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Introduction

Le terme d’ "aidants familiaux" se diffuse atpadles années 1980 et il est d’abord utilisé,
notamment dans les rapports officiels et la litignea grise, pour désigner ceux qui apportent
une aide informelle aux personnes agées dépenddPies cette catégorie d’aidant va
progressivement désigner toute personne, non-giofe®lle, ceuvrant au soutien d'un
proche incapable de répondre a ses propres besoirgson de I'age, de la maladie ou du
handicap. Elle recouvre aujourd’hui toute formesdetien quels que soient les types d’aide
(en nature, en especes, en services, en soing)satlit familial de I'aidant (conjoint, enfants,
fréeres et sceurs, belles-filles etc.).

Marquée par ces origines dans le champ de Ikhesie, I'aide familiale a été longtemps
réduite a la question du Grand age et tres netteassociée aux difficultés de notre systeme
de protection sociale et des collectivités localegérer le nombre croissant de personnes
agées dépendantes et leurs besoins, tant en mdgemacement en institutions que de
maintien a domicile, a partir des années 1980. &meloppement durant cette décennie 80
succéderait a une période de repli de l'aide fateiliée a I'essor des politiques sociales et a
la multiplication des services aux personnes guiesaient substituées a I'entraide familiale.
Ce serait dans un contexte de crise de I'Etat-Bemde que les solidarités familiales auraient
été réactivées par les pouvoirs publiesin de résoudre les colts de la prise en charge
institutionnelle et de I'aide a domicile mais ausgpondre aux attentes des personnes non-
autonomes souhaitant rester chez elles le plusdongs possible.

Le but de notre étude sur les « origines deangsdfamiliaux » est de soumettre ce type
d’assertion a un recul historique, avec trois tygles questionnement structurant notre
démarche — correspondant aux trois axes initiaugrdjet de rechercfell s'agit d’abord de
réévaluer I'importance de l'aide familiale en Frardurant la seconde moitié du vingtieme
siecle. Pour cela, il faut s’interroger sur legomes contemporaines de l'aide familiale — bien
avant la diffusion du terme d’ "aidant familial" au lendemain de la Seconde Guerre
mondiale et ses transformations, tant sur le planttatif que qualitatif, durant un demi-
siecle ; transformations marquées a la fois paélesutions des besoins et des souhaits des

personnes aidées, par la conjoncture socio-éconanar les politiques sociales mais aussi

! Claude Martin, « Les solidarités familiales : bon mauvais objet sociologique ? », in D. Debordedx
Strobel (dir.),Les Solidarités familiales en questions. Entraitl#ansmissionLGDJ, 2002, p.51.
2 Cette recherche réalisée au sein du Centre denaws historiques (UMR-CNRS 8558) s'inscrit dansddre
de I'Appel d’'offre permanent « Handicap et pertauibnomie » de la Mire/Drees et de la CNSA. Ellété&
lancée a I'automne 2009.
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influencées par les modifications touchant la ¢elfamiliale elle-méme, ses aspirations et ses
modalités d’action dans un contexte de fortes éwia de la société contemporaine. Dans ce
cadre, nous tenterons particulierement d’éclaigerquestion de [linvisibilité de Il'aide
familiale aux personnes agées — tant aupres desopsupublics, qu'une partie de la
recherche de I'époque — en essayant d’en compréesireauses et d’en analyser les effets,
notamment dans le processus de construction duencigabandon des personnes agées par
leur famille qui se diffuse a partir des annéeesOl9Bythe réactivé de maniere réguliere
jusqu’au début des années 2000).

Le deuxiéme type de questionnement porte sur legecgences et divergences des évolutions
de la place des aidants familiaux dans les poksgsociales et de leur réle en fonction des
catégories de populations aidées. Dans ce cads&ggit d’abord de montrer que, si l'aide
familiale est beaucoup plus précoce et importanté 'y parait, cette précocité concerne
non seulement le soutien aux personnes ageées,amsss d'autres catégories de population
ayant besoin d’aide comme les personnes handicapéatales et les personnes malades
mentales. De fait, leurs familles se trouvent tsedlicitées, selon des temporalités trés
proches, par les politiques sociales et medicalesifglent ces types de population a partir
des années 1960. En effet, celles-ci visent tolgeglésinstitutionalisation asilaire et
hospitaliere et le maintien au domicile — politiguirtout mises en ceuvre en France a partir
de 1970 — souvent dans le cadre du "secteur" & dectorisation (secteur psychiatrique ou
secteur gérontologique). Prendre en compte a klfentourage des personnes agées, des
personnes handicapées mentales et malades mentalssa permis ainsi de trouver non
seulement des terrains de comparaison entre lesnkede ces populations mais aussi de
mettre au jour certains rapprochements entre |i#sqoes sociales et familiales dont elles ont
été la ciblé Mais il sagit aussi de comparer dans ce contldespécificités des difficultés
rencontrées par les familles aidantes selon ce&gaaes de population non-autonome (ou
semi-autonome) mais surtout la diversité de laepeis compte de ces problemes tant par la
recherche (a travers des enquétes et études diyegse par les professionnels (médecins,
services sociaux) et les pouvoirs publics. C’ese#et a partir d’'une reconnaissance de ces
difficultés et des besoins de ces familles qu’uéfiexion a pu étre menée et des solutions
envisagées, dans la sphére publique ou privéee®piises en compte et leurs temporalités
semblent tres contrastées selon les types de pimmsaoncernées (personnes agées, malades

® Nous verrons également que certaines personnaktdésouvent a l'intersection de ces différentsnabs du
handicap mental, de la maladie mentale et de Ihegse comme le haut-fonctionnaire Bernard Lory.
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mentaux, handicapés mentaux). Notre travail doétlymer a cette fin I'action des diverses
institutions et individus qui contribuent a portarcause des aidants familiaux, notamment
auprés des pouvoirs publics, — nous nous inté@ssegparticulierement aux associations
représentant les intéréts de certaines catégddaekadts — mais il doit aussi mettre au jour les
différents types d’obstacles a cette reconnaissdaocant notre période. Plus globalement,
c’est la question d'un retard francais, par rapert pays voisins, dans la prise en compte
des situations de ces familles tout au long dursgemngtiéme siécle qui doit étre poseée.

Le dernier type de questionnement se focaliseestdlé des acteurs locaux et des expériences
locales pour soutenir les familles aidantes. Eptefflutét que nous centrer sur un territoire
particulier comme nous l'avions envisagé initialeifie- ce qui a semblé rapidement difficile
et d’une portée limitée en raison de sources lamma il nous a paru plus pertinent de nous
interroger plus largement sur le r6le méme du 'lfoetdes acteurs locaux (publics ou prives,
institutionnels ou individuels) dans I'amélioratides conditions de vie et 'accompagnement
des familles de personnes aidées tant dans le ctiarspvieillesse que du handicap mental et
de la maladie mentale. Plusieurs indices montrersi gue les acteurs locaux ont mené une
grande diversité d’action qu’une entrée exclusiveimEar le national, et par "le haut" de
I'Etat, aurait tendance a gommer. En I'absence d/alontarisme des pouvoirs publics en
faveur d’'un accompagnement des aidants familiauglles initiatives locales peuvent pallier
ces lacunes ? Il semble de cette facon nécessaukicer I'implication des acteurs locaux
dans la construction d’indicateurs pour connaitreinformer, méme partiellement et a
I'échelle d’un territoire, de la situation des aitiafamiliaux, de leurs difficultés et de leurs
besoins. Comment ces enquétes initiées localeméuémncent-elles les rapports nationaux ?
Il semble également trés riche de nous penchelesuexpérimentations locales menées de
maniere précoce en faveur des aidants familiauxlestpropositions qui en résultent, pour
évaluer leur portée sur la création de dispositdsaux ou nationaux, publics ou prives)
visant 'amélioration de la situation de I'entoueades personnes agées, handicapées, malades
mentales.

Notre démarche d’historisation (contextualisatiamalyse, explication) du processus de
transformation de l'aide familiale durant la secemdoitié du vingtieme siecle repose sur la
méthode historienne de construction et d’explatatd’'un recueil de sources qu’il s'agit
d’analyser, d’interroger et de soumettre a la quigi. Ce recueil de sources a été difficile a

* Nous avions prévu d'étudier les actions dans dzecdu département du Doubs.
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constituer en raison de son éclatement et de mesalacunes archivistigieu de
I'inaccessibilité a certaines sources. En effeg dechives déposées au Centre des Archives
Contemporaines de Fontainebleau n’étaient pas sibtes aux lecteurs et aux magasiniers
car situées en zone amiantée. Or parmi ces archev&g®uvaient des versements concernant
les politiques de la vieillesse des années 1960°:9ous avons pu pallier en partie ces
lacunes grace aux ressources de la Fondation Niide la Gérontologie et a son archiviste
Olivier Létang qui nous a permis de consulter tdatéittérature grise sur ce champ. Cette
diversité des sources constitue également la sehds corpus pour envisager le phénomene
dans toute sa complexité. Nous avons utilisé debnenses sources manuscrites et imprimées
situées au Centre des Archives Contemporaines (GA@tamment sur les personnes agées
dépendantes —, a la Caisse Nationale d’Allocatiearsiliales (CNAF), a I'Institut Mémoires
de I'édition contemporaine (IMEG)a I'Institut National d’Etudes démographiquesgD), a

la bibliothéque de I'H6pital Sainte-Anne, aux ak&s municipales de Lyon (Fonds privé de
I'Observatoire des familles en situation de hamlicaux Archives départementales du
Rhéne, au CEDIAS-Musée social, au CTNERHI, a ladation Nationale de la Gérontologie

- FNG. Nous avons également utilisé des archivescasives (comme les archives de
'TUNAFAM). Nous avons par ailleurs réalisé une séd’entretiens avec des responsables
associatifs et des parents d’enfants handicapésernséngeux-ci n‘ont pu étre aussi nombreux
gue nous le souhaitions notamment aupres des remples de services a domicile,. Enfin,
cette étude ne se veut pas exhaustive et des chesecomplémentaires pourraient éclairer
notre objet d’étude sous de nouveaux angles. Aingis n'avons pas collecté et exploité,
faute de temps, des sources concernant la gest®tutklles ou curatelles des personnes « a
demi capablés> ou des archives de services d'aide & domicitetdlles analyses restent a

mener.

Ce rapport se structure en deux grandes pagtiesanalysent les évolutions de l'aide
familiale selon les types de population aidée. gamisation de notre travail met I'accent sur

les spécificités propres a I'aide familiale et a gvolution de chacun des types de population

® Dans certains cas, les résultats de certainest@®jmenées a |'échelon local ou par certainesiasisms ou
organismes privés n'ont pu étre retrouvés.

® par exemple, le versement 19760183 : Santé, irede I'Action sociale ; sous-direction de la Répiztion

de la vieillesse et de 'aide sociale ; Bureaulk@sse (1971-1975).

’ Se trouvent au sein de I'IMEC les archives deelaieEsprit

8 Benoit EyraudLes protections de la personne & demi capable.iSeithnographiques d’'une autonomie
scindée Paris, Ecole des Hautes Etudes en Sciences Exc210.

16



non-autonome ou semi-autonome (personnes agéemjasahentaux, handicapés mentaux),
sa visibilité ou non et sa place dans la recheethes politiques publiques. Ainsi la premiére
partie porte sur I'aide familiale aux personnesedgéurant la seconde moitié du vingtieme
siecle (auteur Christophe Capuano). Elle étudibai@ I'importance de l'aide familiale et de
ses évolutions durant cette période et analysedases de son invisibilité (chapitrel). Elle
expligue et montre ensuite comment la questionai@ants familiaux a occupé une place
longtemps secondaire, voire inexistante dans lésques de la vieillesse des années 1950-
1970 (chapitres 2 et 3). Les politiques d’accompagent des familles aidantes se mettent en
place tardivement en France (années 1980-1990)apgort a certains voisins européens
(chapitre 4). La seconde partie porte sur l'aidailiale aux personnes malades mentales et
handicapées mentales dans la deuxieme moitié djtiémme siecle. Le premier chapitre est
consacré aux familles des malades mentaux (autbust@he Capuano). Il analyse les
difficultés qu’entraine la mise en ceuvre de la p@tde de secteur, a partir du milieu des
années 1950, pour les familles de malades mentaurmre combien les travaux et enquétes
de la psychiatrie francaise occultent cette questie I'entourage jusqu’aux années 1990
(lacunes que pallient en partie les études initiges TUNAFAM). Le second chapitre
s'intéresse aux familles des handicapés mentaweyea Eva Blanc). Analysant le cas des
parents d’enfants handicapés mentaux, ce chapitdeeécomment une mobilisation précoce
et efficace de familles dans le cadre d’'une strecaissociative (UNAPEI) permet de donner
une visibilité a l'aide familiale et a ses diffité$ mais aussi de peser sur les orientations des

politiques et dispositifs publics dés les annédg018t surtout 1970.
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Premiere partie
Aide familiale aux personnes agées en France

dans la seconde moitié du vingtieme siecle
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Introduction

Pour étudier I'aide familiale aux personnes agdess évolutions de 1945 aux années 1990,
deux approches sont privilégiées. La premiére tEaldord a réévaluer I'importance de I'aide
familiale — longtemps sous-évaluée par les étutwsstiques et les rapports officiels — et a
montrer combien la part en aide ménageére et ers s@ndéveloppe durant la période (aux
dépens de la part des aides en nature et en eppEllesvise ensuite a mettre au jour les
facteurs qui ont modifié a la fois les besoins @dg(e)s et les modalités de I'aide ; analysant
également les causes de l'invisibilité de ce sautieirant plusieurs décennies. L’'autre
approche s’interroge sur la fagon dont les polégjde la vieillesse ont pu modifier cette aide
familiale. Ont-elles joué un role de levier pouvel®pper I'aide ménagere et les soins assurés
par des professionnels, soulageant du méme codpnekes ? Nous verrons que la situation
est bien plus complexe et paradoxale, mémes gettiba partir des années 1960 devient le
maintien a domicile, et le troisieme age actif gbssitue a la vieillesse, comme référentiel
d’action publique. Le retard dans la mise en cediure telle politique — réellement amorcée
gu’a partir des années 1970 — et ses réalisatimmsripletes (services d’'aide ménageére et de
soins a domicile mais aussi centres de jour dépé®pen nombre insuffisant) ont des
conséquences dramatiques sur les familles : cedlast qui doivent fournir I'essentiel de
I'effort pour assurer le maintien au domicile durgra &agé, effort particulierement
contraignant et lourd a porter dés que se manifedes premiers signes de la perte
d’autonomie. Et les difficultés se multiplient arfrades années 1970 avec la croissance
numerique des personnes agees dépendantes a ldof@icces familles, souvent isolées et
seules face a leurs problémes, ne sont que tresvpeae pas du tout, reconnues par les
pouvoirs publics francais et trés imparfaitemeroagpagnées par des dispositifs spécifiques

jusque dans les années 1990.
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Chapitre 1 Le maintien de la personne agée au dei
solidarités familiales (de la fin des années 1948 annees
1970)

Ce chapitre tend a analyser comment les mutatiandadsociété contemporaine, la
conjoncture socio-économique et politique, et kslldions de l'institution familiale ont eu
une influence sur les modalités de l'aide familialex personnes agées des années 1940 aux
années 1970. Mais ce soutien, contrairement a’oatgaissé croire certaines études, n'a pas
reculé mais s’est modifié. Assurée majoritairenpart des femmes (souvent meres au foyer)
et développée au sein de cadres relationnels bepualas diversifiés qu’auparavant, cette
aide, pourtant bien réelle, a progressivement ptrdie visibilité — ce qui va accréditer I'idée

d’'un abandon des personnes agées par leur entourage

| Quels cadres relationnels ? La diversification de cadres relationnels de
I'aide aux personnes agées

A. La cohabitation intergénérationnelle : un phénonéne en déclin

1. Du lendemain de la Seconde Guerre mondiale auxrées 1950 : une cohabitation
intergénérationnelle relativement importante

Au lendemain de la Seconde Guerre mondiale jasguannées 1950, le modéle de l'aide
familiale a la personne agée dans le cadre duralstation intergénérationnelle reste
répandu ; la survie des grands parents constitsamout le fait marquant par rapport aux
siécles précédertsUne enquéte de I'INSEE de 1949 montre qu’en mogeh4% des
personnes agées de 65 ans et plus vivent chez daefasts. Si 'on prend en compte la
cohabitation intergénérationnelle dans son enseroldst-a-dire non seulement la résidence
des personnes agées au domicile des enfants na&smemt la présence des enfants adultes
vivant chez leurs parents agés, celle-ci s'é1é28% en 195%.

Cette cohabitation intergénérationnelle est cepandiférente selon I'age et le sexe. Parmi

les personnes agées vivant avec leurs enfanteaduit1949, on trouve alors majoritairement

° L’espérance de vie qui, en 1900 était de 45,3pans les hommes et de 48,7 ans pour les femmepassée,
en 1957, respectivement a 65,3 ans et a 72,1 ans.
9 Enquéte menée par M. Chevry, directeur adjoiftiNSEE en 1954.
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des femmes (68%) de 70 ans et plus (77%) — ennrais@amment d’une longévité de vie plus
importante que les hommes. Pour les deux sexesmdus, Y2 des veufs vivent chez leurs

enfants.

Personnes agées habitant chez leurs enfants

Sexe Sexe 65-69| 70 Célibataires Mariés Veufs divorcés
Masculin féminin ans ans et

plus

32% 68% 23% | 77%| 1% 81% 17% 1%

Enquéte INSEE 1949

Dans une enquéte publiée dans le bulletin de 'ESQte 1956, il apparait que 25% des
personnes agées de 65 ans et plus vivent avemiast® sans le conjoint, 13% avec le
conjoint et les enfants. La part des personnessaggant avec le conjoint et les enfants se
retreint avec I'age : elle tombe de 25% de 60 ar@&la 7% pour les 80 ans et plus (a lI'inverse
la part des personnes ageées vivant avec leursterdans conjoint passe pour les mémes
tranches d’age de 10% a 48%). La place des femimexait également avec I'age (55% des
femmes de 80 ans et plus vivent avec leurs enfarts conjoint contre 31% des hommes)
(annexe 3. L'enquéte de I'lFOP de 1962qui porte sur un millier de personnes est quant a
elle plus nuancée sur les difféerences hommes/femnmssstant au contraire sur leur
« commune fréquence » : selon celle-ci, parmi lesmmes plus de 60 ans, 23% vivent en
moyenne avec leurs enfants et 10% avec d’autresbnesnde la famille ; concernant les
femmes de plus de 60 ans, elles sont 24% en moyewivee avec leurs enfants et 11% avec

d’autres membres de leur famili@nfexe J.
a. Une cohabitation fréquente et généralementsié@n milieu rural

Il existe également des différences importantes matiéere de cohabitation
intergénérationnelle entre les villes et les campag Trés prégnant dans le monde rural,
surtout dans les villages agricdleu les résidences sont assez vastesn particulier dans

le sud-ouest (Midi-Pyrénées) ou coexistent descttres plurifamiliales sous le méme toit

1 « Travaux de I'lFOP & la demande de la commisdiétude des problémes de la vieillesse >Samdages,
Revue francaise de I'opinion publiquE962, n°3 et 4.
12| es communes ol 60% et plus de la population eit'agriculture connaissent les taux de cohabitatés
plus élevés.
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(annexe 3 —, ce systeme s’inscrit dans le transfert depleitation agricole des parents aux
enfants qui prennent par la suite a leur charges lascendants agés, parfois en contrepartie de
services ou de menues rétributions. En 1956, dsafiNSEE, les personnes agées de 65 ans
et plus sont 28% a vivre avec leurs enfants (sanpint) dans les communes rurales tandis
qu'elles sont 22% dans les communes urbaines (agien parisienne) et 16% dans les
communes urbaines avec la région parisienne (damis)P les écarts sont également
importants pour les couples agés vivant avec lenfantd* (annexe 3. Et ce sont dans les
milieux d’agriculteurs que ces cohabitations inéergrationnelles restent les plus fréquentes
selon I'enquéte de I'IFOP de 1962, notamment saufotme d’'une présence des enfants
adultes au foyer des parents agés : 42% des aramgiusilteurs et ouvriers agricoles vivent
avec leurs enfants alors que dans les autres ggqup&essionnels la proportion maximale est

de 21% (17% dans les milieux ouvriérs)

Ce systeme décline progressivement avec lI'esstiextede rural des jeunes — plus tardif en
France, avec le maintien des petites et moyennpbitations, que dans les autres pays
d’Europe — durant les années 1950-186@ntrainant un vieillissement de la population
agricolé” et une hausse du nombre de vieux ruraux vivaris.see poids des personnes
agées dans le monde rural reste tres élevé. En, 53686 des personnes agées vivent a la
campagne — ou les conditions de vie sont pluseaajl’en ville (tant pour le logement que
pour l'alimentation) — dont encore les 2/3 dansfoyer familial (48% des couples agés
habitent & la campagne). Outre I'exode rfraé vieillissement des masses rurales s’explique
aussi par I'afflux important, dans certaines régi@omme les Alpes maritimes) de personnes

agées d'origine citadine ou de rapatriés.

¥ En 1949, 11% des personnes agées vivent chezdatasts dans les villes, 15% dans les communesesur
(ce type de cohabitation concerne 21% des pers@y@es dans les communes rurales les plus agjicoles
!4 Les personnes agées vivant avec le conjoint etriéents sont 15% dans les communes rurales, 1h%bles
communes urbaines et 7% dans les communes urlmiae$aris et la région parisienne.
15 « Travaux de I'lFOP & la demande de la commisdiétude des problémes de la vieillesse »Samdages,
Revue francaise de I'opinion publique962, n°3 et 4.
16 Cette baisse est particuliérement forte de 195862 ou I'agriculture perd 25% de sa populatiorivactDe
1954 & 1982, la population rurale est passée de2®6 de la population francaise, 26% des actfgathaient
dans I'agriculture, ils ne sont plus que 7% aueuides années 1980; a la fin des années 1956cetgm 1970,
I'agriculture perd 160 000 emplois par an.
1 Prés de la moitié des agriculteurs ont 50 andusigu milieu des années 1980.
18 1/5°™ de la population de la Creuse et ou de I'Ariégelans de véritables villages de vieux.
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b. Une cohabitation souvent forcée en milieu urbain

L’évolution est différente en milieu urbain, dad par la présence d’'une population agée
largement féminine et dont le taux de féminité tcaviec I'importance de I'agglomératitn
En raison également de la grave crise du logemarbgche la France urbaine au lendemain
de la Seconde Guerre mondfdlet jusque dans les années 1950, contraignant ereax
jeunes gens a vivre avec leur(s) parent(s) agé@he lorsqu’ils sont mariés. A l'inverse, les
conditions de logement, souvent tres mauvaisepels®nnes agees, conduisent leurs enfants
a les recueillir. Mais la taille, le manque de aotif, voire I'insalubrité des logements des
familles, ne facilitent pas ce type de cohabitatidne enquéte de 'INSEE menée en 1956
montre ainsi que 14% des personnes agées vivatraicile de leurs enfants et 24% de ces
derniers au domicile de leurs parents agés. Sida du logement apres la guerre accentue les
difficultés, les problemes liés a la cohabitati@amsl les espaces urbains ne sont pas nouveaux
en particulier dans les milieux ouvriers. Dés |eXXI® siécle, cette cohabitation subie est
selon I'historien Vincent Gourdon «vécue doulousgnent par I'ensemble des intéressés, a
commencer par les vieillards qui y perdent leuépehdance et tolerent mal de devenir une
géne pour leurs enfants ». Le suicide est parfi@&@ a une corésidence dégradante. Dans

certains cas, les tensions qu’elles engendrentgmewégénérer en conflit ouvert

19 Ainsi en région Rhone-Alpes (M. Lagrange de I'INSk Les personnes agées dans la Région Rhéne Alpes
Revue francaise de gérontologavril 1960), dans les villes de plus de 100 Oabitants, le taux moyen est de
230 femmes pour 100 hommes de plus de 75 ans. Eghgses sont avancés pour expliquer cette féminit
urbaine : le souhait des femmes agées, souventsede rester auprés de leurs enfants en villelistgue les
hommes agés, généralement encore mariés, hésitenadéns a retourner a la campagne. Un autre fatient
au fait que c’est surtout en ville qu'ont eu lieanmélioration de I'hygiéne et du mode de vie emaat un
allongement de la longévité, dont les femmes ssnplincipales bénéficiaires (en 1960, I'espérateceie a 60
ans a augmenté de 1,7 an pour les hommes et é@S8our les femmes).
20 Déficit de 4 millions de logements & construiredoi@construire.
L En 1946, 5% de logements seulement disposent det&éhitaires.
22\/incent GourdonHistoire des grands-parent®errin, 2001, p.60-62.
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Une famille a l'intérieur d’'un logement insalubenquéte sociologique pour le Musée de I'Hommet Peti
Quevilly (76),OMETLTM/SIC - 1952 Photo Salesse nds MRU

En matiére de construction de logements, la sdnate s’ameéliore que tres lentement jusqu’a
la fin des années 1950 A partir des années 1960, c'est I'accés massf f@mmes au
marché du travéif qui rend cette cohabitation intergénérationnellartipuliérement
compliquée — méme si la croissance de l'activité geines méres de famille donne aux

grands-meres un role de relais important dans ¢&tilon des enfants.

Ces divers problémes poussent les personnes agéefsis@r la cohabitation avec leurs
enfants. Déja dans I'enquéte de I'INSEE de 848ont avancées, parmi les principaux
motifs de refus de vivre chez ses enfants, — desr& je ne veux pas » (49%) — les difficultés
socio-eéconomiques de ces derniers : « leur logepstritop petit » (20%) et « ils ont déja du

mal a vivre » (20%).

%3 Moins de 400 000 logements sont construits erfirel et 1949 ; 109 400 logements sont construits9&0
(dont 7400 logements HLM) ; en 1953, 187 500 log&sisont construits (dont 18 100 logements HLM).
*En 1962, le taux de féminisation de I'emploi si&é& 34,2%, il passe & 36,7% en 1975 puis a 39w 1982
(Recensements de la population, INSEE).
%5 INED, Bulletin mensuel de statistiqyei950.
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Proportions de personnes agées qui ont des enfaetsne vivent pas avec eux (en %)

ensemble| Hommes Femmes 65 a69 ans 70 anset plu
Leur logement 28 27 29 29 28
est trop petit
lIs ont déja dy 20 18 21 20 20
mal a vivre
On ne| 10 10 10 10 10
s’entendrait pas
lIs ne veulent5 4 5 3 6
pas
A mon age orn 13 11 14 10 15
ne démeénage
plus
Je ne veux pas 49 47 51 50 48
Réponses 19 21 17 19 18
diverses

INED, Bulletin mensuel de statistiqye950

De nombreuses enquétes,

menées durant

les décemnieantes,

montrent aussi

gu’'ascendants agés et descendants citadins aspoewnent a vivre et se loger de maniére

autonome des que cela est possible. Une enquétéenaampres de différentes générations
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d’'ouvriers de la Régie Renault et publiée en 1968lyse ce phénoméife Dans cette
enquéte, 21% des personnes agées cohabitent awvecelgants (10% sont logés chez ces
derniers, 11% au contraire les hébergent). Si 798 drands-parents sont des non-
cohabitants, 29% ont, & un moment donné, cohab®#é Eeurs enfants, 62% de ces 29%
pensent que ces enfants n’aimeraient pas repréadrehabitation. L'attitude des grands-
parents non-cohabitants a I'égard de la cohabitagist trés nette. Sur ces 79%, 55% des
sujets disent qu’ils n’aimeraient cohabiter aveccusu de leurs enfants, 7% vy
« consentiraient » tandis que 17% évitent de remoadla question. Les résultats de cette
étude confortent les travaux menés les années dmés dans ce domaine: les
investigations conduites par I'lFOP (Institut frais;d’opinion publique) en 1962sur 1062
personnes agees de plus de 55 ans ont ainsi nouer&0 a 90% d’entre elles rejettent le
principe de la cohabitation. Les habitants de lmé&ée rejettent méme dans 95% des cas.
Dans le cadre de cette étude, il apparait que pasi4% de « cohabitants » effectifs, 60%
préfereraient ne pas cohabiter. Les travaux menésutriche et en Angleterre sur de petits
effectifs corroborent ces résultats. P. Townser@b 1) interroge ainsi 167 personnes agees
dont 10% sont en faveur de la cohabitation 86% myt sgpposées et 4% se montrent
indécise&. L. Rosenmayr et E.Kdckeis (196D%e trouvent face & la méme attitude bien que
plus nuancée : 12% des 92 personnes agées despbisahs, interrogées, sont en faveur de la
cohabitation, 58% la rejettent et 30% préferentpas se prononcer. Dans certains cas
eégalement, la cohabitation se termine par I'enér@énstitution de la personne ageée. Dans la
deuxiéme moitié des années 1970, les difficultésladeohabitation intergénérationnelle
constituent un motif d’entrée en institution po@2d des entrées en hospices et maisons de

retraite et 7% des entrées en foyer-logeffient

% Suzanne Pacaud et M.O Lahakdtitudes, comportements, opinions des personnéssagans le cadre de la
famille moderngcoll. monographies francaises de psychologie N€CMRS, 1969. Cette enquéte porte sur 607
personnes. Elle est menée par Suzanne Pacaudtedirestientifique du CNRS, professeur a l'institld
psychologie de l'université de Paris, et M.O Lahallipldmée de l'institut de psychologie de l'unsigé de
Paris.
" « Travaux de I'lFOP & la demande de la commisdiétude des problémes de la vieillesse >$amdages,
Revue francaise de I'opinion publiquE962, n°3 et 4.
B p TownsendThe family life of old peoplé.ondon: Routledge andegan,1957.
29 Leopold Rosenmayr und Eva Koéckeikeben und Wohnen alter Menschen in Heimstatteaine
Untersuchung zur Bauplanung mit Beriicksichtigung @wzialbeziehungen und Betreuungsbedirfnissen im
hohen Lebensalted 960
% Rapport sur les personnes agées, troisiéme [§adi#2/1978), CAC (Centre des archives contempegaite
Fontainebleau), cote 2000 0359, article 01.
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2. A partir des années 1960 : une baisse accentuége la cohabitation
intergénérationnelle

A partir des années 1960, de nouveaux factearmgitent aux personnes agées, qui
auparavant rejoignaient le foyer de leurs enfantnament du veuvage, de vivre désormais
seules : le vieillissement en meilleure santé (iBs¢5 ans au moins), 'augmentation des
prestations et la diffusion de l'aide a domicile $&squelles nous reviendrons, mais aussi
I'amélioration des conditions de logements. Cesidees progressent tres vite : entre 1967 et
1973, le pourcentage de ménages agés habitangamémt sans aucun confort est tombé de
57,5% a 42,2% (logements sans WC, ni installatemmtaire et parfois sans eau courante).
Cela s’accélere durant les années 1970. Ainsi &5,186% des ménages dont le chef a au
moins 75 ans dispose a la fois d’installationsts#eis, de WC et du chauffage central, 22%
ont le téléphone. En 1982, ces proportions sopeivement de 41% et 68%Cette méme
année, la France compte 2,65 millions de persovimast seules de 65 ans ou plus, au lieu de
1,76 millions en 1962. Cette baisse de la cohatbitatoncerne toutes les tranches d’age.
Cette évolution s’accompagne de la disparition msgjve du surpeuplement au sein des
logements et de la baisse du nombre de personnesdpage passé de 3,10 en 1962 a 2,88 en
1975 et 2,70 en 1982.

%! Cela s'accompagne d’une politique de rénovatianldgements (10 000 logements sont par exemple/ééno
en 1982).
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Evolution du mode d’hébergement des personnes agées 60 ans et plus (1962-1982)

1962 1975 1982

Ensemble, hors couple22% 16% 13%
ménage de deux

personnes ou plus

Homme de 60 a 74 ans9,8% 7,8% 5,5%
hors couple, ménage de

deux personnes ou plus

Femmes de 60 a 74 an3,6% 16,4% 12,6%
hors couple, ménage de

deux personnes ou plus

Veuves de 85 ans ab7% 44% 36%

plus

Enquétes de recensement de 'INSEE (1962, 197%)198

Evolution du ratio cohabitation/personnes seules @62-1982)

1962 1975 1982

Ensemble, hors couple22% 16% 13%
ménage de deux

personnes ou plus

Ensemble personneX1% 23% 26%

seules

Enquétes de recensement de I'INSEE (1962, 197%)198

En 1962 les personnes agées vivant avec des preahedaire partie d’'un couple sont plus
nombreuses que les personnes seules. Vingt ansaptuges personnes seules agées de plus
de 60 ans sont deux fois plus nombreuses quesceN@ant avec des proches. Et cette
population vivant seule est tres majoritairememhiféne (en particulier dans les milieux
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ouvriers?), comme le montre dés 1962, I'enquéte de I'lFQ# composition du groupe des
personnes vivant seules est féminine a hauteuB%e Beur longévité plus grande entraine de
maniere structurelle un isolement plus rapide es ptéquent des femmes de plus de 60 ans

par rapport aux hommes du méme®age

B. Une aide familiale dans de nouveaux cadres relahnels

1. L'aide dans le cadre de visites régulieres et dlbabitat de proximité

A partir des années 1950, et surtout des ant@®8, I'aide familiale aux ascendants agés
s'inscrit dans de nouveaux cadres relationnels.aAcdhabitation, on préfére les visites
régulieres et/ou I'habitat de proximité. En 1954add9 % des personnes agees citadines
vivant seules et 23% de celles vivant en couples(bhohabitation) voient un membre de leur
famille tous les jours (les ¥ habitent a proxind&cette famille). Jusqu’au début des années
1960 cependant, ce systéme reste encore assezépeloppé®. L'enquéte IFOP de 1962
montre ainsi que si 19% des personnes agées senfledes visites quotidiennes de leur
famille, ces visites sont moins fréquentes que pesr personnes vivant accompagnées
(personnes vivant avec un conjoint 23%, personnemw avec les enfants 35%, personnes
vivant avec d’autres personnes 26%). Ces persosgidss semblent alors moins entourées
par leur famille que les autres et compensentdelitude par de fréquents contacts avec leurs
amis (30% de visites quotidiennes pour les persoeagles contre 22% en moyenne).

En menant une analyse plus fine sur les citadigs,8gaul Paillat révele en 1963, au terme de
'enquéte qu'il dirige pour I'INED, une réalit¢ plunuancé®. L'enquéte porte sur la
proximité et les relations avec des personnes dérées appartenant a la famille : les 3% des
citadins ageés interrogés vivent alors a proximitéthdnembre de leur famille (pour les 2/3

cette proximité s’entend au sens étroit du terr@e)sont les enfants qui vivent davantage a

%2 Pour les hommes et les femmes, c’est dans lewslisrier que la proportion de personnes seulekgdts
élevée (37%). Enquéte IFOP, 1962.
% En 1962, aprés 75 ans, un homme sur deux (49%)veit sa femme, mais moins d’une femme sur dix vit
avec son mari (8%). A cet age, une femme sur déwseule (52%) mais seulement un homme sur cing.
% Une enquéte menée & Paris (et publiée in, Suz&tawaud (dir.),Le vieilissement des fonctions
psychologiques et psychophysiologiqueBlRS, 1961) sur un échantillon de 101 persongestades enfants
survivants, a déja montré que 48 cohabitent sois d|a méme logement, soit dans le méme immeuld2 dans
le méme quartier ou le méme arrondissement.
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proximité que les fréres et sceurs. Concernantigies recues, celles-ci varient en fonction
de I'age : 79% des hommes de 80 ans et plus ragois visites — une visite sur cing ayant
un caractére régulier — contre 73% des hommes d696&ns. Mais ce surtout les

modifications que I'dge apporte qui jouent dangecévolution (veuvage, mauvaise sante,
éloignement des enfants).

La place de I'habitat de proximité et I'importandes visites régulieres s’amplifient au
cours des années 1960. En 1969 est publiée une étudles attitudes, comportements,
opinions des personnes agées dans le cadre demiflefanoderne (CNRS§ a partir
d’enquétes sur plusieurs générations d’ouvrietswet familles de la Régie Renault. Elle met
en évidence la fréquence des contacts au seinfdmibe :

% paul Paillat (dir.),Conditions de vie et besoins des personnes agéésamte : les citadins agésNED,
travaux et documents, cahier n°52, PUF, 1963.
% Suzanne Pacaud et M.O Lahalétitudes, comportements, opinions des personnéssidans le cadre de la
famille modernecoll. Monographies francaises de psychologiebn@NRS, 1969.
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Fréguence des relations au sein de la famille

Les grands-parents disent que ces enfants vietegenoir

Contacts fréquents et assez fréquents

Tous les 32)8%
Une ou deux fois par semaine 27,8%

Une ou deux fois par semaine 17,7%
Total : 68,3%

Contacts réguliers mais rares

1 ou 2 fois par @3p4rupture)

Contacts sporadiques et absence de tout contagt

s rdmgment 13,3%
Jamais 12,7%
Total : 26%

Evitent de répondre

1,3%

Fréquence des visites des parents aux anciens

famille

deatants directs

Beaux-parents

Contacts fréquents et assekous les jours 16% 9%
fréquents Une ou deux fois par27% 21%
semaine
Une ou deux fois par27% 18%
mois
Contacts réguliers majsl ou 2 fois par an 19% 18% (rupture)
rares
Contacts sporadiques [Tres rarement 6% 18%
absence de tout contact | Jamais 5% 16%

Suzanne Pacaud et M.O Lahalkgtitudes, comportements, opinions des personnégssag
dans le cadre de la famille moderop. cit.
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Les travaux de Claudette Collot et de Francoisebi€rimontrent I'importance de ce
phénomeéne au début des années 1970. La majoriteettatés ayant des enfants vit alors a
proximité d’eux (73%) et, parmi ceux-ci, 37% lederd tous les jouré. Plus les personnes
sont agees, plus elles sont nombreuses a vivrexanpté de leurs enfants (84% pour les plus
de 80 ans) et & les voir de maniére quotidienn&s80 Beaucoup de familles préférent
habiter dans un méme quartier, voire un méme imfeephutdét qu’'un méme logement. Cela
permet au parent agé d’éviter l'isolement et decitien de nombreux avantages de la
cohabitation — secours et aides mutuels, relatfansliales facilitées, participation a un
noyau affectif — sans en subir les inconvénientomme les conflits de génération ou le
manque d'indépendance. On peut parler d'une «itdim distance » qui se développe
Méme le changement de domicile au moment de laitetn’entraine pas un éloignement des
enfants, mais au contraire constitue souvent I'siocede s’en rapprocher. Ainsi en 1972,
37% des parisiens retraités partis s'installer mvipce, voient un de leurs enfants au moins
une fois par semaifi® Louis Roussel dans I'étude qu'il méne au mili@s @nnées 1970
nous permet encore d’affiner notre connaissancegh@momene, en interrogeant a la fois les
parents ageés et leurs enfants. 28,4% des persagées vivent dans la méme commune et
21,9% a moins de 20 km d’au moins un de leur(sargfg) — ce qui permet d’atteindre ou de
dépasser la fréquence d’'une visite par semaini.nitintre que la fréquence de ces contacts
est liée & la fois & la proximité et au nombre efgfants>. Surtout il met en évidence combien
cette proximité avec les parents a été réfléchidésirée par les enfants. Parmi ceux qui
vivent avec leurs parents ou habitent un logemi@hant au leurs, pour 52% d’entre eux cela
résulte d’'un choix délibéré. Quant aux enfants taabila méme commune que leurs parents
ou résidant a moins de 20 km, ils ont choisi pespectivement 26% et 15% d’entre eux ce

lieu de logement en fonction de sa proximité aeec parent.

%7 Claudette CollotHabitat et 3™ age rapport d'étude pour le ministére de 'EquipemémtDIG, n°13, juillet
%8970 ; Claudette Collot,es personnes agées dans leur yitlentre international de gérontologie sociale,2197
Ibidem.

%9 Cette expression a été forgée pour désigner unoph@ne qui touchait au départ surtout les groujsEs a
avant de concerner les classes moyennes. L. RogeminBg. Kdckeis, « Essai d’'une théorie sociologigie la
vieillesse et de la famille Revue internationale des sciences socjatds 3, 1963, p. 432-448.
0 Francoise Cribier, « Les retraités parisiens etrsleenfants »Gérontologie n°30, 1989, p.20-31 Les
personnes agés et leurs enfarid®nnées sociales, lle de France, 1989 ; Frangigeer, La cohabitation au
temps de la retraiteRecherche pour le ministére de 'Equipement, dgdment, des Transports et de la Mer,
Direction de la construction, 1989, Francoise @ribk Les vieux Parents et leurs enfants, une généraio
parents parisiens quinze ans apreés la retraig&sgntologie et sociétd°48, mars-avril 1989, p.35-50.

! Louis RoussellLa famille aprés le mariage des enfants. Etude ré&stions entre générations, travaux et
documerg, cahier n°78, PUF, 1976, p.26 et suiv.
“2|bid., p.67
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Dans certaines études, ce mode de relation éstentrés tét préféré a la cohabitation
intergénérationnelle traditionnelle. C’est le caés th fin des années 1950. Dans une enquéte
qualitative menée a la demande de I'Ecole des Bapem M.L Tournier, assistante sociale,
auprés d'une trentaine de familles installées @neSet Seine-et-Oise ou cohabitent jeunes
ménages et parents agés « de santé fragile etsléaible niveau économique », celle-ci met
en avant les avantages d’'un habitat de proxintie estime en effet, a l'issue de son étude,
que les cohabitations dans de bonnes conditionétam pas toujours réalisables, une vie de
voisinage semble beaucoup moins risquée, car dalengi les relations d’affection et
I'entraide mutuelle, en méme temps gu’elle respdet liberté de chacun des ménages.
Combien nous souhaitons [poursuit-elle] que cetiestatation soit étendue et comprise par
les groupes de parents et les Associations faesliglar les urbanistes responsables des cités

nouvelles et les organismes et service chargésutasle relogement*3

2. Le développement de la cohabitation d'assistance partir des années 1970 par des
aidants vieillissants

A partir des années 1970 et les effets de haionent de la durée de vie, c’est aussi une
forme renouvelée de la cohabitation qui se dévepppe cohabitation d’assistance pour des
personnes du quatrieme age en perte d’autonomseehf@nts prennent désormais en charge
plus tardivement qu’auparavant leurs parents agésradomicile, au moment ol ceux-ci ne
parviennent plus a se déplacer et/ou assumer B=utdiches du quotidien. Ainsi en 1975,
44% des veuves de 85 ans et plus cohabitent auex éafants. Cette tendance reste élevée
les décennies suivantes. En 1986, 21% des persa@mugpg£tées ont dans leur famille un
parent 4gé qui ne peut vivre seul en raison delltude (30%) ou de la perte d’autonomie
(70%) ; parmi ceux-ci 46% de ses proches lui offtenhébergement familial et 29% l'aident
par des visites réguliefésDe méme, une enquéte de la Lyonnaise des Ealiséeéan 1991
révéle ainsi que 44% des personnes interrogéegdarent prétes a héberger leurs parents
ages (contre 42% qui cherchent un hébergementtblle

L'utilisation des statistiques annuelles de MAE en matiere d’attribution de l'allocation

logement a caractére familial pour parents a chpegenet de suivre cette évolution de 1974 a

“3 ML Tournier, « La cohabitation entre trois géniénas »,L’école des parentsnensuel, année 1958-1959, n°5
mars 1959, p.32.
4 Enquéte de la Caisse nationale d’assurance wgdléCNAV).
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1992. On constate qu’apres une baisse de la caliahitintergénérationnelle au début des
années 1970, celle-ci connait une nouvelle haussk din des années 1970 a la fin des
années 1980 mais cette cohabitation change deenatw ne sont plus les familles avec
enfants qui gardent majoritairement leurs parenéssnes familles sans enfants (celles-ci
passent de 6 000 a un peu plus de 20 000). Daosntexte d’allongement de la durée de vie,
ou les personnes agées sont prises en chargeapllietnent par leurs proches a partir des
années 1970, nous pouvons émettre I'hypothése gusomt des familles plus agées — les
descendants devenus des retraités —, n'ayant pergadts au domicile, qui prennent
davantage chez eux leurs ascendants trés agéscmlersa cohabitation traditionnéeife
(ascendants et familles avec enfants) recule ird¢@ment.

Familles percevant |'allocation logement a caractere familial pour parents
a charge (statistiques CNAF 1974-1992)

40000

35000

30000 = Nombre de familles ayant des
parents a charge
25000 v—J \
20000 — Nombre de familles sans enfant
/ V\ ayantdes parents acharge

Nombre de familles {en valeur absolue)

15000
Nombrede familles avec
10000 X
/ enfants ayant des parents a
charge
5000 &
0]
=W WO M~ 000 O AN s N W~ O
M~ M~ M~ ™~ M~ ™~ 00 00 O OO 0O 00 ©0 00 0 0O O O O
(o) T w2 N W =2 T o0 N o2 BN ) TN o TN =2 BN 2 T o 0 BN oA T o2 BN o2 W 2 T o0 BN @2 B w2 BN oa ]
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Statistigues CNAF, calcul de l'auteur.

“ Celle-ci reste encore importante dans le Nordpastexemple a la fin des années 1960 oul elle coact8%
des types de cohabitation (personne agée sansirtovijant avec des descendants dans des foyequalkee
personnes et plus). Philippe Vrain, Claude Wibaonditions de vie et besoins des citadins dgés dédion
du Nord-Est de la Francep. cit,
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Il Quels types d'aide? Un soutien important et dansa continuité

A. L'apport familial en matiére d'aide meénagere etde soins

1. Une aide trés substantielle

Au début des années 1960, l'apport familial seluit surtout par une aide ménagere
importante aux parents ageés. Dans I'enquéte d&EDINnenée par Paul Paillat (1963), les
différences sont importantes selon les sexes. besrtes agés sont d’abord beaucoup plus

fréquemment aidés pour les tdches ménageéres (ffmmihe ou des professionnels) que les

femmes.
HOMMES FEMMES
Ages 65-69 70-74| 75-79| 80 Tous 65- | 70-74|75-79| 80 Tous ages
ans |ans |ans |anset ages |69 ans |ans |ans et
plus ans plus
Aide 91 90 89 86 89 25 30 42 59 35
ménagere
en %

Enquéte Paul Paillat, INED, 1963.

En outre, les femmes souhaitent majoritairementaide « de temps en temps » tandis que
les hommes veulent assez fréquemment une aidedagrote (un cas sur quatre). Dans ce
cadre, la part de l'aide familiale ou de I'entowragst beaucoup plus importante pour les
hommes que pour les femmes : elle joue dans neufarare un pour les hommes par rapport
a l'aide apportée de l'extérieur ; tandis qu’elteig¢ a moins de deux contre un chez les
femmes (davantage apres 80 ans). Cette situatxplgjue notamment par le fait qu'il y a

davantage de femmes seules que d’hommes seulayetale plus de femmes que d’hommes
sans aucune famille. L’aide fournie par une persommunérée prend donc une place plus

importante méme si celle-ci n’intervient que pooe demme sur dix, en raison de la faiblesse

36




des ressources. Des questions concernant les besoiaides montrent que les personnes
agées interrogées souhaitent une aide plus soutknieur famille (66% chez les hommes,
15% chez les femmes). Parmi les personnes déjasaié hommes (sur 815 souhaitent alors
une aide complémentaire). Cela peut étre lieé aulsgment de leur épouse elle-méme ageée.
Quant aux femmes, elles sont moins nombreuses @epce besoin (35 sur 387). Une
hypothése avancée par Paul Paillat lie cette difige au type d'aidant: elles seraient
davantage aidées par une fille ou une parentgglne que par un conjoint ageé.

Cette aide ménagere peut se combiner avec desasdomicile méme si ceux-ci restent assez
rarement fournis par la famille en 1963. Dans l@greale I'enquéte de 'INED, 129 hommes
(14% des personnes interrogées) et 212 femmes (E&%personnes interrogées) recoivent
des soins infirmiers a domicile. Les soins donreaslg famille ou I'entourage sont alors tres
minoritaires — au profit des soins donnés par uaesgnne rémunérée — et concernent
respectivement 29 hommes et 61 femmes. Quant aons gaocordés de maniere conjointe par

la famille et une personne rémunérée, ils sonsatonimes (7 cas pour chaque sexe).
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Maladie chronique ou infirmité exigeant des soinsanstants selon le sexe et 'age des
enquétés

Hommes % (chiffres absolus) Femmes
65-69 | 70-74 | 75-79 | 80 ansTous 65-69 | 70-74 | 75-79 | 80 ansTous
ans et + ages ans et + ages
Ont une| 26% |30% [28% |37% |29% 29% | 27% |28% |32% |29%
maladie
chronique
ou infirmité | (95) (90) (64) (49) (298) (192) | (125) | (97) (87) (501)
N'ont pas| 74 69 72 61 70 70 72 71 66 70
de maladie
chronique
ou (275) | (208) |(163) |(81) (727) (456) | (341) | (249) |(178) | (224)
d’infirmité
Sans 1) (4) 1) 3) ©) 9) 5) (2) (4) (20)
réponse
Total (371) | (302) | (228)| (133)] (1.034) (657 (471) 348) | (269) | (1745)

Enquéte de Paul Paillat sur les citadins agés 68 (I8IED)
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Etat de santé déclaré des citadins agé=nquéte de Paul Paillat sur les citadins 4gé&966 (INED))

Hommes% et (valeur absolue) Femm@és, et (valeur absolue

65-69 | 70-74 | 75-79| 80 | Tous | 65-69 | 70-74| 75-79| 80 | Tous
ans ans | ages | ans ans et ages

et + +

Etat de santé déclaré 28% |27% |32% |35% |30% |56 33 40% | 44% | 38%

plutét mauvais

(105) | (82) |(72) |(46) |(305) | (235) | (156) | (139) | (118) | (648)

Etat de santé déclaré 7% 7% 7% 9% 7% 5% 8% 10% | 8% 7%

franchement mauvais

24) |(22) |(17) | (12) |(75) |[(35) |(38) |(B3) [(23) | (129

Total 35% | 34% |39% |44% |37% |41% |41% |50% |52% |45%

(129) | (104) | (89) |(58) | (380) | (270) | (194) | (172) | (141) | (777)
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Personnes bénéficiant de soins selon le sexe egjéales enquétés

Hommes — chiffres en valeur absolue et (%)

65-69 ans 70-74 ans 75-79 ans 80 ans et plus  &gmss
Non 34 (9%) 30 (10%) 25 (11%) 18 (13%) 107 (11%)
Oui 337(91%) 271 (90%) 203 (89%) 114(86%) 925 (39%
Soins par 296 250 174 94 814
famille ou
entourage
Soins par 34 19 25 18 96
personne
rémunérée
Soins par 7 2 4 2 15
famille et
personne
rémunérée
Sans réponse 1 1 2
total 371 302 228 133 1034
Vivent seuls 31 36 30 23 120

Enquéte Paul Paillat sur les citadins agés, INEB31
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Femmes — chiffres en valeur absolue et (%)
65-69 ans 70-74 ans 75-79 ans 80 ans| Teus ages
plus

Non 495 (75%) 331 (70%) 202 (58%) 109 (41% 16504)
Oui 161 (25%) 140 (30%) 145 (42%) 159 (59% 643
Soins  pan 95 87 94 111 387
famille ou
entourage
Soins  pan 58 42 40 39 179
personne
rémunérée
Soins  pan 8 11 11 9 39
famille et
personne
rémunérée
Sans 1 - 1 1 3
réponse
Total 657 471 348 269 1745
Vivent 224 223 171 116 734
seules

Enquéte Paul Paillat, INED, 1963.

2. Le rble des femmes aidantes : un facteur d'invlsilité de l'aide

Pendant longtemps la question du sexe des pwsoaidantes n'est pas posée par les
enquéteurs, tandis que les emploi-temps concerfemtfemmes mariées restent trop

imprécises ou géneérales pour mettre au jour cedigpde (INSEE et INED). Le réle majeur
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des femmes (conjointes, filles, belles-filles, sa@k@n matiére d’aide apparait néanmoins en
filigrane dans les enquétes sur les besoins dessmees agées. Ainsi dans I'enquéte de Paul
Paillat sur les conditions de vie et besoins desgmmes agées en France de 1968ucune
question ne porte spécifiguement les personnesniksant l'aide. En revanche, des
hypothéses sont avancées pour expliquer le besoimw d’aide complémentaire lorsque les
personnes agées sont déja aidées par leur farodigofnt(e), descendant(e), ou autfe)
Ainsi, parmi les personnes interrogées, 54 homsws815 déja aidés par leur famille,
souhaitent une aide complémentaire. Pour expligaesouhait, 'auteur avance I'hypothése
selon laquelle les conjointes, elles-mémes agéegqonrraient couvrir tous les besoins du
proche agé en raison de leur propre fatigue. Liaut®nstate que les femmes agées sont
moins nombreuses en valeur absolue a exprimer s@irbé35 sur 387 femmes agees déja
aidées par leur famille). Pour expliquer cette éldhce entre les sexes, l'auteur propose
I'hnypothése selon laquelle la plupart des femmesefgeraient aidées par une fille ou une
parente plus jeune ; celles exprimant le besoim doncours extérieur seraient les femmes
ageées n'ayant pour toute aide que "leur vieux campa’. Paul Paillat insiste au passage sur
le r6le déterminant d’aidante des épouses agéesldamaintien du vieux couple dans son
cadre familief®. Si I'aide apportée par les femmes est crucidle, reste peu visible — en
raison également du fait que ces femmes considé&ette aide comme "naturelle”; ce
manque de visibilité va contribuer a accréditethiezse selon laquelle I'aide familiale est en

régression.

B. L'apport familial en matiére d'aide en espécestal'avantages en nature

1. Les aides en nature

Les personnes agées recoivent une aide en nahstastielle de leur famille, que cette aide
se traduise par I'apport de services ou par la rmisésposition d’'un logement. Cela parait
bien dans I'enquéte de Paul Paillat (INED, 1963) [&s 1034 hommes de 65 ans et plus

interrogés, 853 (82,5%) déclarent recevoir des @ag@s en nature/gir annexe 4. Parmi

6 paul Paillat (dir.)Conditions de vie et besoins des personnes agéé€samue : les citadins agésNED,
travaux et documents, cahier n°52, PUF, 1963.
47 parmi I'ensemble des personnes agées de 65 aisseinterrogées, 37% des hommes et 45% des femmes
disent avoir une santé « plutét mauvaise » ounrcframent mauvaise ».
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ceux-ci, 648 (75,6%) déclarent recevoir des « sesviseuld®™ ou « services seuls et
associés » (832 personnes, 97,5%). Sur les 103ddende 65 ans et plus interrogées, 814
déclarent recevoir des avantages en nature (78P&bmi celles-ci, la part de celles qui
recoivent un logement seul (83 personnes, 10%gssacié (345, 42,3%) est plus élevé que
les hommes (132, 15,5%). Certains des interrogélsrgét recevoir a la fois un logement, de
la nourriture et des services (125 des femmes83 ate$ hommes agés interrogés). Dans le
cadre de cette étude, on s’est aussi interrogéestistence ou non de corrélations entre le
montant des ressources et l'aide en natuo@r (annexe 5. Les quatre principaux paliers
retenus étaient 100 000 anciens francs mensuels BAM00 anciens francs mensuels (AF),
30 000 anciens francs mensuels (AF), 15 000 andames mensuels (AF); si s’on tient
compte de linflation cumulée (826%), cela représemt en 2011 des revenus mensuels
respectivement de : 1413 euros ; 706 euros ; 4Bk @i 212 euros. Si I'on prend le cas des
femmes agées bénéficiant de ressources servamt gewsonne : 567 femmes touchant moins
de 100 000 AF mensuels bénéficient d’avantages ataren (52,7%). Parmi celles-ci, 95
femmes touchant moins 50 000AF/706€ (70,3% de ¢ethche de ressources), 275 femmes
touchant moins de 30 000 AF/424€ (54,3% de cettectre de ressources) et 172 femmes
touchant moins de 15 000AF/212€ (74,5% de cetteh@de ressources) recoivent de l'aide
en nature. Il s'agit en majorité de services setilassociésvpir annexe 3. Pratiquement la
moitié des femmes (47,6%) seules ayant moins d@0QBF/212€ de revenus mensuels
bénéficient comme avantages en nature a la foisoderiture, de logement et de services.
Une étude similaire (toujours dans le cadre deaitjuéte de I'INED) sur I'existence ou non
de corrélations entre les ressources et 'aide gemeayoir annexe 5.

L’étude de 1965 aupres des retraités de la ecamerprofessionnelle paritaire des Alpes
(CIPRA)® montre aussi I'étendue de cette aide. Sur 4088ités qui ont des enfants, 29,6%
sont aidés par eux. Les plus de 85 ans sont dayaatdés par leurs enfants. 34% d’entre eux
sont aidés alors qu’il n'y a que 18% de personmges, parmi les retraités agés de 65 ans a
74 ans, qui bénéficient d’'une aide de leurs enfaRtami l'aidée précisée, se trouvent
principalement l'aide en espéces, sur laquelle meugendrons, le chauffage (charbon) et

I'alimentation (1,6%).

“8 paul Paillat (dir.)Conditions de vie et besoins des personnes agé&samae : les citadins agésp. cit,
p.72.
9 Par « services », les enquéteurs entendent egélgatricité, chauffage, aide ménagére.
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Répartition en pourcentages des diverses formes de accordées par les enfants

N’ont rien | 59%

indiqué

Argent 16,6%
Charbon 12,5%
Alimentation 7,8%

Aide ménagere | 1,6%

Repas 1,3%
Vétement 1%
99,8

Etude des conditions de vie des retraités de las@anterprofessionnelle paritaire de retraiteAlpss

Comme le montre les témoignages issus de I'enqdéteander aux enfants qui bien souvent

sont eux aussi en difficulté, répugne profondénaemtretraités :

« Pour beaucoup de parents, il est trés pénibldedeander une aide substantielle a
leurs enfants, sans provoquer des dissentimenibdar».

- « Tant que je peux faire sans rien demander a nfasats ».

-« Quant aux enfants, nous n’espérons rien d’euxdsaont aussi pauvres que nous, et

pour les loisirs nus restons chez nous ».

-« Etre aidée pécuniairement pour permettre de nrofé serait-ce qu’une petite radio
qui comblerait ma solitude surtout le soir. Maismgeveux pas comme chaque fois que
je sollicite une aide soit a la mairie de ma comenan a une société qu’on m'oblige a
me diriger vers mes enfants. La vie est aussi @trehére pour eux pour vouloir

accepter quelque chose et préfére m’abstenir ded$aivoir mes désirs devant eux. »

*° Etude des conditions de vie des retraités de iss€anterprofessionnelle paritaire de retraiteAlpes, 1965,

p.62-63 et suiv. FNG.
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2. Les aides en especes aux parents a domicile sdmnséquences lourdes pour les
familles

A la fin des années 1950, des études sont m@ageleanne Vannier, assistante sociale, sur
les conséquences financiéres de la présence detpagés au domicile d’enfants adultes
En 1956, selon I'INSEE, 25% des personnes agéptudale 65 ans vivent avec leurs enfants
sans le conjoint et 13% vivent avec leur conjointeeirs enfanf§. Concernant Paris et la
banlieue parisienne, les pourcentages sont regpewnt de 16% et 7%. En ce qui concerne
les revenus des personnes agées, ceux-varient gdonessources dont elles peuvent
disposer: 64 000AF par an au minimum (1330€) ¢alion spéciale+ allocation
supplémentaire du Fonds national de solidarité-F-NB82 000AF (2120€) (I'Allocation aux
vieux travailleurs salariés-AVTS+ allocation suppintaire du FNS) a 240 000AF (4988€)
par an pour les pensionnés du régime général, dgatatux maximum. J. Vannier prend
comme référence le salaire moyen d’un salarié dédin parisienne et des personnes agées
touchant 'AVTS et le FNS. Elle estime que la baids niveau de vie liée a la présence d’'une

personne agée a domicile est de 38%.

En prenant comme référence la base de calcul dgdittype : un adulte = 100 ; une personne
agée = 90 ; une personne agée vivant avec unepargenne = 90X0,70= 63 ; un adulte et un
vieillard=163 ; un adulte et deux vieillards = 226.

51 Jeanne VannieRecherche sur le niveau de vie des familBageau d’études administratives de I'Assistance
publique, 1957.
*2 Au 1% janvier 1957, les personnes agées de plus desc§oan’5 077 000.
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Impact sur le niveau de vie de personne agée au dmile (étude Jeanne Vannier, 1957)

Salaire de Ressources Total Niveau de vie Niveau de vie

I'adulte vieillard : réel (1,5) réel (1,63) (2)
AVTS+FNS

48 500AF 8 500AF 57 000AF 38 000AF 34 970AF

(1008€3 (177€) (1185€) (790€) (726€)

S’il y a deux vieillards au foyer, I'effondremerdteencore plus grand

Salaire de Ressources Total (2) (2,26)
I'adulte vieillard :

AVTS+FNS
48 500AF 17 000AF (353€) 65 500AF 32 750AF 28 982AF
(1008¢€) (dans la meilleure (1351€) (680€) (601€)

éventualité)

(1) Les chiffres entre parenthése correspondent aufiaierts de consommation.

En prenant comme référence la base de calculdgdiiype de Beveridge : un adulte = 100 ;
une personne agée = 95 ; une personne agee vivanuae autre personne = 95X0,70=66 ;
un adulte et un vieillard=166 ;un adulte et deweil\drds = 232.

*3 Conversion en euros de décembre 2011 avec priserepte de l'inflation.
46



Impact sur le niveau de vie de personne agée au dmile, référence du budget type de Beveridge

(étude Jeanne Vannier, 1957)

Salaire de Ressources Total Niveau de vie réel (1,66) (2)
I'adulte vieillard :
AVTS+FNS
48 500AF 8 500AF (177€) 57 000AF 34 336AF (713€)
(1008¢€) (1185¢€)

S’il'y a deux vieillards au foyer

Salaire de Ressources Total Niveau de vie réel (2,32)
I'adulte vieillard :

AVTS+FNS
48 500AF 17 O0O0AF (353€) 65 500AF 28 2321AF (586%€)
(1008¢€) (dans la meilleure (1351€)

eventualité)

J. Vannier estime que si la personne agée est emaladnfirme, la situation s’aggrave. La
charge de la personne agé devient également plus & fur et a mesure qu’elle avance en
age. Dans tous les cas, l'auteure de I'étude esiimde poids financier est trop lourd pour la
famille et risque d’entrainer un rejet de la persoagée par sa famille.

Cette importante contribution des enfants —aehdcessité de leur aide pour équilibrer le
budget — est confirmée par I'étude de 1965 surdesités de la caisse interprofessionnelle
paritaire des Alpes (CIPRA) Au sein l'aide indiquée par les enfants (41%' dielé totale —
pour 59% la nature de l'aide n’est pas précisémjld en especes représente plus de 40% de
I'aide accordée par les enfants a leurs parents. 4gs témoignages des personnes agées

révelent aussi le rdle que joue cet apport dansali@tien de leur niveau de vie :

-« Si je peux vivre décemment, je le dois a ma fijile est avec moi, comme elle n'a

gue 500 F par mois, il nous faut beaucoup compter @quilibrer notre budget ».
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«Jai un fils qui vit avec moi qui participe auxais généraux du foyer. Sa

participation couvre convenablement ses frais maisaurait étre considérée comme
une aide supplémentaire pour subvenir a mes besoins

« Si j'étais seule je ne pourrais pas vivre avegueje touche ».

« Le fait que nous ayons une famille solutionnetge beaucoup de choses sur le
plan matériel et moral ».

« Je ne dispose pour vivre que de 820 F par ttimésans compter I'aide de mes
enfants), il est certain que jaimerais disposame plus grosse somme pour

décharger mes enfants qui m'aident depuis mon gEueadéja avant la mort de mon
mari en 1958 puisqu’a cette époque nous n’'aviores lguSécurité sociale (retraite

minime) et que je touche la CIPRA depuis 1963 ».

* Etude des conditions de vie des retraités de iss€anterprofessionnelle paritaire de retraiteAlpes, 1965,

p.62.
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Chapitre 2 Les familles de personnes agées : lages des
politiques de la vieillesse et de la famille (dditades années
1940 aux années 1960)

En France, le poids de I'entretien des vieuxeptr continue de reposer en partie sur les
enfants au titre de I'obligation alimentaire (Caial, 1804) ou par le biais des récupérations
sur succession aprés déecés. Ces charges d’entietembant a la famille, celles-ci ne
doivent pas, par principe, étre supportées paolladativité. Cette articulation entre obligation
alimentaire et prestations sociales repose surieipe selon lequel chacun a I'obligation de
s’occuper de lui-méme et de son entourage familelsolidarité élargie (assuranciel,
nationale, communautaire) ne devant intervenirtr@ subsidiaire comme a défaut. Cette
obligation légale double donc une injonction moiakgder ses ascendants. Cela correspond a
I'idée — largement partagée par la classe polisgetdes divers acteurs de la vieillesse — selon
laquelle une intervention plus tét aboutirait atporatteinte a la famille en assumant ses
fonctions a sa place. Pourtant, comme il a été ansde premier chapitre, ces familles ne
fuient pas leur role et constituent, tout le long second vingtieme siécle, d'importants
fournisseurs d’aides financieres, matérielles, rgéres et de soins aux personnes agées. Mais
certaines représentations — portées a la fois gmmdlitants familialistes, des sociologues et
des acteurs publics — se diffusent durant I'apressg et laissent penser que les familles
délaissent leur proche agé, victime de plus en ptus/ent de solitude. Ces conceptions
marquent la construction des politiques publigaes de la vieillesse que de la famille dans le
cadre du développement de [I'Etat-Providence. Aitsux principes d’action publique,
coexistent et marquent ces politiques : le precoesiste, dans une logique \dkelfare-State
a mener une politiqgue de ciblage des personnes gg@es prendre en compte leur entourage)
pour leur permettre une autonomie de vie ; le sgqgmincipe, marqué par l'attachement
frangais au devoir moral et |égal des familles enVeurs ascendants, s'attache quant a lui &
éviter toute forme de déresponsabilisation fangligdlu mieux oubliées au pire considérées

avec suspicion, les familles aidantes feront lasfde I'un et 'autre de ces principes.
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| Une représentation erronée : le rejet de la vidiégsse par la famille et la fin
des solidarités familiales

L’évolution et la diversification des modes @dations entre descendants et ascendants agés
— mais aussi le fait que l'aide soit majoritairemapportée par des femmes — rendent peu
visibles les liens entretenus par la famille eidéafournie par I'entourage. Ce manque de
visibilité auxquels s’ajoutent une constructionugte analyse biaisées des statiques ainsi
gu’'une lecture idéologique des liens familiaux voomtribuer a accréditer la these erronée de

I'abandon des personnes agées par leurs proches.

A. Construction et analyse biaisées des statistigsie

1. L'influence de I'analyse fonctionnaliste sur lssociologie de la famille

Certains chercheurs développent une interprétdtiaisée des statistiques laissant penser
que les personnes agées sont ou vont étre progressit abandonnées par leurs proches.
Nous pouvons suivre cette approche & partir desurade Jean-René Tréartoqui insiste
sur le « relachement des liens familiaux ». Selonde délitement apparait d’abord dans la
baisse de la cohabitation intergénérationnelle.sDsan démonstration, celui-ci oppose une
famille traditionnelle rurale et élargie a une fienmoderne nucléaire :

«1Il'y a 50 ou 100 ans (on peut 'observer enceotaaddlement dans les campagnes francaises),
'unité familiale vivant sous un méme toit, incluaion seulement le couple et les enfants,
mais aussi les parents et quelques fois méme e né la sceur du mari ou de la femme.
Aujourd’hui, dans les villes (et nous allons vene wivilisation de plus en plus urbanisée), la
famille ordinaire compte le pere, la mére et lefaets. Si les grands parents sont quelques
fois accueillis au foyer, le cas devient de pluspkrs rare et cela ne tient pas seulement a

I'exiguité des logements moderne? »

% Jean-René Tréanton, « La vie familiale, le logensst vieillards »L'Ecole des Parentsn°6 avril 1959 ;
Jean René Tréanton, « Le vieillards dans la famijlie n° spécial, « Vieillesse et vieilissemenRevue Esprijt
mai 1963.
% Jean-René Tréanton, « La vie familiale, le logemndes vieillards »op. cit.p.2.
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Cette opposition archétypale de deux modéles familiest d’emblée biaisée, la famille
nucléaire étant déja sous I'’Ancien Régime, largendominantd’. Jean-René Tréanton
poursuit sa démonstration en insistant sur la baissla cohabitation intergénérationnelle. Ce
phénomene ne peut selon lui que s’accentuer, dedguontre par le recours aux statistiques
américaines pour renforcer le phénomene, estimaat«gnotre civilisation tend a suivre la

ligne amorcée aux Etats-Unis ».

