 
du Québec pour les déficients mentaux (AQDM) adopte à son tour le 
discours sur la défense des droits ; c’est une première au pays pour une 
association de parents.

En 1977, ses pressions contribuent d’ailleurs à ce que l’Assemblée na-
tionale modifie l’intitulé de la loi 9 qu’elle s’apprête à adopter. Ce sera la 
Loi assurant l’exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur inté-
gration scolaire, professionnelle et sociale plutôt qu’une loi assurant leur pro-
tection, vocable d’abord retenu64. En 1979, la Charte des droits et libertés 
de la personne est modifiée pour interdire explicitement toute discrimina-
tion sur la base du handicap.

3.4. Pendant ce temps, à la CAMR : un engagement politique  
en faveur de l’unité nationale et de la centralisation fédérale

En cette époque où les gouvernements québécois, tous partis confondus, 
exigent un nouveau partage des pouvoirs plus favorable au Québec ou au 
moins le respect intégral de ses compétences constitutionnelles, l’État fé-
déral ne peut négliger des organisations telles que la Canadian Association. 
La chose apparaît très clairement en 1976. Invité au congrès annuel de 
l’association, le ministre Marc Lalonde encourage celle-ci à soutenir le 
projet d’une Loi nationale sur les services sociaux. Dans l’échange qui s’en-
suit, le vice-président de la CAMR le félicite et suggère au gouvernement 
fédéral d’aller encore plus loin : d’une part en finançant lui aussi de nou-
veaux services sociaux universels, et d’autre part en exigeant des pro-
vinces qu’elles lui fournissent une liste détaillée de leurs propres plans de 
services de sorte à s’assurer qu’ils sont suffisants et uniformes à travers le 
pays65. L’année d’après, l’association, suivant son penchant pour la centra-
lisation, déplore avec l’OCDE l’absence de « normes nationales » en éducation 
au Canada66.

Puis, à l’automne de 1980, devant le Comité spécial de la Chambre des 
communes concernant les invalides et les handicapés, la CAMR fait expli-
citement valoir sa contribution à l’unité nationale, se prononce en faveur 
du rapatriement de la constitution, et souhaite que les services aux per-
sonnes vivant avec une déficience soient « a responsibility of national 
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scope, although it is not a purely governmental responsibility », sous-
entendu par là qu’une association telle qu’elle-même doit garder sa part 
de leadership67.

On ne saurait être plus éloigné de la position défendue par l’État qué-
bécois.

4. Une association activiste de défense des droits (1978-1985)

En 1978, à l’invitation de l’Association du Québec, la Canadian Association 
réclame pour la première fois des amendements à la Loi canadienne sur les 
droits de la personne pour que celle-ci tienne compte explicitement du re-
tard mental68. L’organisation commence aussi à demander la fin des pro-
grammes spéciaux et l’intégration des services spécialisés dans les ser-
vices généraux. À partir de 1980, sous le leadership de nouveaux directeurs 
généraux activistes, la CAMR entreprend un lobbying très actif afin de 
faire enchâsser les droits des handicapés dans la future Charte.

4.1. La Charte canadienne des droits : égalité devant la loi  
pour les handicapés et « garde-fou » contre les provinces

La CAMR veut notamment y faire garantir le droit des déficients mentaux 
à des soins médicaux, à l’instruction, à la formation professionnelle, au 
logement et aux activités récréatives et sociales. Devant le Comité spécial 
des Communes qui l’interroge spécifiquement à ce sujet, le président de 
l’association reconnaît être satisfait de la loi 9 du Québec, qui garantit déjà 
tout cela, mais il ajoute : « We would like this protection to be enshrined in 
the constitution, because it would probably afford greater protection than 
the one offered through a regular legislation because the government 
would not be able to change it very easily69 ».

En 1981, le Comité produit son rapport, intitulé Obstacles70 : malgré la 
grande influence de la CAMR sur plusieurs recommandations, l’association 
est déçue de constater une certaine timidité d’ensemble. Le vice-président 
écrit : « It is obvious that the Committee struggled with the federal/pro-
vincial jurisdiction fact. The bulk of its significant recommendations ven-
tures into the field of provincial jurisdiction. It will be difficult to move 
provincial governments to action in the political climate that exists in 
Canada today71 ». L’association déplore aussi que le Comité préconise que 
l’État fédéral continue à financer l’institutionnalisation au lieu de l’inté-
gration sociale, et qu’il ne recommande à celui-ci ni d’investir plus signifi-
cativement dans la formation professionnelle et le soutien à l’emploi, ni de 
garantir le droit au traitement en cas de maladie grave (une disposition 
pourtant énoncée dans le document onusien de 1971 et, mais il ne le dit 
pas, reprise implicitement dans l’article 10 de la Charte québécoise)72. Il s’agit 
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là des toutes premières critiques adressées publiquement au gouvernement 
fédéral par la CAMR en près de trente ans d’existence.