Enquéte sur les personnes de 65 ans et plus aux &tinis (en %)

Mariés Hommes (veufg,Femmes (veufs,
célibataires, divorcés,célibataires, divorcés,
sépares) sépares)

Ne vivent pas avec 74,1 69,3 54,7
leurs enfants

Vivent avec leurs 25,9 30,7 45,3

enfants

Soit comme chef de

menage (sous-division) (22,6) (11) (15,9)
Soit dans le ménage de

leurs enfants (sous<3,3) (19,7) (29,4)
division)

EW Burges, in W.Donahue et C.Tibbit$)e new frontiers of aging\nn Arbor, 1958.

Si cette baisse de la cohabitation intergéimgmaelle — qui s’éleve en 1963 a 24% de la
population (16% dans les milieux ouvriers) — ederprétée comme le symptdome d’une

progressive disparition des liens familiaux, lesses avancées sont principalement de deux

" André Burguiérel.a Famille en Occident du X¥4u XVIIF siécle éd. Complexe, 2005.
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types. Le premier tient au développement de lalaoté collective et a la prétendue fin de la
« fonction protectrice de la famille » :

« Autrefois, la personne qui vieillissait seailis "quand je serai infirme, quand je serai
malade, je pourrai m’'en remettre & mes enfantgpjerai leur confier le soin de mes vieux
jours". Aujourd’hui, ce n’est plus du tout la mémieose. La socialisation des risques, les
pensions de vieillesse, la sécurité sociale, assud@sormais cette fonction protectrice. Vous
pouvez voir dans la presse des lettres de lectisaat qu’a notre époque de sécurité sociale,
il leur semble tout a fait anormal qu’on puisse léemander de subvenir aux besoins de leurs
parents. C'est une chose qui les chogte. »

L’autre facteur avancé serait lié a la pertexdgatut » de la personne agée et le manque

d’empathie désintéressée de ses proches :
« Les vieillards n’ont guére de monnaie d’écharigerecoivent sans contrepartie : pitoyable
et dérisoire est souvent leur geste de «rendf@estes leurs enfants se souviennent —
devraient se souvenir — de ce que jadis ils ont cbgux. Mais leurs petits enfants, comment
les situeraient-ils ailleurs que dans un univergrauité et d’insignifiance %>

Cette lecture est directement influencée pawaligse fonctionnaliste développée a partir des
années 1950 par la sociologie de la famille. Ceilleait dans la sphére anglo-saxdfirevec
les travaux de Parsons basés sur la société aiméricala modernisation sociale
(industrialisation, urbanisation, développementwiarché) aurait entrainé des transformations
dans les fonctions de la famille. En matiere deidadtés intergénérationnelles les
conséguences en seraient la disparition de laifonptotectrice et traditionnelle de la famille
et le relachement des liens familiaux — relacherheénhéme accentué par le développement
de la protection sociale qui déresponsabilisest famille§’. Cette conception n'est pas
nouvelle. Depuis Frédéric Le Play, au XX siécle, l'industrialisation est accusée d’avoir
dégradeé les relations familiales et le lien sodial.vision « Parsonienne » va dans le méme
sens, donnant une interprétation univoque des topki des structures familiales : on
passerait de la famille élargie (ou famille souclsg)nbole de la société traditionnelle et des
solidarités intergénérationnelles a la famille padle, fruit du développement de

I'individualisme et de I'affaiblissement des lieds parenté. Or les travaux de Peter Leslett et

*8 Jean-René Tréanton, « La vie familiale, le logemndes vieillards »op. cit.p.4.
% Jean René Tréanton, « Le vieillards dans la famillsn n° spécial, « Vieillesse et vieilissemenRevue
Esprit, mai 1963.
0T, Parsons et R-F BaldBamily, socialization and interaction procelencoe, IlI, the Free Press, 1955.
®1 Jean-René Tréanton (CNRS), « Les vieillards dararhille. Une étude sociologique »liicole des parents
n°6, avril 1959, p.4.
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les enquétes qu’il a initiees dans de nombreux paysein du Cambridgéroup fort the

History of Population and Social Structumnt montré combien cette conception était
erronéé? IIs ont en effet prouvé que coexistent depuigiiemps en Europe le modéle de la
famille nucléaire et celui de la famille souche, dernier modele ou cohabitent trois

générations sous l'autorité du péere de familleargstexception.

Pour la sociologie de la famille des années 1%affaiblissement des liens familiaux
s’inscrirait plus largement dans la crise de litogion familiale, crise engendrée par les
transformations de la société : chute de la nugtiat de la fécondité, augmentation de
I'indicateur conjoncturel de divortialité, hausseschaissances hors mariage. Parallelement se
répand I'idée d’'une baisse de niveau du « résedvaide familiale®®». Celle-ci serait liée a la
forte progression de l'activité professionnelle lmames en France dans la deuxieme moitié
du vingtiéme siécle qui aurait réduit leur pos#bild’occuper leur fonction traditionnelle
d’aidantes. Or l'absence d’études empiriques stie cguestion, en raison notamment du
manque de demande sociale, ne permet alors pasttedire cette perception en 1950-1960.
Il faut attendre les travaux de la sociologue AgR&sou et son ouvrag€ivre sans famille
(1978) pour que limportance des solidarités familiales letréle des femmes soient
explicitement mis au jofit. Cette recherche permet un changement de paradigmeatiére
de sociologie de la famille : I'idée d'un désengagat familial est abandonnée par les
sociologues au profit d’'une vision renouvelée deldarités familiales accompagnant les

transformations de la famille.
2. La focalisation sur les lieux d'habitat : une cofusion entre solitude et isolement

Les analyses de Pierre-Alain Audirac insisterdrg a elles sur le phénomene d’isolement et
de solitude des personnes agées en s’appuyamssemnduétes menées par I'INSEE de 1962 a
1982°. Cet angle d’étude a pour conséquences de comfdadiit de vivre seul dans son

logement et celui de vivre isolé, sans liens sociau

%2 peter Laslett (ed.Household and family in past time : Comparatived&s in the size and structure of the
domestic group over the last three studies cerdgumeEngland, France, Serbia, Japan and coloniakthlo
America,with further materials from Western Eurppaiversity Press of Cambridge, 1972.
%3 R. Monorey,The Family and the Statd.ondon, Longamn, 1976
% A. PitrouVivre sans familleToulouse, Privat, 1978, réédit. 1987, p.199 &t su
% Pierre-Alain Audirac,Les personnes agées : de la vie de famille & &is@int Insee, 1982. Département
Population de I'INSEE. Pierre-Alain Audira& Le cloisonnement des générations s’acceniueamilles et
vieillissementActes du colloque Royaumont-Paris (12-15 novemBg5}, 1986, p.13-16.
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Evolution des personnes agées vivant seules de 1862982

Personnes &agées selofo vivant seules en% vivant seules en% vivant seules e
I'age et le sexe 1962 1975 1982
Ensemble 21 23,9 26,5
Homme de 60 a 74 ans 9,2 10,7 111
Hommes de 74 a84ans 154 17,3 18,7
Hommes de 85 ou plus 17 20,9 25,3
Femmes de 60 a 74 ans 24,8 27,5 29,2
Femmes de 75 a 84 ans 36,9 42,2 46,4
Femmes de 85 ans 08,2 34,8 40,1
plus

Veuves de 75 a 84 ans 45,1 55,4 63,3
Veuves de 85 ans ou plys 29,7 37,2 43,8

Insee, Enquétes (1962, 1975, 1982)
P.A Audirac insiste sur la baisse de la cohabiagénérationnelle et 'augmentation de la

solitude qui en résulterait :

« (...) Au cours des 20 derniéres années, les matlébatgement des personnes agées ont
été boulversés. Le partage entre solitude et dcpaeides proches s’est fortement modifié.
En 1962, les personnes seules étaient un peu moimbkreuses que les personnes vivant chez
des proches, en 1982, elles sont deux fois pludvremses. Au-dela de 75 ans aussi, I'effectif
des personnes seules a doublé, de méme que sasameprincipale, les veuves. Le nombre
de plus de 85 ans vivant avaec de proches, n'dupasiminué mais c’est que la population
corespondante s’est nettement accrfe. »

P.A Audirac en conclut que «les personnes agéesnariées vivent donc de plus en plus
séparées de leurs proches ». Il expligue ces namveaports entre descendants et ascendants
par des facteurs socio-économiques (migrations lesrsilles, acces des femmes au marché
du travail, développement de I'Etat-Providencelest transformations rapides de la société

contemporaine :

% pierre-Alain Audiracles personnes agées : de la vie de famille & &imentop. cit.
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« Une telle dislocation a été favorisée pamégrations d’actifs vers les entres urbains, ou
les logements sont exigus, et par le désir d'autbeocdes jeunes. L'organisation sociale
intervient dans la méme direction. D’'une part, esuse des ressources aux personnes qui ont
cessé de travailler. D’autre part, la division dashes et I'extension de I'emploi féminin
conduisent a un systeme fondé sur la rétributitan garde des enfants et les soins aux
invalides sont transférés progressivement a desopees ou a des organismes spécialisés.
Enfin, la cohabitation d’adultes a différentes gatiéns était la régle dans le monde rural
traditionnel. Elle ne s'impose plus lorsque lesvités se différencient au sein d’'une méme

famille. »'

Ce type d’étude, en se fondant sur des enqebatistiques ne prenant en compte que
I'habitat, laisse penser que la baisse de la ctdtadn générationnelle se traduit
nécessairement par une augmentation de personges &iyant de maniére isolée. En ne
s'intéressant pas a la dimension relationnelle latdistance entre I'habitat de I'ascendant et
des descendants, ces études ignorent complétepwriichanges et les types d'aides que
peuvent apporter la famille ainsi que de leur fedpe ; de méme, ce type d’approche néglige
I'habitat de proximité. C'est par conséquent t@iphénomene « d’intimité a distance » qui
est ignoré. Or, nous l'avons plus haut (chapitrgoremiére partie), ces échanges restent
soutenus entre parents agés et enfants et I'habaiximité de son ascendant ou de son (ses)
descendant(s) se développe durant cette périodesi Abuis Roussel, appréhendant les
différents types de liens et de résidence estirsel8é6 toute la complexité et la richesse des
nouveaux rapports familiaux. Il souligne combiemledéle de Parsons ne correspond pas a la
réalité francgaise :

« Dés maintenant, on peut donc considérer que’'applique pas a la famille francaise
contemporaine, le modéle que Parsons croyait dédates la société américaine des années
1950. La néolocalité des enfants ne signifie pdmlaes relations. Le départ des enfants ne
dissocie pas les générations. Des deux cbtésuld de I'autonomie s’accompagne du désir
de demeurer solidaires. On se donne la libertéederscontrer quand on le désire souvent.
Entre enfants mariés et parents méme si une certsypmétrie affective existe, la relation
n'est pas celle d’'une indifférence courtoise coneneoudrait le modéle nucléaire : la famille

francaise demeure, mais d’une maniére tout a taivelle, étendue.®®

67 |
Ibid.
® Louis RoussellLa famille aprés le mariage des enfants. Etude rédations entre générations, travaux et
documerg, cahier n°78, PUF, 1976, p.105
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Enfin, comme le souligne I'historien Patrice Baelais®, il faut relativiser 'analyse des
statistiques qui mettent en avant 'augmentationlalgart des personnes agees isolées
(comme l'accroissement de la part des femmes de@#ur5 ans vivant seules qui passe de
40,6% a 44,9% de 1975 a 1982). L’amélioration ddat’ de santé des septuagénaires
contribue a expliquer cette évolution, permettanhanombre toujours plus nombreux de ces
personnes de vivre sans avoir d’'une aide constBrddleurs la courbe par age des personnes
vivant seules culmine a 80-84 ans chez les femmagees de 90 ans chez les hommes, age
au-delad duquel apparaissent de maniére plus frégues signes de la dépenddfice
L’augmentation de ces effectifs de personnes sadesble donc pouvoir étre interprétée
comme une amélioration de I'état de santé des peesoagées, et non comme un abandon

croissant de celles-ci.

B. L'abandon du devoir moral d'aide envers ses prdes agés : une lecture

idéologique

1. La vision familialiste des années 1950-1960

Dans la continuité de Iidéologie familialistey @ogue sous le régime de Vichydes
militants natalistes et familialistes reprennentéapla guerre un discours selon lequel le
développement de lindividualisme lié a la modeéfnit et pour certains aux Droits de
’'Homme — entrainerait la perte de valeurs fanekalen particulier le devoir moral de soutien
des enfants envers leurs parents agés. Cette tandarait accentuée par le développement de
I'Etat-Providence, I'essor de la solidarité colleetincitant selon cette vision les familles a
renoncer encore davantage a leurs obligations pwraks associations familiales, comme
'UNAF (les UDAF a I'échelon départemental), et p®upes de pression natalistes tels que
I'Alliance nationale contre la dépopulation, modlalors un discours familialiste et anti-
individualiste. Dans des journées d’études consacafix personnes agées et a leur prise en
charge, au début des années 1950, ces acteursug@mhe’un prétendu recul de la solidarité

% patrice Bourdelaid,e nouvel age de la vieillesse. Histoire du vissiment de la populatipgditions Odile
Jacob, 1993, p.367.
0 pierre-Alain Audirac, « Les personnes agées, dgelale famille & I'isolement »Economie et statistiques
n°175, mars 1985, p.46-48.
" Christophe Capuan®/jichy et la Famille. Réalités et faux-semblanté'politique publiqueRennes, PUR,
2009.
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familiale’®. En effet selon ces derniers, les familles, an selsquelles un sentiment égoiste
'emporterait, auraient tendance a abandonner leprsches agés, démunis et/ou
physiquement dépendants. Les différents acteucsiasi$és insistent alors sur le devoir moral
des familles de prendre en charge leurs ainés rdeaesoin et exigent au nhom de ce
principe un soutien de I'Et5t

Une vision trés morale est portée sur les fasilméme dans le milieu hospitalier. Pour
certains internes hospitaliers durant les anné&g-69, la hausse de la part des vieillards
entrant dans les hopitaux durant les vacancestréhis de maniere archétypale un état
d’esprit d’abandon des vieux : c’est le « syndrateda canne a péche » ! Lorsque la famille
conduit un vieillard a I'hépital, tout serait dgpaét, avec la canne a péche dans la voiture,
pour partir sans lui en congés. Si cette Iégendegand que les proches se débarrassent de
leurs vieux durant I'été n'a aucun fondement —tféa en institution correspond en grande
majorité a une dégradation de I'état de santé gedsonne agée —, elle n’en reste pas moins
trés prégnante chez certains internes et une phatiepinion. Ce type de situation peut aussi
révéler le désarroi de familles subissant la cdhtibh générationnelle sans I'appui d’'aide
extérieure ou sans recours a un hopital de jowrstda situation que dénonce le professeur

Péquignot en 1962, tordant le cou au mythe du dreyne de la canne a péche ». Son
témoignage révéle le désarroi dans lequel se tralore un grand nombre de familles :

« Jai vu des familles qui amenaient des viedbaparce qu’ils ne pouvaient plus s’en
occuper et gqu’ils ne savaient qu’en faire pendastJacances. Mais je n'ai jamais vu de
vieillards sains amenés dans ces circonstancesvul'quelquefois des vieillards amenés en
« transit temporaire », c'est-a-dire qu’il y a weetaine catégorie de chroniques (sic), qui, en
effet, sont tolérées par la famille, laquelle fait effort considérable — dont on ne lui rend

donc pas toujours hommage — au long de I'annéend@uas familles veulent partir en

"2 Les natalistes de I'Alliance nationale contre épopulation et les familialistes de 'UNAF sont [@emiers a
développer cette idéologie dans I'aprés-guerre, @@mple lors des «journées régionales d'études po
'amélioration du sort des personnes agées a Eill&ourcoing » en novembre 1952. Il est fait ungda
publicité tant auprés des pouvoirs publics queédajgriion des résultats de ce type de journée. [@és période,
ces familialistes réclament un soutien financieurpes proches qui prennent en charge leurs paégds. La
commission financiére a ainsi « déploré que I'adstiation pénalise trop souvent les familles quiuesllent
leurs vieux parents indigents, en enlevant a cesigts le bénéfice des lois d'assistance qu'ilsagunt s’ils
vivaient seuls. Au contraire nous pensons qu'ur ge journée de toute facon inférieur a celui despltes,
pourraient étre versé aux enfants de condition stedgui ont le mérite de recueillir chez eux lepasents
agés ». CAC, 2000 0359, article 3.
% Les familialistes demandent alors que les orgaessfamiliaux et para-familiaux rappellent aux fdesilla
nécessité des solidarités familiales en donnandéfiaition Leplaysienne de la famille (parentsscndants et
ascendants).
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vacances (c’est un droit légitime) — a mon seng roeis avons tort de nous élever avec
pharisianisme souvent, car il y a beaucoup a reslirenotre attitude envers les familles de
vieillards auxquelles les services sociaux demandersacrifier leurs propres enfants — elles
ne peuvent les emmener avec eux. De méme que i@t&pceotectrice des animaux a prévu
pour les chats abandonnés des refuges tempordéaaéme 'on pourrait envisager que ce
besoin Iégitime de vacances des familles ayant cimrenique » soit aidé. Mais ceci n’ayant
jamais été prévu, un certain nombre de familleveafdi nous mentir, afin de prendre leurs
« clients ». Cela, je I'ai vu, mais encore une,foessont des besoins légitimes, car ce sont des
gens qui ont besoin de soins. Ills ne peuvent pag weuls de fagon autonome dans leur
domicile. Voila ce que je pens€*»

Durant les années 1970, I'idée d’'une désag@gates liens familiaux et d’'une disparition
du devoir moral des familles envers leurs prochgésasemble confortée par une autre
représentation : celle du maintien de liens inteégétionnels trés forts dans les pays
orientaux comme au JapdnlLes études menées dans les années 1970 sembidotter
cette vision des choses. On y insiste sur le déWiai, le dévouement vis-a-vis des personnes
agées. Selon les statistiques de 1973 du minigigra Santé au Japon, ¥ des personnes
agées de 65 ans et plus vivent avec leurs enfaat$es pour la plupart. Une étude nationale
(1974, cabinet du premier ministre japonais) entéuastrer I'attitude des Japonais, jeunes et
vieux, en ce qui concerne le mode d’habitat : 7@&% mkersonnes agées de 60-69 ans estiment
gu’il est seulement naturel ou meilleur si possible partager le méme logement que leurs
enfants ; taux quasi identique chez les personpeargenant aux classes moyennes. Chez les
plus jeunes (30-34 ans) environ 50% estiment nladquran des enfants vive avec ses parents,
méme aprés le mariafeCes travaux, commandés par les pouvoirs puldjpsnais, devaient

conforter cette représentation d'une société jagenarés unie et aux solidarités

" Professeur Pequignot, « Psychologie du maladBaviéhospitalisé », iBulletin d’information du ministére
de la santé publique et de la Populatiori2 1962, p.63.
5 Cette idée d’une « éternité de la famille » japemast déja diffusée durant les années 1950 arc&r&f
Ayanori Okasaki, « L’évolution de la famille japasa », in Robert Prigent (dir.), « Renouveau dégsdsur la
famille », Travaux et documeniSahier n°18 INED, PUF, 1954, p.276-282.
’® La comparaison avec les autres pays occidentast pas forcément favorable & la France : en 1985jes
personnes agées en Grande Bretagne cohabitenta@6%tats-Unis, au Danemark, c’est inférieur aranEe
(18%). On insiste aussi sur la nostalgie en Frateda famille a trois générations qui est latertt@arfois
exprimée : grace a l'intégration de la personne &ghs une telle famille et les services qu’ellet pendre, elle
ne subit pas le rejet de la société. Le besoin diummat affectif renforce cette nostalgie.
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intergénérationnelles trés forfés- justifiant au passage I'absence d’une politigiee la

vieillesse (au nom du maintien de la prise en ahdes personnes agées par leur famille).

2. Le rejeu du discours néo-familiste sur le déclinles solidarités familiales au cours des
années 1980-2000

La vision idéologique sur la prétendue dispamitdes solidarités familiales réapparait au
cours des années 1980-2000. Il est notamment partéMichele Barzach, ministre de la
Santé et de la Famille de 1986 a 1988. Damparavent des égoism@3dile Jacob, 1989),
elle défend ainsi la vision idéologique d'un supgpakclin des solidarités, dénoncant un
« egoisme collectif, qui nous mene a un lent dépément de la population, et égoisme
individuel qui, au nom de la solidarité nationaleus dispense de regarder autour de n6us »
Elle condamne également la fin de la cohabitati#cdes parents agés qui n'aurait pas été
remplacée par «d'autres formes de solidarité »quie aurait « favorisé I'exclusion des
personnes agees, I'amélioration de leur situatiatérnelle ne suffisant pas a compenser leur
isolement »°. A la fin des années 1990, on retrouve cette semitation familialiste dans les
ouvrages d’Evelyne Sullerot, ancien membre du Haomseil de la Population et de la
Famille et vice-présidente des « Associations fafe# protestante€% Dans ses ouvragés
E. Sullerot défend I'idée d’'une disparition de bexde familiale — disparition pourtant
contredite par les enquétes sociologiques — quaitsgue aux transformations de la famille
depuis la Seconde Guerre mondiale sous l'effet deangements démographiques,
économiques, de I'évolution des valeurs et de laté® de l'individualisme. Ce qu’'elle
concoit comme la fin des solidarités entre les ggmans serait due aux évolutions du role de
la famille : « De la famille refuge de 1945, redgeade tous, aidée par I'Etat, & la famille dont
les femmes et les jeunes cherchent a s'évaddimedas années 60 jusqu'au PACS en 1999 ».

Cette conception idéologique rejoue lors dedaiaule de 2003. En effet, celle-ci durant
I'été 2003 a fait en France 14 802 morts, dont emde majorité des personnes agées. De

" Sur la dimension erronée de cette conception, nemgoyons aux travaux dirigés par Peter Leslattlesu
Japon. Peter Laslett (edHpusehold and family in past time : Comparativedia in the size and structure of
the domestic group over the last three studiesuwces® in England, France, Serbia, Japan and colbiNarth
America, with further materials from Western Eurppaiversity Press of Cambridge, 1972.
8 Michéle Barzachgp. cit, p.179.
bid, p.257.
8 Elle est également proche des milieux natalistestributrice a la revuPopulation et Avenjrhéritiére de la
Revue de I'Alliance nationale contre la dépopulatio
81 E. Sullerof Le grande remue ménage, la crise de la fagrfleyard, 1997 ; E. Sullerdta crise de la famille
Pluriel, 2000
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nombreuses voix s’élevent pour dénoncer I'abandes \deux par leur famille. Ceux-ci
seraient morts dans l'isolement et la solitude dadiattention accordée par leurs proches,
accusés d'égoisiffe Pourtant quelques mois aprés la canicule, le &mbre 2003, une
enquéte de I'Institut national de veille sanitgire/S) prouve que 63 a 65% des victimes de
la canicule ne vivent plus a domicile. La grandejami@ de celles-ci vivaient alors en
institution ou a priori elles auraient di pouvaimpter sur du personnel compétent pour les
entourer.

Cette position idéologique a aussi longtemps mala@eénstruction des politiques publiques.

Il Vivre & domicile : une politique de ciblage degersonnes agées seules ou

en couple

Des années 1950 jusqu’aux années 1990, la cqp@itpublique a pour priorités la lutte
contre la pauvreté et I'exclusion sociale de lallesse. Si la premiere moitié du vingtieme
siecle est en effet marquée par une tres forteskadss entrées en hospices (et en institutions
hospitalieres) — pour des raisons davantage écau@siet sociales que sanitaires, physiques
ou psychologiquéd —, durant I'aprés-guerre sont prises de nouvelesures visant les

personnes ageées. Il s’agit de faire reculer ceite Bn institution massive.

A. Les premieres mesures en faveur de la vieilles§945-1962 : premiéres cibles

prioritaires, les personnes agées pauvres

1. Priorité a la lutte contre la pauvreté

Les premiéres mesures prises apres la SecondeeGuendiale visent a lutter contre la
pauvreté des personnes agées. Cela se traduit'epéenkion de l'allocation vieillesse
(allocation des vieux travailleurs salariés — AVI& 1941) avec l'allocation vieillesse des
non-salariés en 1948 (AVTNS) et l'allocation Vieslse agricole en 1953. Mais ces retraites
et autres ressources allouées aux personnes aggesignoyenne trés faibles : aucun retraité

n'atteint alors les durées de cotisation nécessaar percevoir une pension a taux plein.

8 par exemple, l'article « Canicule : quand l'indiénce tue >»magazine Le Poin9 ao(t 2003, p.42 et suiv.
8 Elise Feller, « L’hospice des vieux (1900-1970g B construction & I'écroulement d’un idéal desgren
charge de la vieillesse » in Francgoise Cribier leteE-eller (dir.), « Regards croisés sur la prid@csociale de
la vieillesse »Cahiers d’histoire de la Sécurité sociate€l, 2005, p.43-82.
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Il s’agit aussi de mesures d’assistance. Au lenderda la Seconde Guerre mondiale, la
sociéeté estime en effet qu'il est intolérable dgpas offrir une protection minimale, voire une
prise en charge (méme trés partielle) & ces papntit Ce dispositif se met en place avec la
loi du 2 aolt 1949 sur l'aide aux aveugles et gsanfirmes et permet la création de la carte
des économiquement faibles (avec, pour les persdimpes, des conditions d’age — 65 ans —
et de ressources — moins de 75 000 AF par an 4 Z9p En 1953, l'aide aux « vieillards
infirmes et incurables » prévue dans le cadre asistance publique (1905), devient « aide
sociale » pour les personnes agées aux ressouesesiddestes. Cela permet notamment la
création de la carte d’économiquement faible, ddocation compensatrice aux indemnités
de loyers, des foyers restaurants. En 1956, ldud0 juin institue pour les 65 ans et plus (60
ans en cas d'inaptitude au travail) ayant de failbessources (bénéficiaires de pension ou
d’allocations d’aide sociale) une allocation suppdétaire issue d’'un Fonds national de
solidarité (FNS) : cela doit leur garantir un nivede revenu minimal identique. Elle est
délivrée sous condition de ressources. Ces persoagees doivent disposer de moins de
201 000 AF (4 011€) par an ou pour les ménagesaiesnade 258 000 AF (5 149 €) par an.
On estime alors que 80% des personnes agees dal@lé® ans sont des ayants-droits
potentiels (4,5 millions sur 5,18 millions de pemes) connaissant des difficultés financiéres
pour vivre - personnes agées auxquelles la coligche peut assurer qu’'un complément de

revenus tres insuffisant.

2. L'aide a domicile dans le cadre de l'aide socil: une aide réservée aux personnes

agées malades

Les premieres mesures visant I'aide ménagelesetoins a domicile aux personnes agées
sont prises durant cette période. Alors que ce thypiele se développe dans les pays voisins,
en France ce type d’aide vise alors uniquemergdesonnes malades et doit leur permettre de
continuer a vivre au domicile, en dépit de la m@ade cette facon, I'assistance ménagere
considérée comme nécessaire est alors théorigueamewverte par une attribution en especes
aux seules personnes ageées ou infirmes dont tiétaanté en justifie I'octroi. Le décret du 2

septembre 1954 portant réeglement d’administratigslique pour I'application des titres Il et

8 patrice Bourdelais, Didier Fassin (dir.), «Introtion : Les frontiéres de I'espace moral >L&s constructions
de lintolérable. Etudes d’anthropologie et d’his®sur les frontiéres de I'espace marah Découverte, 2005.
8 Cette conversion en Euros de décembre 2011 prermbrapte I'inflation cumulée (table de conversian d
'INSEE).
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IV du Code de la Famille et de I'Aide sociale fixme conception nouvelle de l'aide
ménagere. Cet article indique en effet que « lammsion d’administration peut décider que
tout ou partie de Il'allocation d’aide sociale versgn especes, sera donnée en nature par
décisions spécialement motivées ». Ainsi a pamirl®54, les prestations accordées aux
personnes agées malades peuvent, a titre exceglti@re servies en nature. Par ailleurs, la
généralisation des services de soins a domicilegrertres rares, est recommandée pour les
malades ageés. Il s’agit d’assurer une aide a dmmour éviter I'hospitalisation. Une
circulaire du 7 octobre 1957 prescrit que des sesvide soins a domicile soient aussi crées
pour les malades dont I'hospitalisation n’est paslicalement nécessaire. En 1959, c'est la
nature de la prestation d’'aide a domicile allouda personne agée malade qui est précisée
(article 5 du décret du 7 janvier 1959, incorpoaégilarticle 160 du Code de la Famille et de
I'Aide sociale). Cette prestation est considérémme la « majoration d’aide sociale pour
aide constante d’une tierce personne ». Elle peuwtlécision de la commission, étre accordée
totalement ou en partie, sous forme de servicesndiaile, dans les communes ou un tel
service est organisé. L'objectif est la encoreifaigution du nombre des hospitalisations. En
outre, depuis 1954 (circulaire du 24 aolt 1954)bleeaux d’'aide sociale peuvent participer

aux soins et aide a domicile en organisant deswces d’aide familiale ».

Durant cette période, I'aide ménagere auprepdesonnes agées se développe surtout sous
'impulsion d’institutions privées ou parapubliquelsAssociation d’aide a domicile de
Bordeaux mene ainsi des actions importantes et létenpes services par des préts d’'objets
divers (réchauds butane, WC portatifs inodores,),efiar le lavage du linge dans une
buanderie commune. Elle organise également dearséjie vacances pour les vieillards, des
excursions en car avec repas en commun, des Caliwidersaire. Des services d'aide a
domicile sont aussi organisés par I'Assistance igubl de Paris, de Marseille, les Caisses
vieillesse de diverses régions, par la Croix-Roug@y;, le Secours Catholique, par des
associations privées a Chambéry, Lyon, VersailMaghouse, des bureaux d’aide sociale, de
la Fédération des Louise de Marillac et des PEti#éses des Pauvres. Ces services d'aide a
domicile travaillent en liaison avec le médecinhopital et le service socf8l Le
développement de l'aide a domicile reste cepentiable et tres inégal selon les espaces.
Ainsi la plupart des initiatives se situent dans &spaces urbains. Dans les campagnes,

'ADMR est I'une des premieres structures a organisie aide ménagere pour les personnes

8 Bulletin du service social des organismes de Stadciale n°43, février mars 1958.
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agées. En 1959, Le journallleen rappelle que « dés le départ du service, il aotagjété dit
aux aides familiales rurales qu’elles auraient @deraies personnes agées ». En réalité, le
passage de I'action familiagtricto sensia I'action envers les personnes agees ne s’disteréa
que tres progressivement. En 1958, les 900 trauails familiales en activité ont effectué
prés de 16 000 journées d’aide aux personnes alytss.ni leur formation ni leur mode
d’intervention ne sont adaptées a leur nouveauipulibrmées pour assurer un service aux
meres de famille sur la journée entiere mais poerpériode courte, elles se retrouvent face a
des personnes agées généralement seules, auxrcessbmitées et nécessitant une aide

polyvalente au long couts

3. Les autres dispositifs destinés aux personneségg : des mesures trés modestes

Les mesures prises par les pouvoirs publicsdannatiere de services a domicile que de
dispositifs divers réservés aux personnes agéésntesn retrait par rapport aux voisins
européens. Cela s’explique pour une part en Fraacela priorité donnée a la politique
familiale et infantile, notamment en faveur desngs couples avec enfants, au détriment
d’une politique de la vieillesse. Cela tient d’&upart au choix francgais de continuer a faire
reposer les efforts d'aide aux personnes agéekesdamilles, les institutions privées, para-
parapubliques et les initiatives locales (bureau&idd sociale et actions municipales
notamment). Cette vision est bien exprimée paraut fonctionnaire du ministere de la Santé
publique et de la Population :

«[...] Notre tache actuelle est plus impérative ktspcomplexe car, a la recherche de
I'épanouissement psychologique de I'individu, noesons joindre la satisfaction immédiate
des besoins les plus élémentaires. Le fondemeoetiie action sera, pour certains, le devoir
de reconnaissance des enfants et I'obligation manaliscutable qui leur incombe d’assurer
le repos de leurs parents. D’autres, a l'instapals étrangers, tels la Suéde et le Danemark,
estimeront que c’est la Société tout entiére quimlendre en charge ses personnes agées. La
vérité se situe aujourd’hui, chez nous, dans urstipn intermédiaire. Ainsi s'impose une
double action, ceuvre de solidarité a laquelle tas/pirs publics et les individus ont leur part.
Les services privés, qui rassemblent les bonnemtéd individuelles, contribuent, comme les

collectivités, a améliorer le sort de nos Anciefit.

8 ADMR, 50 ans de service a domigildide & domicile en milieu rural (ADMR), 1995.
8 Francoise Petit-Lievoid, aide aux personnes agées demeurant a leur danik960. Francoise Petit-Lievois
est administrateur civil au ministére de la Saniiéligue et de la Population.
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a. Les foyers-restaurants

Les premiers foyers-restaurants destinés aux peesaiigees sont mis en place durant cette
période et installer dans les villes. La persongéeadoit impérativement consommer sur
place la nourriture. Ce principe qui vise a sodisdi la personne agée se distingue d’emblée
des expériences étrangéres ciblant, quant & Elesaintien au domicifé. En Angleterre par
exemple, un service de bénévoles, développé aresméatrge échelle, assure durant les années
1950 la distribution de repas chauds a domicilesiplurs fois par jour ou quotidiennement le
cas échéant. Cette pratique a l'avantage de saulegeersonnes agées déficientes qui ne
peuvent se rendre au foyer commun. En Suéde, idmea I'aide ménagére a domicile de
faire les achats de nourriture et de préparerdpas aux personnes agées. De ce point de vue,

la France apparait trés en retard dans son essardae a domicile.

b. La construction de logements neufs

Durant les années 1950, plusieurs pays étrangémninepris la réalisation d’appartements
adaptés aux besoins des personnes agées (Anglétellende, Autriche, Suéde). En France,
cette entreprise est plus tardive et trés modestesi la loi du 7 ao(t 1957 prévoit la
possibilité pour les organismes HLM de mettre dgeinents a la disposition des vieillafds
On insiste surtout sur 'importance du role dedembivités locales, notamment les bureaux
d’'aide sociale. Il s’agit de généraliser les rédims que certains bureaux d'aide sociale ou
ceuvres ont déja mises a la disposition des persdiges soit a titre gratuit, soit pour une
participation selon les possibilités des locata{restamment les Bureaux d’aide sociale de
Loos, de Tourcoing, de la Madeleine, de Bordeau¥dndation Rambaud et I’Association de
l'aide aux vieillards de Lyon, l'assistance pubkqde Paris, etc.). Les associations privées
sont trés actives comme I'Association de I'aide aigXlards de la ville de Lyon. Elle dispose
de 40 logements et d’'une infirmerie pour les peamssnagées malades du quartier. Des
provisions sont a l'instar de la pratique suisdageé dans des boites personnelles. Cette
association a également quelques chambres destinpeendre les personnes agées vivant

habituellement en cohabitation avec leur familleas de maladie, d’absence ou de vacances.

% |pid.
% e décret du 25 septembre 1959 autorise en autBaisse nationale d’assurance vieillesse et lss€ai
nationale de Sécurité sociale & mener une acticialecen faveur des retraités, notamment par I'agément
de logements.
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c. Les logements-foyers

Les logements-foyers ont pour but d’héberger desommes agées valides dans des
conditions de logement satisfaisantes tout en assdes prestations de service afin d’éviter
leur placement en maison de retraite. L'dge d’adimis a condition d’étre valide,
s’échelonne entre 65 et 80 ans. La conception dispesitif et les moyens de le mettre en
ceuvre sont fixés par la loi cadre de l'urbanism& @it 1957, la circulaire d’application du
ministére des Affaires sociales du 18 janvier 1960rété ministériel du 17 mars 1960
portant normalisation des caractéristiques du laggmfoyer et enfin la circulaire

d’application du 18 mars 1960.

d. Le placement familial

Le placement familial désigne le placement dpdesonne agée chez des particuliers. Ce
type de placement est prévu par la circulaire dd&&mbre 1954. Le montant de la pension
peut varier de I'allocation simple (37 500 AF papisgt+ 595 €) a 80% du montant maximum
de la majoration spéciale pour aide constante dtieree personne aux grands infirmes. Il
appartient au conseil général de fixer dans cegelmun ou plusieurs montants qui sont
appligués, compte tenu des lieux de placement dietht de santé du bénéficiaire. Cette

solution est alors aussi peu connue que demandée.

4. Les premieres initiatives locales pour aider legersonnes agées au domicile

A partir de la Seconde guerre mondiale des expeégs privées ou parapubliques sont
menées a I'échelon local pour répondre aux bestEagersonnes agées qui souhaitent rester
chez elles tout en soulageant partiellement lesillen A Roubaix par exemple, deux
associations se constituent : la premiere, le Fogabaisien d’aide aux vieillards, créée
pendant la guerre — fondée en 1942 a l'origine @@surer un repas aux vieillards en temps
de pénurie —, la seconde, les Foyers du vieillaotstituée aprés le conflit. L'objectif de
cette organisation est d’éviter certains risquesasx qui pesent sur les personnes agées :

- « L’hospice
- Le déracinement, c'est-a-dire la contrainte lejmignant de quitter leur quartier, leur

famille, leur maison pour occuper soit disant uité idéale
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- L’abandon. Les vieux aux prises avec les difficultquotidiennes dues a une
administration compliquée, soupconnent quelques dpie des avantages leur sont
consentis, mais ils ignorent les démarches a aemdpe. Ills ne savent a qui demander
une lumiere quelconque et sont accablés. Leursienfaux prises avec des difficultés
financiéres trés lourdes, ne peuvent les aider.

- La solitude. L'isolement en cas de maladie, lexdsrdéclinant, les plus petites
difficultés leur paraissent insurmontable¥- »

Le principe repose sur une « organisation commuairgutdes vieux », c'est-a-dire un
organisme ayant recours autant qu'’il est possibkepersonnes agées elles-mémes. Plusieurs
actions sont menées, en premier lieu en matierdedaimentaire qui fut la raison d’étre de la
premiere création. Dés février 1942, 80 persongéssibénéficient pour 1F/jour d’'un repas.
En novembre 1945, dans chaque petit quartier dellea(14), un foyer est ouvert ou les
personnes agées peuvent prendre un repas pour ErDA.952, 110 repas sont servis
guotidiennement. Ces actions s’accompagnent deesoah matiere vestimentaire, pour le
chauffage — 100 kg de charbon sont distribués gush&oyer agé en 1952 — et d’aide a la
réfection de I'habitat. Des équipes de membresaddeunesse ouvriere chrétienne (JOC)
effectuent dans ce cadre des travaux de réparatiate peinture dans les logements des
personnes agées. Enfin des assistantes socialeselalent visite quotidiennement et se
muent parfois en aide a domicile, étant méme «ldapai le mal est bénin de faire quelques
pansements ». Elles assurent la coordination &gréiverses equipes de bénévoles a I'ceuvre
et assurent le suivi des personnes agées.

D’autres actions sont menées pour coordonnetidta de diverses institutions locales. Dans
I’Aube par exemple, en 1957 est organisée parde=ues locaux une journée d’étude sur le
théme « le vieillard dans la société contemporaigei rassemble tous les acteurs intéresses
par les problémes de la vieillesse (organismesigajbhssociations, communes et élus du
département). A la suite de celle-ci est lancéeanmpiéte dans les espaces urbains et ruraux
du département permettant de connaitre les besemgpersonnes agées du cru et de leurs
familles. Pour s’adapter a ces besoins spécifiques, association départementale d’action

sociale est créée en 1959 en lien avec 'UDAF pigwelopper I'aide ménagéfe

91 . .- . g A . .
M. Vignolles, « Le vieillard chez lui », « L'améliation du sort des personnes agédafermations sociales

UNCAF, n°5 et 6, année 1953.
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5. Rattraper le retard sur les pays d'Europe du Nod pour le maintien a domicile?

L'exemple du cas suédois

En 1958, Francoise Petit-Lievois réalise un aappur I'aide aux personnes agées en Suede
pour le ministére francais de la Santé publiqudeeta Populatioff. Celui-ci fait suite & un
voyage d’études au mois de juillet 1858 rois principes — affirmés dans le rapport présen
au Parlement suédois en 1956 par la Commissiomgébat’ étudier cette question — président
a la politique mise en place en Suéde : le prereuse sur la prise en charge compléte par la
collectivitt des besoins des personnes agées savlbcitation d’obligations
familiales (I'obligation alimentaire n’existe ples Suéde depuis 1958) le second tient au
choix de concentrer les efforts sur la forme d’gemettant & chacun de vivre de maniere
indépendante, aussi longtemps que cela lui esiljpeste troisieme principe consiste a ne
pas considérer les personnes agées comme un grateilier de la société. Cela implique
d’'une part que ces personnes puissent bénéficseautees services offerts par la société. Cela
sous-entend d’autre part que la vieillesse estidérée comme une étape de la vie
n'impliquant pas obligatoirement la maladie et émité, la personne agée n’étant donc pas
définiea priori comme une personne déficiente. Il découle de Gesipes la possibilité pour
les personnes agées de faire appel a une aideslerpblus accentuée selon la progression de
leurs besoins (et non la création d’'un service igpéepondant d’emblée a tous ces besoins).
Les services d’aide a domicile constituent la gi@ngulaire de cette volonté de maintien de
la personne agée dans une « non dépendance augsiips possible’:

En Suede, l'aide a domicile aux personnes agést une aide de voisinage a l'origine
assurée par des diaconesses et des infirmiereartih ges années 1950, une aide a domicile
spéciale pour les personnes agées est développéss paunicipalités (celles-ci connaissent

déja depuis les années 1940, un réseau d’aidesidiamitres développé — réseau organisé

%2 Cette association est fondée en 1959 quelquesawaix la publication des textes concernant laticréa’un
fonds d’action sociale du régime général de Sécwdtiale (septembre 1959) et avant, la législat®miiaide
sociale en avril 1962.

93 Francoise Petit-LievoiRapport sur I'aide aux personnes agées en Suadgstere de la Santé publique et de
la Population, juillet 1958. D’autres études sagalément produites durant les années 1950, comitievici,
« L'aide aux familles en Scandinavie » (avec unpdha sur I'aide ménagére aux vieillard$ipformations
sociales 1953. CAC, 2000 0359 article 3.
% L'auteure fait partie d'un voyage d'études desérgudier les réalisations sociales en faveupdesonnes
agées. Ce voyage d'études est réalisé par le Bergapéen de I’Administration de I'Assistance taghe des
Nations unies et I'Institut suédois pour les relasi culturelles.
% En Angleterre, cette obligation a disparu en 184®rofit d’'une prise en charge par la solidarit#ective.
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dans 1031 municipalités sur 1037). En 1956, 441licpalités ont institué une telle aide
spéciale, 666 en 1957. En 1956, plus de 30 00@pees agées sont aidées régulierement ou
occasionnellement (pour les %i). Les personnes apeéasent étre invalides mais non
grabataires et ne doivent pas exiger de soins m@éxlitourds. A l'inverse, dans certaines
villes en raison de la demande, ce sont les cgdussaigus qui sont prioritaires — notamment

ceux inscrits sur une liste d’attente pour entrem@ison de retraite ou en hopital.

Dans son rapport, Francoise Petit-Lievois insigtd’ampleur de ces chiffres :

« Ces chiffres suffisent a marquer I'importance gete forme d’aide a pris en Suéede et nous
avons tenu a les mettre en téte de ce chapitre patuer I'efficience des autorités de ce

pays pour étendre une formule convenant a unetisitudonnée et pour faire comprendre le

mouvement national qui s’est développé en faveunal’ solidarité envers les personnes

agées. ¥

Au sein des municipalités pourvues d'un serdiegde a domicile, la majorité dispose d’un
service public (315 sur 441 municipalités en 195 dis que les autres sont desservies par
une association (126 municipalités), souvent em dieec la Croix-Rouge et I'Eglise d’Etat
(par le biais des diaconesses). Ces services ddaixipersonnes agées restent entierement a la
charge de la municipalité, que le service soit jgubl privé. L'intervention des autres
collectivités publiques — notamment I'Etat — n‘auique pour les services d’aide a la famille
habituellement subventionnés lorsque celles-ci r@ah occasionnellement en charge leur

proche agé au domicile.

L’acces a ce type de services répond a une guoeéres réglementée : outre une demande
directe des intéressés, le dépistage des bénédiest réalisé par les assistantes sociales, les
infirmieres et les diaconesses qui connaissent @ejf@amille et ses besoins. Les voisins
peuvent également intervenir en signalant des caseavice d’aide social municipal. I
revient au service de réaliser I'enquéte sur lesoins de lintéressé et détermine, apres
entente avec le médecin, les modalités de l'aidgporter. Le praticien doit notamment
reconnaitre la possibilité pour la personne agéeester a son domicile. Une visite dans une
unité gériatrique est parfois nécessaire afin deerdéner I'état psychosomatique de la

% Francoise Petit-LievoiRapport sur I'aide aux personnes agées en Suédeit.qp23.
7 |bid, p.46.
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personne. Le service a domicile est généralemaiiggpour les personnes ne touchant que la
pension d’Etat. Pour les autres, une participaéigale & celle demandée pour l'aide a la
famille, est demandée a ceux qui bénéficient detrex personnelles. En raison de la
suppression de l'obligation alimentaire, les resses des enfants n’entrent pas en ligne de
compte dans le calcul d'une éventuelle participatio

Les types d’aide a domicile sont tres largésites de courtoisie, aides ménageéres, soins a
domicile dont orthopédie et soins de pédicure. daxsices a domicile s’accompagnent de la
distribution de repas a domicile. Elle organiséaadlles tres grandes villes, dans vingt villes
de taille moyenne et quinze communautés ruralesliégson avec la Croix-Rouge). Des
communautés ont également recours a des cantiséaéis a préparer des plats a emporter

pour les personnes agées.

L’auteure conclut aux effets bénéfiques d’une tpitique pour la société :

« Quoi qu’il en soit, il nous semble nécessairesdeligner le caractére de fraternité qui se
dégage de ce mouvement national en faveur de l@iggersonnes agéees. Méme lorsqu’il est
rémunére, le travail effectué a toujours un caractie générosité et I'action menée par les
organismes, tels la Croix-Rouge, pour recrutemldes ménageres pour les personnes agées,
se base sur la conscience de chacun de faire wail téalucatif autour de lui. Ainsi se trouve
réalisé, par cette coopération humanitaire, le mi&we mutuel de ceux qui recoivent et de
ceux qui donnent.”§

Dans quelle mesure de tels dispositifs vont-ildumricer les experts de la Commission
Laroque au début des années 1960 ?

6. La conception de l'aide a domicile en 1960

Dans un rapport officiel, on s’interroge en 1960 lawplace de I'aide & domicile en France a
lissue des années 19800n reconnait, dans un contexte d’allongemenadiitée de vig®,
l'intérét de la « protection a domicile » — recaawr allocations financieres, soins, aide

ménagere — qui « sur le plan humain, permet allarigide poursuivre son existence dans le

% bid, p.55.
% « Rapport sur 'organisation de l'aide médicaleatiale aux personnes agées, Rapport d’ensendslernié
par l'inspection générale de Santé et de la Pdpulat Bulletin d’information du ministére de la Santé pgbe
et de la Populationtrimestriel n°2, 1960.
100 'espérance de vie qui en 1900 est de 45,3 anslpsihommes et de 48,7 ans pour les femmes, ss¢@a@n
1957 respectivement a 65,3 ans et 72,1 ans.
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cadre normal de la vie et — si possible — en fanill & proximité peut-étre de membres de sa
famille, en tout cas d’amis » ; pourtant « jusgofaintenant, cette primauté de la protection a
domicile n’a pas prévalux».

Trois raisons sont invoquées : la crise du logemantmilieu urbain, linsuffisance du
montant des allocations, la rareté des servicemihs & domici* et du nombre « de foyers
de vieillards », le déclin des solidarités faméml On attribue en effet au relachement des
liens familiaux la mise en institution des persanagées :

« Quant le vieillard quitte sa famille a la suiterce maladie entrainant son hospitalisation,
méme guéri, dans certains cas, il passera direatethe service thérapeutique active au
service d’hospice, restant parfois abusivement tapsemier, tant qu’il N’y aura pas de place
dans le second. Il ne doit pas étre perdu de veelguwieillard n’est pas en principe, un
individu isolé, qu’il fait partie de la famille, ejue celle-ci a vis-a-vis de lui des devoirs dont
elle ne saurait se décharger sans motif impérieidx.

Si on renvoie les familles a leur responsabilitéatey on ne s’interroge cependant pas sur les
conditions qui empéchent de reprendre un proche pagéois diminué, au domicile et
n'envisage pas les moyens qui permettraient deageulleur charge. En revanche, les
ressources insuffisantes des personnes agées soaveau soulignées. On reconnait, dans ce
rapport, que les allocations (allocations aux vigawailleurs salariés — AVTS, allocations
versées par les caisses autonomes, allocationsléaupmpaires du Fonds national de
solidarité) sont « fixées a un niveau trop bas gmmrmettre a ce nombreux vieillards de faire
face & leurs besoins essentiéf¥ »Ce sont alors souvent les enfants qui se trowsalicités
pour les aider a faire face a leurs besoins.

191)Is ont été encouragés avec la réforme de I'assistréalisée par le décret du 29 novembre 1958, lesa
réalisations sont trés limitées.
192 « Rapport sur I'organisation de I'aide médicals@tiale aux personnes agées, Rapport d’ensenésderié
par I'inspection générale de Santé et de la Pdpulat Bulletin d’information du ministére de la Santé fgbe
et de la Populationtrimestriel n°2, 1960.
19 En outre, ces allocations ne peuvent étre cumuées celles de l'aide sociale proprement dite dent
montant maximum est trés bas — de I'ordre de 5¢@00 dans la limite d’'un plafond de ressource8@&é00F.
Ce montant reste faible méme si I'on tient compelal majoration versée au titre du plafond de aolé
(7 400F), majoration non comprise dans le plafoadea$source.
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B. A partir de 1962, le principe du maintien au dontile devient dominant :

deuxieme cible prioritaire, les personnes agées aesalisées

Les exemples étrangers et la volonté de conebBdtxclusion sociale des personnes agées
influencent les travaux de la Commission d’études problemes de la vieillesse qui décide
de s’opposer a la ségrégation sociale de la wsilePour la premiere fois en France, celle-ci
pose les principes et les objectifs d'une politigobérente de la vieillesse. Elle définit une
nouvelle forme de vulnérabilité contre laquelldat lutter : la désocialisation des vieilles
personnes — que cette désocialisation soit issugedpproche ségrégative de la vieillesse qui
a conduit au placement massif des personnes agasestieution ou de l'isolement social des
personnes agées dans un contexte de la montéelidedes liées notamment a 'abandon des
familles. Si cette politique s’inspire sur certaipsints de la politique suédoise, elle s’en
distingue néanmoins par la conservation du prinapel’obligation alimentaire pour les
enfants en matiere de prise en charge des pamgéds Bn outre, si elle vise a étendre l'aide a
domicile aux personnes agées, elle pose un certembre de limite aux services a domicile
notamment en matiére de portage de repas. Ceesetlvices collectifs qui sont privilégiés
aux dépens de services individuels afin de socsabila personne dgée ou de maintenir un
niveau de sociabilité. Ce choix tient a la peupdanomene d’isolement social des personnes
agées qui prendrait une nouvelle ampleur en milidaain, isolement que les projections
tendent a surévaluer. Cela est lié également ealate d'un relachement des liens familiaux
aux dépens des vieilles personnes comme le laiggerger — a tort — certaines analyses
statistiques, dans le cadre de I'approche fonctibste de la sociologie de la famille, et les

lectures idéologiques familialistes.

1. Les objectifs fixés par la Commission Laroquearticuler maintien au domicile et lutte

contre l'isolement

Le rapport de la Commission d'étude des proldedeela vieillesse, dit rapport Laroque
(1962), fixe les grandes lignes d’'une politiqueoad terme. L’objectif principal est de
permettre aux personnes agees de demeurer a leicildodans les meilleures conditions et
aussi longtemps qu’elles le souhaiteraient. Ceaaiussi un pan financier puisqu’il faut
réaliser des économies sur les frais d’hospitaisan maintenant le plus longtemps possible
au domicile. Il s’agit aussi de lutter contre llisment et la désocialisation des personnes
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agées(annexe 6) On cible des personnes agées en bonne santéodowmtut maintenir
'autonomie et I'intégration sociale. La commissiaite dans un méme volet de l'aide et de
I'action sociale (chapitre 3). Aprés avoir précitgée I'Aide sociale, au sens strict, comprend
les mesures d’assistance prévues, soit en nahiten espéces, le rapport poursuit :

« indépendamment de l'aide sociale obligatoirectidn sociale, au sens large, englobe des
activités qui contribuent a assurer le mieux étes gersonnes agées, aussi bien dans le
domaine de I'existence matérielle que sur le planaiet social, que cette activité soit le fait
d’organismes publics ou privés’$

Ce rapport entend une conception extensive desrassiaction sociale. L’'aide ménagere
gu’on entend généraliser selon un mode coordonin@ithsi étre assortie de I'organisation de
services collectifs sur le plan social et culturelestaurants doublés de port de repas a
domicile ; service de pédicurie, de ramassage mige lipour lavage et repassage ; menus
services d’entretien de I'appartement et fourngudééléments de literie ; organisations de

loisirs ; séjours de vacances ; information etgutibn sociale.

Sur un plan financier, le rapport Laroque précisgendant que « I'extension de cette aide au
bénéfice des personnes agées non indigentes ddiresr, comme conséquence, leur
participation aux frais, proportionnelle de leugssources ».

Par ailleurs, la commission dénonce l'insuffisainles soins a domicile et insiste pour que
ce type d’aide médicale soit plus généralisé -sdadorme de I'hospitalisation a domicile,
ou sous celle de soins — ces services ne devarétpaséservés aux seuls assiStéElle
préconise en outre les traitements ambulatoiresaréir pdes consultations, des services
collectifs des logements-foyers, ainsi que la @oéatd’hdpitaux de jour pour "petits
mentaux”. La commission insiste aussi sur la nééede mesures préventives comme les
examens systématiques de santé et I'éducationasanitelle-ci pouvant faire notamment
I'objet de campagne d’'information du public.

Concernant le public-cible, méme si la Commissiemdnde une aide en matiere de loyer

pour les familles qui hébergent leurs parents,ace surtout les personnes agees seules qui

1% politique de la vieillesse. Rapport de la commissidgtude des problémes de la vieilledse documentation
francaise, 1962, p.270-271.
1% Draprés I'enquéte de Paul Paillat (1963), la sassé jugée par 7 citadins agés sur 100 « franchemen
mauvaise » et par 35 sur 100 « plutét mauvais@w,gentages qui transposés donnent respectiverg2ra(
et 1 113 000 personnes. Certes I'appréciation pqrt les intéressés est subjective, mais on disjgosi’'un
ordre de grandeur, d'autant que 210 000 doiverites’dréquemment ou en permanence, Si NOUs Crojess
réponses de I'enquéte. Paul Paillat (dir.), Cood#ide vie et besoins des personnes agées en Ftawxe
citadins agés, INED, travaux et documeng&hier n°52 PUF, 1963.
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sont visées. La Commission demande ainsi 'amélmrale I'allocation-loyer congcue dans le
cadre de l'aide sociale ; celle-ci se révele emtdfisuffisante — tant pour son montant que
pour son champ d’application réelle.

Le choix des personnes agées, seules ou enecagplinfluencé par le mythe de I'abandon
des vieillards par leurs proches mais aussi pardete de l'isolement des personnes agées,
marquée par les travaux de Paul Paillat — dontctexclusions insistent sur les risques
d’isolement social des personnes agées citadingsnbDles années 1960, d’autres travaux et
rapports pointent l'isolement comme principal risgsocial pour ce type de population
fragile'®. L'isolement social est ainsi présenté comme I'uies principales formes de
vulnérabilité de la vieillesse en France contreuddig il faut se prémunir par des services

sociaux collectifs visant a sociabiliser la persmagée citadine.

Quelle est la position de la commission Laroqueavigs de la cohabitation familiale et du
placement de la personne agée en familles d’aceueil

La commission d’étude « n’est pas, pour sa favgrable a la cohabitation familiale. [...]
La commission estime donc qu’il ne convient pasndeirager les personnes agées a se
maintenir dans le milieu familial et a, au contaimis I'accent sur la nécessité de fournir aux
personnes agées des moyens de continuer & menexistence indépendant&®%
Elle demande seulement quelques mesures pourtdacllexistence des familles qui
accueillent alors un proche agé (situation qui eome en 1962 encore 24% des personnes
agées) : la prise en compte possible de la persagée a charge dans le quotient familial
pour le calcul de I'impdt ; l'attribution de presitms maladie a la personne agée, celle-ci
étant lors considérée comme personne a charge raudee la |égislation de la Sécurité
sociale ; la prise en compte de la personne agger@e au méme titre qu'un enfant pour
I'octroi et le calcul de l'allocation logement. Eavanche, la commission ne souhaitant pas
favoriser ce mode de relation et encourager leseguménages a conserver a leur foyer un
ascendant a charge, elle ne demande pas une matidificde la réglementation dans
I'attribution de logements HLM pour ces cas la.eBlle demande pas non plus de mesures

spécifiguement pour le placement temporaire deel@qgnne agee afin de permettre a sa

196 cest le cas du « Rapport sur les conditions dtexice des personnes agées en France » d’octobbe 19
Celui-ci insiste ainsi sur le phénomene de l'is@ain « En 1954 on comptait déja 167 000 vieillasd$es dans
les villes autres que celles que de la région eame, mais 775 000 femmes &gées vivant égalerseiess
Actuellement, 12% des hommes ayant entre 65 en80viaent seuls dans les villes, contre 40% de fesnm
seules de méme age. Aujourd’hui les villes compeahenviron 40% des ménages agés et 30% de I'efsemb
des vieillards isolés. »
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famille de se reposer. En outre, la commissionseefioute idée d’allocation octroyée aux
familles nécessiteuses qui accueillerait un paigitau domicile. Cela a en effet « suscité la
crainte que le versement d’'une telle pension incietaines familles a recueillir leurs
ascendants pour des raisons financiére et sansatioti affective 3. En 1962, l'article 16
du décret du 2 septembre 1954 est toujours en wiguié interdit I'entrée en vigueur des
mesures d’aide sociale concernant le placemenadeeisonne agée dans sa famille si le
ménage tenu a l'obligation alimentaire n’est pasmé@me bénéficiaire de l'aide sociale.
Certaines organisations souhaitent I'assouplissensin cette regle (Fédération des
travailleurs sociaux, Groupement d’action sociate faveur de la vieillesse, Assistance
publiqgue de Paris) sous certaines conditions :eptent familial subordonné a une enquéte
sociale préalable et soumis a une surveillanceogiéuie ; montant de la pension — dont le
taux serait relevé ainsi que le plafond des resssumpplicable (plafond retenu pour
I'allocation minimum de base) versée directementvaillard et non a la famille. La
commission s’oppose a cette solution. Notons égatéipu’apparait toujours la crainte que la
personne agée soit utilisée par sa famille. Onseehar exemple que I'aide ménagere qu’une
personne agée pourrait apporter au foyer d’'un deeséants, a la place d’'une travailleuse
familiale, soit financée au titre de I'aide ou deSécurité sociale. Ce refus est justifié au nom
d’arguments médicaux (on donne I'exemple de l'agportée par une grand-mére lors de la
naissance d'un enfant dans un milieu modeste)cbhigues (aucune garantie technique ne
serait apportée a ce type d’aide ménagere). A aomment n’est abordée I'éventuelle aide

ménagere fournie par la famille a la personne dgédeerception reste a sens unique.

La commission est également opposée au placeteelat personne agée dans une famille
d’accueil (famille qui ne serait pas la sienne)e Histifie ainsi sa position :
« Compte tenu des inconvénients que présente aéhlbitation de deux générations d’'une
méme famille, la commission d’étude n’estime pasom@mandable la généralisation du
placement familial. Elle préfére que I'accent sois sur I'octroi de ressources et de moyens

suffisants permettant la vie indépendante de Isquere agée.'¥’

107 Rapport de la commission d’études des problémés deillesse, p.220.
198 ihid., p.219-220.
199 pid, p.221.
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2. Des réalisations tres limitées

Les orientations préconisées par le rapport Laxogu faveur de l'insertion sociale des
personnes agées sont peu suivies d’effet durarariegées 196¢°. Les deux Plans francais
qui se succédent (¢ et V™ Plans) sur la période 1962-1969 ne programmenéepasffet
une politique sociale de la vieillesse conforme alpjectifs du rapport de 1962 mais
contribuent au contraire a renforcer le développgrdain hébergement social ségrégatif. Le
IVé™ePlan par exemple (1961-1965) inscrit la créatiod@€00 lits d’hospices et de maisons
de retraite supplémentaifés Quoi qu'il en soit, les taux d’exécution restéatjours en
dessous des objectifs affichés. Ainsi en matiereréddisations d’équipement sanitaire et
social adapté aux personnes agées (maisons déeretdaptées et logements-foyers), un
retard important est pris dans leur constructiteffdrt est alors surtout fourni en faveur des
équipements pour I'enfance handicapée). En 1968es® 358 personnes agées se trouvent
en logement-foyer pour des besoins estimés alot4(@000. Les actions de maintien a

domicile restent quant a elles embryonnaires
a. Une extension de I'aide ménageére mais pour ambne d'heures trés plafonné

Le décret du 14 avril 1962 étend le principd’aide a domicile en nature, dont 'attribution
n'est désormais plus conditionnée par I'état deésau requérant. La prestation d’aide a
domicile peut étre accordée soit en nature (sousdale services ménagers), soit en especes
(allocation représentative des services ménagérgjde en nature est allouée «sans
préjudice de l'application des dispositions relesiva I'aide médicale a domicile ». Ainsi
définie, 'aide ménagere se distingue de 'aide ag&ne complémentaire de soins a domicile
dispensé momentanément en cas de maladie et poétranprise en charge par l'aide
médicale. Désormais, toute personne agée de 6®wanEus — ou de 60 ans si elle est
reconnue inapte au travail — quelque soit son d¢atsanté, peut bénéficier de services

ménagers en nature dans la limite de 30 heurempiaret de 45 heures pour un mérnaye

10 Syr les réalisations politiques, sociales et adstatives qui expliquent 'absence de mise enresdiune

telle politique, nous renvoyons a Anne-Marie Guilded,Le déclin du social, op.citp.159.

1 syr la période 1962-1970, le parc de lits en nmsiste retraite et en hospices passe de 270 778 2932

12 gr les réalisations limitées des années 196G, remvoyons & Anne-Marie Guillematd déclin du social.

Formation et crise des politiques de la vieille8&JF, 1986, p.158-159.

13 A partir de 1968 (décret du 29/06/1968), le plafdes ressources permettant I'octroi des serviéesmgers

est de 4 000 F/mois pour une personne seule €b &M@ois pour un ménage. Si elle préfére, la persdyée
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En cas de maladie qui ne nécessite pas de soirdsJaune aide complémentaire peut étre
délivrée et prise en charge par I'aide médicaledémande de tels services peut étre faite par
l'intéressé ou par un tiers (parent, voisin, aasigt sociale) et déposée aupres du bureau
d’aide sociale. Il revient a celui-ci d’effectuenau enquéte sociale visant a statuer sur la
demande. Elle est confiée a une assistante samiageun visiteur enquéteur qui apprécie au
domicile la réalité des besoins a satisfaire ¢af’éxact des ressources du candidat. Le dossier
est ensuite transmis a la préfecture qui saisgolmmission d’admission, seule habilitée a
décider d'une prise en charge par l'aide sociaquelle fixe la nature des services et leur
durée. Enfin elle détermine la participation évetitu des débiteurs d’alimentation — les
enfants — a cette forme d’aide.

A la suite de ces nouvelles dispositions, deveaux organismes se créent pour assurer ces
services. Dans les espaces ruraux, des structwres@mmunales se constituent regroupant
plusieurs bureaux communaux d'aide sociale. Aidans le Médoc en 1965 se crée
« I'’Association pour l'aide aux vieillards de I'andissement de Lesparre » (loi 1901), puis en
1968 se crée une association du méme type a Sa&ddld-en-Jalles. Ces deux organismes
passent avec le conseil général de la Gironde atoqwle d’agrément qui les habilite a
assurer les prestations de services ménagers. hdieux est lié par convention avec
chacune des communes participantes. Une allocagon especes dite « allocation
représentative des services ménagers » peut reznples services en nature: elle est
accordée dans les mémes conditions de ressoureesdies définies pour les services
ménagers, lorsqu’il n’existe aucun de ces servileas la commune ou bien que la personne
agee préfere cette solution. Néanmoins, le mortartallocation ne peut dépasser 60% du
colt des services ménagers.

Malgré ce type d’initiatives locales, le nombre plersonnes agées bénéficiant de l'aide
ménagere a la fin des années 1960 reste limit8(BGersonnes agées en 1968) et le nombre
de services d’aide ménagére, assez mal répaite serritoire national, est évalué a 16

peut toucher une allocation en espéces corresptan(Bh85 F/mois (109,4 €/mois) a Paris et dangiasdes
villes ; 57,30 F (66,1 €/mois) dans les villes daime de 20 000 habitants).
14 Anne-Marie Guillemardl.e déclin du social., op.cjtp.158-159.
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b. Des dispositions limitées en matiére d'alloaatioyer de construction de logements HLM

Le maintien a domicile doit s’appuyer sur unechomnation des conditions d’attribution de
I'allocation-loyer. Celles-ci sont définies pardécret du 14 avril 1962 (article 9) instituant
gu’une allocation de loyer est assurée a touteopassagée dont les ressources ne dépassent
pas le plafond annuel de 4 000F (5 654€) ; elleirdtalors 75% du montant du loyer. Pour
bénéficier de cette allocation, celui-ci ne doi plpasser 190F par mois (268,5€/mois) si le
logement est occupé par une ou deux personnesy@5Z357,2€/mois) de loyer si le
logement est occupé par plus de deux personrfasit lattendre le décret du 6 novembre 1970
pour bénéficier de cette allocation quelque soimientant du loyer. Le montant de cette
allocation correspond alors a 75% du loyer caldalés la limite d’'un maximum de 200F par
mois (260,5€/mois). Ce plafond est majoré de 33Péqlee le local est occupé par plus de
deux personnes. Par ailleurs, aucune allocatioarlnlest prévue aprés 1962 pour contribuer
au paiement du loyer des familles hébergeant ucherau domicile.

En matiére de construction de logements indeiglules mesures restent la aussi timides.
Seule une circulaire du ministere de la Constraatio date du 30 juillet 1966 demande a tout
organisme constructeur bénéficiaire des crédits HieMéserver 5% des logements aux isolés
(célibataires, jeunes ménages et personnes agdsk immeubles n'ont pas d'ascenseurs,

les personnes agées doivent étre logées au relzadesee (arrété du 28 juin 1966).

c. Absence de mesures d'envergure en matiére e daiomicile

A la suite du Rapport Laroque, la mise en ptiioa plus grand nombre de services de soins
a domicile et d’hospitalisation prend place dassperspectives ministérielles mais cela ne se
traduit pas par des dispositions particulieres oufaciliter la réalisation. Cela tient en partie
a l'attitude du corps médical qui reste réservéagtt la position n’évolue que trés lentement
face a de telles structures. La promotion de ctéaboih et services de soins a domicile reléve
des hopitaux, des municipalités, des ceuvres prie&es la participation éventuelle des
caisses de Sécurité sociale. Les moyens mis eneadépendent donc de leur initiative et de
leur coordination. Quant aux mesures préventiviiss @’ont pas fait 'objet de dispositions
|égislatives. La pratique des examens systématidegmersonnes agées s'étend alors mais se
heurte a des difficultés financieres. Quant a l@&dion sanitaire a I'égard des personnes
agees, elle fait I'objet de mesures ponctuellesalu€entre national d’éducation sanitaire ou

a la presse spécialisé comhietre Temps
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B. Des mesures insuffisantes et des familles encémegement sollicitées

Dans le cadre de la préparation du sixieme PRis, normes en matiere de besoins
nécessaires aux personnes agées sont fixées daiecdl 18 juillet 1963 du ministéere de la
Santé publique et de la Population). Rapportés @ofalation agée de plus de 65 ans, ces
pourcentages s’élévent respectivement a 5% pourdesins de service ménager a domicile,
5% pour les besoins de soin & domicile, 5% poubksins des deux formes combinées.

Aucun de ces besoins ne sera satisfait durantiendée.

1. Les problemes liés a I'aide ménagere

Plusieurs problémes sont liés aux conditionstribaition de I'aide ménagere. Cela est da
d’abord a la rigidité du systeme : la fixation d'nombre d’heures maximales (assez limitée,
30 heures mensuelles pour une personne isoléeeutBhmensuelles pour un couple) ne peut
répondre aux besoins des personnes agées audumesure de I'évolution de leur état de
santé et d'une éventuelle perte graduelle de letonamie.

Les caisses de Sécurité sociale, par le bialsuteaction sociale, ont pu jouer un réle dans
Iattribution de maniére élargie de cette aide ngéne>. Ainsi dés 1955 pour Bordeaux, la
caisse régionale vieillesse a pris l'initiative ®rscitant la création d’un organisme habilité a
servir les prestations d’aide ménagere a domiclesaseuls ressortissants (I'association Aide
a domicile de Bordeaux). Elle assure le financemesgiu’au 31 décembre 1962, date a
laquelle intervient I'application du décret du 14ibh1962. A partir de cette date, plusieurs
institutions, au titre de leur action sociale, $sai d’assurance vieillesse du commerce et de
I'industrie, bureau d’aide sociale de Bordeaux,ebux d’aide sociale de la communauté
urbaine de Bordeaux, caisse artisanale) vont pssgrement contribuer au développement de
cet organisme. Celui-ci joue un réle de coordimaten articulant aide sociale et action
sociale. Il étend également son champ d’action atiéme d’aide ménagéere a toutes les
personnes agées de la communauté urbaine bordeGaste pluralité de participations a

'organisme gestionnaire d'aide ménagere permetssdi@er un complément d’heures

115 Cette action complémentaire a 'aide sociale e&tipée par le décret du 25 septembre 1959, Suiviatrété
du 25 mars 1964 : celui-ci autorise I'affectatian@10% des cotisations d’assurances socialestitiasociale
en faveur des personnes agées. Enfin une circudairministere du Travail du 14 septembre 1965 éniats
caisses de la Sécurité sociale a développer upeptltique.
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dépassant la limite |égale d’attribution de l'aidenagére prévue par l'aide sociale (a
Bordeaux, la durée moyenne des interventions paninée 1967 est de 192 heures/mois pour
un codt de 857,34F (1033€) et contribue au mairdie domicile le plus longtemps possible
des personnes agées. Ces dernieres sont, en 1964, & bénéficier de ces services pour
294 390 heures dont 201 748 pour le compte deel’ainciale et 85 827 a titre d’heures
complémentaires. Ces derniéres sont payées ppelssnnes agées en fonction d'un baréme
de participations liées aux ressources mensuedigpersonnes agées seules ou en ménage —
cette participation pouvant aller jusqu'a la tdt&lidu colt de lintervention. Ce type
d’'organisme coordinateur, pourtant encouragé paciteulaire du 15 mai 1962, reste

cependant rare en France.

En général, le nombre des bénéficiaires desallins en nature de l'aide ménagéere
financée par les budgets de l'aide sociale estémdment faible en France (12 189
bénéficiaires en 1967). Le nombre de bénéficiaites allocations en espéces (allocations
représentatives de services ménagers) est du méiree (41 789 bénéficiaires en 1967)
Plusieurs raisons expliquent cette situation. @elst d’abord aux services d’aide ménagere
qui restent peu nombreux et trop dispersés — alxglagoutent des problémes en matiére de
recrutement de personnels. En outre, les allocatiom espéces et en nature sont des
allocations d’aide sociale qui ne sont accordéegnquleca d'un plafond d’admission
relativement bas (4 440F/mois ati janvier 1970 — 4 533€/mois) et sont compenséesepar
mécanismes de I'aide alimentaire. Or I'existenc&atdigation alimentaire constitue I'un des
principaux freins au développement de I'aide méregé de toutes les formes d’aide sociale
a domicile. Les personnes agées préferent s’abstemiemande une aide dont une partie peut

étre mise a la charge de leurs enfants.
2. Des insuffisances dans les autres domaines

a. Les foyers-restaurants

Le choix des foyers-restaurants est encouragéepeaplport Laroque. A la fin des années
1960, il existe ainsi 393 foyers-restaurants agegestre de I'aide sociale pour 30 080 places
(il en existe au total 500 pour 37 000 places)urizmt ces structures qui servent des repas ne

18] faut ajouter aux bénéficiaires de l'aide soeilgale les personnes agées qui bénéficient ctiolesociale
des régimes de retraite, selon des critéres ttésdgénes. En 1967, pour le régime général, lentbne est de
58 736.
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semblent pas répondre aux souhaits des personréss & connaissent une certaine
désaffection : leur fréquentation passe seulemeni4l000 personnes a 24 000 de 1964 a
1967. Celles-ci rechignent en effet a prendre $ageple repas de midi. La solution serait de
les compléter par des foyers-clubs du troisieme eigsurtout d’étendre leur activité a la
livraison de repas a domicile. Mais les pouvoirblims refusent cette évolution. De méme, on
demande & ce qu’en zone rurale, ou les foyersurestase révelent de faible utilité, l'aide
sociale serve au financement de colis de denrée®rghires. C'est le sens d’'un courrier
adressé par le préfet de la Loire au ministéreAf&sres sociales, en 1966. La réponse du
cabinet ministériel est trés cldif: d'une part, I'aide sociale légale ne peut inésiv en
matiere de couverture des participations aux dézerde fonctionnement des foyers-
restaurants ; d’autre part selon le ministere, 4almprobléeme ne présente qu’un caractere
mineur en milieu rural, ou la plupart des persoriggses vivant avec leur famille, ont a leur
disposition un jardin et peuvent se procurer alegilcompte des denrées alimentaires ». Un

courrier de la méme teneur est adressé au déplad dee''®,
b. Les soins a domicile

Les soins a domicile peinent a se développer. &dlfepréconisée dans le cadre d'une
politique de secteur notamment par I'associatiomé®ntologie du 123 arrondissement de
Paris. Il s’agit d’équipes médicosociales pouvantérivenir aupres de toutes les personnes
agées afin d’exercer également une action sociaie, action médicale et psychologique
préventive et de développer des thérapeutiquegationnelles.

c. Les hopitaux de jour

Le développement des hoépitaux de jour reste imésffisant. Dans le cadre d’'une
organisation gérontologique globale, une expériastenenée dans le " arrondissement
de Paris grace a deux centres. On peut recevailapéfa plus grande partie de la journée des

personnes ageées vivant a leur domicile et leur ptrend’acquérir, sous contréle médical, le

117 ettre du 6 avril 1966 au préfet de la Loire, CA@D 0359, article 1.
18 «[...] En ce qui concerne plus particuliérement lalimentation, les personnes agées vivant a lgpagne
ne paraissent avoir d’autant moins besoin de cples pour la plupart, elles continuent a cohalaiarc leurs
enfants ou a résider dans leur propriété et queedehef, elles bénéficient d'un jardin ou de f&&sl diverses
dont sont privés les citadins ». Réponse du miisies Affaires sociales au député de la Loiré9lavril 1966.
CAC 2000 0359, article 1.
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maximum d’autonomie de vie et notamment de préwasrtroubles psychiques. Les séjours
en hopital psychiatrique ont pu étre espacés \&igprimés pour un pourcentage important
de personnes agees fréquentant ces centres.

Pourtant le développement de l'aide ménagersqioelle existe permet de faire des
économies sur les frais d’hospitalisation. Ainsnslde département du Rhéne, le service
social des hopitaux a adressé au Comité départemdnt coordination de l'aide aux
personnes agées, pour la période Buyahvier au 30 octobre 1969, 496 demandes d’aide
ménagere pour des personnes agées, hospitalisids|alat de santé ne justifiait plus le
séjour en "service d’'aigus” : soit une économierpaport a un séjour moyen hospitalier de
18 jours, de 8 928 journées et 879 990F (1 061 311&ssociation médico-sociale pour les
personnes agées du®T8arrondissement de Paris a évalué pour I'année ¥86@nomie
réalisée par le service d’aide ménagere et de sodwsnicile pour les 378 personnes prises en
charge : sans cette action, 129 d’entre elles entrail étre hospitalisées et 249 placées en
maisons de retraite, ce qui représente une écomberde 411 670 F (5 320 694€). Quant aux
personnes agées fréquentant les deux centres didl8™ arrondissement de Paris, 45%
de celles-ci auraient d( effectuer en 1968 desusgn hopital psychiatrique correspondant a
5 000 journées. D’apres une étude du bureau d&dle de Paris, I'ensemble des avantages
en matiére de minimum de vieillesse, auxquels stajd’action sociale facultative de la
collectivité parisienne, aboutit a un codt unitade 22,52 F en 1969 (24,41€) pour chaque
personne agée maintenue a domicile. Or le prixodenge dans les hospices de I'assistance
publique est en 1969 de 49,10 F (53,22€).

81



Evolution du nombre des personnes agées bénéficiedrde prestations

sociales en France de 1964 a 1967

Années 1964 1965 1966 1967

Allocation simple 7 894 1876 1510 1418

Foyers restaurants 14 454 16 555 21 049 24 211

Bénéficiaires des4273 6 328 9 380 12 189

services d’aide

ménagere

Allocation 5609 7 396 8774 11 789

représentative

Allocation de loyer| 125 891 145 591 149 217 132 182
Dont 116 316

personnes agées

Placement familial| 1 673 1996 2119 2081

Placement enl154 191 165 864 164 836 160 396

établissements

Logements foyers| 1 351 1658 2261 3 005
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3. Les "délaissées" de la politique publique : lepersonnes agées cohabitantes et/ou

soutenues par leurs familles

a. Des familles contraintes de pallier les ins@ifises des politiques publiques

Dans l'aprés-guerre, l'aide financiére et maléri des enfants a leurs vieux parents est
parfois nécessaire, voire indispensable pour lgiteréde vivre dans la grande pauvreté, en
raison de linsuffisance du montant et du nombrepdestations prévues au moment de la
retraite (allocations aux vieux travailleurs saaripensions diverses, pensions de réversion,
secours viagers). Depuis 1905, existe pour les giraunis une allocation d’assistance
publigue devenue aide sociale en 1953, destinéevigillards, infirmes et incurables. Les
vieux parents aux revenus modestes peuvent ausshdo depuis 1956 [Iallocation
supplémentaire du Fonds national de solidaritdlegse (FNS) — ce qui permet d’assurer un
« minimum vieillesse » — mais dans ce cas, lgtévoit une récupération sur succession
aprés déces. Quant aux enfants qui accueillens jgarents a domicile, des études montrent
gu’ils subissent alors une tres forte baisse dererweau de vie (de I'ordre de 38% dans les
années 1956)°. En outre, les charges du loyer ne sont pas cosépsen les familles
hébergeant un proche a4gé ne pouvant toucher kit logement — prestation pourtant
distribuée pour charges familiales. Quant aux perss agees hébergées, elles ne peuvent
bénéficier (ou faire bénéficier au proche qui 'edde) de I'allocation compensatrice des
augmentations de loyer, mesure d’assistance réseaug personnes seules. Pourtant la
présence d'une personne agée au foyer nécessiterdaine chambre supplémentaire, donc
des prix plus élevés de loyer ainsi que des dépetisechauffage trés important®s De
méme, en matiere fiscale, les proches qui prererecharge un parent agé ne profitent pas de
déductions fiscalesJusqu’en 1954, rien n’est prévu sinon la possiitie déduire des
revenus une somme forfaitaire d’'un montant trébldaiAprés 1954, les conditions sont a
peine assouplies: une femme seule peut bénéfiltie quotient familial » lorsqu’elle
héberge un ascendant & sa charge, a la conditeosaqurevenu imposable soit trés litfité

Les familles fournissent également une aide g@masubstantielle aux personnes agees. En

1963, un tiers des hommes agés seuls et un pews rdain quart des femmes bénéficient

19 jeanne Vannier, « Recherches sur les niveauxeddes personnes agées »Lindpital et 'aide sociale a

Paris, 1960, 2, p. 273.

120 Jeanne Vannier, « La lettre et 'esprit »Vieillesse et vie. Campagne 1959-1986cours catholique, 1959.
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d’'une aide ménagere (elles sont plus de la moiga &énéficier aprés 80 ans), assurée pour
I'essentiel par la familfé2 Celle-ci est aussi 'une des principales pourusgs de services
auprés de ses ascendants. Enfin, dans un casosjrdest la famille ou I'entourage qui
assure les soins au proche agé durant les anné6¥>19a situation est particuliérement
difficile quand un vieillard, malade chronique, ides au domicile de ses enfants : aucun
dispositif officiel (méme s'il peut exister destiatives municipales ou privées) n’est prévu
pour prendre en charge la personne agée quelquiss yomire une journée dans un hdpital de
jour, et permettre a I'entourage de souffler opendre un peu de vacances. Si elles sont en
grande partie ignorées par la politique de la ieigdle, les familles aidantes ne sont également
pas prises en compte par la politique de la fanditiet la dimension nataliste reste tres forte
en Franc&¥* (méme si elle est en recul au cours des années d@6rapport & la décennie
précédente”) : leffort, avec le soutien des associations faigis, doit étre tourné
prioritairement vers la natalité et le soutien damilles chargées d’enfant (allocations
familiales, quotient familial, déductions fiscalesdes familiales, allocation-logemé&fy). Si
la charge des descendants pour les familles e en compte, en revanche de telles mesures
n'existent pas pour celle des ascendants agés (rmédes mesures trés ponctuelles et sous
condition peuvent étre adoptées comme en matiéreqdetient familial »).

Pourtant des voix s'élévent pour que la situmties familles soit mieux prise en
considération. C’est le cas du docteur Jacquesldvieimédecin-inspecteur de la Santé qui
souligne tout I'intérét pour une personne agéeedaler dans sa famille tant pour elle-méme

(le plan affectif et social, et en matiére de saasitaire) que pour la collectivité :

« Il est évident que ces vieillards |a, placés dassneilleures conditions de vie, mis en regle
avec les lois sociales, dépistés et soignés ausgi® malades, satisfaits de I'existence,

resteront en général plus longtemps valides etrposa la collectivité, sur le plan social et

121 | e salaire ne doit pas dépasser 6 000 F (12%ya&)mpris le revenu imposable de la personne Egehaui,
lui doit étre inférieur a 1 400 F).
122 paul Paillat (dir.)Conditions de vie et besoins des personnes agé€sammce, Les citadins AgéNED,
travaux et documents, cahier n°52, PUF, 1963.
2 bid.
124 Sur les origines de cette dimension, nous nous\gitons de renvoyer & Christophe Capuafiohy et la
Famille. Réalités et faux-semblants d’une politipulique Rennes, PUR, 2009.
125 Antoine Prost, « L’évolution de la politique farale en France »,e Mouvement sociah°129, p.18-20.
126 En revanche l'attribution de I'allocation de sedaiinique, destinée a inciter les méres a restéyau, recule
dans un contexte de développement du travail fémini
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médical, infiniment moins de problemes : leur codtr la société sera infiniment moindre, et

les prestations qui leur auront été servies awworé rendement maximunTs.

Il lui semble donc intéressant pour la communawédavoriser ce type de soutien par des

dispositifs publics :

« Dans ces conditions, on peut s’étonner que lal&mn ne favorise pas systématiquement
le maintien des vieillards dans le milieu famitiadans doute dira-t-on qu’il s’agit seulement
ici de I'accomplissement d’'un devoir aussi impéxigue naturel, mais a partir du moment
ou, en pratique, aucune sanction ne frappe leslléamjui s'y dérobent, et ou un régime

d’allocations familiales est institué en faveuradeix qui accomplissent un devoir semblable
en élevant des enfants, on est conduit a se demsingle encouragement officiel ne serait pas

également nécessaire dans le domaine des persigges.5°

Jacques Meillon fait alors diverses propositipoar encourager ce qu’il désigne comme un
« placement familial des vieux ». Il propose unedification des regles de succession qui
avantagerait ceux qui « ont accompli pieusemenmsldavoirs familiaux » en accroissant leur
qguotité dans l'actif — mais cette mesure n’estrggsante que pour les personnes agées
disposant d’'un patrimoine. Est considérée comms pfticace la prise en compte dans le
calcul des charges familiales et des quotientsli@mi des ascendants entretenus au foyer.
Selon Meillon, «on réduirait peut-étre ainsi lemiwe des placements, scandaleux ou
discutables, de vieillards & des milieux relativamaisés qui pourraient fort bien les
conserver ». Il demande aussi au hom de I'équiekedhpter ceux « qui ont conserve leurs
"vieux" aupres d’eux et manifesté ainsi une soitdaagissante » d’une partie, voire de toutes
les taxes et impots alimentant le Fonds nationalatidarité. Outre ces dégrevements fiscaux,
il souhaite un «régime d’allocations familialesupdes vieillards a charge » qui serait
analogue a celui des enfants ou des handicapés fomationnerait selon certaines conditions
spécifiques. Selon lui, « on pourrait commencergeatains cas particuliers ou une allocation
strictement mesurée aboutirait a faire retirer demande de placement de vieillard, quand la

place manque dans les établissements spécialisaad gl en résulterait globalement une

127 Jacques Meillon, « Essai sur le probléme des peesoagées en politique sanitaire et sociaBuHetin
d’'information du ministere de la Santé publiqueletia Populationn°57, p.37-38.
128 |14;
Ibid, p.38
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économie, ou quand il y va du meilleur intérét ékillard en cause ¥° Enfin, il estime que

le placement temporaire de la personne agée dansed&es de convalescents ou des centres
d’hébergement doit permettre aux autres membrés f@enille de se reposer et de prendre de
vraies vacances. Cependant, ces propositions, coraogel’avons vu plus haut, ne sont guere

reprises par les pouvoirs publics.

b. Un exemple régional de I'entraide familiale daes conditions difficiles : le cas du Nord-
Est de la France a la fin des années 1960

* Le maintien d'une forme de cohabitation intergéi@maelle contrainte

A la suite de I'étude nationale menée par Pailla® pour 'INED sur les conditions de vie
et besoins des citadins agés, des études régiamalésé menées durant les années 1960 dont
une trés importante dans le Nord-Est de la Frantdide en 1975° (les tableaux suivants
sont tirés de cette enquéte). Dans cette régi@nddg personnes agees vivent seules, un peu
plus d’'1/3 des personnes agées vivent avec legyoiobn7,7% vivent avec son conjoint et ses

descendants ; 14,7% vivent avec leurs descendamtdes conjoint.

129 |14;
Ibid.
130 phijlippe Vrain, Claude Wibaugonditions de vie et besoins des citadins Agéa dégion du Nord-Est de la
France Caisse régionale d’assurance maladie du NordNgstcy, imprimerie Georges Thomas, 1970.
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COMPOSITION ET TAILLE DU MENAGE DES CITADINS AGES DE LA
REGION NORD-EST (en chiffres absolus)

Vit seul Vit avec lg Vit avec le| Vit avec les| Autrescas| total
conjoint conjoint et les descendants
seulement | descendants | sans le
conjoint

Taille  du
ménage
1 personne | 346 346
2 personnes 399 53 44 496
3 personnes 40 28 23 91
4 personnes 21 16 2 39
5 personnes 21 59 8 88
Total 346 399 82 156 77 1 060

Enquéte sur les citadins 4gés de la région-Nord1Bst0)
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COMPOSITION DU MENAGE SELON LE SEXE ET L’AGE DANS L E NORD-EST
DE LA FRANCE

HOMMES en % (chiffres FEMMES
absolus)

Composition| 65- | 70-74 | Plus | Total 65-69 ans| 70-74 | Plus de| Total
du ménage | 69 ans de 75 ans 75 ans

ans ans
Vit seul 13 |13 25 18 33 48 44

(12) | (23) | (50) (85) (43) (98) (261)
Vit avec le| 59 |62 51 57 35 21 23
conjoint

53 108) | (101 262 46 42 137
coulement | 3 | (108) | (101 | (262) | | | (46) (42) (137)
Vit avec le| 20 12 7 11 8 3 5
conjoint et
les (18) | (20) | (14) |(52) (10) (7) (30)
descendants
Vit avec les| 5 8 115 |9 15,5 18 19
descendants

4 13 23 40 20 36 116
sans @ |13 (23 (40 (20) (36) (116)
conjoint
Autres cas 3 5 5,5 5 8,5 9 9

@3 (O |11 [ (@3) (11) (19) (54)
Sans - - - - - (2) Q)
réponse
Total 100 | 100 | 100 100 100 100 100 100

(90) | (173) | (199) | (462) (130) (203) (266) (599)

Enquéte sur les citadins agés de la région NorddR310)
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COMPOSITION DU MENAGE SELON LE
SEXE ET L'AGE

Ensemble
Composition du ménage 65-69 ans 70-74jans Plus| Tdal
75 ans
Vit seul 25 32 36,5 32,5
(55) (121) (170) (346)
Vit avec le conjoint seulement 45 40 32 375
(99) (150) (150) (399)
Vit avec le conjoint et les descendants 13 7 6 8
(28) 7) (27) (82)
Vit avec les descendants sans le conjoint 11 13 18 15
(24) (49) (83) (156)
Autres cas 6 7,5 7,5 7
(14) (28) (35) (77)
Sans réponse - (1) (2)
Total 100 100 100 100
(220) (376) (465) (1061)

Enquéte sur les citadins ageés de la région NordaR310)

Selon cette enquéte, dans le Nord Est, 11% des lksnaigés et 5% des femmes occupent
avec leur conjoint, le méme logement que leurs atetants. Les femmes agées sont plus

frequemment recueillies chez leurs enfants qudéndesmes, en raison de leur plus fréquent

veuvage (cela concerne 52% des femmes de I'écloantibntre 26% des hommes) : deux
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femmes sur dix et un homme sur dix se trouvent dansas (33% des veufs et des veuves

vivent alors chez leurs enfants, ce qui représkent des femmes agées et 9% des hommes).
Pour les hommes et les femmes, la proportion desopees recueillies par les membres de

leur famille croit avec I'dge a mesure qu’augmeatproportion de veufs et de veuves dans

I'effectif total des survivants de chaque sexe.

Dans cette enquéte on souligne que le maintsmpdrsonnes agées au sein de leur famille,
en particulier au domicile des enfants se heurtdesaobstacles matériels et psychologiques
de plus en plus insurmontables, surtout dans lesdgs villes ¥ Deux difficultés
particulieres sont mises en avant par les autder&it que seules 45% des personnes agées
de I'échantillon ont au moins deux enfants vivamss,qui réduita-priori les possibilités
d’hébergement familial. D’autre part le maintienlderise du logement dans le Nord-Est qui
a des conséquences importantes en matiére deioosdie vie. Par exemple, I'essentiel des
6% des femmes agées ne bénéficiant pas d’une chamtwucher personnelle vit avec leurs
descendants, dans des appartements d’'une ou de&tesmurpeuplées. Selon les auteurs de
I'enquéte, il est « vraisemblable que la crise dgeiment pousse de nombreux ménages a
envoyer leurs parents en maison de retraite ou mérnikospice, dans les cas les plus
pénibles ». Les enquéteurs en concluent qu'un tainenombre de personnes agées sont
recueillies par leurs descendants et, ce dansatebtions de logements tres médiocres, voire
critigues (surpeuplement, inconfort, etc.). Cedfialiftés doivent entrainer des tensions
psychologiques entre les membres du ménage aveuneccorollaire, un sentiment accru
d’insécurité et des états d’anxiété chez les pae®oohabitant avec leurs descendahts »
C’est seulement a certaines conditions (choix desa@ssés et soutien des pouvoirs publics)

que I'accueil de la personne agée par sa familke @ee une solution :

« Toutefois une telle formule est intéressante aditimn qu’on la subordonne a la libre
volonté des intéressés et a la bonne entente &njli diverses mesures sociales
encourageraient largement les familles a recuddlirs ascendants : ainsi la personne ageée
résidant au domicile de ses enfants devrait égardee comme effectivement a charge tant
du point de vue fiscal (quotient familial), qu’'ere @ui concerne la Sécurité sociale
(reconnaissance de la qualité d’ayant droit deetagnne agée en vue du remboursement des
prestations maladie) ; l'attribution d'une aide ragére particuliere soulagerait I'effort

131 philippe Vrain, Claude Wibauxonditions de vie et besoins des citadins agéa dégion du Nord-Est de la
France op. cit, p.71.
132 1bid, p. 53.
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matériel imposé par les travaux d’entretien. Erdénplacement du vieillard pendant les

vacances familiales permettrait aux enfants eirdéressé de conserver une indépendance
réciproque. La présence d’'un grand parent validatsgouvent, du reste, un apport précieux
pour 'ensemble de la famille : quand le couplevdite, la grand-mére assure la garde des

enfants et, ce faisant contribue également a kucagion. %>

*  Proximité et aide de la famille

Dans le cadre de 'étude publiée en 1970, une grpadt des personnes agées du Nord Est
déclarent, quand elles ont une famille, I'avoir praximité » de chez elles. En outre, 64% des
personnes interrogées déclarent avoir l'intentienfaire appel a leur famille en cas de
nécessité (18% a des voisins). La proportion des ggii réclameraient, en cas de besoin,
I'assistance d’un service social est tres faibléee Equivaut a peu prés (4%) au pourcentage
des enquétés qui recoivent réegulierement la visitessistantes sociales ou des représentants

d’ceuvres publiques ou privées.

Ménages d’une seule personne et « proximité de lanille » dans le Nord-Est de la

France
Pres d'ici 48%
Assez pres d'ici 21%
Plus loin 23%
Aucune famille 8%
Total 100% (346 en valeur absolue)

Enquéte sur les citadins ageés de la région NordaR310)

Ces personnes agées recoivent une aide meénagecgtdnip fournie par la famille ou
I'entourage (épouse notamment). Les hommes sopbpionnellement plus aidés (73%) que
les femmes (39%). Néanmoins, étant donné le noadfemmes seules, cette aide familiale

ménagere reste élevée pour ces dernieres en adisolue.

33 bid., p.71.
91



Aide ménageére dans le Nord-Est de la France : qualdun vous aide-t-il régulierement a

faire le ménage, la cuisine, les courses, etc. ?

HOMMES FEMMES
Aide ménagere Effectifs (valeur] % Effectifs (valeur | %
absolue) absolue)
Non 46 10 238 40
Oui dont
uniquement :
Par la famille ou
I'entourage 338 73 234 39
Autre forme 77 17 127 21
Sans réponse 1 3
Total 462 100 599 100
Rappel : personneg 85 18 261 44
vivant seules

Les personnes agées enquétées voient s’accfaitte personnelle dont elles bénéficient
avec la dégradation de leur état de santé ; patenpent pour les générations les plus agées.
La proportion de gens qui sont aidés par une pasofmunérée diminue fortement chez les
personnes agées en mauvaise sante ; par conige, dan service extérieur gratuit est, dans
ce cas, plus fréquente. Or, ce sont les classéeotes plus défavorisées qui sont, en grande
majorité, constituées de gens « en mauvais étsade ». La modicité de leurs ressources
empéche donc ces personnes de pouvoir utilisselegces onéreux d'une femme de ménage.
Elles bénéficient sans doute, en plus forte propord’une aide allouée par une organisation

extérieure, mais ce concours apparait insuffisamegard des besoins puisqu’un vieillard sur
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dix seulement est aidé de cette fagon. Enfin,ssprsonnes en mauvais santé recoivent plus
souvent que d’autres les visites d’assistantesakasgila différence, est malgré tout minime et
84% de gens souffrant d’'une santé médiocre n’onaija vu d’assistante sociale. Se fondant
sur ces resultats, les auteurs en concluent ques dksoins restent immenses et

malheureusement sans commune mesure avec les maparsés a leur satisfactio®

Répartition des enquétés selon I'état de santé ap@at et la nature de I'aide personnelle

recue dans le Nord-Est de la France

Aide personnelle (en %) état de santé bon (en %) | aitde santé mauvais (en
%)

Aide du conjoint, de la| 53 62

famille ou de I'entourage

Aide dune personne| 15 9

rémunérée

Aide d’'un service | 5 10

extérieur gratuit

Aucune aide 31 23

Ensemble 100 100

Enquéte sur les citadins agés de la région NorddR310)

La mise en ceuvre d'une politique de maintiendamicile qui aurait pu de maniére
indirecte soulager les familles, avec la diffusdmnl’aide ménagére par exemple, n’a pas eu
lieu durant les années 1960. Comme le souligne AMarge Guillemard, « le rapport de la

commission d’études des problemes de la vieillessalonc largement demeuré une utopie

13 bid., p.100.
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bureaucratique’3”. En revanche ce rapport fait de I'autonomie dedéela personne agée,
une nouvelle norme, et de la désocialisation, unevelle forme de vulnérabilité sociale de la
vieillesse qu'il s'agit de combattre. Le nouveadéréntiel du politiqu&® n'est plus la
vieillesse mais le troisieme age actif, en bonmgésaur le plan physique et psychique. Dans
ce schéma de pensée, la vieillesse — au sens dbéssdéenent biologique avec ses
conséguences sur la perte d’autonomie physiqusyehjgue — s’écarte donc de ce référentiel
et des nouvelles normes sociales. Les personness &dgéevant du quatrieme age et/ou
dépendantes occupent une place secondaire. Quarfailles aidantes de parents ages,
pourtant actives, elles semblent bien peu visibles yeux des pouvoirs publics durant cette
période et ne sont soutenues ni par la politiquia déeillesse ni par la politique de la famille.
Méme si certaines voix s'élévent pour défendredentéréts, ces familles ont sGrement
manqué d’importants relais sociaux et associatttds-qu’il en existe alors dans le secteur du
handicap ou de la maladie mentale — pour meneraatien de lobbying auprés des acteurs

publics et obtenir de réelles mesures de soutien.

135 Anne-Marie Guillemardl.e déclin du social, op.citp.159.
% On se référe a l'approche cognitive de Pierre &full'élaboration d'une politique publique « corsis
d’abord a construire une représentation, une indgda réalité sur laquelle on veut intervenir »e<E’en
référence a cette image cognitive que les acteorg percevoir un probléeme politique et élaborer des
propositions d’action. Pierre Mullees politiques publique®UF, coll. QSJ, 1990, réédit.2008, p.61.
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Chapitre 3 Derriere la priorité du maintien au dataij la
lente émergence de la famille aidante comme questio
publique (années 1970)

C’est durant les années 1970 que la politiquendmtien au domicile des personnes agées
est réellement mise en ceuvre dans le cadre 8Uf Rlan (1971-1975) puis du Programme
d’Action Prioritaire n°15 (1976-1980). Le référagitd’action publique est désormais celui du
troisieme age actif et participant ainsi que lanm®r 'autonomie de vie, comme cela a été
défini par la Commission Laroque en 1962. Quant aulxérabilités sociales qu'il s’'agit
prioritairement de combattre, elles restent cdliges les décennies précédentes : la pauvreté
et la désocialisation des personnes agees. Mairgardomicile devient La priorité. Mais un
nouveau cadre d’action apparait, la sectorisatidglle-ci est empruntée aux expériences
locales, et elle est proche de ce qui est réalises de champ du traitement de la maladie
mentale (la premiére circulaire sur la sectorisatiate dans ce champ de 1960). Dans ce
contexte d’incitation au maintien au domicile, darille reste trés sollicitée et assume son role
en matiére de solidarités, comme le montrent lasatix de Claudette ColfSf, Louis
Rousséf®®, Agnés Pitrol?®, mais dans des conditions qui évoluent avec lagm@e plus
massive des femmes sur le marché du travail a#68, lle vieillissement des membres
aidants devenus eux-mémes retraités, etc. Or penedares directes viendront explicitement
soulager les familles. Celles-ci bénéficieront mdaims — mais indirectement — des mesures
d’aide ménagére et de soins a domicile. |l fadratte la fin des années 1970 pour que I'aide
apportée par la famille apparaisse comme une gmegtiblique dans un rapport officiel mais
ceci dans le cadre du traitement d’une nouvellméde vulnérabilité des personnes ageées : la

dépendance.

137 Claudette CollotHabitat et 3™age rapport d’étude pour le ministére de 'EquipemémDIG, n°13, juillet
1970
138 | ouis Roussell.a famille aprés le mariage des enfants. Etudereiegions entre générationtravaux et
documents, cahiers, n°78, PUF, 1976.
139 Agnés PitrouVivre sans familleToulouse, Privat, 1978.
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| La mise en oeuvre de la politique de maintien adomicile

La mise en ceuvre de la politique de maintierdamicile prend place désormais dans le
cadre de la sectorisation qui, dans le champ deecibesse comme dans celui de la maladie
mentale, associe un territoire et une populatiodéterminant un secteur — auxquels doit étre
destinée une panoplie d’équipements et de sergpeésifiques aux personnes agees (clubs,
foyers-logements, foyers-restaurants, centres quitdwx de jour). Ces idées sont promues
officiellement par « I'lntergroupe personnes ageassus la direction de Nicole Questiaux et
s’inspirent explicitement des expérimentations @toas gérontologiques menées au cours
des années 1960 par I'Association de gérontologieXéll°™® arrondissement de Paris
(gérontologie de secteur) et des expeériences piloeEnées a Grenoble (on expérimente aussi
la coordination des diverses actions de maintierd@micile). Elles sont reprises par les
pouvoirs publics comme le montrent les instructiomsistérielles inscrites dans la circulaire
du 24 septembre 1971 relative aux équipements aga@sit et sociaux. Elle institue la
sectorisation et la coordination comme nouvelleslalites d’organisation. La réalisation de

ces secteurs se fera néanmoins de maniére tréepsog et incomplété’.

A. Réalisations dans le cadre d'une politique de tte contre les vulnérabilités

sociales de la vieillesse (pauvreté et désocialisat)
1. Le relévement des prestations financieres

L’'une des priorités au début de la décennieeréstlutte contre la pauvreté des vieilles
personnes. En effet, malgré les relevements en #i8%Callocations versées aux personnes
agées — par exemple l'allocation supplémentaird-olads national de solidarité (FNS) est
relevée de 30% entre 1968 et 1970, passant de 88H50F — la situation financiere des
personnes agées reste trés contrastée au débamndéss 1978 Ainsi selon le Centre
pluridisciplinaire de gérontologie de Grendfife un quart des personnes agées avoisine la

misére et environ deux millions de personnes orff/Rur de ressources. Celles-ci continuent

190 Au 31 décembre 1975, le rapport d’exécution dt"¥Plan indique que seuls 378 secteurs fonctionnement
totalement ou partiellement et il s'agit surtout skrteurs légers (foyers-restaurants et clubs) camses de
jours dont la construction est lente.

141 Encore en 1970, le taux de pauvreté des persomgges @le 70 ans et plus, population composée axx deu
tiers de femmes (et parmi elles, de 62% de veusstsle double de celui de 'ensemble de la pomragsoit
37% avec un seuil de pauvreté a 50% de la méd{ameuéte Insee, 2001).

192 Rapport des Journées du 19 au 21 janvier 1976.
96



a avoir besoin d’'une aide en nature ou en espéré=udfamille pour subsister. D’aprés une
enquéte réalisée auprés des personnes agées emld®/#Ain et en Ardéche, il apparait
ainsi que respectivement 37% et plus de 50% datanés de ces départements ont moins de
600F (443€) par mois pour Vi'fé En outre, de nombreuses personnes agées coritieien
refuser l'allocation supplémentaire du FNS car deserages de cette prestation restent
récupérables sur les successions. Au début deeais80, un député interpelle le ministre
des Affaires sociales et de la Solidarité natiorsalecette question : il insiste sur le fait que
les personnes agees de plus de 65 ans sont otedgrade poursuivre leur activité
professionnelle faute de ressources suffisantesrefiisent de toucher [l'allocation
supplémentaire de la FNS car ces personnes « nenvepas obérer leur succession,
désireuses qu’elles sont de laisser leurs bieaara knfants a leur déc&$>. Pour pallier ces
difficultés, les pouvoirs publics décident de releve seuil de récupération — en dessous
duquel aucune récupération sur succession ne semnandiée. Le seuil de récupération est
ainsi relevé de 150 000F (47 590€) a 250 000F (=B (décret du L février 1982) — la
moyenne des successions des prestataires du FitBasd alors entre 150 000F (47 590€) et
200 000F (63 454€). Parmi les personnes dont gsHuoeces restent les plus modestes, ce sont

les femmes et les personnes les plus agées quesquitis touchées.

Répartition des ressources pour les femmes et lesrponnes plus agées en 1973 (en %)

Moins de 20 000F/an 20 000/30 000F/an | 30 000F/an et plus
(16 818€/an) (16 818-25228¢€) (25228¢€ et plus)
Ménage dont le chef84,4 (60,3% moins 38,8 6,8
est une femme dede 10000F/an
plus de 60 ans 8409€/an,
700€/mois)
Ménage dont le chef79,1 (52% moins del10,6 10,3
a plus de 75 ans 10 O00OF/an
8409€/an,
700€/mois)

Enquéte Logement 1973

143 a condition des personnes agées dans la régiom&Adpes, éléments d’analyseégion Rhone-Alpes,
service régional de I'Action sanitaire et sociaeril 1976.
144 | ettre de Pierre Bérégovoy, ministre des AffaBesiales et de la Solidarité nationale au députés_o
Besson, le 16 décembre 1982.
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Les années 1970 sont cependant marquées patéwement des pensions de retraite qui
vont permettre aux personnes agées de sortir dectadition misérable telle qu’elle était
encore décrite par Simone de Beauvoir au débwt dédennie dans son ouvrdgevieillesse
(Gallimard, 1970). Surtout le minimum-vieillessepnhcontributif, connait une forte
augmentation — sur une base 100 en euros constai@56, il passe a 300 en 1980 (données

DREES}*°— méme si son niveau reste insuffisant.

Evolution du minimum vieillesse en pourcentage dul@IG (de 1963 & 1979)

Années Minimum vieillesse en
pourcentage du SMIG puis SMIC
(sur la base de 40h
hebdomadaires)

01/01/1963 40%

01/01/1968 50%

01/01/1970 42,5%

01/01/1974 46%

01/1/1978 53%
01/1/1979 54,6%

195 Héléne Chaput, Katia Julienne, Michéle Liévre, aide & la vieillesse pauvre : la construction daimum
vieillesse »Revue francaise des affaires socialedl, 2007, p.8
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Des années 1970 au début des années 1990, I'aumdiorrtoncomitante de I’Allocation aux
vieux travailleurs salariés, I'allocation supplér@re du Fonds national de solidarité et du
minimum vieillesse permettent une élévation du aivele vie des personnes agées, et un
moindre recours a l'aide financiere de leurs prechar ailleurs, les effectifs de titulaires
agés bénéficiant d’'un avantage du Fonds nationalotidarité (FNS) diminuent environ de
1%/an durant les années 1970. En 1975, leur nogadirée 2 125 000. Cette diminution tient
d’'une part a I'amélioration de la couverture deptgulation par la Sécurité sociale et les
retraites complémentaires, d’autre part elle €&t & 'augmentation du plafond de ressource
pour I'attribution des avantages du FNS et de lssha des salaires donnant droit a pension.

2. Les conditions de logement des personnes agées
a. La réforme de l'allocation-logement : une mesemdaveur des familles aidantes

Au début des années 1970, pour la premiereufoigroupe officiel d’experts demande une
aide pour la « famille soignante » accueillant urche ag&"®. Cela se traduit par la loi du 16
juillet 1971, complétée par l'article 12 de la thi 3 janvier 1972, permettant aux familles qui
hébergent un parent 4gé de bénéficier d’une alloc&igement a caractere familial. Cette
mesure permet une hausse du nombre de famillesamrdaur(s) parent(s) a charge a
domicile, analysé au travers I'évolution du nombesbénéficiaires. Celui-ci passe d’'un peu
plus de 23 000 en 1974 a pres de 35 000 en 198#% @esure reste cependant trop isolée et
limitée pour constituer un véritable soutien. Efetefe montant du loyer mensuel pris en
compte pour le calcul et le versement de I'allanatest plafonné. Voici les plafonds fixés en
1972 : dans les immeubles anciens, il est de 21&B/(h97€) pour un ménage sans enfant, de
250F/mois (229€) pour un ménage avec deux enfdat85F (32€) en plus par enfant ; dans
les immeubles récents, il est de 300F/mois (276€f pn ménage sans enfant, de 350F/mois
(321€) pour un ménage avec deux enfants, de 50 @b plus par enfant. Au-dela de ce
plafond, trés bas, en particulier dans la régiasane, le montant du loyer n’est plus pris

en compte.

146 Rapport « Intergroupe personnes agées » presidéla@ame Nicole Questiaux. (Rapport des commissions
du 6™ Plan, La Documentation francaise, Personnes agées)
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Le nombre de familles percevant cette allocatisanmde a un peu plus de 21 000 familles en
199217, Quant aux personnes agées qui résident seules, red peuvent vivre dans un
logement loué par leurs familles si elles souhaiteénéficier d’'une allocation-logement
(décret du 29 juin 1972

La loi du 16 juillet 1971 complétée par l'articl® de la loi du 3 janvier 1972 a institué, a
partir du £' juillet 1972, une allocation de logement pourpessonnes agées d’au moins 65
ans (60 ans en cas d’inaptitude au travail). Cattecation sort du systeme de la |égislation
d’aide sociale et s'integre dans celui des prastatiamiliales assuré par « le fonds national
d’aide au logement ». Celui-ci est financiéreméimenté par une contribution de I'Etat et le
produit d'une cotisation par la CAF. L'allocatioogement n’étant plus financée par les
services d’aide sociale, les conséquences conce@tesont une perception désormais plus
soumise au principe de l'obligation alimentaire.tt€eréforme entraine une hausse des
bénéficiaires de I'allocation logement : ils so@62D00 en 1973 et continuent a progresser
durant les années 1970 pour atteindre 664 000 82 d@rs que le nombre de bénéficiaires
de l'allocation-loyer ne dépassaient pas 115 08Gfeées précédentes. Cependant, dans ces
cas la encore, le montant de I'allocation-logemestt plafonné (en 1972 par exemple, le
plafond est de 179F (I64€) de loyer mensuel pow personne seule dans un immeuble
ancien ou de 250F (229€) de loyer mensuel dansnumeuble neuf). Cela impose encore
souvent au début des années 1970, de résider dansntheubles vétustes surtout pour la
région parisienne (en raison du prix élevé desrk)ygour pouvoir bénéficier de I'allocation-
logement. Part ailleurs, dans les années 1970, wauaher une aide substantielle, il est
nécessaire pour une personne agée d’employer ansi@guart de ses ressources dans son
loyer et ses ressources ne doivent pas dépass#90Flan (10 552€) si I'immeuble est
ancien, 13 990F (12 848€) si I'immeuble est modeAiesi pour une personne vivant seule
et ayant 10 O00F (9 184€) de ressources annuelie833,33F (765€) par mois ; si elle paye
un loyer de 200F (183€), ce qui représente le gleades disponibilités, elle touche 19F (17€)

147 Statistiques de la CNAF.
148 La loi du 16 juillet 1971 complétée par l'artid@ de la loi du 3 janvier 1972 a institué, a pattir®" juillet
1972 une allocation de logement pour les persoAgéss d’au moins 65 ans (60 ans si inaptituder ([&s
handicapés et les jeunes travailleurs de moinbdmg), selon les modalités définies par les decrét2.526 et
72.527 et I'arrété du 29 juin 1972.
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d’allocation, soit 10% du montant de son loyerc&te personne a un loyer de 250F ou 300F,
son allocation reste a 19%&

Bénéficiaires de l'allocation-logement de 1973 a
1991
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149 ouis Popot, « A propos de I'allocation-logemenVie sociale, Cahiers du Cedias°2, février 1973, p.68-
69.
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b. Des difficultés encore importantes en matieréodement

Plusieurs problémes continuent de frapper lesopaes agées en matiére de logemeént
En raison de la crise de I'énergie et de 'augmentadu prix du chauffage durant les années
1970, les personnes agées peinent d’abord a sdfarhat a faire face a la hausse des
charges ; elles doivent parfois solliciter leuroghes. Le décret du 3 mai 1974 doit
compenser ces augmentations avec une majoratitaiténe mensuelle pour les locataires
(intégrée a l'allocation-logement), majoration déeg baremes sont relevés avec le décret du
30 juin 1975. Mais, méme revalorisée, cette aidécifgue ne suffit pas en période
d’inflation a compenser ces hausses. En outreg cethjoration ne concerne pas les
propriétaires agées méme s’ils sont titulaires a@ddcation du Fonds national de solidarité.
Seule une allocation exceptionnelle de 100F (66€gnecordée a ces personnes au cours de
I'hiver 1974/1975.

Les personnes agées souffrent également dds dffeseuil des dispositifs sociaux. Ainsi
les personnes ageées qui touchent plus de 8 208FG88F/mois (5 425€/an et 451€/mois) ne
peuvent pas bénéficier de I'aide sociale. Ellesnnainsi droit ni a I'aide ménagere ni a la
participation aux frais de repas dans un logememir@me. En logement-foyer, elles ne
peuvent pas étre prises en charge en totalitétraudi I'aide sociale sans que les débiteurs
d’aliments soient mis a contribution et que l'oratue ultérieurement des recours sur
succession. Disposant de ressources tres faillles,doivent vivre, si elles sont seules, dans
des taudis sans possibilité d’entrer en logemeyd+fcEn effet, la redevance d’occupation en
logement-foyer s’éleve a 700F/mois (nourriture B&fl (462€/mois), tandis que les
organismes gestionnaires de foyers estiment a 4@ (925€/mois) environ les ressources
nécessaires pour entrer en foyer. L'allocationaggiment versée a une personne disposant de
600F/mois (396€/mois), soit 256F (169€) est insafite pour lui permettre d’étre hébergée
en logement-foyer. Cette allocation ne dépasse 53&/mois (35€) pour un revenu de
1500F/mois (992€/mois) alors juste suffisant pdunstaller en foyer. Il y a donc un hiatus

entre le systéme d’aide sociale et la prestatiaidd’au logemefit-

130 Rapport « Le logement des personnes agées »tdred 975. CAC 2000 0359, article 2.
31| s'ajoute & ces difficultés des objectifs fixgeur le 6™ Plan en matiére de logement qui n'ont pas été
atteints : il devait étre construit & partir de 1980 000 logements HLM/an pour les personnes agde800
places/an dans des petits logements-foyers HLM &8 par des équipements collectifs légers, 40 000
logements/an ciblés par la mise en ceuvre d’'unéigpeei d’amélioration de I'habitat et de résorptinl’habitat
insalubre.
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Au cours des années 1970, des groupes d’étugied’hsbitat des personnes agées
préconisent de nouveaux modes d’habitat a proxideétéeur famille. Le choix va vers des
logements de petite taille situés dans des ensendsatifs aidés, de cent logements et plus
(avec 20% au moins de logements susceptibles deeomraux « isolés » — ménages de une
ou deux personnes). L'objectif serait d’en réservBattribution prioritaire aux ménages agés
dont les enfants résident a proximité, de maniéeacdurager les cohabitations de voisinage
et & favoriser les liens de solidarité intergénénat>>2 Il s'agit également de construire des
appartements de type F1 ou F2 pour permettre «u@lament a un parent agé de vivre de
maniere autonome a proximité immédiate de ses enédrpetits enfants sans pour autant les
encombrer (principe du respect de l'autonomie désémations, mais encouragement au
resserrement des liens affectifs et solidaires egr@da possibilité d’une cohabitation de
voisinage ou cohabitation distanciéé}*» Ces solutions sont soutenues également par
I'Union des bureaux d’aide sociale. Dans les faitss constructions ont davantage pris la
forme de « Foyers-soleil », résidences pour pee®agées disposant de nombreux services a
domicile, que de logements concus au milieu detoactgons collectives de type classique

favorisant des rencontres de voisinage intergéonératlles.

B. Le développement des services a domicile

1. Quelle influence des voyages d'étude?

Durant la deuxiéme moitié des années 1960, desraatie monde de la protection sociale
se rendent au cours de voyages d’étude en Europml notamment dans les Pays-Bas et
en Scandinavie pour étudier les dispositifs mipkce en faveur des personnes ageées. lls
insistent sur I'importance dans ces pays du souielomicile. C'est le cas notamment du
rapport réalisé par plusieurs responsables de dtegifon sociale dont le directeur de la
Caisse nationale de la Sécurité so¢rdldls reviennent avec des exemples d’aide ménageére
ou de soins a domicile. Ces derniers sont expétiéseou développés pour les personnes
ageées seules ou cohabitantes. Ainsi a HelsinRitionne une consultation externe spéciale

pour surveiller et prodiguer des soins aux perseragges et leur permettre de rester le plus

152 Rapport sur le logement du grand age, ministéréépiipementle 24 mai 1976. Ce rapport est réalisé sous
Ilzéisprésidence de M. Coissard, conseiller technayyeés du cabinet du secrétaire d’Etat au Logement.
Ibid.
%4 G. Serrate, M. LegraRapport sur le voyage d’étude a Helsinki (Finlandeh Stockholm (Suéde) du 8 au 11
juin 1965 Caisse nationale de la Sécurité sociale, Comomgs$e I'action sociale en faveur des personnessagée
1965. CAC, 2000 0359, article 3.
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longtemps possible au domicile (les consultantyeaidi étre bénéficiaires de la pension de
vieillesse). Un hopital de jour pour personnes agerctionne aussi, a titre expérimental, en
liaison avec la clinique municipale d’Helsinki (uljue Koskela). Les soins nécessités par
leur état de santé sont prodigués aux personnes ggghdant le jour ; on les ramene chez
elles pour la nuit. Ces personnes ageées viventrgi@ndéent avec un parent proche actif qui
revient du travail dans la soirga

Les Francais relévent, dans les deux pays visit@se I'importance de I'idée de donner aux
« personnes agées la possibilité de vivre dans peopre maison aussi longtemps que

possible, a condition que I'appartement qu’ellesupent soit confortable ». lls poursuivent :

« On comprend dés lors que, dans les deux paygrénds efforts effectués tant par les
pouvoirs publics que par les associations privéss @orté sur la construction de logements
sains et confortables. Cela explique égalementplaor de I'aide ménagére a domicile, de
I'aide médicale a domicile, de l'aide alimentairel@micile, de I'organisation des loisirs par
l'intermédiaires des clubs pour personnes agéesgahisation d’'une aide a domicile est

d'ailleurs obligatoire pour les commune$>%

Ces voyages d’étude et les expériences étragmigent les pouvoirs publics a renforcer la

politique de service a domicile.
2. Combiner aide ménagere et soins a domicile: deuvelles dynamiques a l'oeuvre

La conception du maintien a domicile est pergsgeartir du début des années 1970 de
maniére plus globale. Ainsi la circulaire dti fEvrier 1972 du ministére de la Santé publique
et de la Sécurité sociale met en place un prografimaksé pour le maintien a domicile des
personnes agées : ce programme prévoit la constiude secteurs qui doivent au moins
comprendre un service d'aide ménagere et un sedéacsoins a domicile — chaque secteur
devant desservir 300 personnes agées de 65 a 74Cenprogramme repose sur le
fonctionnement au sein de secteurs géographiqguestdaés, d’équipements (clubs, foyers-
restaurants, centres de jour) et de services (aidemgeres a domicile, soins a domicile).
L’accent est mis sur la complémentarité de cespé&mquénts et de ces services ainsi que sur la

coordination de leur fonctionnement. La mise en reewe ce programme €laborée en juin

15 G. Serrate, M. LegraRapport sur le voyage d’étude a Helsinki (Finlandeh Stockholm (Suéde) du 8 au 11
juin 19650p.cit, p.41.
%6 bid, p.5.
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1971 est vraiment entreprise début 1972. Maissellbeurte a certaines difficultés et lenteurs
dues notamment au fait qu’elle rompt avec une aqgliéique qui a la faveur des élus locaux :
la création de maison de retraite. On estime Qo transition aurait sans doute été

nécessaire’s’.

Des mesures sont également adoptées pour itestgrersonnes agées a recourir a l'aide
ménagere. C’est principalement la suppression adidgation alimentaire pour la prise en
charge par I'aide sociale de la prestation d’aidmagere au domicile des personnes agees,
par la circulaire du 10 aoGt 1977 (circulaire dunistére de la Santé et de la Sécurité sociale,
Direction de l'action sociale) — ce qui entraines unodification du décret du 15 novembre
19548 |l n'est plus demandé également de participatox débiteurs d’aliments des
personnes bénéficiant déja de la prestation d’aid@agére (a partir du®laolt 1977).
L’objet de cette circulaire est de lever le blocaggchologique qui empéche de nombreuses
personnes agées de recourir a 'aide ménageralafire pas risquer d’'impliquer sa famille.
Cette mesure, réclamée par les personnes agéemgtpene hausse du nombre des
demandeurs. De méme, les autres motifs de renancidés personnes agées a l'aide légale
doivent étre évités. C’est le cas de l'inscriptabone hypothéque Iégale prévue par I'article
148 du Code de la famille et de I'aide sociale.shique le précise l'article 5 du décret du 9
septembre 1954, cette inscription est une pogsiteli non une obligation systématique. Le
ministere demande donc aux autorités locales dqemseecourir a cette inscription — sauf cas
exceptionnels — dans le cas de prise en charge geebktation d’aide ménagere. Grace
notamment a ces mesures, le nombre de personnes digées passe de 190 000 en 1976 a
350 000 en 1981 (sur 7,5 millions de personnestgias de 65 ans)”

La question de l'obligation alimentaire a pu iavdes conséquences néfastes pour les
personnes agees ; en particulier pour les assurggetevant de I'aide sociale en fonction de
leurs ressources, ont refusé cette aide pour awitgecours contre les personnes soumises a
I'obligation alimentaire ou par crainte de voir pdee une hypothéque sur leurs biens
immobiliers. Ainsi en mars 1971 (décision du Cdndadministration du 17 mars 1971), la
Caisse nationale d’assurance vieillesse estimecgaeassurés, qui manifestent ce refus ne

peuvent pas étre pris en charge par la Sécurit@lsogu titre de I'aide ménagere. Cette

17 Rapport le logement des personnes agées, 13 ectoib.
138 || est rajouté au décret initial : « sans qu'iitsenu compte des créances alimentaires auxquedasent
prétendre les intéressés ».
%9 e Lien Bulletin mensuel de 'ADMFDécembre 1982 n°409.
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décision prise pour « ne pas encourager les asauefgser une aide légale » — et confirmée
par la commission d’Action sanitaire et soctile- va avoir pour conséquence concréte
d’exclure de l'accés a l'aide ménagéere des assuegsdémunis (dont les ressources sont

inférieures a 400F/mois, 390€/mois).

Il reste néanmoins plusieurs problemes a lddémannées 1970 liés a la fois au fait que tous
les besoins ne sont pas satisfaits et qu'il exilte problemes de financement. D’abord
'ensemble du territoire n’est pas couvert par dessices d’aide ménagere : en 1978 une
enquéte de la CNAVTE" montre que sur 37 708 communes, 10 201 ne sonempese
desservies. En 1980, I'Union régionale des assonmtde soins et services a domicile
d’Aquitaine (URASSAD) envoie un courrier a la Ditien régionale de I'action sociale,
ministere de la Santé et de la Sécurité socials tayuel elle déplore que les services d’aide-
ménagére & domicile soient encore obligés dansicsrendroits de gérer la péndffe En
outre, il reste également d’importantes inégalitégitoriales. A situation financiere et
physique identique, la possibilité d’obtenir undeaiménagere de la caisse de retraite dont les
personnes agees relevent est donc différente -uedeg personnes agées ont beaucoup de
mal a admettre. Il existe également des difficuliéms la coordination du systeme: la
diversité des démarches a effectuer et la muliiglides financeurs sont pour les associations
des obstacles a I'exercice de la coordindffon

Le développement de l'aide a domicile s’acconmgag’un premier encouragement au
portage des repas chez la personne agée — optigteiiops rejetée par les pouvoirs publics —
en priorité chez celle en perte d’autonomie. lltfatiendre la circulaire de la direction de
I’Action sociale du 28 janvier 1977 pour que le tage de repas a domicile soit I'une des
« actions optionnelles susceptibles d'étre choitié L’effort doit rester en priorité sur les

foyers-restaurants, « afin d’inciter les personagées a se déplacer et donc de se mobiliser

10 pécision de la commission d’Action sanitaire etiate, le 8 janvier 1972.
161 Caisse nationale d'allocations aux vieux travaitsesalariés.
162 Cette lettre a été transmise par le directeunrégides affaires sanitaires et sociales au méniitrla Santé et
de la Sécurité sociale, Bordeaux le 25 janvier 1986étte lettre fait suite a la promesse, non réajisiu
président de la République en 1977 selon laquelleao« doubler en quatre ans le nombre de persdmées
bénéficiant de ce service irremplagable : 'aidenaggre a domicile ». Cette promesse a éte fasalles Assises
du 3™ age, tenues a Lyon le 9 octobre 1977. CAC 2000 0&5icle 3.
1% Direction de l'action sociale, sous direction deréadaptation, de la vieillesse et de l'actioniadec du
ministere de la Santé et de la Sécurité socRitegramme d'action prioritaire PAP n°15 du VIf plan en
faveur du maintien a domicile des personnes agbisn d’exécution (préparation du €*° plan, groupe
personnes agées) mars 1980.
164 secrétariat d’Etat & I’Action sociale, Directioa BAction sociale, « A propos du P.A.P (plan diant
prioritaire) 15, juillet 1977, n°6. CAC 2000 0358ticle 3.
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physiquement et mentalement » mais la directiohAd¢ion sociale a « cherché une solution
pour les personnes agées dans l'incapacité deeglétir domicile et ne pouvant trouver dans
leur entourage une personne susceptible de lewerptes repas.’¥> On propose de
développer le systeme mis en place a titre expéteh& Tourcoing par le bureau d’aide
sociale ; expérience qui rencontre une grandefaetiisn chez les bénéficiairé& Quatre
voitures (des 4L Renault) sont alors utilisées pdélivrer 160 repas préparés par deux
restaurants. Chaque chauffeur sert 45 repas chhusene le repas dans le logement de la
personne, le place sur la table dans des rameegtirécupere le plateau. Cette solution est

alors progressivement généralisée en France.

En matiére de soins a domicile, on fixe la c@#pades services de soins a 0,4% de la
population agée de 60 ans vivant dans un départertiereste la encore d’importantes
inégalités territoriales a la fin des années 1900sque les études soulignent des réussites,

elles mettent en avant dans ces cas le role détantinde I'entourage familial :

« Les visites sur le terrain ont permis de vos téalisations tout a fait remarquables de
services de soins a domicile travaillant en liaistmoite avec les médecins et les infirmiéres
libérales. Elles ont prouvé également que lorsgerevironnement familial et matériel le
permet, on peut pousser trés loin le maintien a icien mais cela nécessite des
aménagements réglementaires (aides a la famillgésopour parents malades, rémunération
de garde de nuit).’$/

A Lyon, les soins a domicile se sont dévelopgrése a I'association « Soins et Sarit& »
Créée en 1972, cette association, apres une pé&t@démarrage trés difficile, a enregistré en
1975 une importante progression (doublement du nemé malades soignés). Elle a signé un
certain nombre de protocoles d’accord avec lestadpiet cliniques de la région lyonnaise
(les Hospices civils, Saint-Joseph, Saint-Luc, t®adroix, les Charmettes, Desgenettes,
Rillieux-la-Pape, Clinique Mutualiste et le Tonkir§on personnel se compose de quinze
infirmieres, six aides soignantes, huit aides méregy une assistante sociale, une infirmiére —

surveillante et quatre administratifs. L’activit@ dlassociation est presque exclusivement

105 pid.
%6 ville de Tourcoing, Portage de repas chaud au ditevdes personnes agées, décembre 1976.
'* Direction de l'action sociale, sous direction deréadaptation, de la vieillesse et de l'actioniadec du
ministere de la Santé et de la Sécurité socRitegramme d'action prioritaire PAP n°15 du VIf plan en
faveur du maintien a domicile des personnes agbisn d’exécution (préparation du €*° plan, groupe
personnes agées) mars 1980.
188 | jaisons Rhone-Alpesuméro spécial santé, XI éme année, n°35 sepéeatobre 1976
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orientée vers les grands malades atteints de castcdihémiplégie, ce qui implique une
structure par age caractérisée par un nombrenmgsriant de plus de 70 ans.

Un bilan sur le maintien au domicile et I'actiorenée au cours des années 1970 est realisé
en 1980%. La conclusion de ce rapport insiste sur les iogtidbns gu’entraine un maintien a

domicile tant pour les personnes agées que poufdmille :

« Avoir proposé le maintien a domicile a une pensoagée c’est avoir pris un engagement

grave vis-a-vis d’elle méme et de ses proches :

- C’est lui assurer que ses conditions de vie a drseront effectivement améliorées ;
ce qui signifie possibilité d’amélioration de I'htdi, permanence de I'aide ménagere,
présence des soins a domicile. S’il convient erdamaine de laisser une grande
liberté aux intervenants locaux, il faut aussi ldanner au niveau national et régional
un cadre et des moyens réglementaires et finangjersleur permettent d'agir

réellement.

- C’est donner a la famille les moyens de vivre hamewasement ce maintien a
domicile, en mettant a sa disposition un logemelatpeé, par sa disposition et son
implantation géographique, en prévoyant un aménagemu temps (possibilité de
congés) et en la déchargeant partiellement dehsgges, financierement parfois, mais

aussi moralement (hébergement temporairgy. »

A partir de la fin des années 1970, c’est désormaés nouvelle place qui est accordée aux
familles, et plus largement a I'entourage, dansdeports consacrés aux personnes ages. Cela
tient a la prise de conscience du réle détermigatdles jouent dans le maintien au domicile

— le plus longtemps possible — du parent agé, notmwhlorsque survient la progressive perte
d’autonomie.

Pourtant dés 1974, dans une résolution rel@tivaction sanitaire et sociale des personnes
agees (résolution (74) 31), le Conseil de I'Eurgpéconise des mesures de répit pour les

familles qui soutiennent leurs proches. Celui-tines en effet que « comme un grand nombre

1% Direction de l'action sociale, sous direction deréadaptation, de la vieillesse et de l'actioniadec du
ministere de la Santé et de la Sécurité socRitegramme d'action prioritaire PAP n°15 du VIf plan en
faveur du maintien a domicile des personnes agbisn d’exécution (préparation du €*° plan, groupe
personnes agées) mars 1980.

0 1bid.
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de personnes agées continuent de vivre en fantillgue cette situation peut imposer un

surcroit de travail aux membres de la famille oih@endrait de prendre des dispositions pour

soulager ces familles pendant les vacances en ya@v@our les personnes agées de brefs

passages dans des centres de jour, ou dans uissgatdnt, ou en assurant leur surveillance a

domicile durant I'absence de la famillé’»Ce souhait répond aux besoins de la personne

agée continuant de vivre da

ns son environnemenltidhm

Annexe a la résolution 74 (31) n°17 : schéma aitplgtdes besoins des personnes agées et

des types proposés d’assistance : Dimension sa@albesoins psychologiques

Besoin de vivre dans sor
milieu et, si possible, dans

sa propre cellule familiale

1 Politique de logement des

5 personnes agées a des prix
privilégiés, éducation de la
famille, assistance sociale,
domestique, sanitaire a

domicile.

Dans le quartier, bons
logements a loyer modéreé,
maison de résidences, cent

sociaux de quartier

Maintien de bons rapports

humains

Maintien de ressources
suffisantes et assistance a
domicile des familles,
éducation civique,
psychopédagogie du

vieillissement

Assistance a domicile,
service social de quatrtier,

centres sociaux, écoles.

[€S

Il Les nouveaux enjeux de la prise en charge des ngennes agees

dépendantes

Centrée sur le traitement des vulnérabilités sesiale la vieillesse et le maintien au

domicile, la politique publique s’intéresse pewadérte d’autonomie des personnes agées. La

question de la dépendance en tant que telle, citestpar les gériatres, apparait trés

tardivement, a la fin de la décennie, dans lesadppfficiels. Quant aux familles aidantes de

ces personnes dépendantes, ce sont les acteunx Iqaaalertent les experts officiels sur

leurs treés grandes difficultés. lls montrent aose sans dispositifs adaptés et sans soutien des

171 conseil de 'Europe, Comité des ministres, résofufi74) 31 (n°17), relative a I'action sanitairesetiale en
faveur des personnes agées vivant a domicile (éddpt22 septembre 1974). CAC 2000 0359, article 2.
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pouvoirs publics, I'entourage se trouve dans demtsons particulierement douloureuses au
moment de I'apparition de la dépendance. Celuiectreuve alors contraint, avec un réel

sentiment de culpabilité, a la mise en institutiena personne agée déficiente.

A. La part des personnes agées en perte d'autononeeles problemes soulevés

1. Avec l'allongement de la durée de vie, un nombreroissant de personnes agées en

perte d'autonomie

Au début des années 1970, deux approches emtneabncurrence pour appréhender les
deéficiences des personnes agées et les problémeesetpu entraine pour les intéressés mais
aussi pour leur famille et la collectivité. La prieéne approche, antérieure a 1970 et souvent
utilisée avec les notions de « valides », « seliles », se retrouve dans diverses enquétes au
cours de la décennie. Elle s’interroge sur cescditEs (physiques ou psychiques) en utilisant
la terminologie traditionnelle de handicaps samm® fde distinctions avec les déficiences qui
touchent les handicapés, et sans mettre en aiyd, lavancé ou non, au cours duquel ces
handicaps apparaissent. Elle reste courante as casr années 1970. La seconde approche
est issue du monde de la gériatrie en essor dlagmériode’® ; elle inaugure la notion de
« dépendance » voulue comme spécifique aux persdgees et donc distincte de la notion
de «handicap ». Comme le souligne le politiste nMi&® Frinault, avec ce distinguo, les
gériatres affirment une vision médicalisée de lkili@sse et se |égitiment ainsi dans leur
champ professionnel. Le regard médical sur lalessk est, selon lui, « d’autant plus marqué
gu’il est principalement le fait de médecins hadpets percevant les personnes agees a
travers le prisme de l'institution'. La dépendance repose sur une approche fonctiennel
c'est-a-dire sur une mesure des fonctions en tedmeapacités et d’incapacités (physiques et
psychiques). Cette notion s'impose progressiveraepdrtir de la fin des années 1970 dans
les rapports officiels, notamment avec le rappartsénateur Maurice Arreckx (1979) qui
consacre I'expression de « personnes dépendaniemns. le cadre de notre recherche, nous
intéresserons moins aux notions utilisées qu'awités qu’elles recouvrent pour les

personnes agées et leurs proches.

172 Cet essor est permis par la loi du 31 décembrd® J@rtant réforme hospitaliére et qui a supprimg le
hospices.
%3 Thomas Frinault.a dépendance. Un nouveau défi pour I'action pui#jdRennes, PUR, 2009, p.14.
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L’acuité de ces questions dans les études & gastannées 1970 est liée a I'allongement de
la durée de vig* et & I'importance du « quatriéme age » mais stidauait que les progrés
de l'allongement de la durée de vie sont plus epigue ceux du vieillissement en bonne
santé. En 1972, le Professeur Graux écrit « Ldlesse est differente du troisieme age. La
vieillesse c’est un état de dépendance qui réclamappui social important de la part de la
collectivité. ¥" Ainsi, comme le souligne Patrice Bourdelais, séinitépeu & peu un
« quatrieme age », age des handicaps et de ladEpEnqui met en relief 'autonomie et la
vitalité du troisiem&®. L'allongement de la durée de vie et I'entrée denguatriéme age
s’accompagne donc de risques accrus de perte d@uie (méme si "grand age" ne signifie

pas "dépendance").

A la fin des années 19681 au cours des années 1970, plusieurs enquétasabtses
montrent que parmi les personnes agées restéesnaild (95% de la population agé&,
nombreuses sont atteintes de déficiences physigtiesi psychiques. Ainsi parmi les
personnes agées vivant a leur domicile, selon ngeéte de la fin des années 1960, le centre
de recherche de I'association de gérontologie dil®l&rondissement de Paris, 29% sont
atteintes d’une maladie somatique sérieuse, 4%edmaladie psychique sévere auxquels il
faut ajouter 7 & 8% qui présentent les deux typesialadie a la fot€®. Au milieu des années
1970, ce méme centre de recherche réalise unetenmué la CNAVTS qui montre que chez
les personnes agées vivant a domicile on en tréuk# dont les conditions de ressources et
surtout de santé justifieraient pleinement lesisesvd’une aide ménagere — ce qui représente,
transposé a I'échelle du pays, 760 000 personhas, gue 150 000 bénéficient alors de ce

service.