La lutte pour les droits continue. En 1983, la revue consacre un numé-
ro spécial à cette question73. Finalement, en 1985, l’association se réjouit 
vivement de l’entrée en vigueur de l’article 15 de la Charte canadienne des 
droits. Mais elle ne souligne pas que celui-ci, contrairement à l’article 10 
de la Charte québécoise, ne prohibe pas la discrimination : il assure seule-
ment l’égalité devant la loi, « indépendamment de toute discrimination ».

4.2. Un nouveau style de lobbying

Parallèlement, en lieu et place de son ancienne vision en termes de lacunes 
personnelles, vision qui a persisté longtemps dans le monde anglo-saxon, 
la CAMR finit par adopter l’analyse devenue courante ailleurs en Occi-
dent selon laquelle le handicap est fonction des obstacles dressés par la 
société74. Elle va plus loin. « Souvent75 » même au-delà de la volonté d’un 
bon nombre de parents : c’est le cas par exemple quand elle prend position 
pour une désinstitutionnalisation radicale, pour le remplacement des pro-
grammes spéciaux par l’intégration complète des déficients intellectuels 
dans les structures communes, pour la fin des ateliers de travail protégés 
qu’elle avait pourtant jusque-là tellement défendus, ou encore quand elle 
s’oppose systématiquement à la stérilisation involontaire. En 1985, signe 
du cheminement en cours, elle change de nom pour Canadian Association 
for Community Living76.

La radicalisation de l’association, qui peut s’expliquer par l’entrée 
en poste d’un nouveau directeur général activiste et par une certaine 
critique du legs de Roeher davantage centré sur la recherche que sur la 
conception d’outils d’intervention pour les parents et les professionnels, 
amène la CAMR à délaisser sa tradition de lobbying discret. Elle devient 
une association de militants, tentée plus souvent par des prises de parole 
publiques77.

Elle s’exprime notamment sur les systèmes de soins fédéraux et pro-
vinciaux, sur les engagements électoraux des candidats – elle encourage 
les parents à assister aux assemblées publiques lors des élections fédérales 
et à obliger les candidats à se commettre publiquement sur la déficience 
intellectuelle – et sur les droits. De plus, l’association défend régulière-
ment en Cour des handicapés mentaux sévèrement atteints dont elle juge 
les droits bafoués, en particulier celui de ne pas être stérilisés contre leur 
gré. Parallèlement, la revue fait peau neuve à partir de l’hiver 1986. Elle 
prend un nouveau nom, Entourage. Chaque numéro contient une chro-
nique d’Orville R. Endicott intitulée « The law / C’est la loi » portant sur 
des questions d’ordre légal. La plupart du temps, Endicott critique la timi-
dité du gouvernement fédéral78.
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Un tel engagement public est rendu possible par les transformations 
de son mode de financement, qui dépend désormais beaucoup des projets 
soumis aux différents programmes de soutien développés par les pou-
voirs publics. Car son activisme éloigne plusieurs donateurs privés, en 
particulier ceux en provenance des milieux d’affaires, et même les agences 
gouvernementales. Sa situation financière devient préoccupante, elle doit 
compter sur ses réserves en capital79. Tout ceci va la réduire au rang d’une 
association de défense des droits parmi d’autres, loin de l’élitisme qui 
l’avait caractérisée à ses débuts.

* * *

La mobilisation des militants et des parents deviendra après 1985 d’autant 
plus nécessaire que l’État fédéral se désengagera progressivement du fi-
nancement de la sécurité du revenu et des programmes à frais partagés. 
Dès lors, la CACL craindra qu’Ottawa perde sa capacité de contraindre les 
provinces à investir dans la déficience intellectuelle ; elle invitera les gou-
vernements fédéraux successifs à s’assurer que celles-ci respectent bien la 
Charte ; elle déplorera que les programmes puissent varier de l’une à 
l’autre80. Bref, sa méfiance fondamentale vis-à-vis des provinces n’aura de 
cesse de s’exprimer. Le Québec aurait pu pourtant en être épargné, lui qui 
se distingue favorablement une fois de plus. En effet, depuis les années 
1980, l’État québécois est le seul au pays à mettre en œuvre une politique 
globale d’intervention dans une optique d’intégration sociale81. Il le fait 
sous le leadership de Denis Lazure, ministre dans le gouvernement du 
Parti québécois, puis de Thérèse Lavoie-Roux, ministre dans celui du Par-
ti libéral, tous deux proches de longue date des milieux de la déficience 
intellectuelle.