Une enquéte de Paul Paillat et de Catherinedirmm{(INED, 1974’9 sur les retraités de la
région parisienne montre que le degré de mob#it@&écroissant avec I'age ainsi que I'état de
santé générale, les hommes se déclarant plus majiteles femmes. A partir d’'une analyse

factorielle des résultats de I'enquéte, une écthandicaps (avec deux degrés principaux,

" En France en 1950, 7 femmes sur 10 et 5 homme®0squi ont eu 25 ans en 1905 ont atteint 70 ans. E
1980, 8 femmes sur 10 et 2 hommes sur 3 qui o86eans en 1935 sont encore en vie a 70 ans. Pattati,A
fresh map of life : the emergence of the third, Aifeidenfeld et Nicolson, Londres, 1989.
15 pr, GrauxLa Voix du Norg27 septembre 1972.
176 patrice Bourdelaid,e nouvel age de la vieilless®. cit p.366.
"7 En novembre 1975, une enquéte SOFRES montre gsele’voeu de 97% des retraités et préretraités.
178 Rapport sur les aspects médicaux du vieillissemiefapport Bourliére, juin 1970.
79 paul Paillat, Catherine Lantoin€onditions de vie et ressources des retraités @imé général résidant
dans la région parisienn&Enquéte effectuée en 1974, Paris, INED, 1974.
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moyennement handicapés et handicapés) a été dtmspar le Groupe de recherche
appliquée en gérontologie (GRAE®) Deux catégories sont distinguées, les handicapés
dehors et les handicapés dedans. Ces derniers dgandifficultés a accomplir certaines
activités a l'intérieur du logement, cette deuxieragdgorie révele une atteinte généralement
plus grave des capacités que le handicap « dehdirapparait alors quatre groupes dont les
handicaps sont croissants :

- Les moyennement handicapés dehors : 24% des pkG ales

- Les moyennement handicapés dedans : 15,7% dedghkB ans

- Les handicapés dehors : 9,5% des plus de 60 ans

- Les handicapés dedans : 2,8% des plus de 60 ans
Cela représente au total plus de 50% de persormgdud de 60 ans qui sont au moins
moyennement handicapées au milieu des années 1970.

L’allongement de la durée de vie a aussi deséquences sur les aidants : prenant en
charge plus tardivement gu'auparavant leurs parégés — pour des raisons davantage
physiologiques qu’économiques et sociales —, aEnés sont désormais plus avanceés en age
(souvent, ils n'ont plus d’enfants a charge, cfa «ohabitation d’assistance », chapitrel).
Parfois retraités, ils disposent eux-mémes de vesss parfois limitées et peuvent-étre eux-
mémes touchés par des déficiences.

C'est en 1975 que I'état social de dépendance gahém besoin de tierce personne fait
I'objet d’'une définition législative. L'article 3€e la loi du 30 juin 1975 vise en effet les

personnes «dont I'état nécessite l'aide effectiene tierce personne pour les actes
essentiels de I'existence ». La loi du 30 juin 18#5les conséquences du constat de I'état de
dépendance en créant — au profit des personnededtanix d’incapacité est égal ou supérieur
a 80% — une allocation compensatrice attribuéeutesoles personnes dans cette situation,

sans limite d’agé™.
2. Les inadaptations des dispositifs publics
Plusieurs problemes pour les personnes agéesrend’autonomie sont pointés du doigt au

cours des années 1970 : une politique de congiruale logements pensée pour des
personnes agées valides, sans prendre en compsgle de perte d’autonomie ; une aide

180 Direction générale la Sant&tude sur les personnes agées, Note rapide deésesur la situation des
personnes agéell septembre 1976.
1811 e montant varie entre 40% et 70% de l'allocatierce personne de la Sécurité sociale.
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ménagere insuffisante pour venir en aide aux peeoAgées handicapées ; le risque de sur-
institutionnalisation notamment dans le milieu pegtrique des personnes agées. En matiéere
de logement tout d’abord, les rapports soulignémadaptation des logemeft§ notamment
pour les « grands vieillards » qui connaissent dégradation physique de leur état de santée.
Le groupe de travail de 1976 estime ainsi « quddgsments des personnes agées devaient
étre tels qu'ils puissent continuer a étre occuess difficulté en cas de survenance d’un
handicap quelconque dont le grand age serait s piguent. Il a donc demandé qu'au
niveau du logement, grand age et handicap soisithiés ». Le groupe pense ainsi que les
mesures adoptées en faveur des handicapés pooed&ilité générale (arrété du 24 mai
1974) des batiments collectifs d’habitation et ldgements qu’ils contiennent ne peuvent que
servir la cause des personnes agees en perte mbautm Une autre étude consacrée au
logement insiste aussi pour que le lieu et la cptioe des logements prennent en compte a la
fois l'insertion sociale des personnes agées (eilggiant la proximité des enfants, de divers
équipements, la création de liens de voisinagk) @tobable dégradation de leur état de santé.
Une autre question tres importante est celle deilgsychiatrisation des personnes agees. En
1972, la population des hopitaux psychiatriquesestposée de 25,5% des personnes de plus
de 65 ans (14% pour les hommes et 37% pour les é&snr@n espére alors que la mise en
place de la psychiatrie de secteur et la multipbcades traitements ambulatoires entrainent
une réduction de la population agée des hopitayshpetriques. Mais cette évolution tarde a
venir, comme le souligne le groupe de travail @sa@iux personnes agées » en 1¥8des

plus de 65 ans représentent encore prés de 25% mEpllation hospitalisée en service de
psychiatrie pour 13,5% de la population totale.aCekt di notamment au fait que le
placement en institution psychiatrique apparaiaritiérement plus intéressant pour les
familles que le placement en section de cure oloeg séjour (payé par les pensions de
retraite), ou il faut faire face aux dépenses d&ti@n courant et d’hébergement. Le placement
en service de psychiatrie est quant a lui pris détament en charge par I'assurance maladie.
La famille ne supporte pas les frais d’hébergenseaissure méme, par le biais d’'une mesure
de mise sous tutelle, un héritage proportionned @urée du séjour. Au début des années
1980, il y a encore une sur-psychiatrisation déaitedes personnes agées : les plus de 65 ans

représentent encore 25,3% de la population hoiggieakn service de psychiatrie pour 13,5 %

182 papport sur le logement du grand adinistére de I'Equipement, 24 mai 1976.
183 CAC, 20000359/1Les soins aux personnes agéBspport du groupe de travail « soins aux personne
agées », Ministere de la santé de la sécurité lspcidécembre 1980 : documents de travail sous dorm
manuscrite.
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de la population. Enfin des organismes d’aide aiditean— en premier lieu la Fédération
nationale d’aide au domicile des retraités (FNADARentent d’alerter les pouvoirs publics
sur linsuffisance de l'aide a domicile dés quepkrsonne agee présente des signes de
déficiences physiques ou psychiques. La FNADAR phustrer son propos présente trois
types de cas : un couple agé, une cohabitatior eme mere agée et sa fille handicapée et

une femme agée seule a domicile :

« Couple 71 et 70 ans: hospitalisations répétéms Pphomme tres handicapé, sénile,
incontinent, Cumul soins a domicile et aide ménagea dame a des problemes cardiaques et
n'arrive plus a faire face moralement a la déchéaitysique de son mari. Pas d’enfant. Un
frere a 200 kms. 20H/mois d’aide ménagere.

Femme 74 ans. Semi-valide. Vit avec sa fille hamolte mentale de 40 ans. La mére se
déplace en fauteuil roulant dans la maison, saidéésychiquement. Plus aucune initiative
pour les repas, l'entretien du logement, s’isoldontairement des voisins. Ces deux
personnes restent parfois deux jours sans mantyes, ont droit qu'a 4 heures d’aide
ménagere par semaine. La mére refuse d’étre aidéemdcile et refuse également tout
hébergement ou hospitalisation.

Femme 72 ans. Presque aveugle, sait encore serditigz elle. Veuve depuis 10 ans. Sénilité
de plus en plus prononcée, retombée en enfanterthe a attirer I'attention des voisins par
une succession de faits, tels : les réveiller piEphone la nuit, jeter les repas préparés pour
elle, laisser sa porte d’entrée ouverte, oubliciedmer le gaz, etc. Refuse I'hébergement quel
gu'il soit. Bénéficie de trop peu d’heures d’aidémagére (cing heures/semaine) pour un
accompagnement suivi. Enfants qui travaillent aet580 kms : viennent les WE, sont
démunis pour aider. "

D’autres études vont mettre en avant le désappoere des familles lorsqu’il s’agit de

soutenir un proche agé qui décline.

184 . : . R T . " -
«Quelques cas concrets vécus par des aides ménalgetas-édération nationale d’aide au domicile des

retraités (FNADAR) » Aides ménagéres — auxiliadlesvie, 1979 CAC, 2000 0359 Article 05
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B. Des familles démunies face aux proches agés amtp d'autonomie

1. Le premier cri d'alerte des acteurs locaux : ledle du Conseil social et culturel de la
Moselle (1979)

Ce sont les acteurs locaux qui sont les prentaeceurs d’alerte sur le manque de soutien
des familles soignantes. En 1979, le conseil soetakulturel de Moselle réalise une
importante étude sur la situation des personnessagdans le département, étudiées sous
'angle du handicap — on parle dans le rapport gergonnes handicapées chroniques et
grabataires » que l'on désignerait aujourd’hui plexpression « personnes ageées
dépendantes » — et de leur prise en charge pa eoches. Cette étude est la premiére a se
centrer spécifiquement sur les difficultés des f@si en particulier le manque
d’accompagnement de celles-ci dans leurs tachesladt®s. Elle explicite le contexte

Mosellan, ou la situation est particulierement datique, qui nécessite cette démarche :

« Un nombre important de personnes agées chronefugsabataires sont soignées par leur
famille. Or, les enfants qui assument sans répiie ¢ache trés lourde ne sont ni soutenues, ni
aidés, alors qu’ils allegent le budget de la coiN@é. Par rapport aux familles qui se
désintéressent de leur parent agé, ils sont pémalisinsi les personnes agées handicapées
gardées et soignées a la maison ou chez leursterdant moins aidées que celles qui sont
placées dans des hépitaux successifs. De pluar shaglheur, un placement en centre de long
séjour s’avere necessaire, le double prix de jaugté&es répercussions financiéres font que la
famille reprend trés vite son parent agé handic@mdte situation est trés préoccupante et

particuliérement injuste.'%

Plusieurs raisons sont avancées pour expliqimpdrtance du maintien au domicile de
personnes agées déficientes dans le départemeetlamosn 1979. Certaines sont d’ordre
affectif ou psychologique : la volonté des enfatgsester a proximité de leur(s) parent(s), le
souhait de respecter le choix du parent de ne paspéacé en institution ou le moins
longtemps possible, et donc si possible de mobwez soi. Dans les espaces miniers, ou des
milliers de personnes agées sont logées gratuitedars des corons, ce sentiment reste
particulierement fort. Ces personnes acceptentuitter leur domicile que lorsqu’elles ne

sont plus autonomes, ce qui rend souvent imposgéles placer en maison de retraite ou en
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foyer-logement. L'autre type de raison invoquéeliésau manque d’infrastructures dans le
département, en particulier au sous-équipementasoms d’accueil pour handicapés agés (il
n'y a plus de places libres dans les maisons daiteetde Moselle pour semi-valides). Le
bassin houiller central de la Moselle — qui comgligrs 200 000 habitants — ne peut ainsi
accueillir que 80 a 100 personnes agées handic@péasest de méme pour la zone du bassin
ferrifere ou celle de la zone sidérurgique). Cessdguipement s’explique par la construction
d’infrastructures surtout axée depuis 1945 surdefants et les actifs aux dépens des
personnes agees. Avec la crise, le départ desgairi@volution de la pyramide des ages, le
département est alors vieillissant. Or le départgnest incapable de faire face a cette
situation nouvelle. D’abord parce qu'il ne lui gss possible de créer de nouveaux lits
hospitaliers (la carte hospitaliére le rend impag3j ensuite parce que la transformation de
lits hospitaliers en lits de long séjour entraime €lévation du prix de la jourr&® La
dimension financiére est essentielle : les placspodibles se retrouvent dans certains
hospices — ou les personnes agées répugnent adye re pour les bénéficiaires de l'aide
sociale et dans les centres de gériatrie, ou swem les lits de long séjour. Or le prix de
pension s’éleve a 4240F/mois (1937€/mois), 141F/{&4,4€/jour) (comme au centre de
Metz-Plappeville) alors que la retraite moyennesdi@ndépartement se monte a 1500F/mois
(685€/mois) ou 2000F/mois (913€/mois). Des cattmgée, en raison du colt du long séjour,
se développe un va-et-vient entre domicile et tusbn dans un systeme que les médecins
appellent « le triangle ». Premier temps : on halipe la personne agée ; deuxieme temps :
I'hépital envoie la personne en long séjour (sotstué entre 30 et 60 km du domicile) ;
troisieme temps : la famille reprend son parentégéaison du codt du placement. Quand la
famille est épuisée, le circuit recommence : hadipdtion, long séjour, famille. La mort du
proche agé est alors une délivrance. Le rappodoeciut que « toutes ces raisons font que
pour les personnes ageées, la famille est le seoure avec I'hopital et dans un nombre de
plus en plus grand de cas, I'hdpital psychiatriguée nombre de personnes agées en perte
d’autonomie prise en charge par leur famille semt#pendant difficile a quantifier a
I'échelon départemental. Seuls quelques sondagases$iectues par des medecins et des

assistantes sociales. Par exemple dans la petitmooe d’Audun-le-Tiche (6 500 habitants),

185 Conseil social et culturel de la MosellRecherche d'une politique globale d’aide aux haagis agés
janvier 1979.
18 | a situation est contrastée avec le cas de I'Adsamisine : avec ses nombreux petits hopitaux suetu
cantonaux qui jouent un role de maisons de rettai@tuation est bien meilleure. L'équipement ssffisant.
Les personnes handicapées agées sont accueiltiededa environnement par I'hOpital et éventuellatmzar la
maison de retraite en lien avec I'appui des famille
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on compte 59 personnes agées considérées commealehas ou invalides soignées chez
elles ou dans leur famille. Un autre sondage réalisns un quartier de la commune de

Freyming-Merlebach, on compte 17 cas, dont 12 dicaies ».

A partir d'une série d’exemples étudiés dandigsrs espaces mosellan®if annexe 7,
une analyse qualitative est menée pour dégager graicipaux types de cas : les personnes
agées qui restent au domicile le plus longtempsibles; les personnes agées handicapées
aidées par leur conjoint au domicile ; les perseragges en perte d’autonomie aidées par leur

famille a leur propre domicile ou au domicile derkeenfants :

1) « Le premier cas est plus fréquent qu'on ne le @e@&st parfois un homme seul,
plus souvent une femme seule handicapée qui essayenir chez elle jusqu’a
I'extréme limite avec le concours de I'aide ménagélu voisinage, du médecin, de
l'infirmiére et parfois du kiné. Pour ces personhesdicapées, la plupart du temps,
les 50 heures d’aide ménagere et de soins d’hygadinduées mensuellement ne
suffisent pas. De plus, la personne agée doitasigar avec I'aide ménagere pour
gu’elle vienne un peu le samedi et le dimanchedes voisins ou des parents
n'apportent pas leur concours. On tient sur la egalde. Que surgisse le moindre
accroc, et la personne handicapée doit aller dpithb

2) La femme soigne son mari handicapé ageé ou le romme sa femme. Si I'épouse est
obligée de s’arréter de travailler, comme celararquelque fois :

- elle perd son salaire,

- elle perd, pendant son arrét de travail, le béréfe son propre droit a la retraite ;

- pour I'assurance-maladie, elle reléve du chef dalfg, c'est-a-dire de son mari.

Si 'affilié n’est pas reconnu comme invalide avaatmise a la retraite :

- il ne peut obtenir une majoration pour tierce-perg quel que soit son état de santé

- par contre, s'il bénéficiait d’'une pension d’invhlé transformée ensuite en pension
de vieillesse et qu'il peut faire la preuve que aggravation de santé est imputable a
I'action invalidante, il pourra bénéficier de la joration tierce personne, cette
demande est a faire avant 65 ans au régime gém&ualne limite d’age n’est

imposée au régime minier.

Le couple de retraités peut bénéficier de I'aidaagé&re a domicile dans la limite des régimes

des caisses, mais I'épouse ne peut étre reconmaenecide menagere, ni le mari. Si la

femme ou le mari sont usés et ont besoin d’'uneegdechuit pour prendre un peu de repos, ils
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ne la trouvent pas, bien que cette tache soit itesctans la nomenclature des actes
professionnels. Soulignons au passage le cas duymaoigne sa femme handicapée. Malgré
son dévouement, il est souvent malhabile. En canaladie ou de fatigue du conjoint, si un
placement temporaire s'impose, I'hopital reste &ilsrecours. Le téléphone soi-disant
prioritaire pour les personnes trés agées et hapéles est parfois difficile a obtenir.
3) La fille ou la belle-fille salariée qui soigne uarpnt agé handicapé. Si elle arréte son
travail :
- elle perd son salaire
- elle perd, pendant cet arrét, ses droits a I'asseranaladie et a I'assurance vieillesse
- Si elle n'est pas mariée, elle est obligée de soesgne assurance-volontaire dont le
montant au T janvier 1979 était de : risque maladie, maternié;es : 1011F par
trimestre (461€); risque invalidité et vieillessg23F (330€) par trimestre (ces chiffres

étant valables pour des revenus annuels persanf@igurs a 24 000F — 10 964€).

Dans le cas ou ses parents désireraient la déefat@rémunérer, il faut savoir que la Caisse
primaire n'accepte les affiliations de ce type qués une enquéte tres sérieuse. Par ailleurs,
TURSSAF exige les cotisations, car les exonéraina s’appliquent que dans les conditions
suivantes :

- étre invalide aux deux tiers

- vivre seul

- bénéficier d’'une pension de la Sécurité sociale

La personne agée handicapée peut faire une dentami® ménagere a domicile pour
décharger sa fille. A condition de ressources &galette aide est prise facilement en compte
si la personne handicapée est restée dans sondagetela est plus difficile si elle est venue
loger chez sa fille. La fille ou la belle fille peent exceptionnellement étre reconnues comme
aides ménageres en fonction de la souplesse desmegs appliqués par les caisses de
retraite. Certains organismes acceptent ces demamdmptionnelles dans la limite de 30
heures par mois et uniqguement lorsque la fille ss€aune activité professionnelle pour se
consacrer a ses parents.

Dans I'ensemble des cas précités, se pose un preldéaccueil temporaire. En effet, si les
enfants veulent « souffler » quelques jours, prendr tant soit peu des vacances, s’ils sont

malades, il faut placer le parent agé a I'hopital :
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« Cette situation n’est ni bonne ni justifiée. Eilest pas bonne car le médecin doit "inventer"
une maladie pour hospitaliser. En plus, le fait ke dise : "ils ont mis leur parent a I'hépital
pour partir en vacances" est traumatisant et i@jpsiur les enfants qui se dépensent sans
compter. Il existe des maisons d’accueil temporpwar enfants tres handicapés (Vic-sur-
Seille en Moselle), il n'y en a pas pour les permmn agées handicapées. Ce point est
capital. En fait, I'aide et les soins auprés d’'\aregmt 4gé tres handicapé non incontinent se
chiffrent au moins a deux ou trois heures par jpayr faire la toilette, pour prévenir les
escarres, pour faire la chambre, pour le faire ragrg lever, I'habiller, le sortir un peu si
c’est possible. Ceci, tous les jours de la semainss les jours de I'année, quelles que soient
la fatigue ou la maladie des soignants. Si la persdandicapée est incontinente, les taches
sont encore plus lourdes et plus longues. Si glfeele la nuit, il faut se déranger. Cette
situation montre combien il est important et urgdaider les familles qui soignent un parent

agé handicapé, d’aider ceux qui s’aident. Mais cemtrf? $°’

Quelques principes vont présider aux choix proppsés venir en aide aux personnes agees a
leur famille : soutien moral et aide pratique pales familles congues apriori comme
compatissantes et aimantes envers leurs proches@mgbiner famille et établissement pour
les personnes agées. Ces principes marqueromigpsrts nationaux ultérieurs :

« L'idée de famille contient par essence l'idiesolidarité, de non-abandon d’un membre
qui souffre et est en trés grande difficulté. Mdéss le cas de I'handicapé agé, la charge est
extrémement lourde pour la famille. Ne pas l'aidgest la pousser a ne pas accomplir sa
mission ou a la lui rendre impossible. Sachantmaeceptant de soigner un parent agé, il n'y
aura plus de loisirs, plus de vacances, une asrguotidienne permanente, beaucoup de
familles hésitent, se taisent et laissent le méddécider seul du placement. Les familles
changeraient leur comportement si elles pouvaientpter sur un soutien moral et une aide
pratigue. Entre parents et enfants qui s’aimens’estiment, I'accueil d’'un parent agé
handicapé doit toujours étre possible si les camtitmatérielles le permettent. Cela ne veut
pas dire que c’est toujours souhaitable : toutastd’espece, il N’y a pas de recette uniforme
et systématique. Du co6té de la personne ageéet Hoesqu’elle puisse avoir a choisir entre
I'accueil chez ses enfants et I'accueil dans urblissement ou elle verserait un prix de

pension accessible a ses moyens. La conjugaisoiiefarh établissement pourrait étre une

187 Conseil social et culturel de la MosellRecherche d'une politique globale d’aide aux haagis agés
janvier 1979.
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solution a envisager, a condition que soient crdéssnaisons d’accueil temporaire destinées

a soulager la famille pour un temp$®®

Les solutions proposées sont de deux ordregrdenier touche les mentalités et les
évolutions |égislatives, le second concerne lepr&tprioritaires a entreprendre. Une fois
encore ces diverses propositions seront reprises léa rapports officiels. Dans la premiéere
catégorie, on demande d’abord de reconnaitre &rsopne agée handicapée le droit a une
prestation en especes pour tierce personne idendiqelle de la personne handicapée adulte.
On souhaite également reconnaitre la nécessitéed’@s enfants qui soignent leurs parents
en perte d’autonomie et sortir de la naturalisatoe I'aide familiale ; cela implique
notamment une aide a prix réduit, le développerderservices professionnels a domicile, des
services-relais. « Actuellement nous vivons aviel2€ que la fille qui soigne son pére ou sa
meére handicapée ne fait que son devoir et qu'éllepas a réclamer des droits, des aides,
encore moins une indemnisation. De plus persorang |as médecins, les infirmiers, les aides
meénageres et les enfants qui soignent un grabatamagine le temps qu’il faut y passer et le
prix que cela co(te’®®. Sans se substituer aux familles, c’est bien le d& la solidarité
collective et la responsabilité de la collectiviféi est posé pour permettre aux familles de
continuer leur action. Cette responsabilité estienge ainsi dans le rapport mosellan :

« Reconnaitre que nous nous défilons devant I&es$adifficiles. L'infirmiere n’aide pas une
fille a laver sa mere incontinente, elle dit qui&aage reléve pas de ses taches. En réalité, ce
travail est trop ingrat et elle le refuse. L’aid@gmnante le fait, mais parfois en rechignant et en
pensant que ce serait aux enfants de le fairesegrifants aimeraient tellement se décharger
sur les professionnels des taches les plus ingeat@gavoir a apporter que des fleurs. Trouver
qguelqu’un pour assurer une garde de nuit afin de@ire a 'épouse qui n’en peut plus, de

dormir, est pratiquement impossiblé®%

De méme, plusieurs actions prioritaires sontmues : le maintien de l'affiliation a la
Sécurité sociale pour une fille ou un fils, voiesgetits-enfants, qui quittent momentanément
leur emploi pour soigner un parent agé handicdpéppssibilité d’un « congé soins » pour
parent agé handicapé identique au « congé soisis»gnfant ; pouvoir arréter son travail
pendant 6 mois ou un an pour le méme motif avgmsibilité de le retrouver par la suite,

188 |bid.
189 |bid.
190 pid.
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qguand c’est possible ; la possibilité pour les et¥at petits-enfants d’étre reconnus comme
aide-ménagere a part entiere, 'employeur étantasseciation ou un bureau d’aide sociale,
ce qui équivaudrait a ne pas faire de différencéeasti que la personne agée handicapée est
soignée & son domicile ou au domicile de ses esifant’augmentation du nombre d’heures
d’aide ménageére et de soins d’hygiene corporelloration des besoins (on propose d'aller
jusqu’'a 60 a 70 heures par mois) ; la disparitienla prise en compte d’'un plafond de
ressources pour l'attribution des heures de méatade soins aux invalides ages, qu’ils soient
chez eux ou chez leurs enfants ; la formation d#ssanénageres pour permettre d’effectuer
les soins d’hygieéne corporelle et de nursing (efact éventuellement un corps spécial
d’auxiliaires de gériatrie) ; I'amélioration du sEe a domicile (possibilité d’intervenir le
Week-end au domicile, d’assurer une veille de nufgciliter les conditions de prét de
matériel (fauteuil roulant, barres d’appui, litsés@ux, systéme de levage, etc.); enfin,
soulager la famille en mettant a sa dispositionpesibilités d’accueil temporaires du parent
agé handicapé. Ceux-ci pourraient prendre la fatenéts médicalisés destinés a cet accueil

temporaire dans des foyers-logements, des maisoretraites etc.

Une grande partie de ces actions prioritairesimgpirent les rapports officiels ne sera
réalisée en France que durant les décennies sesvaaih revanche, en 1978, le principe du
versement d’'une allocation compensatrice, au tizel’aide sociale, pour tierce personne
destinée aux personnes handicapéest élargi aux personnes handicapées agées &aiecul
du ministére de la Santé du 18 décembre 19780y & pas de limite d’age. Son montant est
évalué « en fonction d'une appréciation qui porta fois sur la nécessité pour le handicapé,
compte tenu de son infirmité, d'avoir recours #&d'ad'un tiers et, le cas échéant, sur

I'importance des sujétions qu'il fait peser sureaotourage ».

91 On insiste ici sur le fait que cette mesure neceamerait que les personnes agées dépendantegngkisi
comme « trés handicapées »). Ces aide-ménagerdfali@snseraient contrélées comme tout salarié. ¢a&s
seraient étudiés par l'assistante sociale et sodmise commission. L’assistante sociale auraitigussr
mission d’accomplir des visites d’'aide et de saufida personne handicapée et a sa famille.
1921 a loi d'orientation du 30 juin 1975 en faveusgersonnes handicapées a institué une nouvelleatitin,
dite allocation compensatrice. Elle se substitdewx allocations servies auparavant au titre del'sociale aux
aveugles et grands infirmes : la majoration spéqgialur aide constante d'une tierce personne (déargb mai
1961), destinée a compenser les sujétions quesames pour le grand infirme, le recours a l'aidmel tierce
personne pour les actes de la vie courante ;datilon de compensation aux grands infirmes traaal (décret
du 6 novembre 1962), destinée a compenser le mangagner que peut connaitre, en raison de sondaand
le grand infirme qui exerce une activité profesalte.
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2. Le premier rapport officiel insistant sur la place des familles aidantes et leurs

souffrances : le rapport Arreckx (1979)

Le rapport sur « ’Amélioration de la qualité de des personnes agées dépendantes » dit
rapport Arreckx (1979) s’inspire largement du rappdu Conseil social et culturel de la
Moselle. Ce rapport entend a la fois soulager firlrement les familles et les accompagner

dans leur roéle d’aidantes.

Sur un plan financier, son objectif vise a dedsnla suppression de [I'obligation
alimentaire. En effet, les avantages en matiéréde’a domicilé®® d’hébergement ou
d’hospitalisation sont encore soumis a des cladsegssources : elles ne sont accordées que
sous réserve de récupération sur I'héritage, eai di¢ I'obligation alimentaire. Cela entraine
un effet de retardement du placement en hébergecwdl®ctif ou en long séjour des
personnes agées qui souhaitent laisser a leurstenfa héritage intact. Or la recherche d’un
débiteur d’aliments est couteuse et ne serait gatgable selon le rapport et la « recette » est
insuffisante pour couvrir les dépenses qu’implige® recouvrement. Mais I'argumentaire
economique repose surtout sur l'idée que l'oblmatialimentaire est inéquitable : les
avantages accordés ou prestations consenties tloaélewer du risque vieillesse inscrit dans
champ de la Sécurité sociale: ils ne sont donc tecontrepartie de cotisations
antérieurement versées. Les actifs versant déjacalesations tres lourdes pour le risque
vieillesse, il est donc injuste de leur demand&oaveau une participation financiere pour
leurs parents ag¥% On avance également un argument psychologiquebligation
alimentaire en contraignant les familles a payeaiades implications psychologiques sur les
liens familiaux, il faut donc laisser les solidastfamiliales se réaliser sans contraintes. Ainsi
selon le rapport, « la piété familiale doit se nester naturellement et elle s’exerce [ainsi]

dans un nombre inimaginable de cas ».

Une autre idée-force du rapport tient a sa voladisecompagner les familles dans leur
fonction d’aidantes. Cela s’inscrit dans le priratipbjectif du rapport: développer le
maintien au domicile des personnes agées, notamoégendantes, pour répondre aux

aspirations de ces personnes :

198 Méme si depuis la circulaire du 27 juillet 1974 prise en charge de l'aide sociale de la prestatimide
ménageére n'est plus soumise a I'obligation alimeeta
122



« |l faut maintenir la personne agée dépendante adike, dans son entourage, aussi
longtemps que cela est possible. Cette idée camesp une attente tres profonde chez les
personnes qui perdent leur autonomie et qui adpineensément a vieillir et a mourir parmi

les objets auxquels elles tiennent, dans le miBewa la maison ou elles ont vécu, en

accomplissant, jusqu’au dernier souffle, les gelsédstuels de la vie 'S

A cette fin, le rapport demande une adaptationogierhent et un renforcement des aides a
domicile, en particulier 'aide ménagere et le sairdomicile. Mais les mesures les plus
novatrices du rapport concernent l'aide aux famildgii prennent en charge leurs parents
dépendants. Elles sont nécessitées par le sousaffisant dont elles sont I'objet jusqu’alors

mais aussi du fait du vieillissement des enfandsuas : avec I'allongement de la durée de
vie, les enfants se trouvent souvent eux-mémegeéirate au moment de prendre en charge

leur parent agé. Des 1979, cette situation esakigrpar le rapport :

« La premiére et la plus naturelle des aides a citanést celle apportée par la famille. Or,
tout est fait pour la décourager. Les enfants gqauaillent leurs parents dépendants sont
condamnés a ne prendre ni repos ni vacances. Gewout vivre chez les parents pour les
aider sont dans le méme cas. En outre, il n’estggasque des enfants septuagénaires, veillant

sur des infirmes nonagénaires, voient leur viesfiammée en enfer. »

Surtout le rapport Arreckx, insiste pour la premidois sur I'exigence d’'un soutien aux
familles pour éviter I'épuisement ou le décourageinue celle-ci. S’appuyant sur le rapport
du Conseil social et culturel de la Moselle, il déce la vision selon laquelle un appui de la
solidarité collective entrainerait un désengagendestfamilles. Il prébne au contraire I'idée
selon laquelle un soutien de la collectivité netgpie renforcer les solidarités familiales :

« "Dans le systeme de retraite”, observait en 1@ile Cheysson, qui s’opposait a la mise
en place des caisses de prévoyance, "on répartiidege entre I'Etat, le travailleur et le
patron. Mais le fils n’apparait plus dans la lbisémble qu’une fois détaché de la famille, il
n'ait plus de devoirs envers elle et qu'il soit aldsais dispensé d’obéir a ce grand précepte
qui est le fondement méme de la société : "hormreére et ta mere". Le devoir sacre, la loi
des retraites I'en dispense et 'assume a sa placdoi, il est vrai, saisit le fils, s’il est

travailleur lui-méme, mais non a titre de filslpdlattrape en vue de sa propre retraite et sans

194 Selon cet argument, les « droits » sont ouvert@idale la cotisation antérieure et non pas dudaila
situation de besoin matérielle du bénéficiaire.
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aucune relation avec celle de son pere". Rien ks faux, en matiére de vieillesse, que
d’'opposer la famille a la collectivité nationalea Icollectivité nationale ne peut suppléer
pleinement a I'absence d’'un soutien familial. Misser la famille a elle-méme, comme
c’est actuellement le cas. Ne pas l'aider, c’est.pC’est lui rendre la vie impossible, c’est la

pousser a ne pas accomplir sa missiot. »

Pour la premiere fois, un rapport officiel déoenexplicitement la conception qui a
longtemps prévalu en France d’une solidarité cbllequisant a la solidarité familiale auprés
des parents agés. De ce principe, découlent uaicerdmbre de propositions empruntées en
grande partie aux travaux du Conseil de la Mosel@n y retrouve également I'expression
« personnes handicapées agées ». La premiére deamessitions porte sur le maintien de
I'affiliation a la Seécurité sociale pour les enfanet les petits-enfants qui quittent
momentanément leur emploi pour soigner un pareath@mdicapé. Comme dans le rapport
du Conseil social et culturel de la Moselle, onstessur les conséquences négatives de I'arrét
d’'une activité professionnelle pour la fille ouballe-fille aidante : elle perd a la fois son
salaire et ses droits a I'assurance-maladie eassurance-vieillesse. Une autre proposition
concerne les dégrevements fiscaux pour les famijlésaccueillent une personne agée au
domicile. On demande une solution similaire a cedf'enue pour la présence d'un enfant
majeur handicapé au foyer : le chef de famille diévibénéficier, pour tenir compte des
charges annuelles, d’'une part supplémentaire goceltul de la cotisation fiscale. Le rapport
souhaite également que les enfants et les pefasisnqui aident une personne handicapée
agée puissent étre reconnus comme aide ménagerdei@ande des mesures d’ensemble
pour que la reconnaissance comme aide ménageéerarsditoit. Dans ce cas la, ce serait le
Bureau d’aide sociale ou I'association locale dégidnénageres qui serait 'employeur et |l
n'y aurait aucune différence selon que la persalépendante est soignée a son domicile ou
au domicile de ses enfants. Comme dans le rapposelian, linstitution d’'un « congé
soins » pour parent agé handicapé, identique ai aelistant pour enfant, est aussi
souhaité&” : la fille ou la belle-fille devrait pouvoir argtson travail pendant six mois ou an
pour le méme motif et avec les mémes droits que tarcadre d’'un « congé soins » pour

enfant. Il est également demandé un soutien fiearaeix familles prenant une personne agée

195 Rapport sur « ’Amélioration de la qualité de dies personnes agées dépendantes ».
19 Rapport sur « '’Amélioration de la qualité de dies personnes agées dépendantes ».
1971 a mére de famille soucieuse d’assurer elle-mé&sesdins & prodiguer & un enfant malade a la plitgsite
demander un congé et de retrouver son emploisuéisle celui-ci.
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dépendante au domicile. S'il existe déja une atlonalogement a caractére familial pour
parent a charge, le montant de celle-ci restedimitinsuffisant pour compenser les dépenses
supplémentaires qu’entraine la présence d’'un pak&pendant au domicile — en particulier
lorsque I'un des conjoints est obligé d’interromp@n activité professionnelle pour s’en
occuper. La rapport veut donc la création soit d'yprestation familiale a accorder aux
ménages dont les ressources seraient inférieunas @lafond (déterminé en fonction du
nombre et des personnes vivant au foyer) soit daagration du complément familial, en
modifiant les conditions d’attribution. Enfin desspositions sont demandées concernant la
mise en place de service d’accueil temporaire peunettre la « détente » des membres de la
famille. En effet, le rapport insiste sur le faitegles enfants sont contraints, lorsqu’ils veulent
« souffler » quelques jours, prendre un peu den@sou s'’ils sont malades, de placer leur
parent agé a I'hdpital. Or cette situation est abilisante pour la famille. Sur ce phénomene
« traumatisant et injuste pour les enfants », fpoa Arreckx, cite longuement le rapport
mosellan et reprend dans les mémes termes les angsimvancés pour la construction de

maisons d’accueil temporaire.

Par ailleurs, l'aide et les soins exigés papriae en charge d’'un parent agé trés handicapé
(méme non-incontinent) sont importants et divegsifiDans ce domaine encore le rapport
Arreckx s’inspire des propositions du rapport deMaselle pour demander de nouvelles
dispositions destinées a soulager les familledguipement de lits médicalisés installés dans
des foyers-logements ou certaines maisons deteepraur I'accueil temporaire de personnes
handicapées agées soignées par leur famille. Gestaxperiences ont été menées dans ce
sens a partir de 1978 par I’Assistance publiqulalis en mettant en place, durant la période
des vacances, des lits d’accueil pour ce type geilpbon. Un élargissement de ce type de
dispositif nécessite un fort soutien politique dunistere de la Santé et des Affaires
familiales. Finalement, ces différents dispositiisivent permettre aux familles d’assumer
pleinement leur réle en complémentarité avec ldssaprofessionnelles :

« L'idéal serait, a terme, que les aides ménagetrdss infirmieres travaillent de concert,
soutenue par des familles assumant leurs respditssben des logements adaptés aux

handicaps des vieillards, & accorder aux intérassése soutien dont ils besoin.

198 Rapport sur « 'Amélioration de la qualité de dies personnes agées dépendantep.it, p.277.
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Deux principes empéchent cependant a court et mégenes ces propositions de se
concrétiser : d’'une part le maintien du principe ltebligation alimentaire et de ses

conséquences pour les familles ; d’autre partjit dun rapprochement entre handicap des
personnes adultes et handicap des personnes ageesfia d'une approche ségrégative du

handicap et de la dépendatice

19 Thomas Frinault, « La dépendance ou la conséordtimcaise d’une approche ségrégative du handicap
Politix, 2005/4, n°72, p.11-31.
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Chapitre 4 Le soutien aux personnes agéees dépesdatas
familles tres sollicitées mais encore relativenpu
soutenues (années 1980-1990)

Les années 1980 se caractérisent par un impod@veloppement du maintien de la
personne agée dans son cadre familier. Différentstaoles, notamment politico-
administratifs, ont freiné les réalisations en oemdine. Ainsi la politique du bureau de la
Vieillesse de la direction de [I'Action sociale q'ebeurtée aux autres départements
ministériels, notamment le Budget, mais aussi aurea bureaux de la direction de I'’Action
sociale, notamment le bureau des Etablissementsogiens et longs séjours des hopitaux. En
outre le fait que la politique de maintien au ddhaiceléeve d’organismes bureaucratiques et
d’acteurs multipleS® agissant & différents niveaux territoriaux renenpbqué la mise en
ceuvre d'une politigue globale. L'arrivée de la daicau pouvoir marque toutefois un
tournant en matiere de volontarisme politigue damslomaine, avec la création du premier
secrétariat d’Etat aux personnes agées (dont faiergitulaire est Joseph Francheschi, du 21
mai 1981 au 17 ao(t 198andis que le VIi™ plan est préparé dés 1982 (Rapport « Vieillir
demain »). L'Etat incite les collectivités localdss caisses de retraite et les associations a
créer une série de services pour rendre possildersaétisation. En outre, la circulaire du 7
avril 1982 relative a la politique sociale et médgociale pour les retraités et les personnes
agees doit favoriser une meilleure efficacité deyens. Quant a la fonction d’aide ménagere,
elle fait désormais l'objet d’une convention cotlee le 11 mai 1983. Outre les taches
ménageres, celle-ci a désormais la vocation, sdéésn termes de cette convention,
« d’accomplir chez les personnes agees un trawaiénmel moral et social, contribuant a leur
maintien a domicile ».

Ce volontarisme politigue se traduit par desestissements financiers importants
(concernant I'aide ménagere par exemple, les sraligmentent de 70%, passant de 1,3
milliard en 1980 & 2,2 milliards en 1982) permettes progrés en différents domafiiesEn

matiere d’aide ménagere a domicile, le nombre deéfidaires connait une nette

200 Agissent dans ce champ, différents départementsstéirels (Action sociale, Santé, Logement, Sééurit
sociale, Budget) ; les caisses nationales de larBé&csociale (Maladie, Vieillesse, Famille) tani dégime
général que les caisses de retraites complémenf{aineont leur autonomie et leur politique prop@) niveau
local, depuis les lois de décentralisation, le d&paent est pilote en matiere sociale, aidé pamiasicipalités.
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augmentation (320 000 a 400 000 personnes agékg8fea 1982) permise a la fois par un
taux de remboursement plus avantageux (il augmeatd7% entre 1981 et 1982) et un
recrutement d’aides ménagéres supplémentaires )(3pédsonnes). Ce développement se

poursuit durant les années 1980.

Evolution de I'aide ménagére de 1960 & 1989 (toutpsises en charge confondues — aide

sociale, caisses de retraite, participation des ugars)

1960 1985 1989
Nombre d’heures 18,4 65,8 72
(millions)
Nombre de 115 000 504 000 500 000
bénéficiaires
Montant de la 1,7 3,7 5a5,5
dépense (milliards de
F)

Les services de soin a domicile se développgakegent (le nombre de places passe de
3000 en 1981 a 13 000 en 1983, avec 300 servimagenux et 730 aides soignantes sont
recrutées). Le fonctionnement des services d’aiddomicile est aussi amélioré par des
dispositifs de coordination (510 postes de cootdung sont créés). Une politique
d’amélioration de [I'habitat est également menéempé#iant la rénovation de 10 000
logements/an grace a une aide financiére de 6 @f@fent (12 000F si la personne agée est
handicapéé?’. De lourds investissements sont également accardésmodernisation des
hospices et a leur transformation en établissentmntsille et de gestion mieux adaptés aux

soins des personnes agees.

Il existe cependant plusieurs limites a cettitipoe tant en matieére sanitaire qu’en ce qui

concerne I'environnement social. Les raisons soiat fais structurelles et financief8s: le

201 Rapport « dix huit mois de politique sociale »nistiére des Affaires sociales et de la Solidaritéonale,
1983.
202 Ces montants sont portés par D. Benoist respeatimea 6 500F et 13 000F.
293 5yr ces raisons, nous renvoyons a Jean-Claudatdedeanne Ankri, Dominique Le Disert, « Soinaides
aux personnes agées. Effets des caractéristiquesuselles du systéme sur la mise en ceuvre delitigpe et
fonctionnement des servicesSgiences sociales et samél. 1X, n°1, mars 1991, p.49-52.
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secrétaire d’Etat aux personnes agées peine a émpos politique globale pour redistribuer
les fonds et les personnes des secteurs hospstalees de réels services de maintien au
domicile. En outre, les hdpitaux continuent de fiéme¥ d’'une concentration de moyens et de
ressources financieres aux dépens des établissesmriaux et surtout des services sociaux
ambulatoires. Il en résulte un développement iisarit des services a domicile. Selon Jean-
Claude Henrard, sur les 1 200 000 personnes vaaiaimicile ayant besoin d’aide dans les
activités couranté®® seuls les services d’aides ménagéres connaissentéelle extension
(500 000 bénéficiaires a la fin des années 198Hpendant la population éligible n’est pas
connue et la moyenne d’heure attribuée par perseandce se limite a 2h30 par semaine.
Quant aux 500 000 personnes tres dépendantess sed¥ (besoin d'aide quotidienne)
bénéficient des services de soins infirmiers & didena la fin des années 1980

Les facteurs médicaux sont déterminants dapktEment en institution s’ils sont associées
a des facteurs sociaux défavorables. Ceux-ci peéudea liés a un habitat insalubre ou
inconfortable. Or malgré des progrés, les persoagéss restent souvent mal logées. A partir
de 1983 et la politique de rigueur, le programmeéi®vation du parc de logements anciens
est fortement ralenti. Encore 59% des personnessage disposent pas d’éléments de confort
considérés comme indispensables (sanitaires, cugmuf€entral). Et la modicité de leurs
ressources, malgré les aides, ne leur permet pasuther les frais de modernisation parfois
trés colteu¥®. Quant aux mesures de lutte contre I'isolemenéselestent insuffisantes :
comme les conditions d’accessibilité aux batimgutslics et moyens de transport, le manque
d’'informations aupres des personnes agées. Sumthat politique souffre de son manque de
soutien au réseau relationnel : la circulaire disd@tembre 1976 recommandant aux sociétés
d’HLM de favoriser le regroupement des générativagas été suivie d’effet.

Dans ce contexte, le maintien de I'autonomiemlsonnes tres agées au domicile devient
tres compliqué si elles ne sont pas aidées pael@ourage. Or celui-ci reste peu aidé comme
le souligne le rapport Benoist (1985)] :

« Quant aux familles qui hébergent un parent atgguapropre domicile, elles ne peuvent

bénéficier actuellement ni d’aides ni de soins midde et ne se voient reconnaitre d’aucune

204 Jean-Claude Henrard, « Incapacités et handicapsldaégion Aquitaine sRevue d’épidémiologie et santé
publique 33, 1985, p.194-202.
%5 Jean-Claude Henrard, Jeanne Ankri, Dominique Iseij « Soins et aides aux personnes agées. Béfets
caractéristiques structurelles du systeme surda em ceuvre de la politique et fonctionnement eedces »,
op. cit.,p.51.
2% | a rénovation de I'habitat dépend des seuls @éuditatifs, par conséquent seulement 5% des legesta
rénover le sont annuellement.
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maniere cette charge matérielle et humaine alomhengu’elles ceuvrent pour éviter un
placement en institution?%

Pourtant des 1982, I'Assemblée mondiale sur lellig®ement réunie a Vienne, propose
diverses recommandations afin d'inciter explicitemies Etats & soutenir par des dispositifs
publics I'aide familiale aux personnes ad8esSi certains pays (pays scandinaves, Royaume-
Uni, Pays-Bas) mettent en place un certain nomérdispositifs de soutien, d‘autres — dont la
France — tardent a soutenir efficacement les famdidantes. De telles mesures sont pourtant
réclameées et jugées nécessaires par les rappdidielsf— notamment dans le cadre des
travaux du Commissariat au Plan, ou de celui dsionis parlementaires — durant les années
1980 et 1990.

| Soutenir ou non les familles aidantes durant leannées 19807?

A. Pour un accompagnement des familles aidantesed propositions des rapports

officiels

A partir du rapport Arreckx (197395, tous les rapports qui traitent des mesures adpeen
pour faciliter la prise en charge des personnegsigépendantes, proposent des solutions
pour les familles aidantes. Ce sont en particuésrrapports Benoist (1985), Braun (1988),
Boulard (1991) et Schopflin (1991

Ces différents rapports s'intéressent a la pldeda personne agée dans la famille, au
soutien aux familles aidantes, en particulier sedliglant des proches dépendants.

207D, BenoistLes problémes médicaux et sociaux posés par leepees agées dépendant@apport présenté
au nom du Conseil économique et social, JO n°1rds,Pd aodit 1985, p.25 et suiv.
2% plan international d’action de Vienne sur le Vigsiement, Organisation des Nations Unies, New-Yb8i82,
p.23-24 et 30-32.
299 M. Arreckx, L’amélioration de la qualité de vie des personngées dépendanteSté. Aspect, St-Juste-St-
Rambert, 1979, p.107-108 et 122-125
219D .Benoist,Les problémes médicaux et sociaux posés par leopees agées dépendanteapport présenté
au nom du Conseil économique et social, JO n°1fig,PHE’ ao(t 1985, p.7 et 68-69 ; T.Braun et M.Stourm,
Rapport de la Commission nationale d'études supéesonnes agées dépendantes, 1988, p.65-66 pdlar®
Vivre ensembleRapport d’information (mission parlementaire sudé&pendance), ed. Direction des Journaux
officiels, coll. Assemblée nationale, n°2135, Pafi991, p.29-30 et 40-42; P. Schopflbépendance et
solidarités : mieux aider les personnes agéeasDocumentation frangaise, 1991, p.91-92 et 158-
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1. Renforcer la place de la personne agée dans #afille

a. Contribuer aux bonnes relations intergénératielfes : la validation des apports de la

recherche sur la famille

Au début des années 1980, les experts prenmemompte la réalité du maintien des
relations familiales intergénérationnelles. C'estchs du groupe de prospective « Vieillir
demain » : celui-ci constate que « la cohabitatiwac les enfants mariés se fait de plus en
plus rare. Cependant, il n'y a pas lieu de partecise de la famille, les relations familiales

jouent toujours un grand réle dans la vie des perss agées, mais elles évoluefts.

A partir de cette période, les rapports offigi®hlident et assimilent les apports de la
recherche historique : le fait que la famille desiétés préindustrielles n’est ni trés grande ni
tres complexe et qu’elle ne garantit pas un age alx vieillards ; le modele de la famille
nucléaire (a deux générations, parents et enfamtsmariés) est beaucoup plus répandu que
celui de la famille élargfé® Ils soulignent également combien le souci d'ireféfance et
d’autonomie a I'époque contemporaine « n’empéctel@anmaintien des relations entre les
personnes agées et enfants marf&s #s s’appuient pour cela sur les récents appietsa
recherche sociologique, en particulier les travalex Louis Roussél® montrant que les
enfants s’établissent souvent a proximité du ddenides parents et que les visites et les
échanges de services sont fréquents entre lesagi@nér lIs concluent ainsi « que la famille
n'est pas la grande absente qu’on met parfois esecat [qu’] il ne faut pas sous-estimer son
réle dans la vie des personnes ageées ». Par gjliaiestiment que « la prise en charge de la
vieillesse, de probleme familial, est devenu prof@ésocial. L'opinion quasi-unanime
considére que la collectivité est responsable dessat et ne peut se décharger sur la famille
de cette responsabilité ». En revanche, ces exgpantsdésormais lucides et réalistes vis-a-vis
de la norme d’intégration sociale désignée paapport Laroque (1962) et les programmes

des plans des années 1960-70 comme un objectdiadcat pour les personnes agées :

211 Rapport du groupe de travail « Vieillir demainGgmmissariat général du Plan, préparation du®{ilan,
la documentation francaise, 1981-1985, 1981 p.33.
212 André Burguiére, Christiane Klapisch-Zuber, Maetiegalen, Francoise Zonabend (ditijtoire de la
famille, Armand Colin, 1986, tomes 1 et 2.
213 Rapport du groupe de travail « Vieillir demain >grimissariat général du Plan, préparation du®¥fiplan,
la documentation frangaise, 1981-1985, 1981 p.33.
214 | ouis Roussel, Odile Bourguignoha famille aprés le mariage des enfants : étude mdstions entre
générationsINED, Cahiers et documents, n°78, 1976, p.6Tiet s
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« Le groupe de prospective ne se dissimule pa$ sgrait utopique, voire mensonger, de
proposer une « intégration » des personnes agées ldavie sociale comme un obijectif
accessible a moyen terme. Tout ce qu'’il a constadgtre que pour les personnes ageées les
conditions de participation a la vie sociale seejgulargement avant la retraite et que les
tendances a I'exclusion de I'emploi, a la margsetion des retraités sont fortes. Une discours
sur l'intégration des personnes agées dans laciale peut étre mystificateur’’3

b. Quelle traduction politique? Rapprocher politegude la famille et de la vieillesse

Au cours des années 1980, les rapports officialbatent une « politique familiale active »
qui pourrait avoir des répercussions sur les carditde vie des personnes agées. Le groupe
de travail « Vieillir demain » pense ainsi qu'uredld politique de soutien a la famille et a la
natalité (avec une relance de la fécondité) nerpdugu’étre bénéfique aux personnes agées
et améliorerait les rapports démographiques a kengne — nous sommes alors dans un
contexte de réduction de la natalité depuis ladfinrbaby boomen 1973. Selon ce groupe
eégalement, «la vieillesse sera moins rejetée siféamilles sont plus vivantes et si,
notamment, les personnes agees gardent une plasdad@amille ». Il estime également que
la baisse du temps de travail permettrait une sg#l qualité de la vie familiale et
individuelle. D’autres, comme les membres du Hamin@é de la Population, souhaitent pour
soutenir les aidants familiaux, un rapprochemernteetes politiques de la famille et les
politiques d’aide aux personnes agées. Ces famijpesivent apporter une aide
particulierement précieuse aux proches ageés. « f&@kon le Haut Comité] ceci n’est
possible, lorsque les parents agés sont invalgles si la famille est elle-méme aidée : aidée
par la possibilité matérielle et financiére d’hé&jmer une personne ageée, relayée par des
possibilités d’hébergement temporaire pour avoirptssibilité d’'un repos et de loisirs
normaux, épaulée parfois pour faire face aux taapestidiennes ou encore autorisée a
prendre un congé lorsque I'état de la personne sigggrave $°. Pour le Haut Comité de la
Population, la question de l'aide aux familles gténnent en charge un parent &gé montre
que les politiques de la famille et de la vieilles®nt liées et prénent une harmonisation des

politiques publiques. Un groupe de réflexion esiltBurs organisé en 1978 pour travailler sur

215 Rapport du groupe de travail « Vieillir demain >grimissariat général du Plan, préparation du®¥fiplan,
la documentation francaise, 1981-1985, p.205.
1% Nicole Questiaux, rapporteur Mme Yannick Moreale«Vieillissement de la Population », rapport refi
M. Jean Matteoli, ministre du Travail et de la Rapation, président du Haut Comité de la Popufatijoin
1980.
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cette question au sein de I'association CLEIRPP&n{@ de liaison, d’étude, d’information
et de recherche sur les problemes des personnes)agéus la direction de Pierre Laroque.
L’objectif de ce groupe est de contribuer a comsdrdes politiques publiques de la famille et
de la \vieillesse plus homogenes et qui favorisataiedes liens familiaux
intergénérationnety’. Il va proposer des mesures visant une « politfaugliale » pour les
personnes agées, mesures qui seront reprises p’&n?@e plan (majorations des pensions
pour enfants élevés, exonérations fiscales de @gsrations, etc.). Mais c’est toujours une
vision familialiste qui marque les membres de ceuge, en premier lieu Pierre Laroque,
caractérisée par la crainte a la fois d’un abardimpersonnes agées par une famille en crise
et d'une responsabilisation des familles gu’inaterun développement des solidarités
publiques (on continue a insister sur le « devoarah» des familles envers leurs parents

ages).

2. La revendication d'un soutien particulierement a&tif pour les familles aidantes aupres

de personnes agées dépendantes

Dés 1980, un rapport officiel du groupe de tila¥aoins aux personnes agéé¥ insiste
sur I'exigence de soutien aux familles qui prenremtcharge un proche ageé, en particulier
lorsque celui-ci est en perte d’autonomie car, méares ce cas, les familles restent elles-

mémes tres peu aidées :

« Quels que soient les efforts menés en faveur aintien a domicile et les développements
attendus des services de soins, le dévouementgetaldaé de I'entourage demeurent les plus
précieux auxiliaires d’'une personne agée qui reddiétre envoyée dans un établissement de
soins. D’ailleurs les actions en faveur du maintedomicile des personnes agées doivent
aussi permettre d’encourager l'accueil par une lfami’'un ascendant dont le degré
d’autonomie se dégrade. Or, a I'heure actuelleya@ienesure réellement incitatrice n’invite
les enfants a s’occuper de leurs parents agéscomatnaire, tout un dispositif financier les

pousse a demander I'admission de la personne agdeud établissement ».

217 Ces réflexions sont poursuivies dans le cadre dalloque sur « Familles et vieillesse » tenu a &oyont
en 1985, ou sont présentés des travaux de démagraple sociologues démontrant le maintien d'ohésion
familiale dans la société francaise.
218 Rose-Marie Van Lerberghe, Stéphane Paul, « Lesssaix personnes agées », ministére de la Santé,
décembre 1980.
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Le rapport propose plusieurs mesures pour daeptise en charge d’'un ascendant agé ne
pése pas excessivement sur sa famille ». Un pramegmble de mesures doit permettre de
« soulager temporairement les familles », cela deittraduire par le développement de
I’'hébergement temporaire et I'accueil médico-sodmljour ; quant au second, il vise a aider
financierement les familles mais les propositiomés vagues, constituent d’avantage des
principes d’action que des mesures concrétes (@dadiscalité plus favorable au maintien de
la personne ageée dans sa famille, alléger la cHargeciére de la famille qui accueille sous

son toit un ascendant dépendant).

De méme, le groupe de prospective « Vieillir demaiestime qu’il faudrait dans I'avenir
prendre des mesures trés vigoureuses vis-a-visadghes qui accompagnent, souvent avec

difficultés, un parent dépendant :

« La famille a souvent grand peine a prendre engehla parent age et dépendant. Il existe de
multiples facons d’aider au maintien de telles tretes familiales. Les petits logements
construits a coté des habitations familiales askorti la proximité des générations, sans exiger
la cohabitation. Une meilleure aide doit étre adéeraux familles, voire aux voisins, qui ont

a charge un agé dépendant : aide en especes, &clo@ant, mais surtout relais, tels qu’un
hébergement de jour du dément sénile, hébergeramoraire de vacances...Par contre, |l
faudrait supprimer l'appel inconsidéré a l'obligati alimentaire pour I'hébergement et
I’hospitalisation : on a dit qu’elle conduisait desrsonnes agees a se priver pour ne pas étre a
charge de leurs enfants, qu’elle était parfois @®ule discorde au sein de la famille, avec un

effet contraire a celui recherché&!%

Le rapport Benoist en 1985 affirme quant adunécessité d’apporter une aide substantielle
aux familles qui contribuent au maintien a domiclane personne agée dépendante car ces
aidants sont, soit eux-mémes ageés, soit doiverd face a des obligations professionnelles.
Cela doit se traduire par des mesures matérigdeséation de nouvelles structures, ou des

aménagements du temps de travalil :

« Le groupe de travail fait ressortir en effet qes familles tantét composées de personnes
ayant elles-mémes dépassé la soixantaine, ayanemfasits et des petits-enfants, dont

certaines écartelées entre des taches familiakersdis, tantbt des personnes encore en
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activité qui doivent concilier vie professionne#ie soutien d’'un parent 4gé dépendant avec
toutes les servitudes que cela comporte. Il fautcdies associer au travail de I'équipe
pluridisciplinaire et leur apporter :

- Une information permanente et une aide psycholagigao effort de déculpabilisation
devant étre fait en ce qui concerne les personngsfapte d’aide suffisante, sont
obligées de placer leur parent agé en établissement

- Des aides matérielles (versement d’'une allocatmmpensatrice) et I'obtention de
services spécialisés dans le maintien a domicikdlegl que soient leurs ressources
propres ;

- Des studios indépendants pour personnes ageesietgvidre insérés entre les
appartements de tout ensemble immobilier pour pirenene surveillance immeédiate
sans qu’il y ait forcément cohabitation ;

- Des horaires adaptés devraient étre accordés agkgw s’occupant d’'une personne
agée deépendante, ainsi qu’'une possibilité de misedigponibilité sans perte
d’emploi ;

- Des structures souples d’hébergement temporairmgigrnient de décharger les
familles pour les vacances et les week-erfd% »

Ces mesures devraient étre complétées pour unrcenient des dispositifs favorables aux
maintien a domicile de personnes agées en pentgod@mie : coordination et souplesse des
services pour assurer la continuité de la priseremge des personnes agées, méme lorsque
celles-ci deviennent dépendantes; un développemestcentres de jour sous la forme
d’accueils de jour, de prises en charge globaledicuéociales avec une coordination pour

les cas les plus lourds (physiquement et psychigné&m

3. Renforcer l'aide aux solidarités familiales integénérationnelles : son inscription dans

un choix de société
a. Ne pas rompre I'équilibre entre solidarités eotives et solidarités familiales

Le rapport du Commissariat général du Plan « \tiefiblidaires : la solidarité entre les
générations face au vieillissement démographifjue publié en 1986 et issu des travaux de

219 Rapport du groupe de travail « Vieillir demain >arimissariat général du Plan, préparation du®Ufiplan,
la documentation francaise, 1981-1985, p.212.
220 Daniel Benoist, au nom du Conseil économique agkocLes probléemes médicaux et sociaux posésepar
personnes agées dépendantes », session de 198&%6sdas 9 et 10 juillet 1985), p.25.
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la commission présidée par le démographe Léon TABHED/EHESS), marque une étape
déterminante dans la réflexion sur le soutien ailfes aidantes, en l'inscrivant dans la
question plus large de la place des solidaritéslides aux personnes agées en France.
D’abord cette commission confirme et reconnaitulité et I'efficacité de la solidarité dans
le cadre familial » qui a pris de nouvelles formasl'’époque contemporaine. « Dispersées
pendant quelques décennies par I'exode rural,dagrgtions tendent désormais a rapprocher
leurs résidences. La fréquence des relations, demnges, des contacts, la densité des flux de
services et d’aides réciproques témoignent delidssé familiale, qui doit étre maintenue et
méme encouragée par le canal d'aides et d'incitatitiverses.3$* Ces solidarités dont le
dynamisme est désormais reconnu doivent-elles pateint se substituer aux solidarités
collectives dans un contexte ol I'Etat-Providens¢ @ontraint de réduire ses dépenses

publiques ?

La commission répond par la négative. Elle demamdeffet que cette solidarité familiale ne
soit pas trop sollicitée pour I'aide aux personagées (comme pour celle aux handicapés) car
cette solidarité est déja tres active, envers fidepenfance notamment mais aussi parce qu’un
renforcement de celle-ci reviendrait a demandeefiort supplémentaire aux femmes — qui
constituent I'essentiel du contingent des aidantes qui nuirait a leur insertion sur le marché
du travail. La commission estime donc que la sali@damiliale ne doit pas se substituer a

aucun prix au mécanisme de solidarité collective :

« (...) On ne saurait attendre que ces solidarittsmelles, sans doute irremplacables par
leur contenu affectif, prennent la reléve des miscaes collectifs et ce pour deux raisons :

Le colt de I'enfant, en argent et en temps, neecdgigmenter, et c’est le couple qui en
supporte l'essentiel. De ce point de vue, la sdliélafamiliale n’a jamais aussi bien
fonctionné. Mais elle a des limites. Pour de naubes familles, la prise en charge d’'une
personne agée ou handicapée serait matériellem@oissible en raison de l'insuffisance des
ressources, de I'exiguité du logement, etc. ;

L’alibi familial a longtemps permis d’écarter lesnimes des responsabilités collectives et

sociales. Réduire les solidarités collectives stawwer la solidarité familiale consisteraient

2L Commissariat général au Plafigillir solidaires : la solidarité entre les géraitions face au vieillissement
démographiquelLa Documentation francaise, 1986.
222 commissariat général au Plafigillir solidaires : la solidarité entre les géraitions face au vieillissement
démographiquep.19-20.
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concretement a charger les femmes de nouvellesidoscménageres et a les priver de la
possibilité d’exercer une activité professionnelle.

L’équilibre entre les différentes formes de solitlane peut pas étre envisagé d’'un point de
vue purement financier: c’est d’abord un choix steiété. Le choix de la prévoyance
collective, effectué il y a 40 ans, découlait dnstat que ni I'épargne individuelle, ni la
solidarité familiale ne pouvaient garantir les besrconditions d’existence a des personnes

agées de plus en plus nombreusé&s. »

L’évolution démographique avec l'allongement ldedurée de vie (des personnes agées
comme de leurs aidants) rend encore plus nécedsairaintien de cette solidarité collective
puisque selon la commission « les personnes er p&atitonomie seront plus nombreuses
gu’'aujourd’hui. Plus agées, elles pourront encomnsicompter sur l'aide de leurs enfants
sexagénaires ; d'autant que leur descendance dam rgre. Quant a la prévoyance
individuelle, son caractere aléatoire sera aggpard’allongement de la vie et I'accélération
des mutations économiques. Dailleurs les princigeénéraux de l'organisation de la
solidarité entre générations ne sont guere remcaase. |l faut en adapter les modalités, non
les bouleverser.?$’

Plutét que d’inciter au retrait de la solidaritéllective, la commission réfléchit donc
davantage aux moyens permettant d’adapter la siéidatre les générations aux moyens

d’'une société vieillie.

b. Les dispositions a envisager pour adapter leBdadtés familiales a une société

vieillissante

La commission place au centre de ses préocomgatiadaptation des dispositions
législatives aux nouveaux défis de la dépendar@e al I'inadéquation entre I'allongement de
la durée de vie et le maintien en bonne santé. dellionde notamment sur une enquéte de
'INSERM selon laquelle les personnes agées den85cannaitront 4,5 années d’incapacité
chez les hommes (sur les 13,3 années qui leuntestévre) et 6,1 années chez les femmes
(sur les 18 qui leur restent a vivre). Selon cetiquéte les hommes et les femmes passent
respectivement les six et les neuf derniers moitedevie confinés au lit ou au fauteuil et

complétement dépendants.

223 | pid.
224 pid.
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- Une meilleure prise en compte politigue du 4érge ades mesures financiéres
supplémentaires pour les personnes agées dépemndante

L’'un des objectifs de la commission est de p&mmeux plus vieux d’étre mieux pris en
charge en faisant participer davantage les persoagées du troisieme age — considérées
comme les principales bénéficiaires des politiqdesla vieillesse depuis 1962. Selon la
commission en effet, la politique menée depuisfport Laroque envers les personnes agées
autonomes a eu pour principales bénéficiairesdesopnes de la tranche 50-70 ans : « ce sont
ceux qui héritent et qui bénéficient d’'une poligqde la vieillesse plus congue pour donner
des moyens aux biens-portants que pour prendre hamge des vieillards diminués
physiquement et socialement ». Grandes bénéfisigiecla politique de redistributit, les
personnes du®3® age disposent désormais de 53% des dépensesesaaials que la part
allouée aux familles, au sein de la masse desapiest sociales, est passée de 43% en 1949 a
13% en 1984. La commission souhaite par conséquentes retraités participent aux efforts
de redistribution (au profit des jeunes ménagesour exercer une solidarité des ages
réciproque — comme des personnes du quatrieme @gepropose ainsi que les retraités
soient également concernés par l'accroissementiemns des cotisations sociales ; cela se
traduirait par un calcul et une indexation des [@ass non plus sur les salaires bruts mais sur

les salaires nets.

- Faciliter I'hnébergement des personnes agées daps par les familles : un

exemple de solidarité a encourager

La commission insiste sur I'importance et I'efitité d’une solidarité familiale désirée :
« La solidarité familiale s’'insinue dans tous lesamdres du cycle de vie pour alléger le poids
des difficultés quotidiennes. Mais il ne faut pasnander plus a cette forme de solidarité
gu’elle ne peut fournir. D’ailleurs, si elle peugrdurer, voire s’intensifier a maints égards,
c’est parce qu’elle est voulue plus que subieyigepen charge financiére de personnes agées
ayant été dévolue a la solidarité collective »tt€Csolidarité familiale doit étre complétée par
la solidarité publique :

% ||s bénéficient aussi d’une « politique familiale majoration des pensions pour enfants élevémération
fiscale de ces majorations, octroi d’'une demi-gi@rtquotient familial aux veufs qui ont eu un enfantharge
(exonération fiscale estimée a 2,5 milliards dedsaen 1984), réduction des droits pour les héiggant eu
des enfants.
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« Plutét que de chercher a opposer ces deux fodmeslidarité, soit pour souhaiter que les
familles relaient en partie un systéeme de protac8ociale accablée de charges, soit au
contraire pour nier le role des familles et assighda collectivité la mission de prendre
completement en charge les besoins des personies, agieux vaudrait reconnaitre leur
complémentarité, tout particulierement en ce gaiceone I’hébergement des personnes agées
dépendantes. Entre le placement, en institutiogelaent subventionné par la collectivité,
solution trés colteuse, et I'hébergement sousiledés enfants et a leurs frais, il existe de
nombreuses formules plus réalistes, plus économiqu@lus satisfaisantes, dont la mise en
ceuvre suppose le concours simultané de I'Etat-Beogie, pour les aspects financiers, et de
la famille pour les aspects affectifs et I'aide tidienne. $%°

Cette solution de I'hébergement par la famille @ésic particulierement privilégiée par la
commission Tabah pour le cas des personnes aggesdddtes. Mais elle estime que le
soutien a ce mode d’hébergement est encore largensiifisant : « 'accueil par la famille
deviendrait plus commodément envisageable dansispogitif assurant une plus grande
neutralité vis-a-vis des modes d’hébergeméftt ta seule participation financiére de la
collectivité a ce mode d’hébergement réside alarssdjuelques dispositions fiscales d’'une
portée trés limitée (octroi d’'une demi-part suppdé@taire aux contribuables rattachant au
foyer fiscal — a condition qu’elles vivent sousrleait — des personnes titulaires de la carte
d'invalidité®®® — méme si la commission oublie de mentionnetdéation logement pour
personnes a charge dont peuvent bénéficier leslléantdohabitantes (mesure de 1972).
Surtout ces dispositions n'ont aucun intérét pas familles non-imposables or ce sont
justement ces familles qui éprouvent les plus geardifficultés a faire face aux obligations et
« sujétions » (en temps, en espace de vie, en seépenécessitées par la présence d’un parent
dépendant. Des mesures beaucoup incitatives devmdmc étre adoptées. La commission
n’invite donc pas a un retrait de [limplication ddamilles mais a un meilleur
accompagnement des dispositifs publics pour aneglitr fonctionnement des solidarités

familiales.