Conclusion

La Canadian Association a été créée à l’initiative d’un groupe de parents 
appartenant à la puissante minorité anglophone du Québec dans le but 
entre autres de susciter une implication nette et décisive de l’État fédéral 
en déficience intellectuelle. Sa tendance constitutive à la centralisation, 
son insensibilité devant les spécificités du partage des pouvoirs et son in-
capacité à tenir compte des priorités du Québec caractérisent cette associa-
tion durant toute la période considérée ici. Grâce au soutien d’Ottawa, elle 
a pu concevoir de nombreux programmes, certains destinés aux associa-
tions de parents provinciales et locales et d’autres qu’elle a cherché à im-
poser aux gouvernements provinciaux et à leurs organismes de services 
sociaux ; elle a ainsi puissamment contribué à modifier l’offre de services 
et le cadre idéologique en déficience intellectuelle, bien qu’elle n’ait jamais 
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réussi à éliminer entièrement l’institutionnalisation dans les provinces 
anglophones, qui est encouragée par le financement fédéral.

Sans aller aussi loin dans la centralisation des pouvoirs que la Cana-
dian Association l’aurait désiré, l’État fédéral a pu s’appuyer sur celle-ci, 
comme sur d’autres organisations pancanadiennes, pour trouver une jus-
tification supplémentaire à sa volonté d’occuper une place, et même une 
place prééminente, dans la politique sociale à l’époque providentialiste. 
Or, en déficience intellectuelle, l’implication fédérale s’est fondée sur des 
conceptions anglo-saxonnes constamment en retard sur les tendances ail-
leurs en Occident : modèle médical du handicap, mesures résiduelles, fi-
nancement de l’institutionnalisation, reconnaissance tardive et partielle 
des droits.

En fait, c’est au Québec, de longue date en contact avec les expé-
riences conduites dans une plus grande diversité de pays, que s’est dé-
ployée en premier la modernisation des conceptions et des interventions 
en déficience intellectuelle, et ce avec davantage d’ampleur que partout 
au Canada. Cette modernisation n’est pas sans lacune évidemment. Ses 
caractéristiques ? Un système d’aide entièrement public et universel, la 
promotion du modèle social du handicap, une conception des personnes 
vivant avec une déficience comme sujets de droits plutôt que simple-
ment des êtres à protéger, et le déploiement d’un plan global d’interven-
tion dans une optique d’intégration sociale. Les interventions fédérales, 
conduites selon des orientations différentes, n’ont fait qu’entraver la 
cohérence et l’efficacité des services offerts par l’État québécois, tout en 
contribuant à brouiller la gouvernance de son système de santé et de 
services sociaux. Sans compter le prix que le Québec a dû payer pour ses 
choix.

Car les conséquences des empiétements fédéraux ne sont pas ano-
dines. N’en donnons qu’un seul exemple en terminant. En 2011, la Cour 
suprême a tranché en faveur de l’État fédéral dans un litige ancien. Pour 
comprendre, il faut savoir qu’en 1977, lorsqu’est entré en vigueur le Finan-
cement des programmes établis, le RAPC a été modifié. Les frais pour les 
services dispensés en « établissement » étaient désormais partagés en fonc-
tion du nouveau programme, tandis que le RAPC couvrait dorénavant 
ceux offerts dans des ressources résidentielles, considérées comme un 
domicile. C’est donc en vertu de ce Régime que Québec réclamait à Ot-
tawa de payer sa part des frais pour les services dispensés aux personnes 
nécessitant une assistance continue et vivant dans des ressources résiden-
tielles : ces foyers devaient être reconnus comme un domicile puisque les 
usagers, avec leurs prestations d’aide sociale, assumaient au moins par-
tiellement leurs frais d’hébergement et d’alimentation et signaient parfois 
eux-mêmes les baux de leur logement. L’État fédéral refusait, en plaidant 
n’être pas lié par la définition donnée par la Province du terme « ressources 
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résidentielles ». Pour Ottawa, des personnes qui requièrent une assistance 
continue vivent forcément dans un « établissement », même si celui-ci ne 
compte qu’une poignée de résidents et que la perspective d’intervention 
est celle du soutien à l’autonomie : les « ressources résidentielles » au sens 
québécois ne relèvent donc pas du RAPC82. Le choix fait par le Québec en 
faveur de l’intégration sociale même pour les personnes les plus handica-
pées, avec tous les surcoûts qu’il entraîne quand il s’agit de cette catégorie 
précise d’usagers, a été pénalisé par la Cour. À lui seul, ce jugement a 
coûté environ 200 millions de dollars à l’État québécois et donc, en un 
sens, aux Québécois présentant des incapacités intellectuelles… Pendant 
ce temps, la Canadian Association for Community Living a adopté en 2005 un 
plan sur dix ans pour favoriser l’inclusion. Une des mesures sur lesquelles 
elle travaille le plus, en ce début du XXIe siècle, est justement la fermeture 
des établissements83…
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