2% |bid, p.53 et suiv.
227 bid, p.59
%8| s’agit d’avantages consentis, en I'absence lijation alimentaire, & des personnes agées dedpl@$ ans
de condition modeste, qui vivent sous le toit dcomtribuable.
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- Les effets pervers de l'assistanaesul-psychiatrisation des personnes agées

La commission Tabah dénonce aussi les effeteefgedes choix du systeme de protection
sociale, notamment la couverture complete par ut@ee-maladie du séjour des aliénés en
institution psychiatrique alors que de telles dspons ne sont pas prévues pour les
personnes agées dépendantes lorsqu’elles sontilaesuen section de cure ou en long
séjour ; elles doivent faire face a leurs dépemdestretien courant et d’hébergement. Cela
conduit a placer « dans les hépitaux psychiatriquegrand nombre de personnes agées qui
n'ont rien a y faire, pour la seule raison queecéitmule d’hébergement est la seule prise en
charge & 100% 3%° Des études ont estimé & 70 000, voire 80 000r&N® d’hospitalisations
indues, soit en long séjour, soit en hopital psytehyjues. Cette situation ne va pas s’améliorer
a la fin des années 1980. Dans le rapport parlaiterBoulard, (199F5°, on dénonce encore
la « sur-psychiatrisation » des personnes ageesndéptes liée a ces dispositifs. Les plus de
65 ans représentent encore 25,3% de la populatispitalisée pour 13,5% de la population.
On estime alors que sur les 45000 personnes agegssychiatrie, 11 000 seraient des
placements non justifiés. Le rapport Boulard prep@®mme solution de recourir aux
pensions de retraite des personnes agées total@msed en charge pour financer au moins
leur entretien courant (comme dans les cas desmp@s accueillies en section de cure ou de
long séjour).

Quant au rapport Tabah, il souhaite la mise enepllimfrastructures plus adaptées aux
problemes des personnes agées dépendantes. Onsgrppo exemple la solution de
'appartement d’accueil de petite taille qui aurBgivantage d'étre « plus proche d'une
pension de famille gu'une lourde institution ». Gapeériences ont en effet montré plusieurs
avantages : « dans ces petites unités, des étgiseeemence ou de démence sénile, par
exemple, pesent d’'un poids tout différent sur tagrsants et les familles que dans les grandes
unités. La démence est souvent le résultat d’'upeodaiction, elle est donc différente selon le
lieu de vie ». L'intérét de ces structures tientaafois au fait qu’elles maintiennent le
maximum de liens avec la vie familiale et socidlguéelles constituent de réelles alternatives
a I'hospitalisation en long séjour ou en centrechg@trique. Pour réaliser ces propositions, la

commission Tabah s’inspire particulierement dudes centres intégrés suédois présentés en

229 i
Ibid, p.59.
230 « Rapport parlementaire d’information sur les peres agées dépendantes : Vivre ensemble », présamt
Jean-Claude Boulard, Assemblée nationale, n°2¥®msle session ordinaire de 1990-1991, p.21.
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1985 par Michéle Dupé (ces centres sont gérésepanulinicipalités suédoises et offrent a peu
prés toute la gamme des services d’aide & dongti#hébergemerfty.

- Développer les structures aux personnes agéeespolager les familles

La commission Tabah note I'échec relatif de dditigue de la vieillesse en matiere de
maintien a domicile. En 1982, en effet, encore pe2480 000 personnes de 60 ans ou plus ne
vivent pas dans un ménage ordinaire (non-compsigorsonnes en foyer logement). Une
grande partie se trouve en maison de retraite nSalcommission, cette situation est due au
développement encore insuffisant de difféerents adigifs visant a faciliter le maintien au
domicile : actions de rénovation de I'habitat, déppement de I'aide ménagéte création
de services de soins infirmiers a domicile, méasibn des établissements (52 000 places
de section de cure médicale), financement d’op@ratpilotes pour I'accueil des personnes
ageées dépendantes (structures adaptées aux hande#ifge et médicalisées), organisation
de structures intermédiaires (accueil de persodéesentes séniles, hébergement en petites
structures, hébergement temporaire, accueil a lenge). La commission souligne la
nécessité d'investissements financiers encore piysortants pour relever le défi de
'allongement de la durée de vie: il faut davaetad'infrastructures pour permettre

effectivement le maintien & domicile avec 'aide damilles.

4. Des aidants familiaux encore "oubliés" a la findes années 1980 : des carences

dénoncées par les rapports officiels

A la fin des années 1980, la situation ne s’estayaenéliorée pour les aidants familiaux,
qui connaissent une situation difficile en partieulorsqu’ils agissent aupres d’une personne
agée dépendante. Dans le rapport officiel de Th@oiBet Michel Stourm sur les personnes
agées dépendantd$ on constate ainsi « I'absence d'initiatives visarsoutenir les familles
qui accueillent sous leur toit un parent agé dépendu a inciter les familles a le faire ». Ce

rapport insiste sur les diverses formes de prisesharge pouvant se traduire soit par le

%31 Michéle Dupé, « L’habitat intégré des personneéeagn Suéde : I'expérience de Linkdping, Rapport d
recherche menée pour le CNESS, 1985.

%32 Elle touche & cette époque prés de 500 000 béiddis pour un budget de 3,5 milliards de francxefte
épogue est expérimentée une grille d’évaluatiohiédat de dépendance pour déterminer et satiskesrdesoins
prioritaires.

3 Théo Braum et Michel Stourrhes personnes agées dépendarfRapport au secrétaire d’Etat chargé de la
Sécurité sociale, la documentation francgaise, cidle des rapports officiels, mai 1988.
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maintien du phénomeéne de cohabitation — qui a’iven age plus avancé gu’auparavant —,
soit par le phénomene de « cohabitation de progisitSurtout il veut alerter les pouvoirs
publics mais aussi le personnel médical des coes@gs de cette prise en charge au moment
ou survient la perte d’autonomie du proche et lzessité de prendre une série de dispositions
pour accompagner les familles ; celles-ci restentvent pénalisées pour obtenir un certain

nombre d’aides et souffrent du manque de structlisesueil de jour :

« Une étude récente du CLEIRPPA a mis en évalgne la cohabitation entre parents agés
et enfants dont on annoncait la raréfaction, esbset-il beaucoup plus fréquente qu’on ne le
croit, sous l'effet de différents facteurs. Elleupgarfois concerner tant la premiéere et la
deuxieme génération que la premiére et la troisigg@eération. A cette situation de
cohabitation en un méme logement, il convient ggmacher une cohabitation de proximité
qui échappe a toute statistique et qui permet atanes, par des visites quotidiennes et multi
quotidiennes, de prendre en charge leurs pareidis &ptte situation devient trés difficile
lorsque la dépendance arrive car les contraintdeutes sortes perturbent la vie personnelle
et familiale de facon trés importante. Il appacaitactuellement ces familles sont pénalisées
quant aux aides qu’elles peuvent obtenir. Par elengertains organismes financeurs de
I'aide ménagere n’interviennent pas aux profitdeles ressortissants s'ils vivent chez leurs
enfants. On peut noter également certaines rétsermu financement des travaux
d’amélioration de I'habitat, ou pour I'attributiade logements sociaux ne tenant pas compte
de la présence d'une personne agée dépendante yau fQuand les aides existent,
surviennent des problémes financiers qui ont saduwertaractére dissuasif. Par ailleurs, vis-
a-vis de ces familles d’accueil, il manque égalemdn facon dramatique, des structures
d’accueil temporaire, afin qu’elles puissent "staiff de temps en temps, prendre des loisirs,
des vacances. Pour ces familles, faire entrer Iparsnts dans une institution est souvent
culpabilisant ; il est regrettable que les strussud’hébergement traditionnelle n’aient pas un
mode de fonctionnement qui pourrait impliquer, las céchéant, une participation des
personnes agées et de leur famille dans l'accosgplisnt de certaines taches. Certaines
initiatives existent toutefois, notamment, dangdgtes unités. Les conseils d’établissement
sont susceptibles de susciter ce type de collabarantre I'établissement et les familles. II

est nécessaire que les directeurs, les médecitieneemble du personnel aient un réle
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d’'information auprés des familles sur les conségegmlu vieillissement et qu'ils les aident a

accepter la dégradation de I'état de leurs parefits.

Le rapport fait aussi un certain nombre de psdmms notamment en matiere de garde a
domicile. Il constate en effet que la moindre sodivient un probleme pour une famille qui a
un parent dépendant au domicile. Il incite ain$easor de ce type de garde par le secteur
associatif (soit dans le cadre d’associations @'@dlomicile, soit par le biais d’associations
spécifiques). Ainsi a Nancy, I'association GARDEa(@e Aide Réconfort & domicile) créée
en 1986 assure plus de 8 000 heures par mois. rB&aissociations menent des actions
similaires dans les villes francaises (Handicapisera Lyon, ORPAB a Brest, I’Association
de gardes malades a domicile de Vienne, TANGMANantes, Intergénérations services a
Rennes). En Gironde, c’est le syndicat national degaités qui a testé une expeérience
associative avec le soutien de TUC (travaux dtatitollective, emplois financés dans le
secteur non-marchand) formés pour aider les peesoagées dépendantes. De tels services
devaient soulager les familles. Par ailleurs c@adpsouligne les progres réalisés a la fin des
années 1980 en matiere de services de soins iafsraidomicile et de capacité d’accueil : les
premiers sont passés de 262 en 1982 a 780 en th®8& que la capacité d’accueil est passé
de 11 701 personnes en 1982 a 28 228 en 1986 rfilbracde places installées se rapproche
beaucoup de la capacité d’accueil, passant de & 882385 entre 1982 et 1986).

Dans le rapport issu des travaux de la commissim les personnes agées dépendantes dans
le cadre du X" plan (1989-1992), présidée par Pierre Schopftavéiux menés a l'initiative
du Commissariat général au Plan de décembre 18@ptambre 1991% on insiste sur les
trois principaux €léments conditionnant I'effic&ciles actions de soutien a domicile ; I'aide

aux aidants y tient une place déterminante.

Il faut en premier lieu une bonne adaptationnateau et au type de dépendance des
personnes agées. Cela impligue une souplesse enafamtervention et la possibilité de
contacts la nuit mais aussi de ne pas se cant@nfesubstitution dans les seules activités
ménageres (confection de repas, courses, ménage)ppendre en charge d'une part le
soutien psychologique affectif ou relationnel, dtaypart I'assistance dans les actes essentiels

de la vie. Le rapport insiste en second lieu seolardination des intervenants, qui ne doit pas

234 Théo Braum et Michel Stourrhgs personnes agées dépendarupscit, p.72-73.
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systématiquement se traduire par des formes itistinalisées de coopération mais une
capacité relationnelle développée. La commissionanevant enfin comme facteur essentiel
« I'aptitude a soutenir et mobiliser I'entourageldgersonne agée, a prendre en compte les
besoins et angoisses de la famille, a assurerrdonmation, qui est aussi pour partie une
formation ». Selon cette commission, « I'aide ailaats suppose ainsi un transfert partiel de
connaissances qui vient s’ajouter au soutien psggigue, aux prestations de services et
I'aide au répit ». L'apport de I'entourage pouraides personnes dépendantes est en effet
essentiel. Selon une enquéte de I'lnserm (cjf 88{&ur les personnes confinées au lit ou au
fauteuil (& domicile et en institution), I'aide estsurée entierement par I'entourage dans 19%
des cas, elle est assurée par I'entourage aiddeggprofessionnels dans 34% des cas, elle est
assurée entiérement par 'entourage dans 47% d&&8. ¢zar ailleurs, cette étude de I'lnserm
(cjf 88-12) montre que, malgré les progres réalisésde ménagere est encore loin de
répondre aux besoins des personnes agées en jaaittendmie, notamment lorsqu’elles sont
peu dépendantes — I'entourage devant souvent ctanpbide nécessaire.

Comparaison des aides requises et des temps d’aménagére par niveau de dépendance

(enquéte Inserm cjf 88-12)

Niveau del Temps requis Temps d’aide
dépendance ménagere

1 17,3 8,4

2 14,8 11,7

3 26,3 25,5

4 55,6 42,3

Pour la commission, la prise en charge colleatie la dépendance ne doit pas exclure toute
participation financiere des personnes agées aaig Bupplémentaires occasionnés. Elle

estime ainsi justifiée la participation des bériafies aux frais d’aide ménagere en fonction

2% Dépendance et solidarités. Mieux aider les perserdgéesrapport de la commission présidée par Pierre
Schopflin (rapporteurs Patrice Legrand, Marie-EveélJ Michel Duraffourg, Christine Meyer), La
documentation francaise, 1991.
2% Dépendance et solidarités. Mieux aider les perserémgesop.cit, p.189.
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du niveau des ressources, de méme que la prisenapte des ressources personnelles dans
I'attribution des prestations en espéces compenaanécessité d’avoir recours a une aide
dans les actes essentiels de la vie. En revarglemnhmission est opposée a tout recours a
I'obligation alimentaire. Selon elle, subordonnéactes a ces prestations a ce type
d’obligation a plusieurs désavantages : d’abordél@snomies réalisées pour l'aide sociale
sont trés faibles (elles sont estimées a 4,7% et@suvrements au titre de I'aide médicale et
0,25% des dépenses brutes d’aide médicale). Sudoabmmission dénonce le caractere
fortement dissuasif de la mise en jeu de cettegatitin (beaucoup de personnes agées
préférant y renoncer pour épargner leurs famill€gs considérations et principes ont déja
incité a exclure le recours a l'obligation alimarggour 'ensemble des prestations créées par
la lois d’orientation pour les personnes handica#875), ainsi que I'aide ménagere en aide
sociale mais aussi de ne pas l'instituer pouritekires du Fonds national de solidarité et les
bénéficiaires du RMI (Revenu minimum d’insertio@es raisons incitent la commission a
écarter I'obligation alimentaire d’'une éventuellegiation "dépendance”. En revanche, elle
est favorable au maintien de la récupération strcession apres déces (la succession est alors
considérée comme représentative des ressourcesonsnmmeées de l'intéressé qu’il aurait
utilisé pour faire face aux charges liées a la déprce) mais, pour davantage d’équité et
pour éviter les évasions, souhaiterait empécheddemtions dans les dix années avant le
déces (au lieu de cing années alors en vigueur).

La commission insiste également sur I'importaniaider les aidants si I'on souhaite
renforcer I'efficacité du maintien a domicile desrgonnes agées dépendantes, en particulier
les aidants ayant besoin d’'un soutien physiquesyglmlogique. La commission estime en
effet que « I'aide psychologique est encore trapveat négligée, laissée a la seule charge de
I'entourage immédiat, notamment pour les famillesant en charge une personne présentant
une détérioration intellectuelle. De facon géneérdleonvient de pouvoir leur apporter un
soutien efficace si I'on souhaite éviter une entefeinstitution faite dans de mauvaises
conditions pour tous (circuit complexe pour la persee agée type : urgences, service
"d’aigu”, moyen séjour, et enfin hébergement ; ablfisation de la famille..). »

La commission demande par conséquent un effioitaire en matiére d’accompagnement
psychologique :

« Il convient donc, outre les aides classiquesiant bodifiées, de développer le soutien au
domicile tant direct (intervention du secteur psgtiigue ou intervenants psychiatriques
libéraux, garde permettant a la famille d’allergpttanquillement faire des courses, au cinéma

un soir...) gu’indirect (accueil de jour, hépital geir, hébergement temporaire...). Aider les
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aidants c’est donc les soutenir affectivement gtipslogiquement, leur procurer l'aide au

répit dont ils ont besoin pour éviter d’étre acsudéune rupture qu’ils ne souhaitent pas, c’est
enfin faire en sorte que les soutiens financieisgamt étre délivrés en especes des lors que
I'on est assuré du bon emploi des fonds et quldié avant que le degré le plus extréme de la

dépendance ne soit atteint lorsqu'il ne résulteipasédiatement d’un événement brutdf’»

Par ailleurs, la commission propose de réforteesysteme de déductions fiscales et
d’exonérations de cotisations sociales dans un fsmsable a la famille et aux personnes
dépendantes. Elle souhaite d’abord que les examésatie cotisations sociales et les aides
fiscales de I'Etat, en cas d’emploi & domicile,swéent plus attribuées en fonction de I'age
(fixé alors a 70 ans) mais en fonction de critédes ressources ou de dépendance
effective ('age n’étant pas considéré, en lui-mgemmme un critere de dépendance). Ces
dispositions seraient alors réservées aux seulssmpees agées dépendantes titulaires d’'une
carte d’'invalidité ou bénéficiaires d’un avantagkdque la majoration de tierce personne de la
Sécurité sociale, I'allocation compensatrice o(future) prestation dépendance. En revanche,
la commission pense qu’il faut maintenir la rédoictd’'impot accordée aux contribuables
agés de plus de 70 ans qui sont recueillis papdesonnes tenues envers eux a l'obligation
alimentaire. Elle estime aussi que I'exonératiorcdgsations doit étre étendue au cas ou le
service est rendu par une personne tenue a I'digigalimentaire (exonération qui pourrait
s’étendre a la totalité des cotisations de Sécadtdale). Elle propose enfin de prendre des
mesures pour faciliter la prise en charge d'unesgare dépendante comme la possibilité de
valider gratuitement trois années de cotisatioaslesse (dans une limite de trois ans ou plus)
d’'une personne qui abandonnerait son emploi poasceper d’'une personne dont elle est

I'obligée alimentaire.
B. Une nouvelle orientation des dispositifs publicen faveur des familles aidantes
au tournant des années 1980-90?

1. Le soutien public aux aidants familiaux : le redard francais par rapport aux pays

voisins

La France a la fin des années 1980 a encorel@eaioppé le soutien aux aidants alors que

’Assemblée mondiale sur le Vieillissement réunie/i@dnne en 1982 a proposé diverses

23" Dépendance et solidarités. Mieux aider les perseréggéesop.cit, p.98. 146



recommandations visant explicitement un soutien mlagiques publiques nationales aux
familles aidantes®. Plus précisément et par rapport a certains paysloppés, la France
connait un triple retard — mis au jour par des éregieuropéenrfés et dénoncé par certaines
commissions d’études et groupes de trathit en ce qui concerne l'aide aux aidants : en
matiere de dispositifs adoptés pour soutenir leslles aidantes, de réflexion sur les grands
problemes posés par la question de l'aide aux tiddgnde connaissance des pratiques des
aidants. Dans les pays anglo-saxons notammenteshasnsi interrogé sur les trois grands
types de questions en matiere d’aide familiale midile: Comment ne pas "désinciter” les
aidants naturels si I'on crée de nouveaux disgesit ne pas susciter une demande
d’hébergement sans rapport avec les capacitésamtast? Comment aider les aidants
fragilisés sur le plan physigue et psychique etstirant une population a risque ? Quelle
coordination instaurer entre aidants naturels etegsionnels ? La réflexion sur ces themes
est trés en retard en France par rapport aux paye-aaxons ou la population des aidants est
mieux connue et les expériences de soutien nomgseeisdiversifiées. En revanche, a la
différence du Royaume-Uni, le développement duisowux aidants familiaux et I'appel a
l'investissement des proches, ne correspond p&sate a un certain désinvestissement des

pouvoirs publics.

L’aide aux aidants est moins développée en Ergéau Royaume-Uni, aux Pays-Bas ou
dans les pays scandinaves ou cette aide prenduess trés variéé¥. Il s’agit soit d’aides
au répit comme des possibilités d’hébergement pme journée, un week-end, ou des
périodes de vacances, ou bien I'envoi de gardepdeaites a domicile ; soit de prestations en
especes accordées a celui qui aide un parent fgéafmns, exonérations de cotisations

sociales.. 3%

2% plan international d’action de Vienne sur le visilement Organisation des Nations-Unies, New-York,
1982, p.23-24 et 30-32.
239 En 1991-1992, onze rapports nationaux portantaide familiale sont réalisés a la demande dedadation
européenne pour 'amélioration des conditions éestide travail (douze Etats membres de la CEElsauf
Luxembourg). Sur les expériences concrétes d'aideaalants : M. Steenvorden, F. Van der Par, NBDber,
Prise en charge par la famille des personnes tgg&e4 : recueil d’initiativesFondation européenne, Office des
publications officielles des Communautés europégnngxembourg, 1993.
240 p_ schopflin,Dépendance et solidarités : mieux aider les perssnagéesLa Documentation francaise,
1991, p.91.
241 Dépendance et solidarités. Mieux aider les perserégéesrapport de la commission présidée par Pierre
Schopflin,op.cit.; Jean-Claude Henrard, Jeanne Ankri, J-D BardyG@éldberg,Soins et aides aux personnes
agées dans cing pays de la GEEtiences sociales et Santé, volume 10, n°2, 19883;62 ; Hannelore Jani-Le
Bris, « Prise en charge familiale des dépendarés dgns les pays de la Communauté européerBdletin
des centres intercommunaux et communaux d’acticialepn°270, 1994.
42| e Danemark chef de file pour le maintien a dokeiei interdit, depuis 1986, I'hébergement en ingtin
pour les personnes agées et a opté pour un catibapitat adapté.
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Le Royaume-Uni s’est doté d’'un programme sodiitigue global en faveur des aidants
durant les années 1988 Ainsi les community care servicedoivent se préoccuper des
aidants. lls doivent prendre une décision a la adelaale I'aidant et élaborer un plan d’aide a
I'égard de la personne aidée mais également diahai pour ses propres besoins. lls doivent
assurer la prise en charge de la personne aidggulraidant fait une pause (quatre semaines
maximum) et informer 'aidant de ce droit. L’aide espéces fournie par le service peut étre
utilisée pour salarier un aidant informel, membedalfamille, a condition que ce ne soit pas
I'époux ou un proche résidant au méme domicile faubénévole) Il existe en outre une
prestation spécifique versée aux aidants sousimestaonditions (liées au degré d’infirmité
ou de handicap, mais aussi a 'ampleur de I'aidgésx— au moins 35 heures/semaine). Ces
dispositifs se développent surtout dans la deuxiémo@ié des années 1990 en Grande
Bretagne avec |lEmployment Rights Aen 1996, modifié par IEmployment Relations Act
en 1999 qui donne aux salariés le droit de preddréemps pour fournir des soins a des
« personnes a charge » en cas d'urgence. Deuufadent a I'origine du développement de
l'aide aux aidants en Grande-Bretagne. Le prenséra disparition légale de I'obligation
alimentaire a partir de 19%8. Cette disparation inscrite dans les textes felatla protection
sociale marque le transfert complet de la priselarge des personnes agées a la solidarité
publigue. L'autre élément déterminant est le ratéf ale 'association des aidant€drers
United Kindgom association fondée en 1965) en faveur de la reassance du travail des
aidants et de l'obtention de droits. Cette assiciah joué un role de lobby aupres des
pouvoirs publics, ce qui lui a permis d’obtenir glhuvernement une série de lois comme en
1995 une loi accordant un statut aux aidanfBhi Carers Recognition and Services At

Cependant, le développement Gommunity Carepeut aussi étre interprété comme la
traduction d’'une nouvelle politique, impulsée pagbuvernement conservateur britannique et
sa politique trés libérale, visant a réduire lepemdses publiques de santé: ces divers
dispositifs auraient ainsi pour fonction de transféle soutien fourni par les institutions
publiques a un soutien fourni par les ressourcaslifdes et informelles — ce développement

des dispositifs correspondant & un désengageméifittdé*”. Si certains travaux ont noté des

243 Ce programme est défini par deux documef@aring for people : Community Care in the Next Ddand
Beyond(1989) et ldNational Health Service and Community A€t1990.
244 | 'obligation alimentaire existe en France, en Algne, au Portugal, en Italie et joue de facorprégue
entre parents, enfants, petits-enfants sans lionitate degré (en Belgique 'obligation alimentaast limitée au
premier degré).
245 Claude Martin, « Introduction », in Claude Martitir), Les personnes agées dépendantes. Quelles politiques
en EuropeRennes, PUR, 2003, p.18.
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indices d’un repli de I'Etat-Providence britannigeelui-ci semble toutefois moins prononcé
que préva™.

En suéde, les années 1980 marquent I'apogéedwklioppement de I'Etat-Providerite
qui connait un essor trés important depuis les ed®60. Cette évolution résulte de la
volonté des sociaux-démocrates de développer tewsgaublic (et d’évincer le secteur privé)
en matiere de prise en charge des personnes ag@esdantes et d’atteindre certains
objectifs (formulés dés la fin des années 195Q0)pit diniversel aux prestations en fonction
des besoins (et non des ressources), permettrat ajua possible le maintien a domicile
plutdt qu’en institution pour offrir aux personnégées un environnement plus familier et
confortable mais aussi leur permettre de contiduparticiper a la vie dans la communauté.
Cela se traduit notamment par le développemenseesces en nature (alors que les autres
pays privilégient alors les aides en especes) exhdloi de nombreuses travailleuses a
domicile (il s’agit de faire disparaitre les seesca la personne de gré a gré) — le secteur
public devient ainsi un employeur majeur (le nomibeepersonnes travaillant dans le secteur
public double entre 1965 et 1980 : 700 000 a 100m) dont 500 000 femmes au foyer qui
entrent sur le marché du travail). Cette politiqpqermet un accroissement de la part de
personnes agées recevant l'aide a domicile (celpasse de 7,4 a 17,7%). Selon Nathalie
Morel, cela a permis de « défamilialiser la prise eharge des individus®: I'Etat-
Providence a joué un rble émancipateur en sousirayéindividu a I'arbitraire familial »
grace a la création de ces nombreux emplois d'a@egomicile. Quant aux femmes
embauchées, cette politigue a permis selon N. Miwet soustraire les femmes a I'obligation
(morale) de se cantonner a la sphére domestique grodiguer les soins aux personnes
dépendantes®’. Au début des années 1980, deux textes fondamestnt adoptés pour
organiser la prise en charge des personnes agpesdaites : la loi sur les services sociaux
adoptée en 1980 et entrée en vigueur en 1982lei $ar la santé publique et les services

médicaux de 1982 (révisée en 1992). Ces lois figertains principes et objectifs concernant

248 paul PiersonDismantling the Welfare State? Reagan, ThatcherthadPolitics of Retrenchmer@ambridge
University Press, 1994 ; Paul Piersdhge new politics of the welfare sta@xford university press, 2001.
247 Nathalie Morel,'Etat face au social : La (re)définition des frigrtes de I'Etat-Providence en Suéde. Une
analyse des politiques de prise en charge des peesoagées dépendantes et des jeunes enfants@a 2085
these de sociologie, Université Paris1, 2007.
248 | a famille n’est alors plus une catégorie pertteean Suéde, que ce soit en tant que cible desqpet
sociales (les politiques sont toutes axées sundigidus et non sur I'unité familiale ou le foyes) en qu'acteur
de la protection sociale. Cf. Nathalie Morktat face au social : La (re)définition des fraértes de I'Etat-
Providence en Suede. op.@t99.
249 |pid.
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la mise en place de services sociaux et la poéitide prise en charge des personnes agées
dépendantes : développement des services publicdashase de la solidarité et de la
démocratie afin d’assurer I'égalité des conditiates vie des individus et leur sécurité
economique et sociale. Il est institué que touts@®e ne pouvant subvenir elle-méme, ou
par d’autres moyens, a ses besoins ait droit aigdeedes autorités sociales pour son entretien
et autres besoins de la vie quotidienne. Ce dfiaié dans l'article 6 concerne les services
d’aide a domicile, les services de transport, Escaux résidences de service ou de maison de
retraite. En revanche, la Suede connait des chargsrd’orientation a la fin des années 1980
surtout durant les années 1990 (en raison d’éwslsteconomiques et politiques) : on note
alors, selon N. Morel un « certain désengagemelhiEts et une augmentation concomitante
du secteur privé et de I'implication des famillesd les prises en charge des personnes agees

dépendantes®’.
2. Une inflexion des dispositifs publics francaisrefaveur des aidants familiaux?
a. Récupération sur succession et obligation altaies : quelles réformes?

Avec les réflexions concernant la récupération ssiccession et le recours a I'obligation
alimentaire, est posée la question de la respdissdtan financiere tant des intéressés que
des familles. L’attribution de I'allocation compertisce pour tierce personne (instituée par la
loi du 30 juin 1975) n'implique ni récupération |succession en ligne directe, ni mise en jeu
de I'obligation alimentaire. Or celle-ci, attribuéans limite d’age aux personnes dont le taux
d’incapacité est €gal ou inférieur a 80%, est \vegs@ne part croissante des personnes agees
dépendantés’. Mais la prise en charge financiére de cette atiest d’aide sociale relevant
de la compétence des conseils généraux (articlde3® loi du 30 juin 1975), plusieurs
départements sont réticents a attribuer cette altwt et préferent I'attribution de l'aide
sociale (qui implique quant a elle, la mise ended’obligation alimentaire et la récupération
sur successiofi’. Malgré ces réticences, 60% des bénéficiairesatledation compensatrice

sont en 1991 des personnes agées dépendantesOQLJ@(onnes pour un col(t de 4,2

20 |bid, p.182.
%1 e montant de I'allocation varie entre 40 et 70&ol'dllocation tierce personne de la Sécurité dediantre
2 000 et 4 000 francs en 1990, 436 € et 872€).
%2 D'autres a l'inverse vont jusqu’a instaurer un péément & l'allocation compensatrice (comme |'gle-
Vilaine et la Somme). Dans la Somme, dés 1987réstun supplément a 'allocation compensatrice (2/&%a
majoration tierce personne de la Sécurité sociaegé aux personnes handicapées dépendantes eyaumtsr a
des tiers salariés ou dont un des membres de lélfasnbit un manque a gagner significatif. Sur 1800
bénéficiaires de l'allocation compensatrice, 1Q;pafent ce supplément en 1991.
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milliards de Francs). La seconde forme de prisehamge des dépenses de tierce personne est
I'attribution des prestations d’aides ménagéerespahitif central de la politique de maintien a
domicile (500 000 bénéficiaires pour environ 10 resupar mois, et un codt estimé a 4
milliards de Francs en 1990). Depuis le décret &t juillet 1977, ces prestations d’aide
ménagere ne mettent plus en jeu l'obligation alitaiea. Méme en matiére d’aide sociale aux
personnes ageées, I'enjeu financier du recours idation alimentaire est faible (méme si
I'effet dissuasif reste important). Sur les 5 railtis récupérés par les départements en 1990,
70% proviennent des ressources de la personne Bgffesont issus de la récupération sur

succession et 15% viennent de la mise en jeu bédation alimentaire®

La mission parlementaire sur la dépendance $amudirection du député Jean-Claude
Boulard (1991) estime qu'il faut entériner cetteolétion de substitution de la solidarité
collective a l'obligation alimentaire. Elle proposansi la création d’'une « allocation
autonomie et dépendance » — destinées aux seukrmpes agées dépendantes et intégrant
I'aide ménageére (versée a domicile ou en héberg@men s’inscrirait dans ce principe de
non mise en jeu de I'obligation alimentaire. Ele&ace a cette fin plusieurs arguments : des
besoins liés & la dépendance bien différents de deuXIX®™ sieclé> un impact financier
limité du recours a l'obligation alimentaire (entidee d’aide sociale pour les départements),
une évolution de l'organisation sociale et de ItFRaovidence tendant a l'essor de la
solidarité publique ainsi que le refus de mettre pdsice un dispositif (avec recours a
I'obligation alimentaire) qui ne soit pas en repal rapport & celui de la loi de 1975 Ainsi
selon la commission, « cette allocation n’exclut lgasolidarité familiale mais la rend plus

supportable financiérement et lui permettra pexe-ftalement de jouer plus souvert.

Cette position n’est pas partagée par les damsdeolitiques au début des années 1990 qui
soupconnent les familles de se décharger de lesponsabilités sur la collectivité. Est encore
trés répandue l'idée selon laquelle une intervenfioanciére plus importante de I'Etat

inciterait les familles a ne plus remplir leurs dies d’enfants vis-a-vis de leurs parents. Ainsi

23 « Rapport d'information parlementaire sur les peres agées dépendantes, Vivre ensemble », présenté
le député Jean-Claude Boulard, Assemblée natiorialE35, 1991 (seconde session ordinaire 1990-1991).
254 obligation alimentaire du Code civil correspoitcia des besoins alimentaires minimum, sans rappant
les charges liées a la dépendance, distinctesépedes d’entretien courant.
%5 « Rapport d’information parlementaire sur les peres agées dépendantes, Vivre ensemldp.>git, p.24
et suiv. CAC, 2000 0359 article 8. Mission parletage sur la dépendance (18 juin 1991). En revanehee
qui concerne la récupération sur succession (écadé la loi du 30 juin 1975), la mission penseildaut en
maintenir la possibilité « estimant qu’il est notmae le patrimoine d’'une personne agée serveig@i@ment
au remboursement des frais engagés par la coltéctiv
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la création de la prestation spécifique dépenddR&D) en 1997 supprimant I'allocation
compensatrice de tierce personne (ACTP) aux ger@0dens et plus (non récupérable sur
succession) a été justifiee par la nécessité deralisation des familles », ainsi qu’en
témoigne en 1990 les propos de certains sénateuvk Chéroux a estimé que la proposition
de loi est opportune, le systeme actuel condusament les familles a se décharger de leurs
obligations sur I'aide sociaf@™. Le succés de 'ACTP, attribuée & un grand nends
personnes de 60 ans et plus, s’expliquerait aglenscette conception par le fait qu’elle ne

serait pas récupérable sur succession (a laelitérde la PSD).
c. "L'obligation de solitude" dénoncée

Au début des années 1990, des critiques sdasfail’encontre la discrimination légale qui
existe tant envers les personnes agéees dépendasesdans un logement appartenant a leur
famille et que celles cohabitant sous le méme &iec leurs proches. La mission
parlementaire de 1991 dénonce ainsi les dispo#tifgsux qui faconnent une « obligation de
solitude » ; celle-ci « continue de conditionn@ctes & un certain nombre de droits créés au
profit des personnes agées, alors que ces droitsefasés lorsque ces mémes personnes sont
accueillies dans leur famille naturell®® La loi sur I'accueil familial du 10 juillet 1989
parait comme l'archétype de ce paradoxe. Cettedbiadoptée pour mettre fin a un vide
juridigue — une enquéte de I'UNIOPS%montre qu'au début des années 1980, 2 000
personnes agées sont hébergées par des famillesueila— et contrbler les conditions
d’accueil des personnes agées dans des famillesatarelle$®®. Mais cette loi du 10 juillet
1989 écarte de son champ d’application I'accueilfdenilles naturelles elles-mémes. Selon la
mission parlementaire, cette loi «est quasimemicai@rale [...] au point que certains
parlementaires, lors du débat, on fait observer apite loi pouvait inciter aux placements
croisés, chaque famille naturelle faisant accueiih parent chez son voisin pour pouvoir

bénéficier des dispositions de la loi sur I'accdaihilial ». La mission parlementaire Boulard

250 pid.
%7 A, Jourdain, « Rapport fait au nom de la commissies affaires sociales sur la proposition deikzint a la
création d’une allocation pour les situations deehélance résultant d’'un état de sénescence », Bénaf,
séance du 14 novembre 1990, 1990, p.6.
28 « Rapport d'information parlementaire sur les penes agées dépendantes, Vivre ensemtap.it, p.40-
41,
29| s’agit de I'Union nationale interfédérale deswas et organismes privés non lucratifs sanitaitemciaux.
60| e rapport Benoist demande qu’on Iégifére sur fgagement familial » (hébergement d’une persoméea
par une famille qui n'est pas la sienne contre ménation de cette famille pour les services rendDshiel
Benoist, au nom du Conseil économique et sociaesproblemes médicaux et sociaux posés par lssipees
agées dépendantes », session de 1985 (séancestdeZjQillet 1985), p.25 et suiv.
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souhaite que cette loi soit étendue a I'accueillpdamille naturelle elle-méme. Mais aussi
gue le choix de garder une personne agée déperalakemicile (aux dépens d’une activité
professionnelle extérieure) entraine une reconmatss en matiere de droit sociaux —
notamment de droit a la retraite. Dans le méme, $@amsission préconise d’affilier au régime
vieillesse l'aidant qui assume dans la familledadtion de tierce personne bénévole (comme

il est prévu dans le cas de I'accueil d’'un handigap

D’autres mesures vont dans le sens d’'une «atiig de solitude » : c’est le cas de l'article
L831-1 du Code de la Sécurité sociale (conséquemckicret du 29 juin 1972 sur l'allocation
logement) prévoyant que « le logement mis a laadision d’'un postulant par I'un de ses
ascendants ou de ses descendants n‘ouvre pasdxoitenéfices de I'allocation logement a
caractére social ». Or il n'y a pas de distinctemtre une mise a disposition de locaux
effectuée a titre gratuit ou onéreux (selon untardé 16 mai 1974 de la Chambre sociale de
la Cour de Cassation). La mission parlementaire l@dudemande par conséquent de
réexaminer la question du droit a l'allocation deydment a caractere social pour les
personnes agées accueillies dans leur famillelles disposent d’'une chambre autonome.
Certaines revendications portent aussi sur lesedégrents fiscaux : les personnes agees
susceptibles de bénéficier de dégrévements dedthabitation et de la taxe fonciere sur les
propriétés baties (en particulier les titulaired’diocation supplémentaire du Fonds national
de solidarité — FNS) ne peuvent prétendre a casdégents que s'ils vivent seuls, avec leur
conjoint ou avec des personnes a charge. lls sorsi &xclus du bénéfice de ces
dégrévements s’ils occupent un logement (ou poyata qu’ils occupent) chez un de leurs
parents. La mission parlementaire Boulard estinig sprait plus juste de mettre en place un
régime de dégrévement partiel pour les personnéssagccueillies chez leurs parents. Elle
souhaiterait une méme souplesse en matiére digitibde I'exonération de la redevance de
télévision, qui semble accordée de maniére dispdtoire : ne peuvent étre exonérées que les
personnes agées de plus de 60 ans, non-imposabigarm seules ou avec leur conjoint (ou
avec des personnes a charge ou non-imposables).

La loi de finances de 1990 a cependant assanpdertain nombre de regles, notamment en
ce qui concerne la réduction d'imp6t, au titre cisf d’emploi d’'une personne a domicile.
Ces réductions d'imp6t peuvent désormais étre déesraux personnes agées de plus de 70
ans accueillies par des personnes tenues envesspalt I'obligation alimentaire (articles 205

et 211 du Code civil). De méme ont été assoupless donditions d’exonérations des
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cotisations sociales patronales au titre de I'emgilane aide a domicile. La loi du 23 janvier
1990 prévoit que les bénéficiaires de cette exdimérgeuvent la conserver, méme s'ils
vivent avec des membres de leur famille (& conditependant qu’ils emploient cette aide a

domicile pour une durée au moins égale a 60 hgaesois).

Pour la mission parlementaire, il faut impérativetmencourager et aider le soutien familial
afin d'éviter que se développe un secteur privécherd qui se substituerait a lui et

monnaierait la convivialité :

« Sur les 70% de personnes agées dépendantesmjuiuent a vivre chez elles, la moitié
bénéficie d'une aide et d’'une prise en charge @ar famille pour des temps de bénévolat
dont I'équivalent financier est nettement supériautaide méme. Malgré la dispersion et
I'éclatement géographique des familles, cellesstant tres présentes dans la prise en charge
de la dépendance. Une enquéte de la Lyonnaise ales reéalisée en mars 1991 réevéle que
44% des personnes interrogées se déclarent préigisedger leurs parents agés contre 42%
qui chercheraient un hébergement collectif. D’apms enquéte de 'INSERM de 1984, le
nombre d’heures d’aide bénévole est le triple digi ckes aides professionnelles. Ces données
révelent I'importance des prises en charge famsialCependant, alors que les familles
naturelles continent de jouer un rdle essentiesdatcompagnement de la dépendance, de
nombreux dispositifs mis en place les ignorent émm parfois les écartent alors qu'il serait
tout a fait judicieux d’accompagner les familled&tider les aidants. Cette action en faveur
des aidants apparait d’autant plus justifiee qumitwivialité elle-méme se professionnalise et
se monnaye. Ainsi, la Lyonnaise des Eaux, danadeecde son service appelé « comiciale »
propose aux personnes agées des visites de cdingieid2 F (15,7 €) de I'heure. Redonner
du moral, de I'optimisme, faire rire, écouter deurpouvoir rester des fonctions assumeées par
les voisin, I'entourage, la famille, sauf a acceple construire des sociétés de juxtapositions
de solitudes encadrées par des prises en charigsgiomnalisées®$

La mission parlementaire sur la dépendance deendodc des mesures efficaces pour aider
les aidants : « Alors que les familles naturellestionuent de jouer un réle essentiel dans
'accompagnement de la dépendance, il convienfidizr que la réforme a venir ne doit ni

les ignorer, ni les écarter. En effet, il appat@itt & fait judicieux d’accompagner ces familles

%61 Rapport d'information parlementaire sur les peresnagées dépendantes, Vivre ensembd@»git, p.40-
41.
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et d'aider les aidants afin de préserver toutessk@glarités. » Elle ne sera réellement
entendue qu’au début des années 2000.

Il Des familles tres investies dans le soutien adeproche dépendant

Durant les années 1980-1990 de nombreuses esqoét lieu concernant le degré de
dépendance des personnes agees en France (sd&grded’incapacité — sévere ou moyenne
— ou selon le confinement ou le degré de besaB8epn une enquéte de I'INSERM de 1990
(dirigée par A. Colvez), sur les 7 520 000 perssragees de 65 ans et plus (recensement de
1982), 180 000 vivent confinées au lit ou au failitd83 000 ont besoin d’'un tiers pour la
toilette et I'habillement, 991 700 ont besoin d'tiers pour sortir de leur domicile. Selon
'Enquéte du ministéere des Affaires sociales sutdgré d’'incapacité des personnes agees de
65 ans et plus (1988), il ressort que 349 000 pees® sont alors en incapacité sévéere et
1 710000 personnes sont en incapacité moyenne.trBsaenquétes, I'une menée par le
CREDES®? en 1984, I'autre réalisée dans le cadre du raffranin de 1987, permettent de

comparer le degré de dépendance :

Estimations comparées du nombre total des personnégées de plus de 80 ans par degré
de dépendance (enquéte du CREDES et rapport Braun)

Enquéte du CREDES (1984) Rapport Braun (1987)

dépendants 260 000 (14%) 465 000 (25%)
Semi-dépendants 856 000 (46%) 930 000 (50%)
Autres situations 744 000 (40%) 465 000 (25%)

Parmi ces personnes agées, 70 000 sont accueilliemng séjour, 91 000 sont accueillies en
section de cure médicale, 38 872 bénéficient demvise de soins infirmiers a domicile.

Durant cette période, les travaux sur l'aide infellm se multiplient égaleméefit. La

62| s’agit d’'un bureau d’études privé spécialisésanté.

63 A. Gauthier, A. Colvez, « Les enquétes régionales’état de santé des personnes agées réalisdaamce

entre 1978 et 1988 », in Ministére de la Solidamte la Santé et de la Protection sociale, « PeesAgées,

environnement, santé, revenusCahiers statistiques Solidarité Santé n°Paris, La Documentation frangaise,

1989, p.37-50 ; G. Favrot, « L'activité de soinsislde systeme d’'activité familiale. Facteurs d'mise et de

rejet », Rapport ronéoté, 1987 ; F. Cribier, « M&ux parents et leurs enfants. Une génération atents
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premiére étude quantitative consacrée spécifiqueménide familiale est menée en France
en 1986 par la Caisse nationale d’assurance wsdldCNAV) auprés de 2 000 personnes.
Dans cette premiere enquéte, il apparait que 2184pdesonnes interrogées déclarent avoir
dans leur famille un parent agé incapable de veeel. Mais cette premiere enquéte ne
distingue pas suffisamment les criteres physiqegshpques (la perte d’autonomie) des

criteres psychologiques (incapable d’affronter déitsde — ceci étant considéré comme un
critere de dépendance), ce qui biaise les réesuiatte solidarité permet néanmoins de mettre
au jour certaines tendances: une solidarité gekeste surtout auprés des parents a
I'exclusion des autres membres de la famille, upehgement familial (49% parmi ceux qui

aident leur proche) ainsi que des soins et senfréegients (29% des aidants familiaux en
fournissent) que viennent compléter des servicedomicile professionnels (12,9% des

personnes agées recoivent une aide ménagere aildoBu% bénéficient d’autres services a

domicile). Cette premiére reste cependant incoraplet

Nous verrons comment les études postérieures rettejour la diversité des formes de ce
type d’aide familiale mais aussi son importanceavigs de I'aide professionnelle. Passe-t-on
d’'une logique de substitution dans ce domaine alaggue de complémentarité ? Nous
analyserons ensuite le réle des femmes dans lfaigdiale, au travers les études sur les
aidantes.

A. Un apport familial important aux personnes ageesliépendantes

1. Comment l'aide a la personne agée est-elle vécpar la famille? Une premiére étude

gualitative sur l'aide familiale (1985-1986)

Préparée dans le cadre d'un appel d'offre ddita en 1985, une enquéte qualitative, sous
la direction de M. Frossard, est menée pour la gmenfois sur le travail familial dans le
cadre du maintien a domicifé Il s'agit de mesurer I'aide apportée par la féenit le

voisinage pour permettre aux personnes agees e eesdomicile, d’identifier les facteurs

parisiens quinze ans apres la retrait&érontologie et société8, 1989, p.35-50 ; C. Ross, C. Eynard, Une
typologie basée sur une analyse de contenu, irmvailrfamilial, solidarité de voisinage et mainti@rdomicile
des personnes agéesCaghiers de I'Ecole nationale de santé publigBennes, n°3, 1989 ; A. Grand, J. Pous,
J.F Bartheet al., « La famille dans le support social des personnessigésérontologie et société8, 1989,
p.51-58 ; D. Le Disert et al., « Caractéristiqueréiseau social et du support occasionnel des peesdygées de
75 ans et plus »Gérontologie et société48, 1989 ; J.P. Butaud, « Retraite ouvriere raret famille »,
Gérontologie et société8, 1989, p.24-34.
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qui commandent le niveau affectif de l'aide, déteen les seuils d’accessibilité de la
contribution de la famille au maintien a domiciléobjectif est de proposer a partir de cette
étude des solutions en matiere de soutien, d'aimEndiére et psychologique. Le public
enquété est a la fois constitué de personnes agékmidants familiaux. Les personnes agees
ont plus de 70 ans, vivent a domicile (domicile spanel ou familial), sont en perte
d’autonomie psychique et/ou physique, bénéficiemtl'dide d'un membre de la famille
permettant le maintien a domicile (aide, soutiem@caou sans service d’aide a domicile
(soins, aide ménagere). Quant aux aidants familidustagit d’'une personne de la famille
proche ou éloignée (conjoint, enfant, petits-ersfafitere, sceur, neveu, cousin, etc.) qui
s'occupe de la personne agée sous diverses formsteg dans la semaine, présence
physique ou téléphonique, aide au quotidien, démeg)c Le terrain choisi est Lyon et 46
personnes agees et aidants ont été rencontrés yavquestionnaire adressé a la personne
agée, et un questionnaire pour l'aidant principal agtte personne). Cette enquéteir(
annexe § présente un intérét sur les types d'aidantsyless d’aide et leurs conséquences.

Plusieurs informations ressortent de cette étudefille apparait comme l'aide familiale
prioritaire (les aidants sont mariés a 70% et njuag d’activité professionnelle a 74%). Les
aidants et les aidés sont majoritairement non-dtdretb. Les personnes agées bénéficient
majoritairement de services de soins et d’aide mé&ma(l'aide est liée a un fait précis dans
95% des cas). L'étude montre que la famille effedas démarches administratives et assure
en priorité tout ce qui touche la gestion du buddetla personne agée ainsi que le
ravitaillement. Se rajoutent au quotidien la prégian des repas et, plus rarement, I'entretien
de la maison. Tout ce qui releve de 'hygiene €ttd, habillage) est davantage pris en charge
par un professionnel (aide soignante, infirmie@gtte aide peut avoir des conséquences
importantes sur les proches et étre ressentie catiffie@e en raison d’'une fatigue physique
(66%), d’un conflit avec des proche (61%)s, d'uatggiue morale (59%).

Surtout cette étude met au jour, en croisantd@snées, quatre grandes catégories de
familles aidantes :

- la premiere (1), la plus nombreuse, se caract@asaine aide vécue, certes comme

astreignante mais aussi avec générosité et terdresdien familial est fort, l'aide

64 Marie-Jo Guisset, Catherine Roos, « La prise emgehpar les familles dans le cadre du domiciia »|Le
role des familles dans la prise en charge des peres agées dépendantéstes du colloque d’octobre 1987,
Fondation de France, 1988.
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s’inscrit dans une dynamique relationnelle avepdasonne aidée. L’aide a un peu
modifié le mode de vie de celui qui 'apporte notaemt sous la forme d’une fatigue

morale (liée au souci permanent, notamment d’ungectie la personne agee). Cette
aide ne géne pas les rencontres et les activit€sidant en revanche les départs en

week-end et en vacances sont modifiés.

la deuxieme catégorie (2) se caractérise par lfEgtculierement élevé des aidants
(70 ans et plus), avec un état de santé presquee @ésaire que celui de la personne
gu’ils soutiennent. Il s’agit souvent de conjointscollatéraux, appartenant a la méme
génération que la personne aidée (et par conségiglissant au méme rythme).
L’aide apportée s'inscrit souvent dans le cadrend’wohabitation. L’aidant vit sa
situation comme lourde (en raison de sa propreilitlegget douloureuse (source
souvent de dépression). Cette situation précaicessée souvent l'intervention d’un

tiers comme support supplémentaire (la fille damsauple agé par exemple).

La troisiéme catégorie (3) se distingue par ungasitn d’aide extréme. Il s’agit le
plus souvent d'un enfant aidant un parent agéevoir couple, dans le cadre d'une
relation marquée par le notion de dette moraleeelatr(ou les) aidé(s). L'aide est
vécue comme une astreinte en continu et entrai@énypoortante fatigue morale (avec
I'apparition de troubles psychiques) et fatiguegbye. L'expérience est trés négative
pour l'aidant, entrainant la disparition des relas sociales et des loisirs. Elle est
marquée par une histoire familiale spécifique stlenfant le plus fragile a qui |l
revient d’aider le parent vieillissant ; il est sgorofession et sans soutien des autres
membres de la famille. Dans ce schéma, les sergidesnicile peinent a intervenir et

toujours de maniere insuffisante.

La derniere catégorie (4), la plus restreinte, amatérise par un phénomene de
cohabitation. L’aidant accueille généralement leephdgé au moment de la survenue
d’'un handicap (une entrée en établissement n'ess @las envisageable). L'aide est
vécue comme lourde, comme un devoir moral a acdomim fatigue morale de
I'aidant est importante car le soutien au paresét @graine des tensions importantes
au sein de sa propre famille (avec son épousegrdasts). La personne aidée tend a
étre contenue dans une chambre, un petit appartgronanéviter qu’elle n’envahisse
le champ familial. Dans ces situations apparaissiest rivalités et jalousies entre

personne aidée et conjoint, personne aidée et tenfantervention de services a
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domicile est dans ce contexte a la fois souhapéer(apporter un soulagement) et

redoutée (pour éviter les allées-et-venues).

L’étude met en avant les « facteurs susceptiblestrainer la rupture des situations de
soutien ». Dans la premiére catégorie, on met emtale risque d’aggravation de l'état
physique de l'aidé. Dans la deuxiéme catégoriegrdiét aidé connaissent la méme fragilite,
le facteur de risque peut également venir du fdssou fille en soutien) qui va faire pression
afin que cesse cette situation d’épuisement mutuel.fragilité psychique de Il'aidant
caractérise la troisieme catégorie. C'est la dinatconflictuelle avec I'entourage qui
constitue dans la derniere catégorie le facteuristpie de rupture de la situation d’aide,
pouvant entrainer a terme le placement en ingiitutie la personne agée. Les troisieme et
quatrieme catégories constituent les plus impastéadteurs de risque de rupture combinant
les situations les plus douloureuses par le stiesgjoisse et les conflits internes qu’elles
engendrent. A l'issue de I'étude, les enquéteUesart les demandes des familles en matiere
de fréquence des services — souhaités de maniétigligane, méme le week-end, a hauteur
de trois a quatre heures par jour — et d’acceeilporaire — les familles souhaitent un lieu que
la personne agée connaitrait, ou elle se plainagtaurner et qui répondrait aux problémes des

week-ends, des vacances et a l'urgence.
2. Aide professionnelle et aide familiale : de laubstitution a la complémentarité

Jusgu’aux années 1980, c’est un principe d’équuti a présidé a l'attribution de I'aide a
domicile. Au nom de celui-ci, on accorde des aigesfessionnelles prioritairement aux
personnes agées vivant seules et cumulant pludeundicaps sociaux et sanitaires. L'aide
ménagere dont le développement est fortement eamgéyrar les pouvoirs publics depuis les
années 1966° connait alors une trés forte croissance. Ainsil@60 & 1984, le nombre
d’heured® passe de 18,4 & 72 millions, le nombre de béméfs de 115 & 500 000 et le
montant de la dépense de 1,7 a 5 milliards de $raRourtant cette aide ménagere reste
insuffisante pour répondre aux besoins de la ek en perte d’autonomie — ce que souligne
le rapport Schopflin & la fin des années ¥880Le probléme vient du nombre d’heures

maximales attribuées en matiere d’aide ménagefehelires par mois pour une personne

265 | a profession d’'aide ménageére est créée a laduitapport de la commission Laroque (1962).
% Toutes prises en charges confondues, aide soci$se de retraite, participation des usagers.
267 Rapport de la commission présidée par M. Piertogitin. La France, 'Europe, 10 plan 1989-1992, La
Documentation francaise. p.55 et Pierre Schopfliépendance et solidarités : mieux aider les perssragées
La Documentation francgaise, 1991, p.91-92 et 158-15
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isolée et 45 heures mensuelles pour un couple. eéeses maximales sont rarement
demandées au moment de la prise en charge, erchevan moment de la grande vieillesse et
de la perte d’autonomie, elles ne satisfont plasdksoins de la personne agée dépendante. En
outre, I'aide ménagere professionnelle se heurted#ticultés de recrutement en personnel.
Ainsi, malgré le développement de celui-ci, le noentbe travailleuses familiales reste trés en
deca des besoins : elles sont environ 8 000 au déswannées 1980 pour des besoins estimés
a 22 006°®

A la fin des années 1980, les choses changemine le souligne Claudine Attias-Donfut
selon laquelle « les responsables de services dgiemaa domicile tendent de plus en plus a
penser gu'une personne dépendante ne peut resten alomicile qu'a la condition de
bénéficier d'un minimum de disponibilités et dewailfance de son entourage, que les aides
professionnelles ne peuvent assurer a un colt dapp® pour les familles ou pour les
institutions sociales ¥°. Au principe d’équité se substitue donc un prieaipefficacité : les
aides professionnelles se concentrent la ou erig@ une aide familiale — tandis que les
personnes vivant seules et ne bénéficiant pas deuwten sont dirigées vers des institutions
spécialisées. A l'inverse, les aidants familiaugrant en charge un proche dépendant sans
bénéficier d’'un relai des professionnels risquégpuisement physique et psychologique.
D’apres une enquéte de I'INSERM de 1984, le nonabineures d’aide bénévole est déja le
triple du nombre d’heures d’aide professionnellelaXin des années 1980, sur les 70% de
personnes agees dépendantes qui continuent ache elles, la moitié bénéficient d’une
aide et d'une prise en charge familiale pour degtede bénévolat dont I'équivalent financier
est bien supérieur a I'aide méme. Une enquéte @aisse nationale d’assurance vieillesse
(CNAV) de 1992, dirigée par Claudine Attias-Donfotpntre que pres de 60% des personnes
de 75 ans et plus (dont 50% ont une dépendancerme\& sévere) ont dans leur entourage
une personne fournissant effectivement une aideligdg dans les actes courants de la vie
quotidienne ; elles sont 30% a bénéficier d’'une gicbfessionnelle pour ces mémes taches.
Parmi les personnes qui bénéficient d’'une aide\mdagle nombre moyen d’heures est de 50
heures par mois selon cette méme étude. Il s’éguas de 100 heures pour les personnes les
plus lourdement dépendantes. Le temps moyen dielf@ofessionnelle est quant a lui de 30h

environ, s’élevant a 110 h chez les plus dépend@uisipte tenu de la plus faible diffusion de

28 « L'aide & domicile : de grandes disparitése lien des aides familiales ruraleBDMR, bulletin mensuel
des associations d’'aide a domicile, décembre 1¥809.
289 Claudine Attias-Donfutl.e codt de I'aide bénévole, journée d'étude sudépendanceParis, 12 septembre
1970, CNAV, document n°19.3. CAC 2000 0359 art&:le
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I'aide professionnelle par rapport a celle de kemage, le volume de l'aide bénévole est
environ trois fois plus élevé, comme le soulignaudine Attias-Donfut. Par ailleurs I'aidant
bénévole doit supporter un poids économique tnéslldPour I'ensemble des personnes de 75
ans et plus vivant a domicile, l'aide apportée pPantourage principalement familial
représente un peu plus de la moitié des dépensatedjui sont, en moyenne, Iégérement
inférieures aux dépenses de santé. Lorsque la dépem devient forte, I'aide bénévole
représente alors prés des deux tiers de I'ensedddalépenses d’'aide au début des années
1990.

Aide professionnelle et aide familiale sont aujdomd systématiquement articulées pour
répondre de la maniere la plus adaptée possibldague situation, avec ses formes

spécifiques de dépendante

B. L'importance des aidantes : un réle plus visibleet mieux analysé a partir des
années 1980-1990

Nous avons vu dans le premier chapitre de qetde, combien l'aide fournie par les
femmes auprés des personnes agées avait longtégnppwidible. Il faut attendre les années
1980, et surtout 1990 pour qu’elles connaissentréeke visibilité.

1. De nombreuses aidantes elles-mémes seules pawtsnir une personne agée

Durant les années 1980, la Fédération natiatedeassociations de retraités (FNAR) lance
un grand questionnaire sur les aidants et demamxéeateurs de répondre. Les réponses
proviennent de quatorze départements, principalerdeanRhéne (milieu urbain) et de la
Haute-Garonne (milieu rural) — auxquelles s’ajout&B2 réponses issus des résidences
Foyer-Logement de la ville de Lyon. Les aidantstsomncipalement des aidantes (231
femmes pour 84 hommes), plus de la moitié ont gli60 ans. Or sur les 288 personnes
précisant leur situation matrimoniale, 115 sonadgules (en grande partie des femmes). Ces
aidant(e)s n’ont par conséquent personne pouefaplacer sauf dans quelques cas et pour un
temps tres limité par d’autres membres de la famill

La motivation principale de l'aide est I'amoulial : prendre soin de ses parents parait
normal et dans certains cas un devoir ou la seadsilpilité. Les personnes aidées sont le plus

2’0 Marie-Thérése Letablier, Florence Weber (dir.Face a la dépendance », n°spédiadiraite et société a
Documentation francaise, 2008/1, n°53.
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souvent les parents (183 réponses) — principalefennere —, les beaux-parents (45

réponses) — le plus souvent la belle-mére —, geslgonjoints (28 cas), enfin dans quelques
cas des membres de la parenté sans descendanoetdesdenfants sont éloignés. Les cadres
relationnels entre personnes aidées et persondestes sont assez divers, avec une forte

représentation de la cohabitation et du Foyer eésid :

Lieux de l'aide aupres des personnes agees enquétéen chiffres absolus)

Vivent chez elles 97
Habitent chez I'aidant 89
Vivent chez elles, conjoint aidant 16
Vivent en institution 13

Vivent en Foyer Résidence mais avec I'ajde5

de la famille

Total 341

Enquéte de la FNAR, 1987

Concernant I'activité professionnelle des aida88 personnes ont déclaré avoir une activité
professionnelle (ce qui permet plus facilementgtien et I'entrée dans un Foyer résidence),
43 personnes se disent sans profession (exclusnteties femmes) et 156 déclarent avoir
cessé définitivement toute activité professionnelles personnes dénoncent la répartition
inégale des soins a domicile surtout en milieulreraon développement insuffisant ainsi que
le nombre trop limité d’aides ménageres en pairgcyour les cas lourds. De méme, est
souligné le manque de petites structures d’hébezgera proximité. Si la motivation
principale des aidants est I'affection et le mantdes liens familiaux, en revanche plusieurs
aspects semblent difficiles a supporter : la faiguhysique et morale liée a I'absence
d’'indépendance et de temps libre, les tensions Bvegersonne aidée, les soins a donner,

I'absence de vacances, I'isolement ressenti.

271 ettre de la FNARmars 1987.
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2. Epouses, filles, belles-filles : le vécu des isqrincipales catégories d'aidantes mis au

jour dans toute sa complexité

La premiere étude analysant spécifiguement $edes aidantes est réalisée au début des
années 1990 par H. Bocquet, F. Berthier, A. Grandueliée en 1994% L’ensemble de
I'enquéte comprend 305 aidants dont 231 femmed ébfmes. L'étude s’est concentrée sur
les femmes aidantes (épouses, filles et bellessjilllargement majoritaires. Cette étude
montre combien les facteurs qui influencent le vdeWwaide a une personne agée dépendante
sont complexes en s’interrogeant sur les convesgena divergences entre les catégories
d’aidantes (épouses, filles et belles-filles). Hitentre ainsi que chacune de ces catégories
apporte un type d’aide comparable (pour la contiegetialimentation, I'habillage, la toilette,
la mobilité physique) avec une fréequence hebdomadgintervention elle-aussi comparable.
En revanche, les épouses ont moins recours a déssgionnels que les filles et les belles-
filles en particulier pour les actes de soins coefsoet personnels comme I'habillage ou l'aide
a la continence. Des points de convergence et krggince existent aussi concernant le
contexte de l'aide. Chaque catégorie d’aidante rasem moyenne depuis 5,5 années la
relation d’aide. Mais le terrain affectif est diféét selon le lien de parenté entre l'aide et la
personne agée aidée : les belles-filles ont desioak plus mauvaises avec la personne aidée
(39% déclarent que les relations ont été moyennesauvaises) que les filles et les épouses
avec leur parent dépendant. Chaque catégorie di@davance la logique familiale comme
cause principale de l'aide. Parfois I'aide décaaussi du fait d’'une cohabitation de toujours
avec la personne aidée (c'est le cas pour 20%beléss-filles), voire de I'impossibilité des
autres membres de la famille (pour 23% des fille8086 des belles-filles). Cette aide a des
conséquences, a des degrés divers, sur la saok@gee catégorie d’aidantes (en premier lieu
les épouses (78%), suivi des filles (59%), desebdilles (55%)) estiment que leur santé est
moyenne, mauvaise ou tres mauvaise) ainsi quesats loisirs (surtout pour les filles et les
belles-filles). D’autres points de convergence texisconcernant le placement envisagé pour
la personne agée (24% des femmes dont 19,5% desey 26,6% des filles et 19,4% des
belles-filles). Quant au sentiment de solitudeest tres marqué pour les deux tiers des
aidantes (dans chaque catégorie). En revancheairerteproches sont spécifiques aux
différentes catégories d’aidantes. Les épouseainsi peur de I'avenir et estiment qu’elles ne

224 Bocquet, F. Berthier, A. Grand, « L'aide apgeraux personnes agées dépendantes par les épesises,
filles et les belles-filles »Santé publiques ™ année, n°3, 1994, p.235-248.
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seront plus capables bien longtemps d’assumerleg19,5%). Quant aux belles-filles, elles
disent particulierement souffrir d’'un manque dimité. Elles sont aussi les plus nombreuses
(un tiers) a reconnaitre que l'aide a la persorgee &onstitue pour elles un fardeau et a se
dire tendues en présence de la personne dépendastélles, enfin, estiment manquer de
temps (comme les belles filles) et se sententlées entre leur activité d’aide et leurs autres
responsabilités. Elles sont les moins nombreusmEmsidérer leur activité d'aide comme une
charge ou un fardeau (16,5%), seules 20% d’enge pensent qu’elles ne pourront assumer

ce role encore bien longtemps.
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Conclusion

Plusieurs évolutions doivent étre relevées a lasde cette premiére partie.

Concernant l'aide familiale et les aidants, f@uss caractéristiques apparaissent. La
premiére est marquée par une transformation dudigide fourni durant le second vingtiéme
siecle correspondant a une évolution des besdmsart des avantages en nature et en
especes accordés par les familles recule gracedmexses prestations sociales et aides
publiqgues en augmentation (relevant de I'assistanicde la protection sociale) ; cette baisse
est néanmoins compensée par une hausse de l'aid@tdre de services quotidiens et de
soins (surtout a partir des années 1970). Celtgegplique par I'allongement de la durée de
vie et les politiques de maintien au domicile despenes agées, qui sollicitent davantage les
familles au moment du vieillissement biologiqueletla perte d’autonomie. Or ces politiques
ne s’accompagnent pas d'un développement de ssraicomicile (surtout en matiére de
soins a domicile, tandis que le nombre d’heure®raécdans le cadre de I'aide ménagere
reste trop limité) et de centres de jour suffisatt@daptés aux personnes déficientes pour
compenser la perte d’autonomie et éviter de trdipcer les familles. Celles-ci sont donc en
premiére ligne et certaines, particulierement déewurface a l'effort fourni, tendent a
s'épuiser physiquement et psychologiquerfiénLeur situation s’améliore quelque peu a
partir de la fin des années 1980, lorsque les resgiiles de services a domicile prennent
conscience, de maniére tres pragmatique, de l'dpperi’entourage pour conserver une
personne au domicile le plus longtemps possibetprennent la nécessité de leur accorder
des aides professionnelles dans un souci d’effieaci

Cette aide s'inscrit dans de nouveaux cadretioahels. On passe en effet d’un cadre
caractérisé majoritairement par la cohabitatioarggnérationnelle (plus fréquente néanmoins
dans les espaces ruraux que dans les espacessudaaglle est souvent contrainte du fait de
la crise immobiliere de l'aprés-guerre) a des cadsdationnels plus diversifiés, surtout a
partir des années 1960. Cette diversification drimré au manque de visibilité de I'aide
familiale et au mythe de I'abandon des personnéesagar leurs proches. Ces nouveaux
cadres peuvent prendre la forme de relations eigites trés fréquentes, d’'une cohabitation
de proximité (logement dans la méme commune ouodigsinage, voire dans le méme

immeuble), mais aussi d’une nouvelle forme de cithtin — surtout a partir des années
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1970 —, une re-cohabitation ou cohabitation d’'é@ste au moment ou apparaissent les
premiers signes de la perte d’autonomie du paght a

Cette cohabitation d’assistance, concernantee #allongement de la durée de vie plus
rapide que le maintien en bonne santé — une populaidée plus agée qu’auparavant,
s’accompagne aussi d'un vieillissement des aiddatgrise en charge étant plus tardive.
L’étude des allocations-logements attribuées amilli@s vivant avec un parent 4gé a permis
d’analyser cette évolution dans le cadre de la loitdt#on : la part des familles chargées
d’enfants recule au cours des années 1970-1990dditi ges personnes qui n'ont plus (ou
pas) d’enfant a charge. Chez les actifs, des émesacrées aux échanges intra-familiaux ont
montré durant les années 1990 I'importance dedénération pivét” », impliquée dans une
forte solidarité a I'égard des ascendants commeléssendants.

Les femmes ont constitué la majorité des effeaes aidants aux personnes agees. La
faible visibilité de cette aide, sous diverses fesm(aucune étude ne s'intéresse a cette
guestion avant les années 1970-80) s’est combinée liabsence de prise en compte du
soutien au parent ageé par les pouvoirs publicodi#s d’'un parent agé n’a pas non plus été
analysé durant les années 1960-70 en termes sgigoés de "charges familiales” par la
sociologie de la famille — qui s’est concentrée lsunombre d’enfants. Tout cela n'a pas
facilité la situation de ces femmes et a contribudaturaliser leur réle d’aidantes. Bien au
contraire ces carences ont pu rendre la questiola @enciliation des temps familiaux et
professionnels encore plus difficiles, notammenirgdes filles et les belles-filles du parent
aidé. En effet, a partir de la fin des années 12668 apparait de ce point de vue comme un
tournant), le travail gratuit auprés de la persot@gendante est de plus en plus concurrencé
par la revendication d’autonomie individuelle dedaats : I'augmentation du travail des
femmes a I'extérieur apparait alors comme un indigadu changement. Or si des études ont
permis d’évaluer le taux d’activité féminine desresede famille selon le nombre d’enfants a
charge (et I'évolution de la politique familiald, aucune recherche ne s’est intéressée avant
les années 1980 aux conséquences de I'existennerode personnes a charge sur l'activité

professionnelle de ces femmes. Or ces dernierkes) kedegre et le type d’aide apportée, le

213 Cf. Le role des chercheurs de la Caisse natiatelkassurance vieillesse (CNAV) au premier rangadels
se trouve la chercheuse Claudine Attias-Donfut.
214 Enquéte quantitative « Trois générations » déesittchanges intrafamiliaux dans un échantillofiadslles
francaises (1958 pivots agés de 48 a 52 ans, 124&ux », leurs parents, 1493 « jeunes », leurardgsf
adultes). Claudine Attias-Donfut (dir.).es Solidarités entre générations. Vieillesse, llas)i Etat Nathan,
1995.
%> Jacqueline Martin, « Politique familiale et travédéls méres de famille : perspective historique 1882 »,
Population 1998, volume 53, n°6, p.1119-1153.
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relais ou non d’aides professionnelles, mais dassadre relationnel (cohabitation, "intimité
a distance", etc.) ont ddO faire des arbitrages dioogs entre leurs obligation d’aide a
I'intérieur et une activité professionnelle a I'éxeur (choix du temps partiel, renoncement a

I'activité professionnelle, etc.).

Evolution des taux d’activité féminine selon le nofore d’enfants de 1954 & 1982
(en pourcentage}’®

Nombre | 1954 1962 1968 1975 1982
d’enfants
Taux 1 enfant | 36 39 44 56 66
d’activité
2 enfants| 25 26 29 41 58
3 enfants| 19 16 17 23 31

Un développement tres important des emplois d’aidemicile, comme cela a été pratiqué en
Suede des années 1960 aux années 1980, aurait gelanfois une meilleure couverture des

personnes agees par l'aide a domicile et un somegedes aidantes pour la prise en charge
d’'un parent agé. Des meéres de famille auraient l[@s-mmémes devenir des travailleuses

familiales, et valoriser ainsi leur expérience eatigre d’aide a la personne.

Lorsque des études sont réalisées sur les aidduntast les années 1990, celles-ci ont montré
que les diverses catégories d’aidantes — conjqifiles, belles-filles — apportent une quantité

d’aide équivalente mais ressentie et vécue de meadigersé’’.

Concernant la politique de la vieillesse et ssenen ceuvre, comment expliquer la faible
prise en compte des aidants familiaux aupres desomees agees par les politiques
publiques durant notre période ? Plusieurs factgwmntribuent. Nous I'avons vu, la part des
principes reste importante — notamment en mati@tgigation alimentaire des familles et de
récupération sur succession méme si ces principagept dans certains cas étre assouplis
pour ne plus dissuader les personnes agées d@amurs a certains dispositifs. De méme

certains choix idéologiques restent déterminantomme la méfiance envers les familles

276 |lhi

Ibid.
2""H. Bocquet, F. Berthier, A. Grand, « L'aide apgeraux personnes agées dépendantes par les épesises,
filles et les belles-filles »Santé publiques ™ année, n°3, 1994, p.235-248.
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toujours suspectées de se décharger de leur deoal sur la collectivité — et président a
certaines décisions politiques. Ainsi on décideadtiles années 1990 que la perception de la
Prestation spécifique dépendance (PSD), institné&987, doit entrainer une récupération sur
succession. Cette position francaise reste d’atéustl découle d’'une conception ou le lien est
encore tres fort entre obligation légale et obia@atmorale des enfants envers leurs
ascendants. Lors du discours prononcé a I'occaiiodancement du débat sur la dépendance
le 8 février 2011, le président de la RépubliquedNis Sarkozy a ainsi rappelé la
« responsabilité des familles » et a parlé de tedetenvers les parents agés. Pourtant,
I'expérience de certains pays européens, commeidaes ou I'obligation alimentaire a été
supprimée, montre que les solidarités familialedisparaissent pas — bien au contraire —
quand la solidarité collective prend, sur le planaicier, en charge completement la
dépendand@® Dans le cas suédois, I'organisation d’'un ensendeledispositifs publics,
coordonnés a I'échelon municipal, rend plus efficée soutien a une vieillesse dépendante
gardée au sein de la société. Elle facilite aussiptession d’'une entraide familiale,
débarrassée de toute obligation financiere (laeéfi® a une telle obligation entre enfants et
parents ayant été supprimée du Code civil suéaoidés).

D’autres facteurs expliquent aussi cette absdeqgarise en compte, notamment la politique
de maintien au domicile définie en 1962 qui s'eshgtruite avec, comme référentiel, le
troisieme age actif et comme objectif, 'autonordee vie sans recours a I'entourage. Si elle
avait été menée de maniére intensive et prioritpae I'Etat-Providence dés 1962, cette
politique aurait permis un accroissement trés inguarde la part des personnes agées
recevant I'aide a domicile (grace a la créationndenbreux services et I'emploi d’aide a
domicile) et la construction d’équipements sargmiet sociaux spécifigues (comme des
hopitaux et des centres de jours) — ce qui auvaiagé les familles aidantes — comme cela a
éte le cas en Suede a partir des années 1960.cktaspolitique de maintien au domicile a
été mise en ceuvre tardivement en France, a padiadnées 1970, et de maniére incomplete
— en raison notamment de son co(t relativemenggé¥obstacles politico-administratifs, de
la conjoncture économique mais aussi de certainsipes liés aux obligations de solidarités
intergénérationnelles. Or durant cette périodecaialongement de la durée de vie et
'augmentation du nombre de personnes agées remtédsmicile, les familles se retrouvent
confrontées a la croissance numérique de pers@yées ayant besoin d’aide. Au début des

2’8 Anne-Marie Daune-Richard, Ingrid Jénsson, Sophiter@, Magnus Ring, « Les trajectoires d'entrée en
dépendance des personnes agées du point de vueade x Approche comparative France —Suéde »,dRapp
pour la Mire/Drees, 2008, p.6-7.
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années 1980, la priorité reste le maintien au dilenpensé en grande partie dans les mémes
termes que dans les années 1960, et les vulnékabile la vieillesse a combattre restent
surtout sociales (la désocialisation des persoégéss, la pauvreté ayant quant a elle reculé
durant les années 1970). La prise en compte dédandlance, apparue a la fin des années
1970 dans les rapports officiels, reste seconadiréa pas encore de traduction en termes de
réalisations effectives alors que le nombre de gmerss agées vieillissantes et en perte
d’autonome restées au domicile augmente. S'il npas de désengagement de I'Etat durant
les années 1980 (avec cependant un ralentissemeimestissements a partir de la politique
de rigueur de 1983), les mesures visent surtoupdesonnes agées en bonne santé : l'aide
ménagere se diffuse avec I'embauche de nombreseasilieuses a domicile mais le nombre
d’heures (2,5 heures en moyenne) reste souverfigasu lorsque les facultés font défaut ;
quant aux services de soins a domicile, ils regtestinsuffisants (10% des besoins couverts
a la fin des années 1970). Cette politigue est doadaptée aux défis de la dépendance,
comme en matiére de logement qui vise encore Femumie de résidené€. Dans ces
conditions, l'aide informelle des familles se treuwrés sollicitée et le réle de ces derniéres
parait d'autant plus essentiel que I'offre en gudefessionnelle reste trop faible pour aider les
personnes agées dépendantes a rester au domialgéNes propositions des divers rapports
officiels durant les années 1980, il faut attendredébut des années 1990 pour que des
mesures favorables aux familles aidantes et/oulitames soient adoptées. Mais ce n'est
gu'au tournant des années 2000, qu’il y a une aldst rupture en matiere de politique
publigue dans le traitement de la dépendance. -Celleonsiste désormais en un
accompagnement beaucoup plus poussé des famitlast@s par les pouvoirs publics. Ce
changement de cap se traduit par I'adoption deldt&tion personnalisée d’autonomie
(APA), remplacant la PSD en 2002.

Un dernier élément déterminant a pu jouer dardifficile reconnaissance par les pouvoirs
publics du réle et des intéréts des aidants famileux personnes ageées. Il s’agit de I'absence
d’associations d’aidants dans ce champ, comme en éxiste au Royaume-Uni ou dans le
champ du handicap et de maladie mentale en Fraepeisdles années 1960. De telles
associations ont joué a différents niveaux pouemtlfe leurs intéréts : elles ont mené leurs
propres enquétes sur les difficultés des familidardes, elles ont initié divers expériences en
matiere de gestion associative d’équipements aslapties ont joué un réle de lobby auprés

"9 e logement des plus dépendants n’est pas plusrtable que celui des autres catégories de peescimées
et I'amélioration de I'habitat n'est pas ciblée femction de la dépendance cf. Alain Colvéz colt de la
dépendancel 986.
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des pouvoirs publics, elles ont surtout été aseeceéédes productions |égislatives (comme
avec la loi d’orientation sur le handicap de 197b¥aut dans le champ de la vieillesse
attendre le milieu des années 1980, pour qu’urle tesociation joue ce rble en France
('association France Alzheimer, créée en 1985).
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Deuxieme partie
Aide familiale aux malades mentaux et aux
handicapés mentaux dans la seconde moitié
du vingtieme siecle
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Introduction

Dans le cadre dune étude sur les origines ddants familiaux, il nous parait
particulierement intéressant d’étudier I'histoire ceux qui viennent en aide aux personnes
souffrant de troubles psychiques ou mentaux (li@a& maladie ou un handicap) pour trois
raisons essentielles. La premiére est liee auld@vement des politiques d’insertion sociale
qui concernent ces populations dans la secondeiémdit vingtieme siecle, alors que le
XIX ™ siecle et la premiére moitié du X% siécle sont caractérisés par leur mise en
institution et leur désocialisation. Cela s’insafiins le cadre de la sectorisation pour les
malades mentaux — dénommés également aujourd’mdiidenés psychiques — a partir des
années 1960 (circulaire sur la sectorisation)a @l traduit par diverses formes d’insertion
sociale pour les handicapés mentaux, notammentapacolarisation et le travail adaptés
(Rapport de I'Intergroupe « Enfance inadaptée »Vil® Plan en 1966 et Rapport Bloch-
Lainé en 1967). Dans tous les cas, I'entourageedgersonnes est de fait trés sollicité par ces
nouvelles orientations politiques. La deuxiemeaisst liée a la nature des troubles et a leur
invisibilité. En effet, si les personnes handicapgleysiques ou sensorielles sont visibles dans
la société en revanche les personnes souffranttdindicap mental ou de troubles psychiques
sont largement invisibles socialement. Cette ibiligé est liée a la nature des troubles, mais
elle I'est également, comme le souligne Florencd&¥ea la « crainte de la stigmatisation qui
conduit les personnes concernées a ne pas délilersituation $°°. Cette absence de
visibilité pose aussi la question de linvisibilitt dans la société, dans les travaux de
recherche, dans les rapports officiels et lesigakis publigues — de ceux qui aident ce type
de personnes durant la seconde moitié du vingtigwe. Dans ce contexte, la capacité de
mobilisation des aidants d’handicapés et/ou de daealanentaux parait déterminante pour
rendre visible leur situation et défendre leurgnéts. Dans ce domaine, les associations de
parents de personnes malades mentales ou handicapdales, comme I'UNAFAM et
'UNAPEI, paraissent jouer un role significatif dardiverses directions, permettant la
reconnaissance — avec parfois beaucoup de dificwdt de maniere partielle — du role de

I'entourage familial et de ses problemes spécifiquet c’est dans le champ de I'enfance

80 Florence WebeHandicap et dépendance. Drames humains, enjeutiqaei collection du CREPEMAP,
éditions de la rue d’'UIm, 2011, p.40. Voir aussitBend Escaig, « Le handicap psychique, un handieapé,
un handicap de tous les malentendus », Revue feengas affaires sociales 2009, p.85-94.
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handicapée que ces associations semblent avoir umenéction particulierement exemplaire

gu’il s’agit de mettre au jour.
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Chapitre 1 L'aide familiale aux malades mentaus @aées
1950 aux années 1990) : une réalité méconnue

Les familles de malades mentaux jouent un résemtiel auprés de leurs proches dans la
seconde moitié du vingtieme siécle en raison duvn@mé&ne de déshospitalisation asilaire. En
effet aprés un phénoméne de mise en institutioghialyigue dans la premiére moitié du
vingtieme siécle — avec de longs séjours et pesodies — le phénomeéne s’inverse a partir
des années 1950 et s’amplifie a partir des anrn@&3-80 — avec une hausse des sorties et un
raccourcissement des séjours. Dans ce cadre néefasont largement sollicitées pour aider
leurs proches au quotidien (prés de 60% a 70% desompnes présentant des troubles
psychiatriques vivent dans leur famille & la fin ¥X°®™ siécle) et doivent subir les
conséquences négatives de cette présence pougdeilibre sanitaire et social. Certains
chercheurs en sciences sociales, comme Normaneé@pou Martine Bungen@&r qui ont
pu parler de « familles confrontées a un désinteamt abusif » des malades mentaux, mais
aussi des psychiatres, comme Serge Kannas ontéireis début des années 2000 sur la
souffrance des famillé¥ Pourtant cette réalité est longtemps restée nméeorde la

recherche psychiatrique francdSdalors qu’elle était étudiée par les travaux arsgigons).

Nous verrons comment le role et la souffrance f@@silles de malades mentaux sont
progressivement mises au jour et analysées, déead®950 aux années 1990, par les travaux
empiriques des psychiatres francais qui expérinmérigesectorisation, par les travaux de la

recherche anglo-saxonne, puis par les enquétesvatix de TUNAFAM.

281 Normand Carpentier, « Le long voyage des famillesrelation entre la psychiatrie et la famille @urs du
XXM siécle,Sciences sociales et Sant@lume 19, 1, mars 2001, p.79-104 ; Martine Burege« Vivre hors
les murs de I'hopital psychiatrique : le réle intmurnable de la famille en ce début de sieclBcoiences sociales
et Santévolume 19, 1, mars 2001, p.107-11.
82 5erge KannaBsychiatrie et famillePluriels, n°46-47, septembre-octobre 2004, p.9-11
283 e premier travail de recherche psychiatrique sig¢ement sur cette question date de 1995 (Vrealf de
Verbizier, V. Kovess, « Vivre avec un malade psyche : le point de vue des familles », L'infornuati
psychiatrique, n°4, avril 1995, p.370-376).
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| Les familles et leur proche malade mental dans $eannées 1950-1960

A. Le désinternement hatif des malades mentaux chniques?

A partir des années 1950-1960, un double mouvemangue les évolutions de la thérapie
psychiatrique. Il s’agit, d’'une part d’insister sl& role de I'environnement (y compris
familial) et de lui donner la place et le role geés jusqu’alors par I'hdpital en limitant le réle
thérapeutique essentiel au champ psychothérapeutigen découle notamment une trés forte
responsabilisation des familles. Il s'agit d'autpart de faire évoluer [linstitution
psychiatrique vers une diversification par le bidées formules et structures intermédiaires.
Derriere ces objectifs se dessine aussi une néezessipérieuse: mettre fin a
« I'encombrement asilaire » que connaissent lestddp psychiatriqgues. Cette pression va
pousser les médecins & mettre en ceuvre ces réfdemaaniére assez précipitée sans que les
eéquipes medico-sociales soient suffisamment prépaadeurs nouvelles missions ni que de
nouvelles formes d’assistance extra-hospitalieepqsant sur des structures intermédiaires)
soient mises en place. Les premiers travaux menédeg pionniers de la sectorisation
alerteront, au travers une approche empirique strigigive, des conséquences de ces carences

sur les familles dont le malade mental retourndamicile.

1. De linternement a I'externement : un transfertde charge du malade mental sur les

familles?

Durant la premiere moitié du vingtieme siécle, ilayune forte augmentation de la
population des aliénés internés dans les &&fjesoissance dont le taux est supérieur & celui
de la population francai¥8. Se développe alors le théme de «I'encombremersilaire,
dénoncé sur un ton de plus en plus alarffisteette augmentation est due a un effet
d’accumulation liée a une faible rotation des inésr (cela s’explique par un allongement de
la durée des séjours en raison a la fois d’'un daiblx de sortie et d’'un recul du taux de

mortalité annuelle). Durant les années 1950, laé@lumoyenne de séjour d'un patient

284 | assistance psychiatrique francaise est alorarusge par la loi du 30 juin 1838 qui institue ystéme
asilaire.
2% En s’appuyant sur I§tatistique annuelle des institutions d’assistansabelle von Bueltzingsloewen montre
gue cette population passe de 64 888 aliénés égezn 1920 a 110 188 internés en 1940. On com@& 17
aliénés internés pour 100 000 habitants en 192@&nocompte 299,3 pour 100 000 habitants en 1940¢ele
von Bueltzingsloewen, « Réalités et perspectivel deédicalisation de la folie dans la France datte-deux-
guerres »Geneses2011/1, n°82, p.55
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hospitalisé en psychiatrie est de 300 jours/amedliéné posséde encore une grande chance
de passer les trois quarts de sa vie hors de silefaau sein de I'hospitalisation. Tenue a
I'écart du patient, sa famille se réorganise damsdui — ce qui aggrave encore la probabilité

du maintien de celui-ci & I'hopital psychiatrigtie

Au lendemain de la Seconde Guerre mondiale pdgshiatres vont proposer des moyens
pour lutter contre ce qui est considéré comme renfermement » des malades mentaux et
proposer une nouvelle forme d'assistance psychisfi® L'objectif est & la fois de mettre
fin a I'encombrement asilaire (en 1957, le pouragat de la population des hopitaux
psychiatriques est supérieure de 29% a leur c@peailementaire d’hospitalisatidf) et/ou
de favoriser la réadaptation sociale du malade ahe@ela s’accompagne d’'une nouvelle
conception de la maladie mentale congcue comme état«de désadaptation » : seul I'état
d’acuité de la maladie doit rendre nécessaire phabsation. La démarche thérapeutique doit
ensuite se poursuivre par des soins extra-hosg#alOn définit progressivement ce qu’on va
appeler la sectorisation : le découpage du temiten secteurs, avec la mise en place, dans
chacun d’eux, d’'une équipe médicale et paramédiotdevenant aupres des malades a tous
les stades de la maladie, du dépistage a la réomsesociale, I'hospitalisation n’étant plus
gu’'une étape dans le traitement de la maladie rieerifa outre, ces traitements ambulatoires
sont permis par la diffusion des neuroleptiqueardipde 1952.

La premiere traduction officielle fait suite aapport de 'OMS de 1953, publié dans
I'Information psychiatriqueen 1954, et qui promeut le systeme de la sectmmisdl s’agit en
France du décret du 20 mai 1955 qui préconise dagsité « de développer au maximum la
prévention, le dépistage et les traitements ambivdst de la maladie mentale ainsi que de
raccourcir le séjour des malades dans les hop#ausonfiant leur surveillance a domicile a
des dispensaires d’hygiene mentale ». Ce décrepdaonettre le développement d’un réseau
de tels dispensaires. Il est suivi par la circelalu 15 mars 1960, « relative au programme
d’organisation et d’équipement des départementsnatiere de lutte contre les maladies
mentale ». Cette circulaire a pour ambition desé&iar dans la société la plupart des malades

20 |bid, p.55 et suiv.
%87 | 'asile devient officiellement hopital psychiatig avec la circulaire du 13 octobre 1937 qui dese
dispensaires d’hygiéne mentale et les servicessdinfation et de traitement en milieu ouvert.
88| . Bonnafé, G. Daumezon, « Les perspectives derméf psychiatrique en France depuis la Libération »
Congres des aliénistes et neurologistes de lamgoedise, juillet 1946.
289 ). Lauzier Statistiques médicales des hopitaux psychiatrighetes dispensaires d’hygiéne mentébstitut
national d'Hygiéne, 1961.
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mentaux et, pour cela, de favoriser la résolutiemedrs difficultés médico-sociales en posant
un principe : « le principe essentiel de I'orgatisade la lutte contre les maladies mentales
est en effet de séparer le moins possible le maledsa famille et de son milieu ». Elle
organise la sectorisation et vise, dans ce cadrecréation de dispensaires d’hygiene
mentale (dans toutes les villes de plus de 10 @®htdnts), d’hbpitaux de jour, de foyers de
post-cure, d’ateliers protégés. Il s’agit d’abosl «rendre les soins des malades mentaux de
maniere plus précoce, avec de plus grandes chaleesicces, et apporter aux anciens
malades un appui médico-social efficace leur évitkas récidives » ; il s’agit aussi d’éviter
« la désadaptation qu’entraine I'éloignement duachalde son milieu naturel ». Toutefois,
cette nouvelle organisation, congue par une siroipbelaire, va tarder a se mettre en place,
les bases juridiques du dispositif étant insuffisarpour en garantir le développement. Le
systeme traditionnel des hopitaux psychiatriquestyge loi de 1838) reste donc majoritaire

en France jusque dans les années 1980.
2. La nouvelle place des familles dans le shéma thpeutique : une lourde responsabilité

Dans le schéma classique, le malade est « isdEspadire retiré de son milieu et encadré
dans un milieu thérapeutique ou il doit guérir avdidtre rendu a son milieu. Dans le schéma
moderne, le malade est confié a [linstitution htHgire pendant des phases de
décompensation, il est rendu a son milieu des tuspitalisation n’est plus absolument
nécessaire.

A partir du milieu des années 1950, plusieungséernces de sectorisation sont menees,
notamment dans les départements de la $8ieede Savofe”. Elles permettent de mettre au
jour la nouvelle place des familles dans le schéngmapeutique et leurs responsabilités

envers leur proche malade mental.

a. L'extra-hospitalisation en milieu rural : le cdg la Savoie, une expérience modele?
En Savoie et en Haute-Savoie (520 00 habitaespaces ruraux et montagneux, une telle
expérience est mise en place progressivement ar mbet 1955 autour de ['hopital

psychiatrique de Bassens (et qui correspond adation d’'un service mixte au sein de

29| ouis Le Guillant, « Le service médico-social @eteur »Informations psychiatriques959, n°1, p.9-39 ;
L. Le Guillant, Kestenberg, S.Grimbert, Vacher, €ilaude, « Remarques sur trois ans de fonctionrtedham
dispensaire de secteurAnnales médico-psychologiqud®59, tome 1, n°1, p.764-776.
9% Ajain DiederichsPour un service psychiatrique de secteur, Tentatiessai, en milieu rural, a partir d’'un
service mixtethése de médecine, université de Lyon, 1959.
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I'népital). C’est la méme équipe médico-sociale gasure les soins et la surveillance des
malades mentaux tant a I'h6pital qu'a I'extériesuiyi post-hospitalier dans le « secteur »
composeé de la Savoie et de la Haute-Savoie). Migetextra-hospitaliere de I'équipe est en
fait axée principalement sur les problémes posetapsortie des malades qui sont convoqués
assez régulierement au dispensaire le plus proehéeutr domicile. Quatre dispensaires
fonctionnent alors, deux fois par mois, et sonugepar le médecin, l'interne et I'assistante
sociale (Annecy et Annemasse pour la Haute-Sa@hembéry et Saint-Jean de Maurienne

pour la Savoi€f% Un cinquiéme, & Modane, ne fonctionne que tosisié@ix mois.

Tableau des consultations dans les dispensaires Siavoie au premier semestre 1959

Consultations post- | Nombre de maladesNombre de Nombre total de
cure (ou post- différents vus en consultations par personnes vues (y
hospitalisation) post-cure malade en moyenne| compris familles,

assistantes sociales

338 199 1,7 542

L’expérience menée en Savoir a tenté, lors tureau domicile, d’éviter deux écueils :
d’'une part la position négative des familles vigim-de leur proche malade mental, d’autre
part la souffrance des familles. Cette positionatieg peut se traduire par un comportement
défavorable a la réadaptation. C’est le cas d'urexeni'captative” empéchant son fils
schizophréne en rémission de chercher du travadepgu’elle le voit comme un grand
malade. Cela peut étre aussi une vision utilisatde son parent: envisager le bénéfice
matériel que peut apporter le retour au domicilen§on, travailleur supplémentaire non
rémunéré sur I'exploitation, etc.). Mais il s’agirtout d’éviter la souffrance des familles,
«les petits drames silencieux étouff&, en raison d’un retour prématuré d’un malade au
domicile. On insiste sur la nécessité par conséquele bien connaitre le milieu familial et

cette connaissance s’effectue moins au cours destiens du médecin avec la famille que

292 Chaque dispensaire est prévu pour 6 a 8 persomw®me; souvent 10 a 12 malades se présenterd ; un

vingtaine de personnes (familles, assistantes Issciquelques fois médecins) peuvent étre vues Igmres-
midi.
293 | e nombre moyen de consultations par malade pd.y¥ le dispensaire de Chambéry, 1,8 pour cel@alet-
Jean de Maurienne, 2 pour celui d’Annemasse, 116 Aonecy.
2% | 'expression vient de Le Guillant, « Le servicedioé-social de secteur snformations psychiatriques
1959, n°1, p.9-39.
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par les enquétes de I'assistante sociale du seavickomicile du malade et aupres de diverses
personnes de I'entourage déja connues par la peatiq secteur®s>.

Ce systeme manque d’organismes para-hospitdlieesné, hopital de jour ou de nuit,
club, ateliers protégés) qui seraient une alteraabu un appui au retour au domicile. Les
acteurs du monde psychiatrique ont di trouver, eg@aine bonne connaissance de leur
« secteur », des formules pour pallier cette alesehplacer temporairement, et avec I'accord
des familles, des malades dans un cadre intermédintre I'hopital et le milieu familial. Ils
ont choisi deux "hospices" de vieux, un dans chatgpmartement, ou sont envoyés, avec le
soutien du personnel médical local, des maladesitay@cu un long séjour en hopital
psychiatrique et ne pouvant se réadapter brutaleakur ancien mode de vie. Le placement
dans un cadre difféerent de I'hépital psychiatriqgdeit permettre au malade mental de
s’accoutumer progressivement a une plus grandetdibElle a également pour objectif de
permettre a la famille de se rendre compte de llianation réelle des troubles antérieurs.
Plusieurs cas sont cités montrant le bénéfice ltks tpratiques pour de bonnes réinsertions
familiales par la suite : Mme Ort..., hospitalisée 987 pour psychose paranoide, sort en
1957, apreés 20 ans d’internement et elle est pldaée un hospice. Sa famille qui ne venait
pas la voir a I'hépital, prend peu a peu I'habitwdie lui rendre visite régulierement. Mme
Duc..., hospitalisée en 1933 pour démence précogalaste dans un hospice en avril 1958,
aprés 25 ans d'internement. Vers la fin de 'ant@s8, elle est reprise par sa fanfilfe

Le personnel psychiatrigue essaie aussi de e¢rodes formulesad-hoc, adaptées a la
situation du malade, pour un retour progressif\dddamiliale :

« Mme Cha... est hospitalisée en 1953 aprés un aocdgsionnel aigu au cours duquel elle
tue son fils de 12 ans. Guérie, son mari refuskadecevoir. Avec notre consentement, elle
décide en 1956 de se placer et de travailler peurasheter, attitude que nous respections.
Son mari accepte, quelques mois plus tard, deckvoér pour un week-end et lui propose, par
la suite, de revenir définitivement au foyer. Seiwieés régulierement depuis deux ans, elle
s’est bien adaptée malgré deux légers épisodessiéfsr réactionnels au cours desquels nous
avons redoublé notre surveillancé’’»

Le retour au domicile du malade mental entralin@portantes responsabilités pour les

familles en matiere de traitement et de préventiem rechutes. Pour que celles-ci soient

29 Alain DiederichsPour un service psychiatrique de secteur, Tentatlessai, en milieu rural, & partir d’'un
service mixteop.cit, p.37.
2% |hid.
27 bid, p.6.
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assumeées correctement, I'équipe du secteur pskigni@ata conscience de la nécessité de
former et de suivre la famille comme le malade s questions. Pour assurer la continuité
de la prise de médicaments, le suivi médical e aies important car les malades prennent
leur traitement « pour faire plaisir au médecinomme le souligne Alain Diederichs :
« C’est ce que les familles expriment en disaide: He sais ce que vous lui avez fait, mais
maintenant il prend ses médicaments" (cas de dhizaphréne) ; "il ne veut pas nous
eécouter, mais il fait tout ce que vous lui ditdsp’a pas cessé son traitement” (cas de R.
schizophréne) ou encore "c’est fantastique, jauraiu qu’il oublierait de prendre ses
comprimés"” (cas de Fon.., délirant chroniqué¥® »

Il revient également aux familles de prévens hechutes. L’équipe psychiatrique doit
informer des signes caractéristiques de la rechutirer I'attention de la famille sur ces
signes considérés comme « signal-symptéme », afelle puisse en informer le service. Le
suivi thérapeutique, en coopération avec la famédkt donc la encore nécessaire et une ré-
hospitalisation psychiatrique est alors envisagé®gital prévoit une marge de vingt a
quarante lits disponibles en cas de besoin). Sin@yant pu étre prévenue, la rechute est
vécue comme un élément traumatisant, tant pamaléaque par I'intéresseé, et cela d’autant
plus que la ré-hospitalisation, intervenant pluslit@ment, est parfois précédée de conflits.
Les conséquencea contrario d’'une absence de suivi médical peuvent étre grates
douloureuses comme le montre Diederichs dans sa thEcite le cas de Mlle Bes..:

« Mlle Bes..., PHC [internée pour persécutions elubalations], sortie en 1954 n’a pu étre
suivie en post-cure [ou post-hospitalisation] diti d&@ I'absence de consultations externes a
cette période ; seule I'assistante sociale a pwilaquelques fois. Aprés 4 années passées a
I'extérieur, la récidive de son délire de persémutiavec hallucinations et syndrome
d’influence I'entraine a des menaces et a desnoeke pour lesquelles elle est emprisonnée,

expertisée et internée d'office. L'aggravation dmmditions sociales de cet internement,

,,,,,

Les acteurs du service psychiatrigue mis eneplan Savoie insistent surtout sur
'importance de I'accompagnement des familles ettrdouent a ce qu’'ils désignent comme
leur « sécurisation ». Rassurer les familles pgsae des consultations spécifiquement
familiales tous les quinze jours dans les dispeesainsi que des contacts téléphoniques.

Cela se traduit aussi par une veéritable coopéraiivet les familles — avec une prise en

2% bid, p.3
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compte du point de vue et de la parole de cellggmcies médecins ; ce qui est explicité par
Diederichs dans sa théese :

« En effet, les familles se sentent soutenuesepaédecin qui vient faire les dispensaires a
proximité de leur résidence et continue a suiveerf@lades. Elles se sentent rassurées en
observant que ceux-ci, et c’est la regle, se rendgyulierement aux convocations, prennent
leurs médicaments. Nous demandons le plus souventraembre de la famille de venir au
dispensaire avec le malade. Nous les recevons eleparément ce qui permet d’informer,
d’expliquer a la famille quel doit étre son companent ; nous leur demandons aussi de ne
pas hésite a nous écrire, voire a téléphoner pows demander conseil. Nous essayons autant
que possible d’obtenir de I'entourage une collati@naactive, en continuation avec la ligne
thérapeutique pour favoriser la reprise d’'une \oemale par le malade. Lorsque le médecin
devant un syndrome de prérechute se demande pafbidoit continuer le traitement
ambulatoire ou procéder a une réintégration préx@nte point de vue de la famille, en
contact permanent avec le malade, doit étre priasidération. 35°

Ces relations sont possibles grace a un dialogue avec les familles. Ce suivi permet
ainsi de soulager les familles lorsqu’elles ne patiplus assumer momentanément la charge
de leur proche. Les psychiatres reprennent un rmadd demande de la famille « si celle-ci
est génée momentanément ». lls peuvent réintégrar quelques semaines des malades « a
cause d’'une maladie de leurs parents, voire mérme lpar permettre d’effectuer une cure
thermale prévue antérieurement. »

Ces relations entretenues avec les familles amires bénéfiques pour ces derniéres.
Selon Diederichs en effet, « les familles d’abd#ticentes se sentent peu a peu en confiance
avec le médecin par l'intermédiaire du malade »wDg/pes de précautions doivent étre
respectés pour ce type de relation : d’'une parelition du médecin avec le malade prime
toujours sur celle établie avec la famille (quitd@ster sur un plan strictement relationnel,
non-affectif) ; d’autre part cette relation doitinscrire dans une bonne distance avec la
famille : ne pas donner trop de détails sur la dialgui pourrait étre source d’anxiété pour la
famille mais étre suffisamment éclairant et expdicpour éviter certaines angoisses et
appréhension. Ce travail de longue haleine d’eitption semble porter ses fruits tant pour le
malade que pour son entourage en faveur d’une pligailisation et d’'une "normalisation” de

la maladie mentale. Dans sa thése, le docteur Bobdesouligne qu'a « c6té de la famille,

29bid., p.7
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I'entourage, voire le village change peu a peutitlate et en arrive a démystifier le trouble
mental ; les craintes s’estompent, les préjugétésiaent et ce changement d’esprit est
heureusement ressenti par le malad®. »

Cette expérience de sectorisation psychiatrigueSavoie semble un succes a la fin des
années 1950. Cela s’explique par différents fastddiabord, ce secteur dispose, en dépit du
manque d’institutions para-hospitaliéres, de plusieatouts : un secteur dont la taille n’est
pas trop vaste avec territoire circonscrit, oudsgchiatres peuvent travailler en coordination
avec les hospices ; une population de maladeveragnt peu importante qui permet un suivi
(méme si le nombre de consultations par malade @st-hpspitalisation reste encore
insuffisant, notamment dans certains espaces comm@necy). Surtout, en prenant en
compte, l'importance des familles et de I'entourdgmiliale dans la réussite d'une post-
hospitalisation, le personnel psychiatrique et m@diocial a bien compris I'intérét non
seulement d’un accompagnement de celles-ci (méne'ysa pas encore de prise en charge
psychologique) mais aussi d’'une coopération avec familles. En amont, ce dispositif
s’accompagne d’'une transformation de I'hépital psawrique lui-méme. On considere en
effet que « la carence familiale et sociale » dagselle on maintenait le malade — dans le
cadre d'un service psychiatriqgue «fermé », repli¢ lui-méme — a été un des facteurs
déterminants de la gravité et de I'exacerbation tdmsbles, en favorisant des situations de
« sur-isolement ». Il s’agit donc d’anticiper lesrtges, surtout pour les cas de longues
hospitalisations, en favorisant les visites le phw&cocement possible de la famille et des
amis. C’est a ces conditions, avec une fréquemtgtiogressive de sa famille, qu’un retour
dans I'entourage familial peut étre une réussite.

Alors que le nombre de sorties augmente en Erara fin des années 1950, ces conditions

sont pourtant loin d’étre remplies partout.

a. L'extra-hospitalisation en milieu urbain

A la fin des années 1950, Louis Le Guillant, giige le Centre de traitement et de
réadaptation sociale de Villejuif (CTRS), fait ldam d’'une premiere expérience d’extra-
hospitalisation. Elle est menée dans les HautseaileeS la suite du décret du 20 mai 1955

incitant au développement des consultations d’mgyimentale. Il rappelle que «l'un des

%0 pid. p.8. En revanche, les relations entre le mongehiatrique et les médecins généralistes sont loeguc
plus difficiles a établir.
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objectifs essentiels de I'organisation de I'assistéapsychiatrique par secteur est la création
de liens étroits entre un service, une consultagionne méme équipe médico-sociale et un
territoire donné, ses structures sociales, admétises et humaines3% Dans son article, il
montre I'important décalage entre la taille de sosecteur » qui couvre 28 communes (!),
plus le XVP™ arrondissement de Paris (population totale de 6B@Bhabitants) pour un
service de 250 lits (!). Le Guillant écrit: « Ilemiste pas un département ayant une

population analogue desservi par un seul service c#tte capacité ». (OPHS)

Secteur psychiatrique des Hauts-de-Seine en®1058

Ce secteur est divisé en trois sous-secteurs, sispechacun d’un dispensaire d’office public
d’hygiene sociale avec consultations en post-carésgy-les-Moulineaux, a Montrouge, a
Ivry). Ces consultations sont nombreuses et peemteftéquemment d’éviter I'internement
des psychoses ou névroses graves (par exemple/-&egsloulineaux, pour 86% de ces

dernieres, l'internement a été évité). En revan&maion post-hospitaliere se fait dans de

%1 Louis Le Guillant (avec Kestenberg, Grimbert, VachGrosclaude), « Remarques sur trois ans de
fonctionnement d'un dispensaire de sectednnales médico-psychologiques4, novembre 1958, p.764-778.
302 |i
Ibid.
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mauvaises conditions de suivi des malades mentadiaecompagnement des familles. Ce

sont ces derniéres qui en subissent les plus gcavesgquences :

« |l est vrai que le danger social représenté @amialades mentaux a été et est encore tres
surestimé, il est vraiment également que certdioeses de chronicité et de détérioration
sont dues a la ségrégation dans I'hépital psyéhisr Mais il est vrai aussi que bon nombre
de psychoses traitées hors de I'hdpital (ou duiseipsychiatrique) posent a leur entourage et
a la collectivité de difficiles et parfois gravesplemes. (...) Ces problémes apparaissent
sans doute d’'une maniere moins spectaculaire qoeskre des services surencombreés, sous
la forme de situations, familiales notamment, ass@giques, quoique discrétes et en quelque
sorte quotidiennes. Il en est plus d’'une, nousdgouns mieux aujourd’hui avec le recul du
temps, parmi les malades que nous avons pu ne lpesr pu ne pas garder a I'hopital
psychiatriques. Ces situations appellent, exiganfois, une action médico-sociale beaucoup
plus étroite que celle qui vient d’étre aujourd’héalisée et des formes nouvelles d’assistance

extra-hospitaliere 3

Or dix ans plus tard, la situation n'a guére éviftid.e « secteur » a été redécoupé (il couvre
une partie des Hauts-de-Seine et du Val-de-MaPnmais il comprend encore une population
tres nombreuse (750 000 habitants en 1968) ennraisme forte croissance démographique
et des constructions de HLM. Si le secteur dispigs®rmais de deux hopitaux de jour (Orly
et Malakoff), les infrastructures (structures diagit ou de séjour) restent insuffisantes pour
constituer une réelle alternative — moins a I'htadjzation qu’au domicile familial. Ce
probleme continue a étre dénonceé par les auteur96eke:

« L’organisation actuelle, tout le monde en coniiesst une organisation de pénurie. Un
"secteur” aussi vaste que celui considéreé plus hagme s’il résiste depuis dix ans, ne peut —
comment pas le reconnaitre — se prétendre un Secieur” (selon les normes). Un manteau

trop grand couvre un corps squelettiqui®s.

393 bid, p.770.
304 3.C Baron, J.Carrére, J.Caroff, « Dix années wi&tpsychiatrique extra-hospitaliére Annales médico-
psychologiquesl 968, tome2, p.256-260.
%95 Hauts-de-Seine : Malakoff, Montrouge, Bagneux, lea-Reine, Antony ; Val-de-Marne : Arcueil, Cacha
Chevilly-Larue, Choisy-le-Roi, Fresnes, Ivry, L'H#gs-Roses, Gentilly, Orly, Rungis, Villejuif, Kreim-
Bicétre, Vitry, Thiais.
308 3.C Baron, J.Carrére, J.Caroff, « Dix années ietpsychiatrique extra-hospitaliére Annales médico-
psychologiques, op. cip,258.
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Les malades mentaux continuent cependant die, smivent en raison de la « pression de
I'encombrement » et/ou restent maintenus dans nalieu familial. Quant aux difficultés
rencontrées par les familles de malades mentawrécde, elles restent identiques. Pourtant
dans d’autres espaces parisiens des expériendesigné@es pour ameliorer la situation de ces
derniéres. Ainsi en 1966 est créé dans le*Xflarrondissement de Paris un service pilote
d’'urgence « d’hospitalisation a domicile et de #pée de la famille ». Ce service comprend,
outre les membres d'une équipe médicale, des damladiales qui offrent des services
concrets aux familles. Quant au codt du traitemgerdomicile, le prix de journée reste
inférieur a celui d'un service hospitalier. Celamet d’appliquer un traitement, méme de
maniéere intensive, a des malades, mais ce syststepeu adapté a des maladies chroniques.

B. Les problemes posés par le retour au domicile assistance familiale

1. Le syndrome de la "porte tournante”

Durant les années 1950-60, I'enfermement essidéré par un nombre croissant de
psychiatres comme responsable des longs séjourgitdi@ss mais aussi de certaines
psychoses et de la déchéance de certains malaglass’i@scrit dans le courant de pensée de
I'antipsychiatrie portée notamment durant les asrié¥s0 par le Docteur Bonnaté Quant &
la chronicité de la maladie mentale, elle appac@inme une forme « d’hospitalisme
psychiatrique ». Ce rejet de I'enferment se tragaitune hausse des sorties hospitalieres sans
gue celles-ci soient nécessairement suivies d’eorapagnement médical et social. Dans un
célébre rapport consacré a la chronicité (1964picer psychiatres s’'inquiétent au début des

années 1960 des conséquences de ce désinternameobstrole :

« La détestation de l'asile, si justifiée soit-edlecore — jointe souvent il est vrai, a la pression
de 'encombrement — ne peut-elle conduire a desesdnatives ou insuffisamment épaulées,
réalisées dans des conditions trés insatisfaisatparfois lourdes de conséquences pour le
malade et sa famille ? Un "externement”, égalernmepbsé ne va-t-il pas prendre la place du
vieil internement ? Le développement de la psydei@xtrahospitaliere ne comporte-t-il pas

un certain délaissement des services hospitaliei¥ ?

3971] dénonce l'internement, stigmatisant définitivemn la perversion de I'hdpital et prononcant sa
condamnation.
308 | Le Guillant, L. Bonnafé, H. MignotProblemes posés par la chronicité sur le plan destitutions
psychiatriquesRapport d'assistance présenté au congrés de psyehe& de neurologie de la langue francgaise
Marseille 7-12 septembre, Masson et Ce éditeu#},119.11-12.
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Ce choix de raccourcir la durée des séjourg ehdltiplier les sorties s’explique aussi par la
nécessité de faire face a une hausse des entréiss:-ci passent en effet d'une moyenne de
30 000 par an durant I'entre-deux-guerres a 90€)01961. Le nombre de sorties s’éleve
alors & 85 311 en 198f. Mais ces chiffres restent peu parlants pour deisons : d’abord
parce que s’accroit de maniéere considérable le només « rentrées » de malades mentaux.
Celles-ci passent de 7 938 en 1953 a 31 151 en. B9&lite, parce que se multiplient « les
sorties d’essai » des malades mentaux — sortiegesbprolongées trés longtemps et, qui ne
sont pas considérées, lorsqu’elles s’achévent, ames « rentrées » mais comme des
« entrées », faussant ainsi les chiffres de celleSela révele I'importance d’un phénomene
d’allers et retours de I'hndpital psychiatrique -stitution que les malades mentaux peuvent
facilement quitter mais ou ils doivent revenir sentv Pour les auteurs du rapport de 1964,
« c'est a travers ces intermittences, ces allerseetiurs qu'apparait le visage actuel des
psychoses "de long cours" et l'insuffisance deseneydont nous disposons pour faire face a

ces rémissions, ces maladies incomplétes et charege°

Ce phénoméne d’allers et retours s’amplifie a paltéis années 1960 jusqu'a ce que les
hopitaux psychiatriques réadmettent plus qu’ils dmattent (réadmission de
réhospitalisation). Il va étre qualifi€ comme Isydrome de la porte tournante », un va-et-
vient incessant des patients psychiatriques erttidpital et la communauté lié tant a la
maladie mentale et aux risques de rechute qu’atficuliés de réinsertions sociales et

familiales!,

2. Le rapport sur la chronicité (Bonnafé, Le Guillant, Mignot - 1964) : la sollicitation

systématique des familles dénoncée

On insiste d’abord sur le manque d'institutiexsra- ou para-hospitalieres. Dans le rapport
de 1964, on examine les résultats d'une étude miostar 98 femmes malades du troisieme
arrondissement de Paris suivies au dispensairens an service d’hopital psychiatrique de

secteur. Parmi les femmes qui ont quitté I'hoépgisychiatrique, a peu pres huit d’entre elles

399 Ces chiffres sont trés variables selon les éwsdiients en fonction de la guérison des maladesamusss des
moyens en locaux et personnels, de l'attitude ddeti@e vis-a-vis de la maladie mentale et de I'tabpdes
organismes hospitaliers et extrahospitaliers existaA I'hopital de Perray-Vaucluse par exemplendenbre des
entrées (hommes) est passé de 419 en 1937 a 133&&n quant aux sorties, elles sont passées Ha 11218
dans le méme temps.

310 |, Le Guillant, L. Bonnafé, H. MignotProblémes posés par la chronicité sur le plan destitutions
psychiatriquesop.cit p.132.
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sont assez bien «tolérées par leur famille » n@is note que «des institutions
extrahospitalieres type hopital de jour constitieraun point d’appui qui permettrait sans
doute d’éviter certaines rechutes et qui soulagetdientourage d’un fardeau trés lourd>
L’absence de telles institutions extrahospitalieeesgalement poussé les psychiatres a
renoncer a faire sortir certaines malades souffidiatriération mentale (une solution

combinant maintien en famille et hépitaux de jounadt pu le cas échéant étre tentée).

D’autres difficultés apparaissent a la suite lédude de I'expérience du Centre de
traitement et de réinsertion sociale (CTRS) deélilf qui des 1951-1952 place plus de 150
femmes, malades mentales, en sorties d'essai. dééporte sur 60 personnes malades
atteintes de psychose chronique, sorties plus ounsmaransformées de [I'hépital
psychiatrique. Ces malades ont en majorité étéeeetlleur situation a été analysée, tant du
point vue psychiatrique que familiale et profesagte (avec implication de médecins, de
psychologues, de conseilleres d'orientation). Ceslades en post-hospitalisation sont
divisées en trois groupes : pour le premier (17),dasn’y a pas de décalage entre I'état
mental, bon, et 'adaptation professionnelle etifiate ; pour le deuxiéme (8 cas) il y a un
décalage, méme limité, entre I'état mental touj@ltéré et 'adaptation sociale, assez bonne
mais fragile ; le troisieme groupe (35 cas) regeolgs personnes rayées des contrbles de
I'népital apres de multiples et longues sortiesss& (ces personnes souffrent de tous les
degrés et de toutes les formes d’altération pardistde I'état mental et de I'adaptation). Les
auteurs du rapport insistent sur la nécessairéerattce » des familles qui doivent accepter

ces proches dans ces conditions diffi¢ités

« Presque toutes [quel que soit le groupe] vivansdeur famille, avec le mari généralement,
souvent aussi avec ou pres de grands enfants, digme ou d’'une tante agées, qui leur
portent de I'affection, acceptent leur maladie, ddent matériellement. C’est sans doute

I'aspect de la chronicité le plus sensible et lespimportant : la tolérance du milieu, qui

311 Ailam, M. Rchidi, A. Tortelli, N.Skurnik, « Lefocessus de désinstitutionalisatiorAmnales médico-
psychologiques?2009, 167, p.455-458, p.458.
%121 | Le Guillant, L. Bonnafé, H. MignoBroblémes posés par la chronicité sur le plan desitutions
psychiatriquesop.cit, p. 204.
13 | 'absence de soutien familial reste rare. Il @sportant durant la maladie (67,5%), lorsque lesanes
connaissent une détérioration profonde de leurréaattal et leur adaptation sociale. Aprés I'hodisision, la
maladie chronique pour les cas les plus atteiaig®a les relations familiales dans 73,7% des cas.
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supporte souvent des comportements extrémemenbleggnDeux seulement ont une vie

entierement solitaire 3%

Un autre probléme pour I'entourage tient auugsge rechutes de ces personnes malades.
Certaines malades reviennent jusqu’a quinze fais dka service, parfois spontanément, mais
le plus souvent reconduites par leur faritfle Surtout les psychiatres, en particulier les
auteurs du rapport de 1964, soulignent leurs irzitdsaa anticiper ces difficultés — ils parlent
de leur « incertitude », de leur « imprécision oife de leur « perplexité » — a appréhender la
« fragilité » des psychoses chroniques et la fatmmt elles pourront évoluer dans un cadre
social et humain alors méme que cette présenceapeirtun effet important sur ses proches
et ses enfants. Sur 35 « sorties », cing sontdifésiles, beaucoup d’autres sont pénibles,

avec des « témoignages bouleversants ».

L’absence de solutions alternatives péese égaieswe les familles. L'adaptation dans le
milieu familial apparait comme la seule possibraique d’autres expériences de modes de
vie (dans d’autres institutions, ou en placememilfal) sont peu expérimentées en France — a
la différence des pays limitrophes (Ecosse, AllemeagNorvége). Dans certains cas, il
apparait en effet nécessaire « d’épargner » le tearenfants. Comme le souligne les auteurs,
«il fut un temps ou le psychiatre leur imposaitessivement la séparation du malade ;
parfois, aujourd’hui, c’est sa présence. » Dantaner cas, cette présence au foyer entraine
des situations tres traumatisantes. C’est le cadillies de Gabriel M.. Grand paranoiaque,
celui-ci est replacé dans son foyer en juillet 18p&s avoir fait deux brefs séjours a I'’hépital
psychiatrique. Il est violent envers ses fillesrette psychologiquement tres perturbé. Le
travail du service consiste a la fois a prévenie vechute toujours menacante chez le pére
(consultation au dispensaire, role de I'assistantgale) mais aussi a rassurer les enfants dans
cette situation extréme. Une des filles, tres pbée, bénéficie méme d’'une psychothérapie
systématique assurée par le service. A l'inverabsénce d’hopitaux de jour peut entrainer
des souffrances pour des malades mentaux victimdsud famille (méme si les cas restent
rares). Ainsi Marc D., soufrant de schizophréniguite vit, aprés plusieurs hospitalisations,
sous le contrdle d’'une mere atteinte de débiliiéaqune attitude sur-protectrice. Marc D. est

confié¢ a un hopital de jour hors de son secteur If¢gn comporte pas encore). Mais les

314 bid., p.232.
%15 Dans le cadre de la sectorisation, il n'y a pas«déinternement » : les longues sorties d’essaig s
entrecoupées de sorties et de retours. Des visitamicile sont également organisées en cas déntifline
trentaine par mois), pour constater un troubleefdes prescriptions correspondantes.
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séquelles de la maladie et le comportement mateamfainent une fréquentation
extrémement irréguliere. Les médecins en conclupr « les bénéfices de I'opération

semblent bien compromis ».

Ce que dénonce les auteurs, c’est une respdinadbn abusive des familles qui doivent
pallier les manques d'infrastructures dans un systéu la logique d’externement des
malades mentaux I'emporte sur une volonté de réptmérapeutique adaptée aux besoins de

ces derniers et de leur famille :

« [Le placement dans sa famille] est dans I'imseemajorité des cas, la seule possibilité
offerte — et quelques fois imposée — a ceux quitenti 'hépital. Les conditions d’'une
véritable post-cure sont en outre souvent insuffesa et, d’autre part, les organismes
d’inspiration psychiatrique font défaut. Or, il faae soumettre aux faits : dans ce contexte, les
difficultés, incidents, rechutes, et parfois I'aggmtion progressive de la psychose sont
fréquents. C’est a tort, dans bien des cas, gfardle est tenue comme constituant un milieu
privilégié, celui qui convient le mieux aux maladess de leur sortie. Nous avons vu dans ces
observations — et quelques autres — qu’il n’en @a pécessairement ainsi et que [dans
certains cas, la famille peut jouer] un réle déaiksins la rechute — et sans doute dans la
genése de leurs troubles. Si nous avons déjaénsisinsisterons encore, sur I'intérét de ces
structures institutionnelles nouvelles, c’est dgumr une part, en réaction contre une fagon
de penser assez générale et quelque peu a peos,ldquelle le retour au foyer est considéré
comme la solution "naturelle”, avec tout ce qu’ilgpént obscurément ce terme, cette notion,
alors gu’elle n'est que la plus facile (ou la seplessible), nullement celle organisée
délibérément en fonction des problémes posés gyizhose. 3°

Les auteurs du rapport soulévent un autre pnod) pour les soignants mais qui confirme
aussi la charge qui pése désormais sur les fartolilegu’on leur confie des malades « mal-
guéris » : que vaut I'action entreprise au niveal'appareil soignant si elle n’est paayée
au niveau de l'entourage qui reprend la charge dilade ? Le schéma moderne de dés-
hospitalisation implique en effet une intégratiorportante de la thérapie et de la cure au long
cours dans la relation thérapeutique triangulaimalade — famille — médecin”. Qu’est ce que
le psychiatre doit faire d'un malade « remanié sisrmon-guéri ? Il ne peut sortir de cette

relation que par des solutions alternatives :
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« Prisonnier du dilemme hopital psychiatrique owe VYamiliale, le responsable de la
thérapeutique (sic.), entre Charybde et Scyllag@mra vigoureusement le besoin d’'autres
solutions, de structures intermédiaires permeiti@nhe plus poser éternellement en porte a

faux la relation triangulaire patient/entourageéaefl soignant. 3"

Les auteurs du rapport de 1964 formulent plusipwopositions telles qu’un développement
des dispensaires, avec en leur sein un role speéeifpour la « réception des familles », et un
essor des visites a domicile qui doivent permel&reassurer I'entourage familial. Surtout, les
auteurs insistent pour qu’une allocation spécifiqo#& accordée pour aider les familles qui
prendraient a domicile et assumeraient la charge dialade mental (allocation qui resterait
toujours inférieure au colt de la prise en chargamdlade par la collectivité au sein de
I’hdpital psychiatrique). Ces malades mentaux neveet alors bénéficier que de l'allocation
d’'assistance pour les infirmes et vieillards dua?ital949 (loi Cordonnier), allocation trés
insuffisante. Quant au bénéfice de «l'aide a éace personne », prestations financiéres
prévues pour les handicapés, elle est rarementddea des psychopathes : on trouve normal
d’attribuer cette allocation a I'handicapé motewr gensoriel qui ne peut se passer du
concours d’un tiers dans les actes les plus qeotdde I'existence, mais la nécessité de la
présence constante d'une personne auprés d’'un enaladtal n’est pas une notion encore
bien acceptée des commissions compétentes. Lesrauseggerent de subordonner le
bénéfice a une prise en charge effective du maladein organisme de soins a domicile (les
soins a domicile assurés par des professionnetsasans quasi-inexistants pour les malades
mentaux).

Cependant, les auteurs ne pensent pas que « oattalé [la prise en charge du malade
mental par sa famille], qui est trés utile et lalsautilisable dans certains cas précis, doit étre
systématiquement recherchée ; I'expérience moniedeas familles qui cherchent a la réaliser
peuvent étre aussi celles dont I'attitude hypegatice a I'égard du malade fait obstacle aux

tentatives d’autonomie de celui-ci ».

%18 bid, p.270-271.
17 bid, p.292-293.
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3. L'absence de travaux francais sur la "charge" ou'fardeau” des familles

Si les difficultés, voire les souffrances demiftes, sont abordées dans le cadre des études
sur la sectorisation, en revanche les psychiatraacdéis ne consacrent pas d'études
spécifiqgues a I'évaluation et a I'analyse des chsrgesant sur les familles a la suite de la
présence d'un malade mental au domicile. A I'inegrdes études étrangeres, notamment
anglo-saxonnes sont réalisées durant cette péfegeartir du milieu des années 1950). I
s’'agit a la fois d'analyser les effets d’'une cokatimn prolongée entre des patients
psychotiques et leurs parents et d’examiner commetite vie quotidienne est vécue par les
familles®®. Ces études montrent que dans un contexte destiégipnalisation, les familles
(en particulier les parents) sont devenus d'immpastdournisseurs de soins, en particulier
lorsque le proche continue d’avoir des troublescpmyriques graves. Ces travaux mettent
aussi en avant les risques pour la santé tant gueysjue mentale de I'entourage familial en
cas de cohabition de longue durée avec un maladéahsous traitement ambulatoire. Ainsi
en 1963, J. Grad et P. Sainsbtihcomparent des familles dont le proche bénéficisaies
ambulatoires et celles de patients recevant désrrents hospitaliers. lIs montrent que les
charges qui reposent sur les premiéres sont plpsriantes que celles qui pésent sur les
secondes. En 1966, Hoenig et Hamilton sont les iprem introduire la notion de « fardeau
(burden) objectif et subjectif 3¥° pour étudier la charge des familles vivant avegatient
schizophréene. Le fardeau objectif est présenté«pas difficultés directement observables et
quantifiables par I'examinateur » comme les pefieancieres, la routine quotidienne,
'absence de vie sociale ou les besoins de suawes! et de contrGle du proche ; quant au
fardeau subjectif, il est constitué par la réactes familles face a ces difficultés, comme le
ressentiment, le sentiment d’étre dépassé ou bi@éimedemprisonné dans une situation
complexe. Cette notion, utilisée par Grad et Sainskn 1968 va permettre de connaitre
les impacts d'un trouble mental sur les membresladdamille. Ces recherches vont
progressivement éclairer 'ensemble des conségeetmacrétes et observables du trouble

318 JA Clausen, MR Yarrow, « The impact of mentaléis on the family >Journal of social issued955, n°11,
p. 3-64; J. Hoenig, MW Hamilton, « The schizophcepiatient in the community and his effect on the
household” International,Journal of Social Psychiatryl966, n°12, p.165-176 ; J. Grad, P. Sainsbuifh&
effects that patients have on their family in a ommity care and control psychiatric service — a trears
follow up », The British Journal of Psychiary 968, n°11, p.265-278.
%193, Grad, P.Sainsburylental illness and the familifrhe Lancet, 1, 1963, p.544-547.
320 3. Hoenig, MW Hamilton, « The schizophrenic patienthe community and his effect on the househgld
op.cit.
%1 ). Grad, P. Sainsbury, « The effects that patiBaige on their family in a community care and contr
psychiatric service — a two years follow upop,cit.
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mental sur les membres de la famille. Le concemth@dege ou "fardeau” reste toutefois sujet a
critiques : il est parfois difficile de départadarcharge due a la vie normale de la famille et
celle attribuée a la présence d’'un patient. Enegiltpeut étre erroné de lui imputer en totalité
le manque de vie sociale qui pourrait étre égalérmaxistant dans des conditions de vie
normale.

Comment expliquer le retard de la rechercheche® par rapport aux travaux anglo-
saxons ? On peut avancer plusieurs types d’exicatia premiére tient a la part réduite
dans la formation médicale francaise de I'éclainagygchologique (alors qu’elle a une place a
part entiére dans la formation des psychiatresoasakond™d). Cela a eu pour conséquence
de restreindre aux perspectives les plus étroitenmm®ologiques la neuropsychiatrie
francaisé”. Cela se combine avec une tradition de la reckemsychiatrique francaise
davantage empirique et analytique que conceptuallers que cette derniere est au contraire
développée dans la recherche psychiatrique anghlmsa. En outre, la fagcon dont la famille
est percue a également compté. Elle est en eféepaules psychiatres frangais soit comme la
cause directe de la schizophréfite- dans le rapport de 1964 sur la chronicité, plusi cas
de familles responsables de I'aggravation des easmhlades sont avancés — soit comme un
soutien a la réadaptation sociale du malade. Lizerebe psychiatrique frangaise ne considére
pas encore la famille comme un groupe de persoaffiestées par la présence d’'un proche

malade mental et ne prend donc pas encore cettgecpaur objet d’étude.

Il Le role des familles dans lI'accompagnement des atades mentaux dans

les années 1970 : I'action polymorphe de 'UNAFAM

En 1970, la durée moyenne des séjours psyafuasiest de 240 jours (au lieu de 300 jours
en 1950). Des dispositifs législatifs instituerévidlution des hépitaux psychiatriques et le
développement de la sectorisation. Avec la loi du d&cembre 1970, portant réforme
hospitaliere, les hopitaux psychiatriques sont gréé dans la catégorie des centres

hospitaliers et deviennent des centres hospitadieésialisés (CHS). Quant a I'arrété et a la

322 En meme temps se développent dans les pays anglossales premiéres expériences de thérapie &mili
a la suite des travaux de Bateson « Vers une théeria schizophrénie » et les premiéres rechedraduites
sur des patients schizophrénes vus en présencebnes de leur famille dans un but d’aide psychqlog
Cf.G. Bateson, D. Jackson, J. Haley, J. Weaklafidward a theory of schizophreniaBehavioral Sciencel,
1956, 251-264.
33 |, Le Guillant, L. Bonnafé, H. MignotProblémes posés par la chronicité sur le plan destitutions
psychiatriquesop.cit, p. 105.
324 Certains psychiatres pensent également que lelmaiental tend & étre abandonné par sa famille.
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circulaire du 14 mars 1972 sur les « modalitésadjlement départemental de lutte contre les
maladies mentales », ils généralisent la sectmisdinstituée en 1960) comme «un des
éléments essentiels de la politique sanitaire dicamy en vue de l'organisation de la lutte
contre les maladies mentales ». Surtout la seatmis implique désormais un reglement
d’ensemble, déterminé par arrété préfectoral etcamant aussi bien les modalités
administratives, techniques et financieéres de fonoement du service de lutte contre les
maladies mentales, que I'équipement en locaux. €eleaine un réel développement de la
psychiatrie de secteur et la fermeture d’'un noncboessant de lits de psychiatrie : de 1970 a
1990, 88 000 lits de psychiatrie sont fermés atuse moyenne de séjour (DMS) passe de
250 a 57 jours. A partir des années 1970, le nomiémmalades présents un jour donné cesse
d’étre supérieur au nombre de lits autorisés ahéle nationale (méme si les cas sont
différents selon les établissemerfts)Et de 1967 & 1978, le taux de malades préseptisie
plus d’un an passe de 169 a 109. Cette baissetigisrest due en France pour les trois-quarts
a des sorties et pour un quart, aux déces (et jlaritdades patients entrants reste moins d’'un
an a I'hopitalf?®. Cette évolution tient au progrés technique deslgchiatrie mais aussi a la
nécessité d’économies et a l'austérité budgétaiiée-notamment aux crises économiques.
Cette fermeture est accompagnée d’'un développementtant de structures d’accueil ou de
séjour, dans une alternative a I'hospitalisationjsnres insuffisant pour répondre aux larges
besoins liés aux traitements ambulatoires en pospitalisation (ou post-cure). Cela entraine
un développement important de réadmissions. Arpdetil971, le taux de malades admis a
nouveau dépasse de maniére tres nette celui dasesadmis pour la premiére fois. Pour ces
derniers, le taux est presque stable entre 1969#43 (de 144 a 149 pour 100 000 habitants)

tandis que le taux de réadmissions augmente fortefde 122 & 230Y".

Une étude officielle est menée au milieu desaarl970 pour comparer les deux types de
prises en charge dans le cadre d'une évaluation-effiacité”® L'une centrée sur
I'hospitalisation traditionnelle, I'autre en grangartie axée sur I'hospitalisation a domicile
dans le cadre de la sectorisation (cette étude amrapest menée a la fois en Vendée et a

%5 Sources : statistiques publiques de la rechercédicale (INSERM), analysée par Frangois Chapireau,
« L'évolution du recours a I'hospitalisation psyafnique au XX™ siécle », in Magali Coldefyl.a prise en
charge de la santé mentaldIRE/DREES, Recueil d'études statistiques, 2@0Z35.
326 |

Ibid, p.136.
%27 1bid., p.133.
28 Enquéte réalisée par Mlle Chapalain, chef deseétetidu plan de la Direction générale de la santé.
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Lyon)*?°. A Lyon, l'efficacité des deux systémes est appaassez voisine (sauf pour la
schizophrénie chronique ou les résultats de lahpaiee de secteurs sont moins bons). Mais
la psychiatrie traditionnelle conserve encore wetéavantage pour I'intégration familiale et

sociale tandis que la psychiatrie de secteur astfplvorable a l'intégration professionnelle.

En matiere de codts, I'étude menée en Vendée (dépant rural) fait paraitre la psychiatrie
de secteur comme nettement plus colteuse quedaipsye traditionnelle. L'évaluation faite
a Lyon (espace urbain) montre par contre que lé omyen de la prise en charge d'un
malade est deux fois moins élevé lorsque sont &é§pates soins extrahospitaliers (et par
conséquent plus du double lorsque n’existe quesphalisation traditionnelle). Le bénéfice
financier de la politique de secteur dépend deapadité d’éviter des hospitalisations. On met
en évidence un seuil de moyens en deca duquetdiespitalier s’ajoute a I'hospitalisation
sous forme de postcure au lieu de s’y substitieeréduction de I'hospitalisation s’obtient au-
dela de ce seuil.

Durant les années 1970, si le développement dectarssation permet dans certains cas de se
substituer a I'hospitalisation, il n’a pas encore efficacité réelle et bénéfigue en matiere

d’intégration sociale et familiale.

A. Connaitre la situation des familles de malades emtaux au domicile

I'expertise associative de TUNAFAM

En France, en l'absence de travaux de recherchéesuronditions de vie des familles
cohabitantes avec un malade mental a domicile,oo¢ les Associations de familles de
malades mentaux (en particulier TUNAFAR) elles-mémes qui, les premiéres, enquétent
sur ces questions. Elles effectuent plusieurs @érgu@uantitatives et qualitatives) aupres de
leurs adhérents a partir des années 1970, dang teebnieux connaitre leur situation et leurs
attentes. Deux grandes enquétes sont ainsi menéast da décennie par 'TUNAFAM, une
premiere en 1975, une seconde en 1979. Elles ampanhe connaissance tres empirique et
descriptive des problemes rencontrés par les fesniCette approche tient aux finalités de ces

enguétes associatives qui ne visent pas un apjpereaherche scientifique mais des éléments

329 Hospitalisation & domicile jaison Rhone Alpes n° spécial Sarité™ année, n°35, septembre octobre

1976, p.115-116. Archives départementales du RIE6R2W23.
330 Union nationale des amis et familles de maladestame, association créée en 1963 par des parents de

malades mentaux.
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concrets — tant en termes d’expériences que dendmations — sur lesquels fonder et

|égitimer des actions, notamment envers les acfmibyics et le monde médical.

1. Les résultats de I'enquéte de 1975

En 1975, une vaste enquéte est menée auprés s adhérents de I'association : 1054
réponses sont retournées.

Enquéte UNAFAM 1975 Répartition des segales malades mentaux selon les ages

(en %)
Hommes Femmes Ages
0,72% 0 Moins de 16 ans
12,46% 4,77% De 16 a 20 ans
19,97% 10,67% 16 a 25 ans
58,83% 54,77% 25440 ans
16,78% 17,97% 40 a50 ans
6,2% 11,79% Plus de 50 ans
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Enquéte UNAFAM 1975 Répartition des sexes des malesl mentaux selon la
situation matrimoniale (en%)

Hommes Femmes
Célibataires 80,89% 79,20%
Mariés 10,10% 12,23%
Veufs 0,70% 2,75%
divorcés 4,82% 5,81%

Enquéte UNAFAM 1975 Répartition selon les débuts da maladie (en %)

Ages
17,05% Moins de 16 ans
65,27% 16 a 25 ans
14,35% 25 a 40 ans
2,23% 40 a 50 ans
1,19% Plus de 50 ans
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Enquéte UNAFAM 1975 Répartition des malades mentausgelon les conditions actuelles
de vie (en%)

Hopital psychiatrique 16,3%
clinique 1,7%
Famille 54,7%
Domicile personnel 6,8%
Foyer d’hébergement 4,3%
Hoépital de jour 6,3%
Post-cure 6,8%
Résidence pour personnes agées 1,2%
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Enquéte UNAFAM 1975 Répartition des familles de maldes mentaux selon leur

situation financiere (en%)

Situation tres difficile 8,22%
Situation difficile 30,6%
Relativement aisée 52,4%
Aisée 8,84%

Selon cette enquéte, plus de la moitié des malegegaux vivent dans leur famille (plus de
54%). Pour Paris, 116 réponses ont été anal{8éksu il ressort que pour 50% des malades
le lieu d’hébergement normal est la famille — ce#elution apparaissant « moins
dommageable au malade qu’a la famille » et 18% rdakdes seulement fréquentent un
hépital de jour, généralement hors secteur. Laossation n’apparait pas encore bien connue
des familles et lorsqu’elle I'est, on lui reprockdes inadaptations aux besoins (comme

I'absence de permanences le week-end).

Dans la vie familiale plusieurs types de difficsl®ont frequemment notés dans les réponses,
sans que leur part respective puisse étre évalupewgcentage.
Ces difficultés concernent les rapports entre lldemental et la fratrie :

« Avec les freres et sceurs, jalousie du maladeoir les autres réussir alors que lui reste en
arriere, il ne peut pas suivre malgré son intetigge bien que cela apparaisse souvent dans les
réponses, nous n'avons pas pu dégager de pouresntags freres et sceurs rejettent souvent
le malade car ils ne comprennent pas son compontesie?

Elles touchent également l'inquiétude des paremsawis de l'avenir de leurs enfants

malades mentaux :

#1 Résultats de I'enquéte présentée daBulletin de liaison trimestriel de TUNAFAM1, 1976 (CTNERHI).
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« Des réponses, ressort I'inquiétude des parenitssapt trés préoccupés de l'avenir du
malade, du point de vue financier, et aussi poorgdergement : ou ira-t-il quand les parents
auront disparu? Comment pourra-t-il vivre ? Cesestjons suscitent beaucoup
d’inquiétude. 3>

On souligne également le manque de sociabiliténdlade mental : « Dans la vie sociale,
isolement, a plusieurs reprises cette plainte pgame : pas d’amis, grande difficulté pour
communiquer avec les autres. »

Les réponses montrent également les soucis quiligest a 'absence de relations avec les
médecins psychiatres :

« Une question concernant les rapports avec leeom&let les difficultés rencontrées a ce
niveau. Les familles regrettent le manque de corasec les meédecins. Elles ressentent
parfois une sorte d’hostilité et de rejet des pargrar le médecin. Elles se plaignent du
manque de conseils : le médecin semble se désis&grde I'avenir du malade aprés les soins
lourds...aucune surveillance ensuite n’est assurée. »

Des difficultés financieres sont également relevéalsis d’'un 1/3 des parents qui ont un
malade mental a domicile connaissent des situafioascieres difficiles, voire tres difficiles.
Les questions financieres et celles liées aux probs de relations avec le monde médical
constituent les deux axes prioritaires de I'actiel’UNAFAM durant les années 1970.

2. Des groupes de travail sur "le malade mental eta famille” (1976)

Les résultats de l'enquéte de 1975 sont discutés tu $™ congrés national de
I'UNAFAM, & Reims, du 3 au 5 septembre 1&76Douze groupes de travail sont constitués
a cette occasion pour échanger sur le theme « ladmanental et sa famille » ou de
nombreuses questions sont abordées et discuté@epi@iton du malade par sa famille, choix

du psychiatre, attitude du malade envers sa fampideement du malade, la sexualité, etc.).

Il ressort de ces échanges plusieurs intervesitsur la facon dont la famille ressent cette
maladie comme « un choc aux réactions imprévisjbdei va apporter un changement de
comportement dans le milieu familial (parents, de2ret sceurs) ». Les familles estiment

gu’elles sont peu informées par le médecin. Ellm®ahdent la généralisation d’expériences

%32 Archives de TUNAFAM (9™ congrés national de 'TUNAFAM & Reims, 3-5 septeenb®76).
333 i
Ibid.
%34 Archives de TUNAFAM (9™ congrés national de 'TUNAFAM & Reims, 3-5 septeenb976).
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de coordination et de « travail d'équipe » entrmbdade, les parents, le médecin, I'éducateur,
I'assistante sociale comme cela existe a Bourges Baurg-en-Bresse. Les familles veulent
eégalement que les médecins les aident davantagelelaadre de la sectorisation, souhaitant
par exemple que soient généralisées les expérienerges dans les Bouches-du-Rhéne ou
sont organisées des réunions regroupant des fangle présence d'un psychiatre pour
conseiller les familles. Elles soulignent égalemenble bénéfique, lorsqu’elles existent, des
premieres réunions de familles permettant d’échasge des problemes communs et de
déculpabiliser. Le placement du malade est égalegayqué, car « la famille ne peut étre
une structure d’accueil » ! On insiste ainsi sunéaessité de trouver de telles structures pour
« faire vivre normalement le reste de la famille ear « c’est ce qui manque le plus » — mais
aussi pour faire acquérir une certaine autonomienmalade. Les participants mettent
notamment en avant le besoin de détente et de rep@ne au sein d’une grande famille », a
la fois bénéfique pour la famille et pour le mal&gienéme. On souhaite ainsi la création de
foyers-internats, encore trop peu nombreux — ourdkdions fréquentes avec les familles
seraient possible. Les difficultés au sein du mifemilial sont aussi évoquées comme le rejet
de la famille par le malade ou les rapports avefratie : les fréres et sceurs peuvent étre
jaloux des soins et attentions des parents poumdéade ; a linverse le malade peut
« embéter » la fratrie (certains moments appanatigsrticulierement compliqués comme le
mariage des freres et soceurs).

Les participants de différents groupes de travattemt finalement en avant les divers types
de conditions nécessaires selon eux pour qu’urte durspitaliere d’'un malade mental soit
réussie. Le premier type de condition tient a t'éa malade mental qui doit étre stabilisé
durablement. Le deuxieme type de conditions esd lg situation (« interne » et « externe »)
de la famille : les conditions « internes » ou «ahes » sont I'acceptation du malade par la
famille, I'éducation solide de celle-ci (qui a pesnde surmonter son traumatisme) et sa
composition (couple, enfants, « ambiance chaleereugt harmonieuse) ; les conditions
« externes » concernent I'environnement de la fanet du malade. Cela concerne les
relations entre le psychiatre et la famille, I'imamce de I'entourage amical et associatif
(UNAFAM, réle des réunions de familles pour partages expériences et comprendre les
problemes des autres), I'importance des informatiur le secteur, les signes de la maladie,
etc. Le dernier type de conditions est d’ordre mtét financier : I'importance d’avantages
financiers et matériels accordés par I'Etat poderh la prise en charge du malade mental a

domicile.

202



3. Les résultats de I'enquéte de 1979

Le souhait de connaitre et de comprendre les fasndbnduit les dirigeants de 'TUNAFAM
a mettre au point un nouveau questionnaire deatpré&parer le congrés de Rouen en octobre
1979 pour lequel 820 réponses sont retdesParmi un certain nombre de questions posées,
deux thémes semblent avoir suscité un intérétqueéigr des familles : les rapports avec le
monde médicdf® — ol apparait souvent I'absence de relations desemédecins et les
familles (sous forme de consultations ou autregt +es conditions de vie familiales qui

restent difficiles.

Vis-a-vis du monde médical, les familles expniineertaines récriminations, estimant ne
pas étre suffisamment soutenues et accompagnéds rédnses). Elles estiment que
I'absence de conseils médicaux et psychologiquésania bonne « compréhension » de la
maladie. Elles témoignent en effet de leur fréqudasarroi face au comportement
incompréhensible de leur proche (agressif ou agaghiviolent ou replié, disert ou muet, d’'un
malade alternativement surexcité ou déprimé) etlaes attitudes inadéquates (elles
réagissent instinctivement soit par le rejet, pait la surprotection du malade). Les familles
pensent ainsi qu’elles ne sont pas suffisammenetemformées de la nature de la maladie et
de ses évolutions par les médecins. Les famillggasgnent également de rencontres trop peu
fréequentes avec le médecin (98 réponses) ou daored diverses. Elles estiment que leur
parole n'est pas suffisamment prise en compte ajorslles pourraient faire part d’'une
"expertise familiale" aupres du médecin en étatidiennement le témoin des réactions du
malade. Enfin certaines familles font part d’expédes douloureuses avec le monde
médical : refus de recevoir en urgence un malagesedrendre a son domicile, impossibilité
de choisir I'hépital par suite de la sectorisati@isence ou manque de soins, défaut de
surveillance, inactivité quasi permanente, diffi€sldes visites des familles en pleine foule,
interdiction de se rendre au lit des malades péaupérer le linge a laver, promiscuité,
malpropreté des locaux, impossibilité d’entrer esgession du dossier médical, désintérét

pour les malades dits chroniques, etc.

%5 Line Cluny, « Enquéte de 'UNAFAM, réponses awesfions « ouvertes » du questionnair@uwlletin de

liaison trimestriel de TUNAFAM1980, n°4, p.9-12.

%% La question financiére importante dans I'enquéée@dente de 1975 est moins mise en avant caa élié en

partie réglée par l'institution de I'Allocation alteihandicapée en 1975 — et les conditions deesdfammilles.
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A l'occasion de ce questionnaire, les famillepasent leur sentiment dans le cadre de
questions ouvertes sur leurs conditions de vietireents qu’elles accompagnent souvent de
témoignages assez circonstanciés (381 témoignage#urs difficultés au quotidien. Parmi
les réponses, un grand nombre (136) insiste saem@ment de solitude, d’isolement mais
aussi d’'abandon et d’incompréhension de la farpittche ou éloignée, des amis, relations,
de I'entourage social, du milieu de travail, desdewins et du personnel paramédical, des
administrations :

-« Les amis se retirent progressivement »
-« |l faut beaucoup de courage, de patience et ud@mour pour supporter cette
épreuve »
-« Vivre avec un marie malade mental est un véetalcerdoce, il faut beaucoup de
cran et de dévouement, de sens du devoir »
D’autres témoignages mettent I'accent — outre lBis®nt — sur diverses difficultés et

souffrances du quotidien (130 réponses) (extraits)

« Mal informés, nous I'avons (le malade) brusquéndé, puni alors qu’il aurait fallu

le comprendre et I'aimer »

- « Quand on est la femme d’'un malade mental, o quitte, ou on reste en acceptant
la situation et en essayant de comprendre »

-« Mon fils hospitalisé en post-cure n’a vu le médegie deux fois en trois mois »

- « La maladie retentit sur les autres enfants, dioie de I'enfer familial et mariage

precipité »

A la suite de cette enquéte le président de 'UNAFEAves Gasser, expose les difficultés de
I'entourage, le 30 septembre 187%n insistant sur une prise en compte insuffispatees
meédecins des conséquences de la « perte d’automopsigchique des malades mentaux pour

leurs familles et des besoins de ces derniéres :

« (...) Une circonstance rend compte, au moinsgil@ment, de I'attitude des familles : la
perte d’autonomie des malades, liée aux troubletaenels. Cette perte d’autonomie pose le
lancinant probléme du réle que doit jouer la fagndlors que le malade est adulte, ce qui rend
doublement difficile ses rapports avec le systéalationnel de soutien de son enfant et de
son adolescence. D’abord, il est adulte et ce pastla place d'un enfant devenu adulte de
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vivre dans sa famille ; en second lieu, ses compwhts sont aberrants et pénibles et la
relation dialectique famille-malade en met pasdatg en évidence —il s’en faut de beaucoup
— l'efficacité de I'amour sur la fatigue, I'affoleant, la tristesse, l'inquiétude...Les familles
vivent cette difficulté d’'une facon atroce, leumibpe volonté n’a d’égale que leur impuissance
a comprendre et définir leur role. Elles en appelluy médecin pour étre soutenues, aidées,
guidées car elles sont partagées entre le sentipégites ne peuvent se dérober a un devoir
et la conviction gu’elles sont completement incapsiole le bien remplir. Bien malgré elles,
elles se transforment en thérapeutes trés conscduntcaractére improvisé, empirique,
aléatoire, de leur action. Y-a-t-il une recette,e uméthode, pour obtenir d’un malade
récalcitrant qu’il prenne régulierement ses remé&d¥sa-t-il une "formation" paramédicale

organisée pour les parents ? Que faire ? Nul nediea peu trés précisément 3%

Il insiste également sur les importants risquesralgbles pour I'équilibre familial lorsque le

AN

malade est peu "stabilisé" ou la pathologie edtqudierement grave :

« (...) La famille du malade adulte sent que sonmnfeste ou redevenu dépendant d’elle est
doublement inadapté a un systeme de relations masé&ait pour I'enfance et I'adolescence ;
en raison de son age d’abord, de sa maturité aisnrr de ses troubles ensuite, troubles qui
sont loin, en réduisant son autonomie, de lui retadocilité de I'enfant. Il y a beaucoup de
légereté ou d’hypocrisie a reprocher a la famikkeng pas conserver chez elles des malades
graves car le milieu familial pourrait n’étre pagpable de résister a I'épreuve et la réinsertion
du malade dans la vie familiale se révéler néfaste lui d’abord, et pour les autres membres

de la famille ensuite.>

Ces risques de déseéquilibre nuisible a I'équilitamnilial ne sont alors pas, rappelons-le,

étudiés de maniere scientifique par la recherchgicale francaise.

B. Les actions de 'UNAFAM pour améliorer la situaton des familles

S’appuyant sur les revendications des familles-aaittés, 'TUNAFAM méne durant les
années 1970 deux actions essentielles : la prertoaraée vers les pouvoirs publics pour

obtenir des soutiens financiers aux familles ; égosde orientée vers le monde médical

%37 Yves Gasser, « Préoccupations des familles », poésenté aux Journées nationales des Croix-&éalim
30 septembre 1979, publié dansBldletin de liaison trimestriel de TUNAFAML980, n°4.
%38 bid, p.5.
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destinée a de meilleures relations avec le mond#caléet une prise en compte du point de

vue des familles.

1. Améliorer la situation financiere des familles

Les malades mentaux ne bénéficient pas, ou tremeant de I'allocation financiére dans le
cadre de l'aide a la tierce personne. L'absencsotdéien financier empéche alors un certain
nombre de familles de reprendre leur malade meatalomicile dans le cadre de la
sectorisation qui se développe a partir des anh866. L’'UNAFAM, par le biais de son
Assemblée générale et de son président G. Bruaeklel de se mobiliser afin d’obtenir un tel
soutien. Le président au nom de TUNAFAM choisienvoyer un courrier a Bernard Lory, le
10 février 1970. Le choix est stratégique : Bernawty apparait par son parcours comme un
des «grands modernisateurs a lintérieur de I'ktaselon I'expression d’Anne-Marie
Guillemard*®, qui milite pour une « politique d’action socigieogressiste » tant en matiére
de politique de la vieillesse que de la politiquef@veur de I'enfance handicaf&e Ce haut-
fonctionnaire a été au début des années 1960 eliregénéral de la Population et d’Action
sociale, il s’est impligué dans la sectorisation lat politique en faveur de I'enfance
handicapée. En 1970, il est conseiller référendaleeCour des compt¥é

Dans cette lettre le président Brunet expose lgsnaents en faveur d’'une allocation destinée
a favoriser la prise en charge des malades memauieur propre famille a leur domicile.
Deux types d’arguments sont présentés. Le preneiet &u souhait de récupérer un proche
par des familles souvent contraintes de renoncesisan du colt que cela représente :

« [l s’agit de veeux relatifs] dans le cadre dedatorisation, a la nouvelle possibilité offerte
aux familles peu fortunées de reprendre au foyemafade mental stabilisé, actuellement
interné en hodpital psychiatrique et y coulant @esg sans joie, sans espoir, ajoutant encore a
la désespérance d’'un sédiment dont nous avonsni@ust a réduire 'importance numérique.
La charge que représente le retour a son milieec@fffd’'un malade stabilisé ne peut étre

envisagée pécuniairement par nombre de familleart®w, I'expérience que nous avons

%39 bid, p.7.
%40 Anne-Marie Guillemardl.e déclin du social. Formation et crise des politg de la vieillesséUF, 1986.
%1Bernard LoryLa politique d’action socialgToulouse, Privat, 1975.
%2 Bernard Lory, est aussi trés impliqué dans latiook de la vieillesse : en 1969 il est présideatlal
commission d’action sociale dans le cadre de lpgration du 8" plan et il est en méme temps président de
I'Association de Gérontologie du T8 arrondissement de Paris
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acquise au contact de nos adhérents nous inceasepque souvent, ce sont précisément des
objections de cet ordre qui privent des maladesal&ortie possible, qui délivrerait en méme
temps les familles d’un douloureux cas de conseiesit’

L’autre argument avanceé porte sur les économpies permettrait une telle allocation par
rapport au colt du prix d’'une journée dans un labpisychiatrique. L’exemple avancé par G.
Brunel porte sur la comparaison entre un prix derjée en institution fixé a 70 F/jour (72 €)
et le colt d’'une allocation journaliére estiméedaZjour en 1970 (20,6 €/jour, 618 €/mois).
L’étude prend en compte la sortie, pendant troissrn(@0 jours), de 25 malades mentaux par
"secteur" — par malades mentaux, on insiste sfaitlgue I'on entend également les « "petits
mentaux”, c'est-a-dire les vieillards souvent aipakks, placés a regret par les familles étant
donné la charge qu'ils représententy»
70F x 25 malades x 90 jours = 157 500 F (162 225 €)
20F x25 malades x 90 jours = 45 000 F (46 350 €)

Sur trois mois, et selon ces calculs, cela reptéaare économie de 112 500 F (115 875 €)
Le président de TUNAFAM insiste en outre sur lé@ fgue le prix d’'une journée en structures
intermédiaires ou para-hospitalieres — de jourméd&dpital de jour, en foyer post-cure, en
foyer protégé, en atelier d’'aide par le travailst ®ujours inférieur au prix de journée en
hépital psychiatrique (sans que des chiffres s@gahceés).

En interpellant Bernard Lory sur ces questiand @70, le président de TUNAFAM semble
avoir fait mouche car une allocation est créée ®flllLe décret du 13 juillet 1971 institue
ainsi I’Allocation pour Adultes Handicapés (AAH)aquelle ont droit les personnes souffrant
de troubles mentaux (de plus de 20 ans) dans pamigé de travailléf® (’AAH est alors
considéré comme un minimal social). Cette allocatia permettre aux malades mentaux de
vivre hors de l'asile sans étre une charge finaagur la famille — méme si le montant de
cette allocation reste insuffisant (environ 462n€1875). Par ailleurs TUNAFAM fait partie
des associations — aux c6tés des associationsrsienpes handicapées ou de parents (APF,
UNAPEI, APAJH) — qui contribuent a la réflexion namt a la loi d’orientation du 30 juin
1975 Ces malades mentaux peuvent également, dansinseras, bénéficier d’une

allocation compensatrice tierce personne (la loB@yuin 1975 ne met en jeu ni obligation

%43 | ettre du 10 février 1970. Archives de TUNAFAM.
%44 | ettre du 10 février 1970. Archives de TUNAFAM.
%5 e montant varie selon le taux d’incapacité (d&2®% ou 80% et plus).
%6 patrick Guyot, « Le role des grandes associatimgpersonnes handicapées dans I'élaboration dei la |
d'orientation de 1975 », in Catherine Barral, Flare Paterson, Henri-Jacques Sticker, Michel Chaen(ir.),
L’institution du handicap. Le role des associatipRennes, PUR, 2000, p.253-275.
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alimentaire ni recours sur succession) — mémetst edlocation, dont la charge financiéere
ressort de la compétence des conseils générauxjagantage attribuée pour handicaps

physiques ou psychiques que pour troubles meritaux

2. Défendre les droits de la famille aidante faceua psychiatres

Les familles-adhérentes de 'UNAFAM demandenisptle considération de la part du
monde médical et tentent de le mobiliser a diverspsses. C’est le cas en particulier lors du
congres national de 'TUNAFAM de Rennes des 12 eteflembre 1975. A cette occasion est
organisée une table ronde sur les « relations liesamhédecins », animée par A. Badiche un
psychiatre de I'hdpital psychiatrigue de RennesteCiable-ronde rassemble 120 militants de

I'UNAFAM et quatre psychiatreé® ainsi que des infirmiers et des éducateurs.

BN

Cette table-ronde est importante car a I'oceasie celle-ci va étre énoncée par les
adhérents de 'UNAFAM une liste des « droits demifi@s » vis-a-vis du monde médical.
Ceux-ci s’appuient sur divers constats. Concerfanmhonde médical proprement dit tout
d’abord, le refus de participer a la table ronddadpart des psychiatres du secteur privé est
mal percu par les familles ; quant aux équipesedtesir public, on regrette que le nombre de
personnel reste insuffisant, en particulier dasshi@pitaux psychiatriques. D’autres constats
sont faits en matiere familiale. Les premiers riggsilde I'enquéte de 1975 montrent que plus
de 50% des malades mentaux vivent en famille. Pesirmembres de 'UNAFAM, cela
implique que les familles « réalisent de ce fai waritable tache de soins ». lls estiment donc
normal que les institutions et les hopitaux psyirigjaes « ouvrent leur porte » — et disposent
a cette fin de places disponibles — afin que desilfes puissent y avoir recours lorsque cela
leur semble nécessaire, « parce qu'il est prouwe Igsque les familles sont a bout, des
drames se nouent, et des impossibilités définitidesdialogues apparaissent ». Il s’agit
d’éviter un épuisement des familles, voirelden-out Les familles revendiquent également,
dans ce cadre, leur Iégitime droit au repos et wacances. Plus largement, celles-ci
demandent a ce qu’elles soient reconnues commaatiegrs a part entiere dans le processus

thérapeutique de sectorisation : elles veulent &tiee étre informées de la maladie de leur

%7 Selon larticle 39 de la loi du 30 juin 1975 dtaticle 2 du décret du 31 décembre
1977, les conditions d’'attribution sont les suieant Toute personne handicapée, agée entre 16agis6dont le
taux d'incapacité permanente est au moins éga@®@@ei qui, du fait de son handicap, nécessited'aifective
d’'une tierce personne.
%8 Deux psychiatres de I'hdpital psychiatrique de iex un psychiatre de I'hdpital psychiatrique de@sen-
Brie, un psychiatre de I'hdpital psychiatrique diel
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proche, étre entendues par les médecins et quadieences du comportement du malade
soient prises en compte ; elles souhaitent enfen@insultées sur I'accueil ou non du malade

— ce qui implique un droit au refus de I'accueil.
« Droits des familles :

- Droit a la vérité a condition que tel ou tel matgoyé par le médecin ne
soit pas interprété comme un diagnostic définitif.

- Droit de comprendre et d’'étre informé, la psychéatpeut se dire en
langage clair. On a cité des cas ou des groupesiseant plusieurs familles
autour d’'un médecin avaient facilité le contactueie meilleure information
réciprogue.

- Droit d’étre écouté et entendu par le médecin®tbuipes soignantes des
incidences du comportement du malade sur ses @othe familles ne craignent
pas le plus souvent, un excés d’interventionnisegétjuipes soignantes, bien au
contraire, elles se sentent souvent isolées pardmsarétion exagérée, surtout
quand les malades refusent les soins.

- Quel que soit le mode de placement, et méme eiceditre, les familles
demandent a étre informées en temps utile des g&Eons et des sorties de
I'hopital.

- Les familles souhaitent que la liberté du maladesoi pas érigée en
principe thérapeutique et que leur liberté d’adtiv@u de refuser pour un temps
leur malade a la maison soit elle-méme respectée.

- Droit de prendre parfois ses distances par ragpletir malade, de prendre
des vacances, méme en utilisant I'hn6pital & cetteffes vacances pour les
familles des malades mentaux ne sont pas un llhes, sont la condition souvent

d’'une aide de meilleure qualit€*$

%49 Congrés national de TUNAFAM, Rennes, septembrgsl@rchives de TUNAFAM.
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[l Connaitre les problémes liés au maintien des mlades mentaux a
domicile dans les années 1980-1990 : demande saridds familles, réponse

tardive de la recherche

Durant les années 1980-1990, la psychiatrie efgesr connait un fort développement
parallelement a la fermeture de lits psychiatriquegec la loi du 25 juillet 1985, le secteur
psychiatrique est désormais inscrit dans le Codea &anté publique avec une triple mission
de prévention, de diagnostic et de soins. Quant @emtres hospitaliers spécialisés, ils
disparaissent a la suite de la loi hospitalierd @®l1. Mais les structures alternatives tardent a
étre mises en place tant par manque de moyenscigranque de volontarisme politique
comme le souligne Robert Castel dans son ouviagegestion des risques. De l'anti-

psychiatrie a I'aprés-psychanakygéditions de minuit, 1981).

Au début des années 1990, la durée moyennesgirgs en hopital psychiatrique est alors
de 57-60 jours. Il faut cependant attendre le mitles années 1990 pour que la totalité des
secteurs psychiatriqgues posseédent au moins urecaétdico-psychologique, 85% un hépital
de jour, 65% un hopital de nuit, 50% des appartésnassociatifs, 45% des centres d’accueill
thérapeutiques en milieu familial, représentanamiutie structures alternatives a I'hopital. A
cette époque, 60% des patients suivis par les égugubliques de psychiatrie le sont

exclusivement en extra hospitalier
A. La demande sociale de TUNAFAM

1. Les revendications de 'UNAFAM au début des anrmes 1980

En 1981, le président de TUNAFAM (Yves Gasser) lwaite faire un premier bilan de
I'application de la loi d'orientation de 1975 notar@nt concernant les modalités d’aide
financiere aux malades, la création d'établissemadiaptés en matiére de réinsertion ou
d’accueil. Il adresse un courrier a tous les pefidie section afin d’avoir des éléments
d’'information et de connaitre leur position. Le@ponse parait trés intéressante pour analyser

la situation au début des années £&80

%50 Cf. également un article sur la situation des Baswvivant avec leur proche malade mental. M. Ardugt, Un
malade mental dans la famillBEcole des parents, 1980, (2), p.26-33.
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Dans de nombreux endroits, les équipements niddiaires semblent encore peu
développés. C'est le cas par exemple en Hautesy®gg& ou fonctionne un hépital
psychiatrique départemental ouvert. Mais il n'exist Tarbes qu’'une petite structure
intermédiaire de 40 places environ, servant aildthopital de jour, d’hopital de nuit et de
foyer de post-cure — ce qui est trés insuffiSafta moitié de la population du département —
110 000 personnes a cette époque — réside dagtobagration tarbaise). Certains dénoncent
la position des psychiatres qui s'appuient troplesifamilles et les équipes de sectorisation.
Le président de la section de la Marne considersi gjue la position des psychiatres est la
suivante : « Renvoyons le malade mental dans séldamous I'avons si bien soigné et foin
des structures intermédiaires ! Avec les équipesuite de la sectorisation tout est ou sera
réglé ». Il demande que soit poursuivie une paiéig’encadrement et de soutien. Dans ce
domaine, le président marnais souhaite que 'UNAFAMve I'exemple de I'UNAPEI
(Union nationale des associations de parents, dmpees handicapées mentales et de leurs
amis) et des UDAPEI, qui ont mené une action tfiésage aupres des pouvoirs publics pour
défendre les intéréts des handicapés psychijuésun des résultats les plus importants est
sans doute la création de maisons d’accueil paudibapés psychiques obtenue dans le cadre
de la loi du 30 juin 1975. Ces avancées constitpeat 'UNAFAM une forte impulsion a
agir en faveur de ses propres malades mentauXahees de ce type de malades souhaitent
elles-aussi, au début des années 1980, des étafdints spécifiques pour leurs proches
psychotiques et améliorer I'aide & la réinserties thalades en milieu ordinaité Beaucoup
de familles veulent aussi de meilleures relatiomecales psychiatres, considérées alors
comme « difficiles $°: elles réclament une visite et un entretien ainmane ou deux fois
par an (les familles ne voient souvent que desnmdirs). D’autres revendications portent plus
généralement sur la politique voulue par les pspobs de maintien systématique d’un
malade mental a domicile sans prendre en comptedeffrances des familles et sans les
structures nécessaires. Le courrier adressé paésedent de la section des Yvelines au siege
de 'UNAFAM illustre bien ce sentiment et ces red@ations :

%1 ettre du président de la section UNAFAM des HatRgrénées, le 17 décembre 1981. Archives UNAFAM.
%52 A cette époque, 40 places d’hopital de jour suppléaires sont prévues a l'initiative par la DDASS.
%53 patrick Guyot, «le role des grandes associatimspersonnes handicapées dans I'élaboration dei la |
d’orientation de 1975 », ib'institution du handicapop. cit, p.257-264.
%54 | ettre du président de la section UNAFAM de la Marl6 décembre 1981. Archives de TUNAFAM.
355 ettre du président de la section UNAFAM de larep22 décembre 1981. Archives de 'TUNAFAM.
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« Soutien aux famille, aux anciens maladesiaus les plans. Bien des politiques ont été
appliguées pour les malades ; le maintien d’'un deahaental difficile dans une famille avec
petits enfants, avec refus des médecins de leseséga la famille est un désordre familial
intolérable que I'on devrait terminer pour le biges parents, des enfants, des malades. Une
aide puissante correspondrait a utiliser des pet#ieuctures confortables, nombreuses,
rapprochées des lieux ou habitent les famillesifficudté pour ne pas éloigner les malades
supportables par leurs familles. Il faut insistar ke danger de ramener un grand malade
violent dans sa famille apres un séjour au loins parents, souvent d’'un age a ne plus
supporter les brutalités physiqgues ou orales d'ofarg adulte, deviennent rapidement
malades eux-mémes et souvent les médecins leur senpodélibérément cette dure

charge. $°

En outre, les familles estiment que I'allocationuléel handicapée (AAH) fixée alors a 1 700
F/mois (601 €) est « nettement insuffisant¥ pour permettre & un malade, sans ressource,
de subvenir a ses besoins essentiels (nourrittgerent, habillement). Un relévement de ce
minimum social est considéré comme indispensabtefdmilles devant souvent continuer a

prendre a leur charge une partie de I'entretiemdlade.

2. L'enquéte de Martine Bungener sur la situation ds familles (1991)

Au début des années 1990, le président de 'UNWAFSouhaite gqu'une nouvelle enquéte
soit diligentée pour connaitre les conditions dedés familles de malades mentaux et leurs
difficultés. Si des militants associatifs s'implant dans ce travail d’enquéte mené en 1991,
pour la premiere fois, on sollicite aussi un cherwhprofessionnel en sciences sociales —
I’économiste et sociologue Martine Bungener, cheuchau CERMES — pour donner un
caractére véritablement scientifique & ces traViuk’enquéte repose sur un questionnaire
adressé aux 6 000 adhérents de 'UNAFAM, et I'eitation de 1 844 réponses (les réponses
présentées sont issues de l'ouvrage de M. Bungeaiwer) I'analyse est tres précise. Les
malades concernés sont atteints de schizophréehié%bdu total des malades), psychose

dissociative (5,5%), psychose maniaco-dépressiteb¥d), autre psychose (2%), autisme

% | ettre du président de la section UNAFAM des Yiesi, 22 décembre 1981. Archives de TUNAFAM.
%57 _ettre du président de la section UNAFAM de larep22 décembre 1981. Archives de 'TUNAFAM.
%8 | es résultats sont présentés dans le congré&/NAFAM de 1992, publiés dans la revRéadaptationjuin
1993. lIs sont publiés en 1995 : Martine Bungeifieajectoires brisées, familles captives. La maladientale a
domicile éditions Inserm, Paris, 1995.
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(7%), névrose (5%), dépression (3,5%). L’age mayerces malades est de 40 ans (62% a
entre 30 et 45 ans). Dans le cadre de ce rappmrs imtéresserons surtout aux situations des

familles.

Les trois-quarts des malades vivent en milielinaire (1 265 personnes dont une centaine
partage leur temps entre domicile privé et lieuvde institutionnel). Parmi ceux-ci, 801
personnes cohabitent avec quelqu’'un de leur erdeuandis que les autres disposent d’'un
logement individuel personnel (831 personnes) — enénbeaucoup n’y vivent pas vraiment,
voire jamais (65% de ceux disposant d’un logemerdsydent véritablement). Au total, 772
malades vivent avec leur famille, soit environ 608 malades vivant hors institution et 42%
de la population étudiée. Cette cohabitation fad@lrésulte dans 57% des cas du souhait du
malade et dans 32% de celui de la famille. Pour 449 familles, cette situation de
cohabitation est au mieux, non souhaitée, au piblescomme une contrainte fotte (20%

des cas).

Martine Bungener met au jour quatre types deades : « le malade dans sa famille : la
maladie imposée » (716 malades), « le malade hébdegmalade a part », «le malade en
couple : la maladie compensée » (59 malades)malade chez lui : la maladie apprivoisée »
(598 malades). Nous nous intéresserons au preypier mumériguement le plus important. I
est composé de malades qui ne possedent pas deeoigepersonnels et vivent chez leurs
parents. On trouve ainsi des malades parmi lesjpluges qui habitent toujours chez leurs
parents, avec leurs parents, mais également awefrétes et sceurs. On trouve également
dans ce cas des malades bien plus agés vivantaavewins un de leurs parents, mais qui
sont dans la situation d’une cohabitation obligéeddux adultes de génération différente.
Dans le cadre de ce type, 28% des familles soudaitane cohabitation tandis que 21% ne la
souhaitaient pas. Les familles sont 17% a la c@nsiccomme imposée et problématique ; en
fait les familles paraissent surtout résignées (43%pendant des répercussions fortes ou
|égeres de cette cohabitation sur I'état de saesépdoches est souvent évoquée : dans 55%

des cas pour la mere, dans 38% des cas pour ledagie22% pour la fratrie.

Ces malades connaissent de nombreux obstadéeesnabilité (seules 59% des personnes
vivant a domicile déclarent que leurs déplacemsatd faciles) et nombreux sont ceux qui

ont besoin d’aide pour la vie quotidienne (58% nhedades, 64% pour ceux qui vivent chez

%9 Martine BungeneifTrajectoires brisées, familles captives... op.ci9p.
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leurs parents). Pour tous ceux qui vivent en miledinaire, l'aide nécessaire a la vie
quotidienne est essentiellement fournie par lesmar(ceux-ci sont aussi trés présents pour
les malades qui vivent en institution). Les parentsrviennent directement auprés de 73%
des personnes qui en ont besoin (au moins la na@ti@ population enquétée). La famille au
sens large assure auprés de 98% de ceux qui dresoin (57% de la population totale) une
aide (dont la partie la plus importante des aidgsoréed™). Et, dans la moitié des cas
(47,5%), plus d’'une heure par jour est consacréenalade (cela toute I'année). 14% des
malades bénéficient des services d’'une aide réréan@uxiliaire de vie, aide ménagere,
employée de maison au domicile), 9% des maladeévestt une aide bénévole de personnes
extérieures a la famille (amis, voisins), 25% digod d’autres formes d’aide souvent fournies
dans le cadre d’'une institution d’hébergement @ssbciations spécialisées Ces malades
souffrent en outre de déficit relationnel et d'intoréé affective. Face a cette situation, 82%
des familles déclarent leur apporter un soutieec#ffet moral régulier, voire quotidien pour
un malade sur deux a domicile. Ces apports soticpi&rement importants pour tous ceux
qui souffrent de schizophrénie, de psychoses dmtsoes (et toutes autres formes de

psychose) dont la vie quotidienne semble la plfficidt *°2

Deux tiers des malades sont décrits comme panteles allocations, plus d’'un sur deux est
bénéficiaire de I'AAH (51,5%) (3005 F, 631 €) en929 mais les autres catégories
d’allocations restent peu fréquentes (moins de id%bhent les allocations du Fonds national
de solidarité, 14% touchent une allocation-logemepour pallier le manque de ressources
des malades, les familles doivent contribuer aeecsl propres ressources — sous des formes
multiples (42% des familles versent plus de 1000d#) — aux besoins des malades (31,5%
des malades), peuvent méme mettre a la dispositiomalade un logement (39% des cas).
Ces ressources sont en outre gérées dans 43%sdear akes familles — que cela se fasse dans
un cadre informel ou dans le cadre juridique déutalle ou de la curatefl® Comme le
souligne Martin Bungener, « I'aspect financier devie des malades renforce donc le constat
manifeste d’'une implication essentielle de I'entmea familial sur tous les plans. Cette

implication culmine de fagon inéluctable pour leowgwe de ceux qui n'ont pu quitter le

30 Concernant les actes de la vie quotidienne, lesrfes recoivent en moyenne d'aide de leur famille lgs
hommes.
%1 bid., p.71-72.
%2\bid., p.74.
33 'enquéte montre que ce sont les personnes viveet leur famille qui sont les moins concernéesupir
mesure de protection judiciaire (28%) et dont taifie s’occupe le plus sur le plan financier (50%).
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logement familial ou s’en éloigner suffisamment,)(qui présente certaines analogies de

gravité et d’absence d’autonomie avec le groupeede qui vivent en institution 3

Quelles sont les conséquences sur la vie destaifamiliaux de la proximité d’un malade
au quotidien? Certains membres de la famille sentugoés dans leur vie professionnelle
(488 personnes, 28% des aidants) et doivent fairarhitrage entre temps professionnel et
temps privé (aux dépens du premier pour le sec&@wla prend la forme d’une réduction du
temps de travail, d’'une prise de retraite anticipéée d’'un arrét total de I'activité. Et c’est
I'activité professionnelle des meres qui est laspglouchée (17%). Selon Martine Bungener,
« I'expérience acquise aupres d’autres populatdegpersonnes dépendantes [comme les
personnes agées dépendantes] démontre sans aglmjgéit’essentiel des soins familiaux
profanes est assuré par les femmes. » Elle le moawec le fort taux d’inactivité
professionnelle des femmes (4,4% réduisent leupsene travail contre 2,4% chez les
hommes, 6,5% l'arrétent contre 2,9% chez les homn@&sst particulierement flagrant en
cas de cohabitation des malades avec leur fanfll84 des meres évoquent des perturbations
professionnelles (plus de 8 sur 10 dans le sensed’éduction ou d'un arrét obligd¥) Par
ailleurs 51% des familles constatent des réductanarréts d’activités sociales ou bénévoles
liés a une sur-occupation du temps personnel g€ fgn particulier pour les méres). La
fréquentation d’'un malade mental entraine aussiltéeation de I'état de santé : des troubles
de santé sont indiqués par 35% des peres et 31e8%ndres. Ceux-ci sont particulierement
fréequents — 38% pour le pere, 55% pour la merersqie le malade mental réside au
domicile de sa famille. Martine Bungener relie ambre de familles qui ne souhaitent pas la
cohabitation :

« Ce processus pathogene engendré par l'usureedssurces et des capacités d’aide de
'entourage, en raison de I'épuisement physiquemetal ou de l'dge, est explicitement
évoqué dans certains témoignages, sous forme iepiddMon peéere a 85 ans, il n'est pas
heureux avec elle mais il ne veut pas I'abandonnér'Il est difficile pour ses parents agés
de le garder, car le malade les empéche de dormis ihne peut vivre seul... " ou plus
élaborée : "La maladie n’est pas le tremblementede qui ravage tout en insistant mais la
vague qui sape quotidienne la falaise qui un jel@houle brutalement. Je ne sais quand je

m’écroulerai mais cela arrivera fatalement. A lagoe les bien-portants peuvent grandir le

%4bid., p.85.
5 bid., p.88
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cercle des malades. L'arbre malade est soigné lmaigeur pourrit lentement la terre. Il me
faudrait au minimum une aide pour faire garder mmari a la maison." Mais aide et relais

semblent trop souvent difficiles a obtenir, sinoradcessibles, du fait de l'absence de

structures institutionnelles adéquates et satmfités (...) 3°

Dans certains cas, le malade peut étre agressiérs sa famille. Méme si elle est
essentiellement verbale, cette agressivité estzaggéquente (I'agressivité verbale a lieu
parfois (51,2%) ou souvent (18,5%)). Il véhiculdose Martine Bungener un « aspect
fortement culpabilisateur qui contribue (...) a diétér a terme les conditions de cohabitation
»>®7 Quant & la famille, elle fait part parfois d’agg®ité verbale occasionnelle vis-a-vis du
malade. Concernant les sorties de I'hépital, 10% fthamilles font état d’'une situation
insatisfaisante et 13% disent ne pas avoir étéutiées (mais 45% font état d’une situation
satisfaisante avec des sorties organisées en aacecdles familles). Dans 20% des cas, on
fait mention de sorties imposées a la famille gamiédecin ou le malade lui-méme. Par
ailleurs, les parents ne rencontrent pas les soigmour 40% des malades. La responsabilité
de cette situation est rejetée sur les professisrmtans 22% des cas. Et c’est dans les cas de
cohabitation avec le malade, que les familles déamainle plus souvent un refus de la part des
soignants de les rencontrer. Dans certains cafgrafies attribuent a ce manque de dialogue,
un suicide ou une tentative de suicide de leurt@delles estiment ne pas avoir pu prévenir

« un geste qu'elles avaient pressenti )

Finalement, Martine Bungener va mobiliser leaagt de « trajectoire®® pour analyser ces
données et mettre au jour des modalités de prisebarge prenant en compte les interactions
entre malades, soignants et familles. Parmi lesrditnodes de gestion de la maladie mentale,
elle insiste sur la « gestion parentale » et l'inigace du « vécu imposé des malades dans
leurs familles $’°. C'est le cas le plus fréquent puisqu’il touché®fes malades — qu'ils
soient tres jeunes ou bien plus agés. Dans ceedigute, la famille (un ou deux parents)
joue un rdle prépondérant « dans toutes les actieria vie quotidienne, des plus immédiates
et des plus matériels (se nourrir, se Vétir...) alus ponstruites (relations et activités

%% bid., p.93.
%7 bid., p.96.
%8 1bid, p.100.
%9 Le concept de trajectoire a été développé partfauSs (J. Corbin, A. Strausdnending work and care,
managing chronic iliness at hom8an Francisco, Jossey Bass, 1988 ; A. Strauadrame de la négociation,
texte réunis par |. Baszangd®aris, L’'Harmattan, 1992).
370 bid, p.107-108.
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sociales...) et aux plus imposées (les soins et déplants, la gestion du temps...) ». Cette
implication de I'entourage familial montre a-comtoale manque d’autonomie du malade dans
sa famille. Martine Bungener souligne égalementriggues d’'une « méconnaissance » par
les médecins, voire d’une « négation du travaililiaireffectué aupres de certains malades »
pour des acteurs familiaux souvent agés et quiaiesent des difficultés a « mettre en place
des relais efficients en cas de défaillance ».eRirnsl’auteure, la famille peut jouer un réle

dans la chaine thérapeutique en fonction de seacit@p, il est nécessaire « de ne pas
considérer son implication comme allant de soi @ménager les conditions de son

action »'%,

Le manque de connaissance mais aussi d'intérétljimgptication de ces familles est révélé
par I'absence de travaux scientifiques francaiscetie question alors que se multiplient les

publications anglo-saxonnes.
B. Le regard des psychiatres sur I'implication famliale et ses difficultés
1. La construction d'indicateurs des situations fanfiales dans les travaux anglo-saxons

Depuis les premiers travaux menés durant leemnrl960 (centrés sur les patients
schizophrénes), d’'autres recherches ont été caresaalans le monde anglo-saxon aux
conségquences sur la famille de la présence d'umadaapsychique au domicile. Elles ont
d’abord porté plus généralement sur la maladiertue au domicile et ses effets sur les
proches et les relations familialés— montrant I'importance des tensions familialesles
moments de stress notamment lors des crises égissddu malades mais aussi I'anxiété et la
culpabilité des famille¥® Elles sont suivies durant les années 1970 derelsbs spécifiques
sur la maladie mentale qui confirment ces effetgatifs sur la familld’®. Selon I'étude de D.
Kreisman et V.Joy (1974), «I'importance du fardedant les familles font I'expérience,
lorsqu’elles s’occupent d’'un de leurs membres nmelaéntal, n'a pas été suffisamment mis
en valeur. La conséquence principale est que lameomauté psychiatrique ne répond pas, en
général, aux besoins de ces familles ». Certa@vatix ont aussi montré le poids de la charge

(ou « fardeau ») que représente I'entretien d’'ufademental surtout lorsque le membre de

31 bid, p.119.
372\, DebuskeyThe chronically ill child and his famijySpringfield, IIl., Charles C. Thomas, 1970.
373 Sur cette question, voir aussi Serge Kannas, eHiatyie et familles, Pluriels, n°46-47, septembre-octobre
2004.
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la famille est seul & s’en occup@r lls insistent aussi sur le risque de déséquiliteela
stabilité familiale. Les recherches sur la charge fhmilles justifient également la prise en
considération de celles-ci comme membres actifsyiiéme de soins — certaines études
plaident ainsi en faveur d’'une collaboration ené® professionnels et les familles, incitant
notamment ces derniéres a participer a des gralipetraide. A la fin des années 1970, est
ainsi publiée une étude consacrée a 'observatiom groupe d’entraide et de soutien mutuel
auquel participent des familles qui dans leur ni@grennent en charge un malade mental a
domicile®’®. Elle montre que ces familles vivant avec un malatental sont constamment
mobilisées pour tous les actes quotidiens (ce @igsaconséquences sur leur temps personnel
et professionnel disponibles); elles voient ledat éde santé se dégrader (problémes
psychiatriques, troubles du sommeil, tensions,ssjreomme les relations conjugales et
familiales’’. Durant cette période, on s'intéresse égalemendegmé de satisfaction des
familles que I'on étudie et mesure a I'aide d’étdshdaptées, selon le type de soutien que les
proches recoivent des professionf@lsll ressort de ces études que de nombreuses éamill
tenues a I'écart du projet thérapeutique, ont bagucouffert d’'un manque d’information et
de considération de la part des équipes de psyehialors que d’autres, d’avantage
impliquées par ces équipes, ont ressenti un sentiche culpabilité. Au cours des années
1980, plusieurs recherches sont menées en s’igan sur les liens entre I'équilibre mental
des familles de malades psychiques et la cohahitavec le malade : certaines montrent
limportance des risques de traumatisme psychicque pes famille¥® d'autres évaluent
I'état de santé mentale des familles de patiengshiatrigues et montre que les troubles y
sont d’autant plus fréquents que la cohabitatiandesiongue duré®’. Une autre recherche

montre le réle essentiel du soutien psychologique familles, permettant a celles-ci de

374D, Kreisman, V.Joy, « Family response to the #kef a relative : A review of the literatureSghizophrenia
Bulletin, 1974, 10, p.34-57.
75 E. Thomson, W. Doll, M. LeftonSome affective dimensions of familial coping wiie mentally il)
American Orthopsychiatric Association, New-York3{17 avril), 1977.
375 A, Hatfield, “Psychological costs of schizophretiahe family”,Social work 1978, 23, p.355-359.
377 . o o . . .

Sur cette question, voir également Serge KannBsyghiatrie et famille, Pluriels, op. cit
38D, Holden, R. LewineFamilies of schizophrenic individuals : an evaleatiof mental health professionals,
resources, and the effects of schizophre@izicago, lllinois State Psychiatric Institute,729
379 Agnes B. Hatfield, “What families want of familperapists”, in W.R Mac Farlane (edBamily therapy in
SchizophreniaNY-London, Guilford Press, 1983, p.41-65.
%05, Nom et R Turner, « Living with psychiatric atis : implication for the mental health of famihembers
», Social Science and Medicin25, 1987, 3, p.263-271.
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diminuer leur « fardeau’®. Ces diverses études ont concu des questionrigiiesnt pris
progressivement en compte les différentes dimesgierla charge des familles :
- Le comportement du patient concu comme une charge
- La quantité de travail, de supervision, de soutians les activités de la vie courante
apportée au patient
- Le retentissement sur la vie quotidienne, le tlavaivie sociale, les finances, les
loisirs, les relations familiales de lI'aidant
- Le retentissement sur les autres enfants (dimensinfisagée surtout a partir des
années 1990 dans les études)
- Le retentissement sur la santé physique et meotale besoin de soins
- Le vécu subjectif (détresse, souci) face a I'enderdb ces facteurs ou pour chacun
d’eux
- Le vécu de stigmatisation, de culpabilité
- La sensation globale de charge percue par I'aidant
- Les éléments positifs percus par l'aidant (dimemsovisagée surtout a partir des

années 1990 dans les travaux)

Face a ces recherches, les travaux francaigsgonditions de vie des familles cohabitant
avec un malade mental brillent par leur absenagugislans les années 1890En effet, alors
gue la place de I'hospitalisation dans le traitetvd#croit, aucune étude ne se penche sur la
maniere dont est affectée la famille. Pourtant wlagaux en langue francophone ont été
réalisés concernant les parents d’enfants handicapétaue® et ils permettent de construire
la notion de surcharge. Celle-ci permet de carseter'état de tension psychologique
rencontré chez des parents s'occupant de leurtesdfinient mental d'age adulte, vivant au
domicile familial. La surcharge est alors définieonme étant un état, percu par le donneur

de soin, de débordement émotionnel en lien avdensité des stresseurs contextuels ». Mais

%1 . Glick, J. Spencer, J. Clarkin, « A randomizédiical trial of impatient family intervention : flow up
results for subjects with schizophrenigSshizophrenia research990, p.187-200.
%82 Cette absence est également soulignée dans lasprémiéres études francaises consacrée a cetttonu
V. Jalfre, J. de Verbizier, V. Kovess, « Vivre avawalade psychotique : le point de vue des familles
L'information psychiatrique, n°4, avril 1995, p.370
3835, Tétreault, « La mére de I'enfant handicapécplecept de surcharge Revue francophone de la déficience
intellectuelle 1991, 2, p.155-168.
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cette notion n'est pas transposée par la rechdraheaise aux malades mentaux et a leur
famille avant le début des années 2860

2. Le retard des travaux francais

a. Développement de la thérapie familiale en Fraeteemergence d'une sensibilité aux

problemes familiaux

A partir des années 1980, les psychiatres qui ptaaa cceur de leur préoccupation la
question des familles dans leur rapport au malagigtathsont ceux qui pratiquent la thérapie
familiale. Au début de la décennie, rares sontneslecins a se préoccuper des familles

comme en témoigne Serge Kannas, alors jeune chefrdiee de psychiatrie pour adulte :

« Ma formation initiale de pédopsychiatre me coaditi tout naturellement & inclure la
dimension familiale dans le traitement [au débw dlenées 1980]. Mais c’était loin d’étre le
cas pour les professionnels de mon service etutd’bdpital. lls se méfiaient des familles,
les tenaient a I'écart autant qu’ils le pouvaidist.limitaient régulierement les visites. C'est
également le cas pour les familles qui, blanch@ess de harnais de la maladie chronique et
constamment maintenues a distance, se méfiaienprdésssionnels tout en conservant des
relations semi-clandestines avec leur proche halgg@t parfois avec les personnes infirmiers,
exceptionnellement avec les médecins. Les famillémient sollicitées et recues qu’en cas de
coup dur ou de graves difficultés®»

Serge Kannas, comme d’autres psychiatres, wamarqué durant les années 1980 par
I'approche de la « thérapie familiale » (dans ldread’'une conception systémique) importée
en France par le psychiatre Jean-Claude Benoiti-mn@me marqué par les travaux de
Gregory Bateson — qu'il va savoir intégrer au faormtement de la psychiatrie de sect&ur
en s’appuyant notamment sur les Centre meédico-psygigues (anciens dispensaires
d’hygiene mental). Il s’agit d'un modele psychotifigue ou sont organisés des entretiens
familiaux pour comprendre comment la famille foootie avec le malade mental, permettant

de mettre au jour un systeme relationnel (avecdmde, la famille et 'environnement) et des

384 C. Réveillere, D. Dutoit, D. Beaune, J.L Nandritvb, Goudemand, «Schizophrénie et famille. Contribuiti
a I'étude et a la prévention de I'état de surchaxgennales médico-psychologique§01, 159, p.456-459.
%5 Serge Kannas, « préface », in Jean-Claude Be®dlizophrénies au quotidien, Approche systémaigue
psychiatrie publiqugErés, 2006, p.10.
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trajectoires de vie. Cette approche se développgr@ssivement en France — au coté d’autres
modeles psychothérapeutiques comme la psychanetlyse&comportementalisme. La thérapie
systémique ou familiale apparait ainsi au CHU dedBaux en 1987 puis se diffuse a partir
des années 1980. La position de cette thérapie familiale sembleecelant ambivalente vis-
a-vis des familles : elle insiste sur la prise empte du role de celles-ci mais tend, dans le
méme temps, a les considérer au pire comme patesgagant un role étiologique
fondamental dans le développement de la schizojghrém mieux comme coresponsables des
maux sociaux du malade chronique. C’est pourquos dzette approche systémique, il faut

soigner I'ensemble du groupe (en particulier laife)®®

b. La premiere étude qualitative menée par deshaire francais en 1995

C’est au milieu des années 1990 qu’a lieu end&rda premiére étude qualitative menée par
des psychiatres (V. Jalfre, J. de Verbizier, V. &8}, au sein de I'Institut de psychiatrie
Paul-Sivadon (Paris, ﬁ@?, centrée sur des familles vivant au quotidierswt la longue
durée, avec des malades mentaux. L'enquéte, réalisémaniere tres fine au moyen d’'un
entretien semi-directif, porte sur 25 familles dted patients frequentent un hépital de jour.
Les guestions, construites a partir de la littéetanglo-saxonne et d’'une approche empirique,
portent sur les conditions de logement et de cohtidm, les tAches ménageres au quotidien
(dans des situations tres concrétes), les différeamportements du patient susceptibles de
géner ou non la vie familiale, la question de ydi@éne du patient ». Les caractéristiques
cliniques des patients cohabitant avec leurs psreomt établies de maniére tres précise a
partir de différents criterd®. Les patients (21 hommes et 4 femmes) ont en nmey87 ans
(plus ou moins dix ans), la durée d’évolution desilbles est de 21 ans (plus ou moins 11 ans)
et ils sont sous neuroleptiques. L'’age moyen desnpm est assez €levé (67 ans en moyenne

pour le pere, 66 ans en moyenne pour la mere). Reuilles vivent a Paris et seize en

3% Jean-Claude BenoiSchizophrénies au quotidien, Approche systématequesychiatrie publiqueErés,
2006.
%7 Entretien avec le psychiatre Jean-Marc Destai#iaia neuropsychologue Antoinette Prouteau, |gaBdier
2012,
388 Normand Carpentier, « Le long voyage des famillesrelation entre la psychiatrie et la famille @urs du
XXM siécle »pp. cit p.83.
%89 v, Jalfre, J. de Verbizier, V. Kovess, « Vivre avmalade psychotique : le point de vue des familles
L’information psychiatriquen©®4, avril 1995, p.370-376.
90 Critéres diagnostiques générés par la Cim-9 (#diti979), évaluation du degré d’autonomie GAS (@lob
Assessment Schedule), age de début des troublég de la maladie, traitement recu.
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banlieue. Tous les patients passent le week-eridneitle ainsi que les soirées et le repas du
soir (sauf deux patients).

Quel est le mode de vie des patients ? Pertuitda vie de leur famille ? Vingt patients
recoivent une AAH (et sept d’entre eux sont sousure de tutelle ou de curatelle). Pour
s’occuper au mieux du patient, cing familles ontaiééter leur activité professionnelle et
quatre familles ont été contraintes d’aménager tewaire de travail. Aucune famille ne dit
que le patient est une « source de revenu » pdiamdle, contrairement a d’autres études
anglo-saxonnes. Concernant les taches ménagesefaneles soulignent en majorité une
faible participation du malade et se plaignent daumcroit de travaif’. L’analyse montre
également que le malade géne la vie familiale auscdu repas dans la moitié des cas (par
non respect des horaires et par une tendanceaulanie). Parmi les comportements de type
« déficitaire » génant la famille, on trouve enrpier lieu et trés largement le retrait social et
le manque d’amis (17 familles signalent ce probl&mamme constant), suivent ensuite le
manque de conversation et la pauvreté des acti@tianilles signalent ces probléme comme
constants). Certains comportements du malade aikomperturbent la vie familiale. Un tiers
des familles se dit génée, a divers degrés, paadtegités des patients comme la musique
écoutée trop fort, la fumée de cigarettes, la deimahe support moral des malades. La
guestion de I'hygiéne est un probléme pour un tilers familles dont certaines vont jusqu’a
s’occuper physiquement de leur proche malade (d@émaoccasionnelle ou fréquemment
pour la moitié d’entre eux). Enfin, les famillesneaéerent tres majoritairement que la vie
guotidienne avec un proche malade mental est @nde&u » (pour 13 familles un « fardeau
sévere », 10 un «certain fardeau » et pour undlléamn «fardeau minime »). Et les
conséquences sur la dégradation de leur santéadlat (20 familles disent souffrir d’anxiété,
cing de dépression et 17 d'irritabilité vis-a-vis patient ; cing familles sont allées consulter

un psychiatre).

391 pour 18 familles la participation du malade au agendes lieux communs est trés difficile, pour difles
la participation du malade au rangement de sa cremdt tres difficile, pour 18 familles la partiatfpn du
malade a I'élaboration des repas, a la vaissetlérés difficile, pour 21 familles il est trés ddile d'inciter le
malade a s'occuper de ses affaires personnellésnfedits, lessive, repassage).
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Chapitre 2 L'aide familiale aux handicapés mentdans la
seconde moitié du vingtieme siecle : le cas desnar
d'enfants handicapés mentaux

« Le préjugé si répandu « si mon enfant estraabrs’il est arriéré, il n'y a rien a faire »
disparait heureusement de plus en plus. On n’ltepda a consulter un médecin pour une
légere atteinte de I'organisme (...) mais on se dgatdan de montrer a un spécialiste un
enfant présentant un retard mental importans C’est en ces termes que Claude Kohler,
neuropsychiatre infantile, décrit I'attitude desrgras en 1956. Pour comprendre ce
pessimisme des parents, il convient de s’intéresseiplace que la société réserve a un enfant
souffrant de déficience mentale a I'époque. Lanidin que propose le Dr Kohler nous
fournit un premier élément de réponse: « Par argnfirriéré » nous désignerons non
seulement I'enfant atteint assez profondément peupouvoir fréquenter une classe comme
les autres, mais aussi I'enfant retardé tout peiiin’est pas encore a I'age de la fréquentation
scolaire. »

L’absence de scolarisation est I'un des élémemstridiinants entre les enfants « arriérés » et
les autres et elle compte comme un facteur de maigation de leurs parents.
L’impossibilité pour un enfant d’entrer a I'écolenwoiede factoses parents a I'anormalité de
leur situation. Alors que depuis les lois Ferryctie est obligatoire pour tous, qu’elle est
considérée comme le lieu ou est formé le citoyenfdnt atteint de déficience mentale n'y a
pas droit. En 1909, le ministére de I'Instructionbfique avait certes créé des classes de
perfectionnement pour les enfants dits débiles mlées sont réservées aux enfants « débiles
légers ». Pour déterminer si un enfant appartienétée catégorie, le critére utilisé est le
quotient intellectuel, calculé généralement avedesth type Binet-Simon. Catherine Dorison
expliqgue en effet que les critéres pour 'admissiams les classes de perfectionnement se
précisent au sortir de la Seconde Guerre mondialgu'e« aprés 1945, la réglementation
officielle fait clairement référence & I'échellerBi-Simort™®» Les commissions médico-

pédagogiques doiverat priori orienter les €léves en classe de perfectionnemendjleur

%92 Claude Kohler'enfant arriéré et sa famille : principes éducatiét applications pratiqueRaris, Centre
d’activité pédagogique, 1956, p. 13.
393 Catherine Dorison, « Des classes de perfectionnemex classes d’intégration scolaire. L'évolutide la
référence a la catégorie de débilité »,.&s Francais aujourd’hyin®°152, 2006, p. 53.
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quotient intellectuel oscille entre 0,55 et 0,80imm, parce que cela signifie en théorie gu'il
peut atteindre le niveau scolaire d’'un enfant «madr» agé de 7 & 10 ans.

Cette délimitation n’est pas cependant aussergie I'on pourrait le croire au premier
abord. Il faut d’abord que I'enfant ait suivi desucs, puisqu’il est orienté en classe de
perfectionnement sur demande de son instituteur.c@tains enfants handicapés mentaux
n'entrent jamais a I'école, soit que les parentsamt pas fait la démarche, pensant que leur
enfant n'y a pas sa place, soit que l'instituteonsidere qu’il ne peut se charger d'un cas
aussi lourd. Par ailleurs, la limite de quotierteilectuel indiquée est en contradiction avec
celle qui est utilisée pour cibler les « grand#inés », soit ceux qui n’ord priori pas leur
place en classe de perfectionnement. Le professafan explique en effet que la loi
« Cordonnier $* prévoit qu'a partir d’'un quotient de 65 et au-dessde celui-ci on peut
admettre une invalidité & 80% » Le quotient intellectuel n’a donc qu’une valéuticative
et il ne scelle pas la trajectoire d’'un enfant.

Méme s'il est difficile de savoir avec précisiqni peut ou non prétendre entrer dans une
classe de perfectionnement, il est certain quaicsrienfants en sont exclus. L'exclusion de
I'école, systeme normatif par excellence, vienhgigr aux parents que leur enfant n’a pas sa
place dans la société et qu'il ne I'aura jamaic@au’il est privé d’'une des institutions qui lui
permettraient de la trouver. Par ailleurs, lesesupossibilités de prise en charge qui s’offrent
a eux viennent conforter ce sentiment : quandelsestent pas au domicile de leurs parents,
les enfants handicapés mentaux sont placés danse&t®ns d’enfants idiots des asiles
psychiatriques ou dans des établissements génénmatlgrivés en France ou & I'étrarijer
Tous ont en commun d’étre des lieux en marge d®d#&té et qui laissent peu d’espoir aux
parents quant a une réinsertion de leur enfant ttange en société bien que des efforts
éducatifs y soient entrepris. Certains aliénistgsremis en cause l'association traditionnelle

entre idiotie et incurabilité, héritée d’Etiennegisol®’

, qui justifiait 'absence de tout effort
thérapeutique. Désiré-Magloire Bourneville (184@9Pa par exemple montré qu’il était
possible de faire progresser les enfants handicqapésaux, jusqu’a permettre a quelques uns

de sortir de I'asile. Il souhaitait d’ailleurs gseient mises en place des structures spécialisées

394 Le Professeur Lafon désigne ici la « loi n°49-1af42 ao(t 1949 ayant pour objet de venir en aide a
certaines catégories d'aveugles et de grands iefimn Elle est dite « loi Cordonnier » du nom de oncipal
promoteur, Denis Cordonnier.
3% Robert Lafon, « Notes & propos des Débiles Mentattos enfants inadaptgs°2, 1962, p.12
%% On peut citer a titre d’exemple l'institut Sainhdré de Cernay (Haut-Rhin) tenu par des religieusesété
étudié par Valentine Hoffbeck, ib’enfance arriéré au début du XXe siecle : entrsistance et exclusion.
L’exemple de I'institut Saint-André du Cernay (18%139)

225



hors de cette institution pour permettre a cesrgsfane intégration a la vie sociale plus
facile. Néanmoins, ses théories se sont peu dd&idéans la société et surtout, elles n'ont pas
débouchés sur les changements institutionneld geciame. Selon Jacqueline Gateaux-
Mennecier, ce dernier point tient au fait que I'&tance publique se montre « imperméable
aux espoirs scientifigues de Il'aliéniste » carididt « non-valeur sociale » n’est justiciable
d’aucune dépense d’éducation, son « non-étre »tené@ut au plus une relégation aussi
discréte que possible dans un asile de gaitfele poids des représentations traditionnelles
de I'idiot comme incurable et incapable d’occupee place au sein de la société se conjugue
donc a des préoccupations d’'ordre économique patifigr 'absence d’intervention en
faveur des enfants handicapés mentaux.

Garder leur enfant chez eoxi le placer sans pouvoir espérer, dans un casneodans
'autre, qu’il puisse un jour mener une existencéoaome semble étre le lot des parents
d’enfants handicapés mentaux. Cet état de faitemeble préoccuper personne jusqu’a la
seconde moitié du XXe siecle, comme le rapporfeédeteur André Baudouin en 1964 : «il y
a seulement quelques années, la société et latéqdalmédecine] ignoraient completement
les problémes familiaux et sociaux que posentddisignts mentaus’® » Cela ne signifie pas
pour autant qu'aucune recherche scientifigue nensenée mais les spécialistes se focalisent
sur l'idiotie en tant que phénomeéne pathologiqueees’intéressent guéere a « l'idiot » en tant
gu’individu. Au sortir de la Seconde Guerre mongliaéanmoins, plusieurs éléments viennent
briser cette dynamique qui isole les parents el mevisible les problémes que leur posent le
handicap de leur enfant.

L'un des changements qui s’opére est la volde& pouvoirs publics de mieux assurer la
protection maternelle et infantile. Les mesurespé&Es ne visent pas spécifiquement les
meres d’enfants handicapés mentaux mais elle lesecoe. Ainsi, 'ordonnance du 2
novembre 1945 «permet la mise en place dun enseme mesures techniques,
administratives et financieres assurant une slaned médicale généralisée et systématique
de toute une population: femmes enceintes, jeuméses venant d’accoucher, enfants

jusqu'au 6 anniversaire. Et ces mesures s'adressent &’foysexplique Jacqueline Ancelin.

397 Etienne Esquirol (1772-1840), I'un des péres deslchiatrie, présente l'idiotie comme I'une desrfes de
I'aliénation mentale pour laquelle il ne proposs fda traitement.
38 Jacqueline Gateaux-MenneciBgurneville, la médecine mentale et I'enfance -ubanisation du déficient
mental au XIXe siecldaris, Centurion, 1989, p. 256-257.
%9 Dr André Baudouin, « L'aide que le médecin peupafer aux parents d’enfants retardés moyens et
profonds »Nos enfants inadaptés®12, 1964, p. 3.
400 jacqueline Ancelin,’action sociale familiale et les caisses d’alloicats familiales — Un siécle d’histoire
Paris, Association pour I'étude de I'histoire deSkcurité sociale, 1997, p. 122.
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Ce systéme comprend des visites médicales obligdfBipendant et aprés la grossesse mais
également les visites d’assistantes sociales aucderdes parents. Ce changement n’influe
pas directement sur la prise en charge des persdramelicapées mentales mais il contribue a
rendre visibles les enfants souffrant de déficisnntellectuelles : ils doivent, comme tous les
autres, étre examinés par les médecins et il plastpossible d’ignorer leur existence.

Le meilleur suivi de la population infantile s’acepagne de progres de la médecine. Les
deux phénomenes conjugués permettent un recul oheitlité infantile général. Parmi les
enfants qui restent en vie grace a ces évolutierisosivent des enfants handicapés mentaux.
Plusieurs maladies mortelles ne le sont plus cBphalite, pour ne citer qu’elle, se soigne
avec des antibiotiqu&€ mais elle laisse de graves séquelles qui se Seduipar une
déficience intellectuelle. Par ailleurs, I'espémaunle vie de certains enfants augmente. C’est le
cas notamment des enfants atteints de trisomiaiRdegvivaient que quelques années dans la
premiére moitié du XXe siécle parce quils souffrgi de problemes cardiaques ou
respiratoires fatales a I'époque. Ces deux phéneméissent penser que le nombre total
d’enfants handicapés mentaux augmentent maisabsadhce de statistiques, il est impossible
de savoir dans quelle proportion.

Toujours est-il que 'augmentation de I'espérade vie influe sans doute sur la fagon dont
les parents envisagent I'avenir de leur famillevddaque leur enfant mourra jeune ne les
encourage vraisemblablement pas a chercher de 'didutant plus qu’un enfant en bas age
atteint de déficience mentale ne pose pas de pnasigarticuliers : il reste a l'intérieur du
foyer comme n’'importe quel enfant. Par contre,daii grandit, il semble de moins en moins
« naturel » que ses parents, et notamment sa raem®, a s'occuper de lui comme d'un
nourrisson. Il faut ici prendre en considérationfdé que si I'enfant atteint de déficience
mentale n’a jamais bénéficié de soins particuligéqzeut ne pas étre autonome du tout, c’est-
a-dire ne pas étre propre, ne pas savoir s’halmllemanger seul... Et moins I'enfant sera
autonome, plus les parents auront tendance a keGasi bien que la culture du secret
engendre la solitude et la solitude la culture efires.

Placer I'enfant serait une solution pour évdertelle situation mais encore faut-il trouver
une place dans un établissement qui puisse I'dicegi’augmentation du nombre d’enfants
handicapés mentaux laissent penser que les placksitsde plus en plus rares. Surtout, il
apparait que bon nombre de parents ne souhaitemilg@eer leur enfant loin de chez eux, car

91| e versement des allocations destinées aux méts®emis a la condition que ces visites soieraites.
92| es antibiotiques ne sont utilisés qu'aprés lasde guerre mondiale.
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ils considérent que cela reviendrait a 'abandofiieta preuve la plus manifeste en est la
création des premieres associations de parentdadisnhandicapés mentaux, présentée
comme suit par M. Perreau : « Parents isolés, hdtisns pour [notre enfant] ; nous avons

fait tout ce qui était humainement en notre pouvidits a quoi sommes-nous arrives ? Il faut
bien reconnaitre qu’aucune tentative ne nous m@mlbin (...). Mais dans ces essais, cette
lutte, nous avons rencontré d’autres parents @dherche d’'une solution. Peu a peu, nous
avons obtenu quelques résult&fs

La premiere association est créée a Lyon atis'de 'ALPERI (Association Lyonnaise de
Parents d’Enfants Retardés et Inadaptés) dont ARdréet-Gayet dépose les statuts en
préfecture du Rhoéne le 12 mars 1948. Peu apresl écembre 1949, se tient 'assemblée
générale constitutive des Papillons Blancs, assogigarisienne créée a l'instigation de
Léonce Malécot. D’autres associations voient le ar la suite et la majorité d’entre elles se
fédérent en 1960 au sein de 'UNAPEI (Union natlerde Parents d’Enfants Inadaptés) qui
regroupe 160 associations et compte 25 000 adiséeeni96%. Ces associations ont dés
I'origine deux raisons d’étre : apporter un soutieoral aux familles en situation de handicap,
notamment en permettant a des parents de se rezrcehtde partager leur expérience, et
créer des établissements ou les enfants sont dicpeds de leurs domiciles.

La fin des années 1940 et le début des annddgssEOprésente ainsi comme des années de
transition durant lesquelles les parents rompeet d& solitude qui était la leur. Il s’agira de
comprendre comment, regroupés au sein d’assocatits sont parvenus a trouver des
solutions pour répondre aux problémes posés plaandicap de leur enfant. L’évolution du
discours médical sur la déficience mentale venamt &ssurer qu’ils ne doivent pas rester
passifs, I'aide gu’ils entendent apporter a ledaenhchange de visage : elle ne se limite plus a
lui garantir des conditions de vie décentes maique aussi de lui permettre de s’épanouir,
d’exister dans la société. Pour ce faire, ils maelat que I'aide apportée a la personne
handicapée mentale ne soit plus uniqguement famil@@ qui se traduit par la rencontre avec
trois acteurs : les professionnels de santé, lescadions familiales en faveur des personnes

handicapées et les pouvoirs publics. Jusque dareniees 1960 néanmoins, l'aide familiale

403 Comme les établissements prenant en charge lesitenhandicapés sont rares et que leur répartition
géographique est aléatoire, il est peu probablelegiparents en trouvent un prés de chez eux. Revigite a
leur enfant serait alors difficile.
404 paul Perreau, « Editorial Mos enfants inadaptgs®4, 1962, p. 1. Paul Perreau est I'un des resyizes de
'UNAPEI en 1962. Son septiéme enfant, né en 1@49 atteint de trisomie 21. En 1956, il fonde Ilasation
familiale des Parents d’enfants inadaptés de lad4Savoie.
405 Ces chiffres sont donnés par André Perret-Gayet\iivre 'U.N.A.P.E.I. ! Les conclusions de I'Assiblée
générale »Nos enfants inadaptés°15, 1965, p. 22-23.
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reste la plus visible. A partir des années 197&qee le handicap est considéré comme un
probleme de société — et la loi d’orientation evefa des personnes en situation de handicap
de 1975 est le symbole de cette nouvelle apprdchée familiale tend a étre masquée par

I'activisme de I'Etat. Paradoxalement, c’est quéxiparents obtiennent des pouvoirs publics

I'aide gu’ils réclamaient depuis des décennieslguerdle est minoré.

| Le surinvestissement des familles (fin des anné&840-années 1960)

Avant d’étudier plus avant la fagon dont les faesilviennent en aide a leur proche handicapé,
il est nécessaire de préciser le contexte danslegles évoluent. Jusque dans les années
1960 (voire au-dela) la déficience mentale véhiaddenombreux préjugés qui culpabilisent
les parents. La majorité des gens croit qu'elleledruit d’'une hérédité morbid® et/ou
gu’elle est due a quelque faute des parents, baleb la syphilis notamment. L'amalgame
entre personnes handicapées mentales et délingeantpar ailleurs monnaie courante,
comme en témoignent certains parents : « j'ai iét® peinée et choquée de voir en premiere
page de notre journal régionak Républicain Lorrainqu’on appliquait par deux fois a
I'assassin du petit Emanuel I'étiquette de retandédtal alors que son professeur a déclaré sur
Radio-Luxembourg que cet adolescent était normiatefigent*®” »

Cette conception de la déficience mentale favdasdiffusion du stigmate qui touche la
personne handicapée et les membres de la famitespmndent parfaitement a ce qu’Erving
Goffmann appelle le « deuxieme type d'initié », st*a-dire « l'individu que la structure
sociale lie a une personne affligée d’'un stigmegkation telle que, sous certains rapports, la
société en vient & les traiter tous deux comme g'#taient qu'uff® ». Faire savoir qu’un de
ses enfants était handicapé mental implique panpbede prendre le risque que ses freres et
sceurs soient percus comme « tarés » et ne pupEseBse marier.

Susciter la peur ou le rejet sont le lot des paresrhandicapées mentales et de leur famille.
Dans ces circonstances, I'importance du discourdicgakest indéniable pour la période qui

Nnous occupe car, en precisant les caractéristiqads personne présentant une déficience

08| "hérédité n’a dans ce cas la aucun rapport axe@hétique. Elle renvoie a I'idée que certaineslfas sont
« tarées ».
407 « Courrier des parents et amisNgs enfants inadapté4968, n°26, p. 25. A ce propos, on peut remarquer
gue l'usage du terme « enfance inadaptée », taigniusage dans les années 1960, peut favorisenfiasion
puisqu’il désigne tout a la fois les personnes laptes, les enfants en « danger moral » et lasegeu
délinquants.
% Erving GoffmannStigmate. Les usages sociaux du handi€apis, Minuit, 1975, p. 43.
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mentale, il met & mal les préjugés que nous vembd@sumérer et tend a convaincre les

parents gu'’ils n'ont pas a cacher leur situation.

A. L'évolution du discours médical et son impact apres des parents

1. La déficience mentale : évolutions conceptuelles

Lorsqu’il retrace I'historique des déficiencegmtales en 1969, Roger Perron affirme qu’
«on a toujours — jusqu’'a une date récente — réadfiles trois caractéeres fondamentaux
communs [a tous les types de déficience mentalélicit intellectuel constatable a 'examen
actuel ; origine organique de ce déficit ; inculighf® » L’ « origine organique » suppose
une transmission héréditaire de la déficience nientaéme si cette assertion ne repose sur
aucune preuve scientifique. Comme I'explique Jehnistbphe Coffin, « Seul le sentiment
que I'hérédité a un pouvoir suffit & I'entérinem Gait aussi qu’elle pourrait étre une source
féconde d’explications de ce mystére que la fadietinue de représent& » Si, au début du
XXe siécle, les aliénistes ont tendance a mettrepanmallele cette notion avec d’autres
explications des pathologies mentales, comme lisc@nt ou le traumatisme, « l'idiotie »
semble échapper a ce mouvement et reste dansdmadhaditionnel du « tout héréditaire ».
La notion d’incurabilité est elle aussi liee a €@l d’'une atteinte organique car les spécialistes
ne voient pas comment ils pourraient « répareosgéinisme, d’autant plus qu’ils supposent
que l'atteinte organique est bien réelle, mais Igufie savent pas ou la localiser. Les
caractéristiques énoncées par Roger Perron laissemt supposer que la conception
organiciste de la déficience intellectuelle, imphagt les notions d’hérédité et d’incurabilité,
est restée dominante jusqu’au milieu du XXe siecle.

Pour illustrer cette constatation, l'auteur é&re a deux définitions qui s’inscrivent dans
cette conception : celle de « l'idiotie » propog@e Etienne Esquirol dans s@ictionnaire
des sciences médicalen 1818 et celle de « I'arriération » par E. AllRo 1946, Ce qu'il
faut noter, c’est qu’en dépit des similitudes ddinion, ces deux termes ne sont pas

synonymes. Lorsqu’Etienne Esquirol parle de «diii », il désigne les pathologies les plus

%% Roger Perron, « Attitudes et idées face aux défies intellectuelles », in René Zazzo (dlrds débilités
mentales Paris, Armand Colin, 1969, p.62. Roger Perronnesinbre de I'équipe de René Zazzo a I'hdpital
Henri Rouselle.
19 Jean-Christophe Coffi,a transmission de la folie (1985-191#paris, L’Harmattan, 2003, p. 104.
41| se référe plus précisément au chapitre « L'engariéré » qu’a rédigé E. A. Doll pour I'ouvragellectif
dirigé par Léonard Carmichadéllanuel de psychologie de I'enfatita été publié pour la premiére fois en 1946
mais sa traduction francaise a paru aux PUF en.1954
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lourdes, celle qui justifiaient un internement &bt du XIXe siécle. L'arriération que définit
E. A. Doll est beaucoup plus large. Au milieu dueX¥iecle en effet, c’est le terme générique
utilisé pour désigner toutes les formes de défaserintellectuelles dites « lourde€®3 sauf
lorsqu’il est précisé quelle est « profonde ». Bare cas, elle est synonyme d’idiotie et
désigne les cas les plus graves. Lorsque la pajfieoést moins lourde, on parle de « débilité
mentale », qui est peut étre « profonde », « moyenou « légére’s®. Cela signifie qu’en
dépit de I'effort de catégorisation plus fine dedificience mentale, la personne handicapée
mentale continue de partager les traits caradggress de I'idiot du XIXe siécle jusque dans
les années 1950.

Cette constatation doit cependant étre nuan@édgéfinition que propose E. A. Doll, pour
étre classique, n’en est pas moins déja contedde ans apres la publication de son article
en francais, Claude Kolher publiéenfant arriéré et sa famille : principes éducatiét
applications pratiguesquand lequel il affirme que « l'arriération malet est due a une
insuffisance du développement de I'enfant, rarennénéditaire a proprement parlé, mais en
rapport possible avec une atteinte a toutes lggegtdu développement depuis la conception,
jusqu’a I'age de 6 & 7 afi¥ » Aucune découverte scientifique majeure surdiégie de la
déficience mentale ne vient expliquer cet écarlesudle de I'hérédité, méme si I'on prend en
compte le fait que la version originale de I'agice E. A. Doll date de 1946. On peut donc
avancer que E. A. Doll représente I'ancienne cotmepe la déficience mentale qui repose
sur la foi dans la théorie de I'hérédité et le sekcane nouvelle approche qui refuse de
conférer a I'hérédité un réle important alors gaenest pas démontré scientifiquement.

Une autre différence majeure est a prendre en aymmis elle s’explique cette fois par les
dates respectives de chaque définition. Par «atio@ », les deux auteurs ciblent les mémes
« degrés » de déficience mais les « arriérés b pime E. A. Doll sont majoritairement nés
malades alors qu’en 1956, sont venus s’ajouteretdants handicapés mentaux qui sont
tombés malades et que les antibiotiques ont sateéle minime que joue I'hérédité pour
Claude Kolher se justifie doublement: pour lesaatd qui sont nés handicapés, elle ne
semble pas étre une explication pertinente damsajarité des cas et, pour les enfants nés
« normaux », il est manifeste que la cause étaitdantelle.

Les progrés de la connaissance en qui concéétieldgie de la déficience mentale
démontrent par ailleurs que I'hérédité ne joueatiffement qu’un réle mineur. En 1959 par

“12| orsque la déficience intellectuelle est considér@émme |égére, le terme employé est « imbécillité
“13|] arrive cependant que I'imbécillité et la détgiliégére soit synonyme.
414 Claude Kolher (dir.)l."enfant arriéré et sa famille,.op. cit, p. 17.
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exemple, I'équipe Turpin-Lejeune rend publigue smadiverte sur la trisomie 21 : cette
pathologie est due a une mutation génétique adeilierlans la grande majorité des das.
peut donc établir que, dans les années 1950, @eption selon laquelle la déficience mentale
est due a une hérédité morbide qui se traduit ear atteintes de I'organisme brlle ses
derniers feux. Or, une fois les deux premiéres at@ratiques de la déficience mentale
remises en question, la troisieme — a savoir liabilité — est également sujette a caution. Le
fondement théorique qui justifiait I'abstention téygeutique s’écroule et Roger Perron note
d’ailleurs qu’ « a beaucoup, dans la période régelat notion d’incurabilité est apparue
commeune condamnationportée a I'encontre des déficients mentaux ; d’'eutrés vives
réactions issues de prises de position éthiquesodessionnelle§™ Autrement dit, il ne
semble plus chimérique de chercher des moyens piadiigues pour qu’une personne

handicapée mentale exploite au maximum ses passshil

2. L'impact de I'évolution du discours médical suies pratiques

Parler de curabilité ne signifie pas que laaléfice intellectuelle peut étre combattue en
tant que telle mais qu’il est possible d’en diminlienpact social : «Rien ne peut refaire un
cerveau normallLe seul miracle consiste donc a éduquer I'enfapius tét possible et selon
ses possibilités par un régime pédagogique spéoial,en surveillant tres attentivement sa
santé et en appliquant scrupuleusement et honnBtefes traitements médicaux ou
chirurgicaux imposeés par le spécialiste a la sluteliagnostic auquel vous devez faire entiere
confiance », explique Marie-Thérése Drouet aux &t L'éducation compléte la
thérapeutique stricto sensu et le spécialiste s’entoure dailleurs d'une équigle
professionnef8’ pour mener & bien le projet médico-éducatif geeva intégrer I'enfant au
sein de la société.

Reste qu'il s’agit d’'une conception de la culigbiqui ne se diffuse que lentement dans le
corps médical. En 1964, le Docteur André Baudownoritl comme suit I'état d’esprit des

médecins : « les praticiens, en général, ne coserdigjue les aspects négatifs de I'arriération

“1>Roger Perron, « Attitudes et idées face aux aéfies mentales op. cit, p. 64-65.
1% Marie-Thérése Drouet, « Le cadre familial », irm@le Kohler (dir.)L’enfant arriéré dans sa familleop.
cit., p. 35-36.
“I7 | peut s’agir de psychologues, de kinésithéragmut’orthophonistes... Certains d’entre eux occupette
fonction avant méme que leurs compétences ne seemnnues officiellement par la création d’'un dipk. La
profession d’orthophoniste est par exemple recorparela loi n° 64-699 du 10 juillet 1964 relativexa
professions d’orthophoniste et d’aide-opthoptigteJournal officiel de la République francaise 11 juillet
1964.
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mentale : 'absence actuelle de médicaments capdeléa guérir et I'entretien de ces débiles
au sein de leur famille ou d’'un asile dans uneplies ou moins végétative. lls se sentent
completement impuissants a I'égard de cette anenedlils y réagissent avec désabusement
par le désintérét ou le pessimisfh®» Les témoignages de parents confirment cetteideti
Ceux qui participent a I'enquéte réalisée par laed=sprit pour son numéro spécial consacré
a « I'enfance handicapée » (novembre 1965) ont tmuparcours sensiblement similéfre

lIs ont rencontré bon nombre de spécialistes, pdielt d’'ailleurs qu’une mere déclare qu’elle
a consulté de « nombreux spécialistes, neuropdyebjgdont] il lui reste peu de souvenir
sinon celui de leur grande quantlt®> La grande majorité de ces professionnels se sont
montrés « humaift§" » mais leur ont laissé entendre que rien ne po@éwe fait pour leur
enfant, un pére affirmant méme que «jamais un meédee lui avait parlé de rééducation
pour son enfanf?3»

Ces témoignages laissent entendre la détressgatents, épuisés par les consultations
multipliées, d’autant plus que persoffiiene semblent en mesure de leur indiquer quel
spécialiste consulter. Les parents se plaignenndnque d’'information et du sentiment de
solitude que cela engendre. Toutefois, la rencoatrec un spécialiste de la déficience
mentale qui n'enferme pas I'enfant dans le schémération mentale — incurabilité change
radicalement la donne : « si nous avions trouvé filtice spécialiste, que de recherches nous
auraient été évitées, que de faux espoirs ? (...3 pemsions ne jamais trouver quelqu’un
pour nous écouter, pour accepter de soigner nofeme, raconte un parent quand un autre
explique gu’ « un seul, spécialiste de débiles@rd$, nous a exposé la situation lucidement,
mais a cherché avec nous comment élever I'enfamt lgopréparer & un certain avefift’ »

A partir de |a, les parents prennent consciencésqoeuvent éduquer leur enfant et I'amener
a développer ses capacités avec, dans le meillesircds, l'aide de professionnels de la

rééducation.

“18 Dr André Baudouin, « L'aide que le médecin peupafer aux parents d’enfants retardés moyens et
profonds »Nos enfants inadaptés©°12, 1964, p. 3.
“1% | es archives de ce numéro spécial sont consuitabléInstitut Mémoires de I'édition contemporaine
(IMEC). Les témoignages de dix-neuf parents d’etsfadmndicapés mentaux y sont conservés sous la cote
ESP2.511-01.09.
20| ettre de Mme E... datée du 2 février 1986ESP2.511-01.09.
421 Ce qualificatif revient souvent sous la plume dagents pour signifier que les rapports avec césialistes
étaient généralement cordiaux. Certains parentgiomerent néanmoins que quelques médecins se saritéso
« inhumains et brutaux ».
22| ettre de M. L... datée du 2 février 1965, in ESR2.91.09.
23 | es assistantes sociales notamment ne semblenripater les parents. Lorsque les parents lesiotemnt,
c’est pour indiquer gu’elles ont proposé le placenue I'enfant.
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Encore faut-il pouvoir trouver les professiormeh question, ce qui d’aprés le témoignage
de George Hourdin, ne semble pas étre facile. \Gmiame il raconte la fagon dont lui et sa
femme ont trouvé des professionnels pour les aldes I'éducation de leur enfant atteint de
trisomie 21 : {sa fille Marie-Anne a alors 4 and] faut tenter de l'intégrer a la famille et de
lui apprendre ce qu’elle peut savoir pour s'intéglans la société. La, nous nous sentions trés
démunis. Nous demandames du secours a I'extéNews nous tournames vers les gens dont
on disait que eux savaient comment procéder. Quelgootamment, nous indiqua le nom de
Mme Morel-Moisonny [une orthophoniste]. Nous y dimes...**>
Il faut remarquer que son cas est exceptionne$: Heurdin obtiennent de l'aide tres
précocement, ce qui s'explique vraisemblablement lf@nvironnement dans lequel ils
évoluent. Membres de I'élite intellectuelle cathok, famille aisée, ils ont a la fois des
réseaux qui leur facilite 'accés a la connaissaickargent nécessaire pour faire rééduquer
leur fille*?®. La grande majorité des parents semblent endfadtrer jusqu’a I'existence de ces
professionnels. M. W... indique que, dans les andé&9, « il n’en connaissait pas et qu'il
ne pense pas que ca existalb. Mme B... mexplique quant & elle que, dans lesarr960
a Lyon, il était particulierement difficile d’enaver : « [avec d’autres parents], on a cherché
des solutions. Alors on cherchait une psychometnice. A I'époque, il N’y en avait qu’une.
On a cherché une orthophoniste, il 'y en avaisgue pas. On a cherché une éducatrice qui
était chez elle, qui les prenait une aprés-midiseanaing?® »

Quant a l'aide a domicile, elle semble trés .rdtertains parents peuvent employer
quelqu’un pour les seconder dans I'éducation de Bnfant handicapé mental mais la
personne en question n'a pas forcément recu umaat@mn pour ce faire. La «bonne
volonté » est alors plus de mise que les savoigorifues. Le témoignage d’Anne
Sommermeyer est a cet égard exemplaire. Elle racqutelle a recu une formation de
jardiniere d’enfant dans les années 1930 et qu&lensuite trouver une place auprés d’'un
petit garcon arriéré. « Elle lit 'ouvrage classgde Mlle A. Descoeudred.!éducation des
enfants arriéréq...) et se persuade qu’'elle aura & « faire unfjadénfants » au ralentt*>

424 Extraits de témoignages publiés d&sprit, novembre 1965, p. 767. Jean-Marie Domenach, tdinede |a
revue, publie les résultats de I'enquéte qu'ilrecke et cite des extraits de lettres qu'il a regcues
2> Georges Hourdirl,e malheur innocenParis, Stock, 1976, p. 118.
426 Avant 1971, la Sécurité sociale ne remboursegmadtes des orthophonistes.
427 entretien avec M. W... a eu lieu le 10 janvier 2080n fils G... est né en 1950. Il a été hospitgimece
gu’il avait des otites infectées, un début de mgiténet une toxicose. Son peére le présente comareiéé
mental profond — autiste. »
428 | 'entretien avec Mme B... a eu lieu le 24 janvied 20Sa fille est née en 1950 et est restée harfhcaprés
une mauvaise réanimation a la naissance. La rduhelant parle Mme B... a eu lieu quand sa fille angeians.
429 Anne Sommermeyer, « Un initinéraireBsprit, novembre 1965, p. 841.
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Apres la guerre, elle s’occupe d’autres enfantditapés mentaux sans avoir recu d’autre
formation.

Les premieres expériences d’aide a domicilecefte par des professionnels spécialistes de
la déficience mentale semblent se mettre en plaseadnées 1960. Est ainsi présenté dans la
revue de 'UNAPEI en 1970 un « service médico-étdfiéadomicile » mis en place pour les
enfants qui ne peuvent pas intégrer un centre @s%i soit parce que leur pathologie ne le
permet pas, soit parce qu’il n’'y a pas de placepdtiibles. Sur demande des parents, une
éducatrice spécialisée intervient au domicile fahiine ou deux fois par semaine apres
gu’'une assistante sociale a considéré que sorvamtgon était utile. Elle coordonne son
action avec I'équipe médicale d’'un E.M.P. (extermaidico-pédagogique) composée d’'un
psychiatre, d’un psychologue et de la directricecattice-chef. Ce systeme est cependant des
plus modestes puisqu’a la date de l'article, il a@ne seulement neuf enfants. Peut-étre
existe-t-il d’autres initiatives similaires a cetlécrite ci-dessus mais elles ne concernent que
tres peu de familles.

Les difficultés que rencontrent la plupart des p@our trouver un spécialiste qui puisse les
éclairer sur la pathologie de leur enfant, aux@sei’ajoute un acces inégal aux différents
professionnels de la rééducation, laissent entegdeeles parents sont largement démunis
face aux problémes que handicap de leur enfantcréation des associations de parents
d’enfants handicapés mentaux a précisément poalitérieur permettre de les résoudre, non
seulement en apportant un soutien moral aux fasnilleais encore en créant des

établissements qui peuvent accueillir les enfants.

B. L'entraide des parents: le rOle des associations
« Apres la guerre est apparu en France un phénonsde@logique assez

remarguable : une prise de conscience par les tgatdanfants inadaptés de leur devoir de
prendre en charge eux-mémes leurs propres probl@aekk société n’était pas en mesure —

matériellement, ni surtout psychologiquement — @ ccupef°

» Cette assertion de
Michel Leibovici, directeur général de 'UNAPEI, tnen lumiere un fait : c’est de la solitude

dans laguelle ils se trouvaient que sont néesrgipres associations.

30 Michel Leibovici, Guide des parents d’enfants inadaptés (handicapgstanx) et de leurs amiParis, J. B.
Bailliere, 1973, p. 55.
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1. Le soutien moral

Avec la création des associations de parentsfatiés handicapés mentaux apparaissent les
premiers lieux ou les parents peuvent partagerdgpérience, étre compris au sens plein du
terme et non pas seulement entendre les consalss bntentionnés mais inutiles des
personnes « qui croient pouvoir se mettre & leaceht' », comme le dit un pére. Pour certain,
c’est méme l'occasion de découvrir qu’ils ne soas fes seuls a étre dans cette situation :
« Tout a la fin de 1947 (mon fils avait 5 ans),lques parents du seul I.M.P. existant alors a
Lyon me rendent visite, orienté par le Dr. Kohjgour définir le cadre juridique d’'une petite
amicale les regroupant autour de I'Institut. Cdtenarche m’ouvre les yeux sur le fait que je
ne suis pas seul & avoir « un enfant pas comnaitess »..**%, déclare André Perret-Gayet
a propos de la création de 'ALPERI.

Tous les parents qui écriventEaprit soulignent le soutien moral que leur apportent les
associations en faveur des personnes handicapésgeups systemes sont d’ailleurs mis en
place pour faciliter les rencontres entre parebés réunions, qui ont lieu plus ou moins
épisodiquement, permettent non seulement aux paeeitérents de se voir mais sont aussi
une occasion pour d’autres parents de se rendrpteaie ce qu’est I'association sans avoir a
s’'expliquer. Mme G..., que nous sommes allé intereiewaconte comme suit son premier
contact avec une association : « [le Dr Kohler] prété un livre et, dans ce livre, il y avait un
petit feuillet qu’il avait d0 glisser discretemepur faire part d’'une réunion de [TALPERI]
(...). J'y suis allée et jai entendu beaucoup deselsaui m’ont intéressé&& » Elle s'est par
la suite beaucoup investie dans la vie associaties. permanences dans les locaux de
I'association sont aussi un moment d’échanges @airents, comme le signale une des méres
qui en tient : « Tres vite, j’ai senti la nécessiéedire apres les premiers mots : « Moi-méme,
jai un petit garcon de six ans qui est mongolieft c’'est cette phrase simple et banale qui
avait le pouvoir de transformer I'entretien. Toqgteestion précise cessait d’étre génante, tout
conseil cesse d'étre blessafit»

Le soutien moral que s’apportent mutuellemestparents au sein de l'association leur

semble d'ailleurs si bénéfique que certains d’eatre n’hésitent pas a aller la faire connaitre

31 Lettre de Mme T..., non datée, ESP2.511-01.09. Son enfant a six ans et il le ptéssomme souffrant de
« détérioration encéphalitique progressive ».
432 A, Perret-Gayet, « Comment j'ai vécu la naissate8UNAPEI »,Epanouir 1985, n°137, p. 9.
433 | 'entretien avec Mme G... a eu lieu le 11 janviel20Sa fille C... est née en 1957 et a eu une entitpha
lorsqu’elle avait un mois. J'ai pu la rencontrerepgue '’ADAPEI du Rhéne m’a donné ses coordonnées
434 « Mon expérience des permanencelos enfants inadapté$964, n°9, p. 17.
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a d’autres parent®. Mme G... explique que : « des fois, on en rencéndans la rue alors
les personnes plus culottées que moi allaient wemé voir la maman. » Selon elle
cependant, la méthode la plus courante consistgtreandre au domicile des parents, connus
grace au « bouche a oreilfé%

Il apparait toutefois que le soutien moral stédehanges de conseils, pour aussi importants
gu'ils soient, ne suffisent pas a résoudre touspleblémes. D’ailleurs, plus leur enfant
grandit et plus les parents se sentent démunis'daieur parait possible de prendre soin de
lui lorsqu’il est encore en bas age, ils ne sapdig comment s’en occuper par la suite : « |l
finissait par passer la journée, immobile, derrikrevitre. Notez qu'il est gentil, patient,
serviable, mais je voyais bien qu'il en soufftdit, explique une mére lors de la réunion
gu’'organise le Dr Tosquelles avec des parents argafhandicapés mentaux pour la revue
Esprit. D’autres soulignent qu’ils auraient voulu gardarrlenfant mais la situation ne leur
permet pas toujours : « Devenant plus agée, sescespont augmenté. Je pouvais les
supporter, son pére aussi, mais nous habitions.erMH les voisins ont commencé a se
plaindre. Un jour on m’a menacée de la police hdgeux pas « I'ensuquer » tout le temps
avec des médicaments ! Je ne veux pas la ttfer.|Quelles que soient les raisons invoquées
pour le placement, il est indéniable qu'il souldgdamille, dans le sens ou elle n'est plus
soumise a une surveillance permanente de I'enfanguél ne perturbe plus sa vie
quotidienne : « Il faut avouer que le départ derenahalade n'a pas €été pour nous un
arrachement, comme je le croyais, mais un soulagerne repos ou une padde», affirme
une mere.

Pour pallier les difficultés que rencontrent lgarents lorsque leur enfant grandit, le
placement en institution semble étre la meilleurkition. Comme il n'en existe pas ou
presque, ce sont les parents qui prennent I'iniade les créer. Cette démarche s’inscrit dans
la méme logique que les rencontres ou s’échangsrexpériences : il s’agit de tout faire pour
qgue tous les membres de la famille vivent le miposgsible et que les enfants handicapés
mentaux progressent. On peut remarquer par exequae lorsque le Dr lzard, pére d'un

enfant handicapé, décrit la vie associative ded@iation Familiale Départementale pour

43 La volonté d’entraide est manifeste mais il s'infjaune autre préoccupation sur laquelle nous neliens,
celle de faire adhérer le plus grand nombre denpagossible pour avoir un poids plus importantrasiges
pouvoirs publics.
3% Les mairies, ou sont en théorie déclarés les enfamrands infirmes » n'ont pas le droit de divalg
d’'informations aux associations de toutes facons.
437 « Table ronde avec des parentEsprit, novembre 1965, p. 827.
“3%bid., p. 827.
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'Aide aux Enfants infirmes Mentaux de la Hauter@me dans les années 1960, il ne
différencie pas nettement les différentes activiténées au sein de I'association : « [Maurice
Grignon] nous fédéra pour mettre en commun nosiesspbnotre foi. Oui, notre foi ! Etions-

nous héretiques de refuser de croire que nos enfadiiaient que des « semi-éducables » et
« irrécupérables », termes treés officiels de cestaextes ministériels de I'époque. Alors, ce
fut [...] des réunions sérieuses ou professionnefsaetnts regroupés périodiqguement, nous
tentions de mettre en commun nos expériences. dbosdions tous les sujets, tous les
problemes : médicaux, pédagogiques, juridiquegjoyemires (nos premiers établissements

fonctionnaient déja), nous envisagions des solstiavenir**%

2. Se rassembler pour créer des structures adaptéasx enfants

En 1973, Michel Leibovici affirme que ce sord keassociations qui ont, a ce jour, créeé les
95 p. 100 de I'équipemefit », c’est-a-dire des établissements spécialisésellrépartissent
en plusieurs catégories. Il existe pour les enfaetdrois a seize ans les instituts médico-
pédagogiques (IMP) puis, pour ceux agés de 14 @ang0les instituts médico-professionnels
(IMPro)**2 Pour les adultes, ce sont les centres d’aidéegeaavail ou les foyers.

Ce sont majoritairement les associations denpamgui les créent dans les années 1950 et
1960. Pour ce qui est du financement, Michel Leitiguécise que « dans le meilleur des cas,
I'Etat fournissait une part, la Sécurité sociales autre et le promoteur devait trouver un
complémerit ». Le complément en question pouvait &tre obtememprunt, par subvention
des départements ou des municipalités, par quétgapla contribution des familles elles-
mémes. Il n'y a pas lieu dentrer ici dans le détés démarches administratives ou
financiéres. Notons seulement que les parents m&uoent pas leur temps pour parvenir a
leur fin et qu’ils se réjouissent d’avoir agi pdeurs enfants : la rubrique «la vie de nos

établissements » de la revue de TUNAPEgs enfants inadaptégemoigne de la fierté des

439 ettre de Mme E..., datée du 2 février 19BBESP2.S11-01.09. Son fils a vingt ans et il a é&épour la
premiere fois lorsqu’il avait 14 ans.
“0Dr 1zard, « Comment j'ai vécu la naissance de IAREI », Epanouir 1985, n°137, p. 10.
441 Michel Leibovici, Guide des parents d’enfants inadaptés (handicapsanx) et de leurs amiParis, J. B.
Bailliere, 1973, p. 75. Le pourcentage indiquépestt-étre quelque peu haut. En 1976, René Lenaiistre des
Affaires sociales, parle de 90%. Il n'en reste pasns que I'Etat laisse le champ libre a l'initiegiprivée dans
ce domaine.
42 'age n'est ici qu'indicatif car des dérogationsupent étre obtenues. Ainsi, une personne handicapé
mentale peut rester en IMPro jusqu'a 25 ans stil &@t le nécessite et s'il n'y a pas de placeatigpes dans
un autre établissement.
43 Michel Leibovici,Guide des parents d’enfants inadapi@s. cit, p. 77.
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associations d’étre parvenues a résoudre concratdeseproblemes des familles en situation
de handicap quand personne ne se souciait deddur s

Ces établissements ne sont pas pensés commegaederies » : il s’agit de lieux ou les
enfants doivent progresser. Le signe le plus msigfest qu’ils visent a prendre en charge
certaines catégories d’enfants. Certains sontwvéseaaux « débiles moyens » et d’autres aux
« débiles profonds », ce qui sous-entend que dethoaes d’éducation particulieres
correspondant au degré de déficience sont misgdaen. Les enfants « arriérés profonds »
par contre doivena priori étre placés en hdépital psychiatrique car ils somnisidérés comme
« inéducables ». Le décret de 1956 qui reconnfigiefement I'existence des établissements
spécialisés entérine d’ailleurs cette situatiorsguiil stipule que les « arriérés profonds (...)
sont traités dans des sections d’hdpitaux psyatpiegs publics ou privés, faisant fonction de
publics ou dans des maisons de santé pour les iesiaentales » alors que les « débiles (...)
sont traités dans des instituts médico-pédagogigudss instituts médico-professionnels, qui
peuvent étre publics ou priv&¥.» On retrouve cette distinction entre les enfalits débiles
et ceux dits arriérés profonds sous la plume dendddr Lory en 1965: «[Les débiles
profonds et les enfants arriérés profonds] ne santré&tre confondus. Si les enfants entrant
dans I'une ou l'autre [de ces catégories] peuvaet @néliorés, méme les plus atteints, il est
certain que leur placement dans les mémes étabksge et en particulier dans les hépitaux
psychiatriques aboutirait a la condamnation deslelprofonds qui ne pourraient plus
bénéficier d’aucun progrés. Les familles soucieudessuivre de tres pres I'évolution et
I'éducation de leurs enfants ne 'admettraient as.

On peut ajouter qu’il n'est pas anodin que ¢estales établissements soient créés sur
impulsion d’'un médecin car cela témoigne d’'une rdegon thérapeutique des l'origine. En
1945, le Docteur Kohler convainc les parents dedaessité de créer a Lyon un jardin
d’enfants spéciali$&® et un IMP (Institut Médico-Pédagogique) ol il sad réguliérement.
Les premiers établissements créés sont de taildeste et les moyens mis en ceuvre sont
limités. Trouver des professionnels de la réédanatiest pas chose aisée lorsqu’ils ne sont

pas reconnus comme tels officiellement. C’est le& matamment des éducateurs spécialisés

44| s'agit du « Décret n° 56-284 du 9 mars 1956 pltant le décret n°46-1834 du 20 ao(t 1946 madifié
fixant les conditions d’autorisation des établiseats privés de cure et de prévention pour les si#ssassurés
sociaux »jn Journal officiel de la République francaj2b mars 1956.
445 Bernard Lory, « L'action sociale et I'enfance himagée »jn Esprit, novembre 1965, p. 604. La contribution
de cet auteur a ce numéro spécial de la revueuesad fait qu'il a occupé le poste de directeurégdinde la
Population et de I'Action sociale. Il tend donce@résenter le point de vue officiel sur la déficementale.
48| prend le nom de Centre Seguin en 1948.
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dont le dipléme d’Etat n’est créé qu’en 1987Au fil du temps — il est difficile de dater avec
précision cette évolution, d’autant que les sitraivarient d’une institution a l'autre — les
établissements se perfectionnent et des équipgwzalessionnels se mettent en place. En
1973, Michel Leibovici les présente comme constituéle moniteurs-éducateurs, d'aides
médico-psychologiques, d’éducateurs spécialisésjainiéres d’enfants spécialisées, de
psychologues, de masseurs-kinésithérapeutes, delucatéur en psychomotricité,
d’orthophoniste, d’assistants sociaux et de pégotpatre*® Depuis 1956, ces différents
professionnels doivent d’ailleurs étre présentssdatablissement pour qu’il soit reconnu
comme un établissement privé de cure et préveption les soins des assurés soctalix

Ce type de prise en charge explique que le planedans un établissement spécialisé soit
présenté par les associations de parents commdichenénon seulement pour la famille,
mais surtout pour I'enfant. Cette conception dueg@haent marque une véritable rupture et elle
est d’autant mieux acceptée par les parents questi¢héorisée par d’autres parents. Une des
correspondantes de la revesprit déclare en effet que « beaucoup de parents ordtrpu
détournés du placement qui aurait pu étre la nuedlsolution (pour I'enfant en méme temps
que pour la famille — et pour I'enfant d’abord) g&ux qui veulent les faire vivre comme si
I'enfant n'était pas 1&°» Cette attitude est confirmée par d’autres témamgs: la
proposition de placement par quelqu’un qui ne & pne situation identique (un médecin, un
travailleur social...) est vécue comme un encouragéé&abandon. Ainsi, Michéle Faugere
raconte comment, apres que l'assistante sociale fuoposé de placer sa fille Marielle, elle
ne supporte plus sa présence: « L’assistante saatait et restait souvent plus d’une heure.
Elle regardait Marielle croquer un per un ses gdté@urre. Que voulait-elle ? Michele, au
début, se I'était demandé. Et puis, elle avait aclgucertitude que 'assistante sociale I'épiait.
Soupconnait-elle Michéle de mal soigner son enfémguelque chose enfif*?»

En théorie, les établissements créés par lesciasons familiales présentent justement

'avantage de toujours prendre en considératiopéeents. Le dialogue entre ces derniers et

47 e dipléme en question est créé par le « décr@?-438 du 22 février 1967 instituant un dipldme tdtE
d’éducateur spécialisé i, Journal officiel de la République francaj28 février 1967.
448 Michel Leibovici,Guide des parents d’enfants inadapi@s. cit, p. 71.
49 Annexe XXIV du décret n° 56-284 du 9 mars 195@d#{é. Si les établissements ne sont pas agréésieo
tels, les soins ne sont pas pris en charge padari sociale.
450 | ettre de Mme C..., datée du 17 juillet 1965FSP2.511-01.09. Elle a, & I'’époque de la lettregangon de
14 ans atteint de trisomie 21. Il a suivi des salans « une école pour infirmes mentaux » justfite de 13
ans, date a laquelle il a été placé dans une «omasur enfants inadaptés » car la vie quotidietenta famille
était devenue « intenable ».
451 Marcéle Faugeére, « Maintenant c'est elle..imMarcéle Faugére et Monique d’ArgentHistoire de deux
meres Paris, Denoél-Gontier, 1970, p. 135.
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les professionnels qui travaillent dans les établigents est particulierement encouragé car il
permet notamment aux parents de se rendre compgteprbdgres que font leur enfant:

« L’enfant infirme mental soumis a une éducatioacsgisée évolue. Il n'est plus a son aise
dans une famille qui n’évolue pas parallelemertogtinue a le considérer comme un enfant.
L’effort des éducateurs peut méme se trouver détraisi le milieu n’a pas mari en méme
temps que l'arriéré. **> Dans la pratique, le dialogue n’est pas toujais§, comme en
témoignent les carrefours sur les relations entoéepsionnels et parents lors des assemblées
générales de 'UNAPEI. Tous ceux qui y participant fil des ans en arrivent a la méme
conclusion : la compréhension mutuelle est un idésdteindre.

Placer leur enfant ne solutionne donc pas tesiptoblémes, loin s’en faut : non seulement
les parents doivent apprendre a composer avec uwveano mode de prise en charge pour leur
enfant mais encore, avoir trouvé une place n’afine solution que pour un temps. Comme
nous l'avons déja mentionné, les différents typ@&tatllissements prennent en charge les
enfants par catégories d'age. Or, étant donné Iles-équipement en matiere
d'établissements®, rien ne garantit qu'un enfant puisse intégrerIMfPro aprés étre sorti
d'un IMP. Par ailleurs, I'établissement trouvé peet pas correspondre. En fait, il apparait
que les trajectoires des enfants sont loin d’étréalires et que les parents sont souvent
contraints de chercher de nouvelles solutions.

La fille de Mme B... par exemple est entrée damsalasse de perfectionnement quand elle
avait sept ans. A quatorze ans, elle ne pouvad phesteet |a, raconte sa mere « elle a eu la
chance de rentrer a 'IMPro (...) 14, [elle étaiggrtres heureuse. A la fin de I'année [1964]
on m’'a dit « Oh, Mme B..., essayez de comprendreeViite, je ne crois pas que vous ayez
envie gu’elle aille travailler en usine. Il faubws occuper d’elle et puis on a des enfants qui
sont en mauvaise situation, on aimerait mieux doreer chance... ». Alors on a bien
accepte, on a bien accepté que C... laisse sa plqwelgu’un d’autre. Alors la ca n’a pas été
agréable pour elle parce qu'a quatorze ans elle beaucoup de peine, elle s'était fait des
amis®* » Jusqu'a ses vingt-et-un ans, la jeune femme mstdomicile de ses parents qui

essayent de lui trouver des « occupations » (aeigymnastique, orthophoniste...), puis elle

42 « L'infirme mental adulte dans sa famillein, Nos enfants inadaptés°® spécial consacré a I'assemblée
générale de 'UNAPEI de 1967, 1967. Les pages dmipplément ne sont pas numérotées.
53 Claude Lévy, chercheur a I'INED, estime qu'ali janvier 1965 et pour I'ensemble de la France, les
« débiles profonds » en attente de placement repig&st 153% des enfants placés. Pour les « déhidgens »,
le pourcentage est de 145%. Cela signifie qu'aal,t®2 000 enfants agés de 3 a 19 ans sont emtentte
placement.In Claude Lévy,Les jeunes handicapés mentaux : résultats d’'unai&trgstatistiques sur leurs
caractéristiques et leurs besojrizaris, PUF, 1970, p. 82-83.
454 Entretien avec Mme B... (24 janvier 2012).
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entre dans un CAT dont sa mére et d'autres padatfants handicapés mentaux « sans
solution » ont fait le projet. Elle y reste tremiag ans puis doit & nouveau « laisser sa place a
d’autres » car elle est « moins performante. » &leependant la possibilité de rester dans le
foyer d’hébergement prévu pour les travailleursCAT jusqu’a ses soixante ans et « |a, ¢ca a
été une nouvelle période aussi parce qu’elle neitspas bien quoi faire... elle était dans la
rue, elle venait a la maison, on a essaye de lgemen accueil de jour mais ¢a ne marchait
pas, c’était pour des enfants d’une vingtaine déasn». A I'heure actuelle, elle vit dans une
maison de retraite pour personnes handicapées leente parcours de vie montre que
I'équilibre trouvé par la famille est précaire eiedes parents peuvent toujours étre appelés a
se réinvestir pour que leur enfant trouve sa plagene s'ils sont eux-mémes a448s

Certains des parents qui témoignent pour le noins@écial dEsprit font part de ces
ruptures dans la trajectoire et il est intéressknnhoter que les solutions qu’ils trouvent ne
sont pas toujours en lien avec le monde assodiiife E... explique que son fils a été placé
en IME de quatorze a dix-sept ans, age auquedtié aenvoyé parce qu'il ne progressait plus
et devait donc laisser sa place: «ce renvoi naugté signifié par le docteur de
I'établissement sans ménagement, avec une brutaliigmaine, nous disant que l'avenir

certain du jeune homme se trouvait dans un hopisyichiatriqué'™®

» Finalement, au
moment ou la mére écrit la lettre, le jeune hommegueestion travaille comme aide de cuisine
dans un foyer protestant pour jeunes gens, unikrgual a trouvé grace au pasteur de la
famille.

Les années 1950 et 1960 se présentent donc caolesn@nnées ou s’inventent un nouveau
mode de prise en charge, le placement dans unisSeilent spécialisé. Moins stigmatisant
que I'hdpital psychiatrique, il offre une solutiaax parents et les progres accomplis par les
enfants qui y sont placés tendent a briser le eng I'incurabilité des enfants handicapés
mentaux.

Les associations de parents ne se limitent pass a&réations : elles entendent aussi faire
valoir les droits des personnes handicapées merdaj@es des pouvoirs publics. La encore,
tout est a construire ou presque : au sortir dgukare, le handicap mental est tres largement

ignoré.

45 Mme B... est née en 1932.
456 ettre de Mme E..., datée du 2 février 1966ESP2.511-01.09.
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C. Les "bénévolences" de I'Etat

Lorsqu'il liste les aides financieres dont pentvbénéficier les différentes catégories de
personnes handicapées en 1967, Francois Bloch-baixéce que « pour la méme infirmité,
le concours de la collectivité va décroissant, adecfortes différences, selon qu’'il s’agit
d’'une blessure de guerre, d’'un accident du tradaily accident automobile, des suites d’une
maladie ou d’'une malformation de naissance. Audmsette échelle, la collectivité ne se
reconnait pas responsable et ne dispense que dersedl n'y a ni dettes ni créances ;
seulement des « bénévolencé$™. Le handicap mental ressort assurément de laéderni
catégorie et il en résulte que les familles sortefoent mises a contribution financierement,
méme si, a I'époque ou il rédige son rapport, utage nombre de mesures ont déja permis

d’améliorer leur situation par rapport a 'immeédagres-guerre.

1. L'aide financiere apportée aux familles de persmes handicapées mentales

Il est important de noter que les aides financiaregjuelles peuvent prétendre les parents ne
sont pas versées pas les mémes organismes et cerramt pas tous les parents. Certaines
relevent de I'Aide sociale et d’autres sont le thtla Sécurité sociale. Cette distinction n’est
pas négligeable car ces deux organismes ne fonetrpas sur le méme modéle, comme le
souligne Jean-Pierre Laborde : «tandis que largécsociale couvre des risques et des
charges, c'est-a-dire des événements aléatoireéventualités I'aide sociale répond aux
situationsde besoin, que celles-ci aient été ou non causgesrpévénement particulier. La
Sécurité sociale est donc de nature assurantiabedyl’aide sociale releve, en ce qui la
concerne de I'assistant®»

La premiére loi en faveur des personnes handisap@atales est la loi n°49-1094 du
2 aolt 1949 ayant pour objet de venir en aide tioes catégories d’aveugles et de grands
infirmes. Par « grands infirmes » sont désignéssplersonnes présentant une déficience
intellectuelle et ayant un quotient intellectudiéneur & 0,65 environ. Cette loi met en place
une un dispositif d’assistance qui est conditiopagles ressources dont disposent les parents
ou la personne handicapée mentale, selon qu'dlileoesidérée comme mineure (moins de

quinze ans) ou comme adulte. Pour les mineursld’ast versée si I'enfant est « soumis a des

57 Frangois Bloch-LainéEtude du probléme général de I'inadaptation desspenes handicapéeParis, La
Documentation francaise, 1969, p.16.
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soins appropriés a leur état ou a un régime dlioitn spéciale » (art. 10). Pour les adultes
qui ne peuvent travailler, une pension est prévuelle peut étre majorée si la personne
handicapée a besoin de l'aide constante d'uneetipersonr®®. Pour ceux qui travaillent
mais ne peuvent le faire a temps plein, il est prdv complément de salaire qui équivaut au
maximum a la moitié du salaire départemental de.bas

C'est aux commissions de I'Aide sociale gu'il coemti d’apprécier les ressources des
demandeurs, en tenant compte de leurs revenus lanauglii comprennent aussi pour les
adultes l'aide que peut apporter leur famille —let ressources du capital. Toutes les
personnes handicapées ou leurs parents ne pewr@npds bénéficier de ces prestations. Les
parents le mentionnent notamment quand ils padanplacement de leur enfant. M. W...
raconte par exemple que son fils «a été une afdwes un centre géré par 'ALGED
(Association lyonnaise de gestion d’établissempnotg personnes déficientes)] (...). Il avait
huit ans a I'époque [1958] et, au bout d’un angitactrice nous a dit — on payait le prix de
journée intégral (...) Comme on avait deux salaioFsn’avait pas le droit a une prise en
charge (...), si on avait été un peu moins fortune dreaurait eu une aide et ¢ca aurait pu étre
gratuit ou une participation plus légere —: « @asv/colte cher et il ne fait aucun progres.
Gardez-le chez vou§® » »

Cette citation illustre le fait que, pour nombee ghrents, faire entrer son enfant dans
un établissement spécialisé suppose des dépengaéraentaires. Cela tient au fait qu’avant
la loi de 1956, les établissements qui ont été créés par lesiatisns de parents ne sont
pas reconnus par la Sécurité sociale comme deliséa@ahents de soins et elle ne prend donc
en charge aucun frais. Par la suite, et sous respre I'établissement ou est placé I'enfant ait
recu I'agrément, les frais sont majoritairemens @m charge par la Sécurité sodi¥leDans
la pratique, il semble que les démarches a effecaent compliquées et que la prise en
charge effective par les Caisses de Seécurité social soit pas évidente. Parmi les
correspondants de la revissprit, deux parents font mention d’'une erreur de la B&cu
sociale qui leur avait annoncé une prise en chiatgée des frais avant de se rétracter. Dans le
premier cas, M. T... expligue que pendant six mois 8ts, atteint d’'une encéphalite

dégénérative progressive, a bénéficié d’'une rédidumcantierement prise en charge dans un

458 Jean-Pierre Labordee droit de la sécurité socigl®aris, 2005, PUF, p. 149.
459 A titre indicatif, au ' novembre 1972, la somme maximale que peut toughedulte qui ne travaille pas et
qui a besoin de l'aide constante d’'une tierce persest de 4500 F par an (4050 euros de 2008 ejwviro
450 Entretien avec M. W. (10 janvier 2012).
“51 Une partie des frais restent & la charge des fanerde la personne handicapée mentale,
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hopital. Il a ensuite été placé dans un établisaérap Suisse et la Sécurité sociale a fait
savoir — alors qu’elle avait indiqué le contraitgparavant — que ce placement serait a la
charge des parents. Ce cas de figure pose le preld@ placement de I'enfant a I'étranger.
Dans certains cas, étant donné le manque de seudtpeut étre pris en charge. Une autre
meére mentionne que le placement de son fils es en charge a 100%, méme si
I'établissement est en Suisse, mais précise qua parce que sa famille dépend de la
Sécurité sociale militaire qui se montre partio@i@ent conciliante par rapport aux
remboursements des frais. Dans le second casrée pent d’étre informé de I'absence
d’aide financiére, soit trois mois apres le placett® son fils de six ans. Impossible donc de
savoir s'il arrive ou non a faire revenir la Sétairsociale a se décision initiale. Notons
toutefois qu’'une allocation d’éducation spéciale @éée en 1963 et quelle est destinée
aux familles des mineurs de moins de vingt ansmea® infirmes qui bénéficient d’'une prise
en charge spécifigue dans un établissement agréduetne bénéficient d’aucun
remboursement de la part de la Sécurité sociale.

En ce qui concerne les adultes handicapés mentis prestations relevant de I'Aide
sociale sont prévues pour ceux qui n‘'ont que peuedsources mais, pour les autres, il
n'existe aucune aide. Cela s’explique par le fa@,qusqu’a I'age de vingt ans, ils étaient des
ayants droit du chef de famille. Passé cet agaeilsont plus couverts par la Sécurité sociale
et ils ne sont donc plus remboursés pour aucun reéutical. Il faut toutefois noter que le
systeme de l'assurance volontaire institué parardennance du 21 aolt 1967 leur offre la
possibilité d’étre assuré en versant chaque mogsamtisation dont le montant est calculé
d’aprés leurs ressources propres. Les ressourcepatents ne sont en effet pas prises en
considération, sauf dans le cas ou une demandardeigation financiere est faite auprés de
I’Aide sociale. Il faut cependant noter que, sp&rsonne handicapée mentale n’a jamais pu
travailler, ses ressources ne peuvent guére varidiyne aide des parentsiretfing ce sont
bien eux qui cotisent pour que leurs enfants saasstrés. Cette démarche garantit que la
personne handicapée mentale soit remboursée paursalas médicaux mais elle n'est
d’aucune utilité pour les frais liés au placemarisiun Centre d’aide par le travail car ce type

d’établissement n’est pas considéré comme un ésaolient de soin par la Sécurité sociale.

52| e systéme du ticket modérateur est mis en plagsaix mois de placement. Si les parents ne pepeser
ce qui reste a leur charge, I'Aide sociale peuwdrirenir.
463 « Loi n° 63-775 du 31 juillet 1963 instituant poles mineurs infirmes une prestation familiale dite
d’éducation spécialisée i Journal officiel de la République francajseaoit 1963.

245



Jusqu’a la loi du 13 juillet 197, ce sont les parents — ou, a s'ils ne le peuvast pAide
sociale — qui payent pour que leurs enfants thHawi

Les mesures que nous venons d’énumérer mon&dagsituation financiere des familles
s’améliore au fur et a mesures des lois et dépretsen leur faveur, méme si les prestations
restent limitées. L'UNAPEI n’est d'ailleurs pas arigere a cette évolution, comme le
rapporte Eric Plaisance: «des liaisons sont iémbtles les années 1960 avec les
parlementaires. (...) L'UNAPEI souhaite obtenir ragitent des mesures concretes et non
soutenir le lancement d’'un vaste débat, nécessaiepius long et moins efficace dans
l'immédiat, sur le statut de I'enfance inadapt®e» Cela permet de comprendre pourquoi
I'ensemble des prestations ne dessinent pas uit@pelunifiée et explique en partie que les
problemes posés par la déficience mentale ne satnpls abordés directement par les
pouvoirs publics : la Sécurité sociale ne prencc@mpte la personne handicapée que parce
gu’elle est Iégalement rattachée a un ayant dpoitint a I’Aide sociale, elle permet avant tout
que les personnes handicapées et leur famille netrseivent pas dans le dénuement le plus
total. C’est le manque de ressources qui justibe action, le fait que les personnes
concernées soit en situation de handicap devenasgye secondaire. Un autre élément
d’explication peut toutefois étre avancé : si lessares prises semblent viser avant tout a
parer au plus pressé, c’'est aussi parce que lligatherche pas vraiment a connaitre la

situation des personnes handicapées et de ledidami

2. Les personnes handicapées mentales : des incoes®

L’Etat peut difficilement mener une action efite en faveur d'une population s'il
méconnait ses caractéristiques et les problemesllep’’ rencontrent. Or, les données
concernant les personnes handicapées mentalegesonbmbreuses, lacunaires et les auteurs
qui en proposent mettent tous en avant la difficalparvenir a un résultat satisfaisant.

Les recensements généraux, premier outil quirpibidonner un ordre de grandeur sur le

nombre de personnes concernées par le handicalm&ntlent la question, aussi bien en

44| s’agit de «la loi n°71-563 du 13 juillet 19%&lative & diverse mesure en faveur des handiospiés

Journal officiel de la République francajskt juillet 1971. Elle distingue les frais de ftioonement du CAT et
les frais d’entretien. Les premiers sont pris eargh par I'Aide sociale et les parents ne sont phligés d'y
participer. Les seconds par contre, sont toujouesénarge de I'ouvrier handicapé mental, c’estrg;de plus
souvent dans la pratique, de ses parents.
4% Eric Plaisance, « Deux associations dans leurorpp I'Etat au début des années soixante : 'APAiH
'UNAPEI », in Catherine Barral, Florence Paterson, Henri-JacqB#sker, Michel Chauviere (dir.),
L’institution du handicapop. cit, p. 224.
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1946 qu'en 196%° alors qu'ils prennent en compte les autres infésn En 1946, aucune
question relative a la déficience mentale n'estépas«il a paru inutile de demander
expressément la déclaration des infirmités menfzese qu’une telle question risquait d’étre
trés souvent laissée sans réponse ou mal inteePésé Au-dela de cette premiére
explication, on peut remarquer que Raymond Riéecteur de la Statistique général, a
souligné dans lintroduction deRésultatsque «lintérét de [la question relative aux
infirmités] s’est accru par suite du développemaes lois sociales et de la préoccupation
croissante de rééduquer les déficients et lesmefirafin de les reclasser dans la population
active ». Or, en 1946, les personnes présentantdéfieience mentale ne font I'objet
d’aucune loi particuliere et rares sont ceux auiyent bénéficier d’'une rééducation. On peut
donc en déduire qu’il y a un «intérét » moindrdea connaitre. Certaines « infirmités
mentales » ont cependant été déclarées spontanéIBeBil9 personnes au total, y compris
les « vieillards séniles ») et il s’agit pour lapart de personnes vivant dans leur famille.

En 1964, I'exclusion des « infirmités mentalessd justifiée selon les auteurs par le fait qu’
« un recensement de cette nature, déja imparfaiteadapté au recueil de renseignements
précis sur les infirmités physiques, ne sauraieutrfir de données valables sur les infirmités

mentales’®®

» Cette affirmation est assez surprenante caruisldp loi dite «loi Denis
Cordonnier », obligation est faite — sous peinem#adé®® — de déclarer les « grands
infirmes », soit les personnes atteintes de déftementale qui ont un quotient intellectuel
inférieur a 0,65. Toutes les personnes concerneéés font pas mais si certaines d’entre elles
ont déja fait, comme le stipule la loi, une dédiara a la mairie de leur commune de
résidence, on voit mal pourquoi elles ne donnetapas cette information lors d'un
recensement de la population. Autrement dit, unesgon sur l'infirmité mentale aurait
permis de connaitre au moins le hombre de persdmaedicapées mentales d’ores et déja
déclarées comme telles. D’ailleurs, 73000 persoonéete déclarées « infirmes mentales »
lors du recensement, bien que la question ne asippsée.

Le manque d’information se fait néanmoins cemknt ressentir & partir du moment ou

I'Etat, via les différents Plans d’équipement saingt et social, commence a financer les

“6%Depuis 1851, une question est posée sur les «soundts » et les « aveugles ». Depuis 1926, lalatipu
est questionnée sur toutes les « infirmités ». 8% par contre, aucune question relative a I'infiénm’apparait
dans les résultats du recensement général.
““Direction de la statistique généralRésultats statistiques du recensement général gepalation effectué le
10 mars 194pvolume V, « Infirmes,»Paris, PUF, 1950, p. VII.
%8| es infirmes recensés en 1962. Extrait des résuttatrecensement général de la population du 7 1968
Paris, Imprimerie nationale, 1968, p. IX.
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établissements spécialisés. Aussi, en 1962, eétaldNED un « service des populations
inadaptées ». Sur demande de la Commission deip@ment sanitaire et social du
Commissariat général au Plan, 'un des premiersigge a étre étudié sont les « débiles
moyens et profonds ». En 1962, une premiere engaétaéalisée dans le département du
Rhéne par Claude Vimont et Claude Lévy. Les obgdainnoncés sont de « définir les
principales caractéristiques des débiles (...) etddwrminer les besoins d'équipements
appropriéd’ ». Elle concerne uniquement les « débiles moyepsofonds » - ces catégories
étant définies grace & la notion de quotient iettllef’* — de 3 & 20 ans qui sont placés ou en
attente de placement dans des établissements che®hdll serait trop long ici d’entrer dans
le détail de I'enquéte. Nous n’en donnons donc dee conclusions principales :

« L'insuffisance immédiate de places disponiblessda région étudiée est donc de 30% des
effectifs actuellement placés, pour les « profomds de 43% pour les « moyens » si I'on
retient les seuls enfants inscrits en attente/d8i prend la définition plus large que nous
avons pu calculer des enfants non pl&Césinsuffisance des places est de 76% pour les
« profonds » et de 110% pour les « moyefi§». Lorsque cette enquéte est étendue a
'ensemble de la France, il apparait que le Rhéielee département le mieux équipé du
territoire car « les débiles profonds, en attereplhcement, représentent 153% des enfants
placés, contre 38,2% dans le Rhéne. Pour les déitegyens, les chiffres respectifs sont de
145% et 43,3%!° »

Cette enquéte, si elle permet d’obtenir pour larjeee fois des données relativement précises
sur les places en établissements spécialisés oquaidet étre créées, ne donne aucune
information sur la situation concrete des famildest les enfants n'ont pas pu étre placés.

49 Article 3 de la loi n°49-1094 du 2 ao(t 1949 ayaour objet de venir en aide & certaines catégories
d’aveugles et de grands infirmes.
470 Claude Vimont et Claude Lévy, « Une enquéte sarjémines débiles mentaux dans le département du
Rhdne »jn Population 1964, n°5, p. 873.
"1 Les « débiles moyens » sont ainsi définis comnanayun QI entre 50 et 75, celui des « débilesqms »
est compris entre 20 et 50. Les auteurs précisentagnotion de quotient intellectuel n'est pasndicateur trés
sr puisqu'il existe différents tests et que diviateurs peuvent influer sur le comportement deféint mais il
reste un indicateur « valable » et « trés pratiguess fins administratives, psychiatriques ou lpslpgiques. »
472 En 1962, 1410 enfants dits débiles moyens et pdsfsont placés dans des établissements spécialisés
473 |es auteurs ont consultés les dossiers médicasxndero-psychiatres infantiles de Lyon et ont amsi
également prendre en compte les enfants qui nfétpas inscrits sur les listes d’attente soit papcds seraient
trop agés quand une place se libérerait soit pgredeur parent souhaitaient les garder a dongtiles enfants
qui étaient sortis des établissements, soit quefille les ait repris, soit qu’ils avaient attei’age limite
d’accueil de I'établissement ou ils étaient pladgsriori, les seuls enfants a ne pas étre pris en compte so
donc ceux dont les parents n’ont jamais fait audémarche, ni auprés de professionnels de saraéipnes de
I’Administration.
47 Claude Vimont et Claude Lévy, « Une enquéte siijdenes débiles mentaux...op. cit, p. 890-891.
47> Claude Lévyl es jeunes handicapés mentaux : résultats d’'uneéacptatistiques sur leurs caractéristiques
et leurs besoindParis, PUF, 1970, p. 82-83.

248



Cette lacune n’est, a notre connaissance, palierapcune autre enquéte diligentée par les
pouvoirs publics. Le seul mode de prise en changésageable pour eux est le placement et
on retrouve cette orientation dans le rapport dm¢wois Bloch-Lainé, notamment lorsqu’il
affirme que « dés lors que toutes [les familleshismt assurées d’'un acces aux établissements
traitants, le probléme financier serait pour etlesectement régl€% Toutefois, il nuance ce
point de vue en invitant les pouvoirs publics aompenser les sur-colts imposés a la famille
par la présence d’'un infirme (...) quelque soit leikhque les parents aient pu faire, dans
I'intérét de I'enfant, entre le maintien de ce dermans son milieu familial et son placement
dans un établissement, spécialisé ou 1i6m. Les parents sont présentés pouvant faire un
choix dans l'intérét de leur enfant, I'établissemeiest plus autant envisagé comme le seul
modele de prise en charge sur lequel les effodspdevoirs publics doivent étre concentrés.
Pour aider les familles, il faut non pas leur ofBystématiquement la possibilité de placer
leur enfant mais aussi prendre en compte leur gh@igre.

Concernant les adultes, on peut mentionner urguéte de la section statistique du
ministére des Affaires sociales de 1886ur la réinsertion sociale des personnes handisapé
adultes agées de 15 a 55 ans. Elle se révéle deire a exploiter dans le cadre de notre
étude car les résultats sont exploités par régime@rise en charge (Aide Sociale, Sécurité
Sociale, Mutualité Agricole et Sécurité Sociale Mie) et non par type de handicap. On y
apprend toutefois qu’ «il ressort de I'examen destoes groupes que la presque totalité de
notre échantillon, soit, selon les régimes, 85% @fes cas, est composé de personnes n'ayant
jamais été victimes d’aucun abandon pendant I'ex@face qui tendrait a démontrer qu'il
n'existe pratiquement aucun lien entre le phénomdraandon et I'existence d’'un
handicap’® » La facon dont ce constat est présenté souseeniem 'abandon de personnes
handicapées est pensé comme un phénomene relativemant. Un tel préjugé fournirait
un autre élément pour expliquer que les famillepelsonnes handicapées ne fassent I'objet

d’aucune enquéte spécifique.

47® Francois Bloch-LainéEtude du probléme général de I'inadaptation desspenes handicapéeParis, La
Documentation francaise, 1969, p. 12.
"7 Frangois Bloch-Lainétude du probléme général de I'inadaptatioyop. cit, p.67
478 « Enquéte statistique par sondage sur les pdsiibile réinsertion sociale des handicapés adwlt8sction
statistique de la Division du Plan et des Programfiérection générale de la famille, de la viedlest de
I'action sociale — Ministere des Affaires socialelgtée du 17 ao(t 1966. Archives de 'INED — A340
4" bid., p. 37-38.

249



Jusque dans les années 1960, les parents doiesareren charge les probléemes que pose le
handicap de leur enfant sans attendre des pougabbcs qu’ils leur apportent une aide.
L’Etat laisse a l'initiative privée, c’est-a-dirads la grande majorité des cas, aux associations
de parents, le soin de mettre en place un dispasgurant la prise des personnes handicapées
mentales. Son réle se limite alors trés largemeimancer les établissements créés par les
associations ou a assurer aux personnes concarnémsnium de ressources. Le handicap
mental n’est alors pas percu comme un domaine @gessite un intérét particulier de la part
de I'Etat. En ce sens, le rapport remis en 196 #pamcois Bloch-Lainé au Premier ministre,
Etude du probleme général de linadaptation desspenes handicapéesnarque une
véritable rupture qui se concrétise avec la loi3@ujuin 1975 d’orientation en faveur des
personnes handicapé®s Comme le souligne le groupe ALTER, « en Franesmnée 1975
constitue le moment essentiel dans la mise en plaseolitiques du handicap. Depuis cette
date, le terme de handicap sert & désigner un cladntprvention unifié et repérable parmi

les politiques sociales. Il a acquis de ce fait foree visibilité socialé®’

» Ce a quoi nous
allons nous intéresser est l'influence de cettevalbel orientation étatique sur la facon dont

les familles congoivent leur réle aupres de leoche handicapé mental.

Il Les familles : une aide parmi d'autres? (année4970-années 1990)

Dans les années 1970, I'Etat affirme sa voldet&enir en aide aux personnes handicapées.
L’article 1 de la loi d’orientation de 1975 stipude effet que « La prévention et le dépistage
des handicaps, les soins, I'’éducation, I'éducateifgrmation et I'orientation professionnelle,
I'emploi, la garantie d’'un minimum de ressourcéntégration sociale et I'acces aux sports et
aux loisirs du mineurs et de I'adulte handicapégsjgjues, sensoriels ou mentaux constituent
une obligation nationale. » Le temps des « bénégeke » de I'Etat serait alors définitivement
révolu, l'aide publique ayant désormais un caractéigatoire. En toute logique, les familles
devraient donc étre davantage aidées. Nous vergues leur situation s’améliore
effectivement apres la loi, notamment grace a didécrets d’application. Le changement le
plus important ne sont toutefois pas les progresraplis au niveau financier. Les principes
qgue posent la loi d’orientation, et notamment cdlul’intégration des personnes handicapées

“80E|le est publiée dans Imurnal officielle de la République francaigé' juillet 1975).
81 ALTER, « Introduction générale #n Catherine Barral, Florence Paterson, Henri-Jac@iieker, Michel
hauviére (dir.)Linstitution du handicap : le réle des associatpRennes, PUR, 2000, p. 21.
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au sein de la société, influent tres directementlasdiacon dont les parents envisagent leur

role.

A. Les familles et la loi d'orientation de 1975

1. Des familles davantage secondées

L’article 1 de la loi d’orientation du 30 juin9I5 stipule que « Les familles, I'Etat, les
collectivités locales, les établissements publies, organismes de sécurité sociale, les
associations, les groupements, organismes et esgsppublics et privés associent leur
intervention pour mettre en ceuvre cette obligadinrvue notamment d’assurer aux personnes
handicapées toute l'autonomie dont elles sont dapab Les familles sont d’emblée
instituées comme une aide parmi d’autres ou, plastement étant donné la formulation de
I'article, il est prévu qu’elles seront davantageasdées dans leur effort éducatif et ce des
I'annonce du handicap.

L’article 3 de la loi prévoit par exemple queent mises en place des « structures d’action
médicale précoce » dans lesquels «la prise engehsleffectuera sous forme de cure
ambulatoire comportant l'intervention de méde@hede technicien para-médicaux et sociaux
et, si nécessaire, une action de conseil et déesode la famille ». Les familles « isolées » ne
seraient dona priori qu’'un mauvais souvenir. Reste que, dans les faitéiche des parents
est loin d’étre autant facilitée que la loi le &@sentendre. En 1985, Noél Courtaigne, pere
d’'une enfant atteinte de trisomie 21, explique gademme et lui ont trouvé une structure
d’aide précoce apres avoir été « baladés de sererteervices » pendant un an. Fort de son
expérience, il s'adresse en ces termes aux parerarents de jeunes enfants, armez-vous de
patience ! Il va vous en falloir une sacré dose@mnme nous, vous pensez que l'action et la
stimulation précoces sont indispensables au dépefopnt et a I'épanouissement de votre
enfant*®? » Notons toutefois que, bien que I'accés aux so@soit pas toujours chose aisée,
le fait est que des structures existent. Dans wsidod’Epanouir consacré a la déficience
mentale, F. Loire souligne les progres accompldégteint de la fagon suivante la situation
des parents de jeunes enfants : « On ne pleure @isdu moins, on pleure de moins en
moins longtemps. (...) Pourquoi ? D’abord, on se senins seul qu’autrefois. Le handicap,

on en a entendu parler. Des handicapés mentaugnoroit dans la rue. C’est une chose

82 Noél Courtaigne, « Parents, au boulotinEpanouir 1985, n°104, p. 4.
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admise. Ensuite, on sait qu’en regard des devoirg des droits et on les fait valoir. Enfin,
on reconnait que I'enfant aura besoin d’'une édocgtarticuliere pour laquelle il existe des
solutions. »

L’amélioration de la situation des familles caemd é€galement un aspect financier que
Jacques Henry, Président de 'UNAPEI, met en éwdedans un édita’Epanouir. Il y
présente le décret du 30 décembre 1&7&mme marquant une véritable inflexion dans la
politique de I'Etat car il abolit I'obligation alientaire en matiére d’aide sociale et que les
rentes survies ne sont plus prises en compte @anal¢ul des ressources d’'une personne
handicapée : « Enfin, la solidarité nationale priengklai de la solidarité familiale » souligne-
t-il. Les deux mesures qu'il cite en exemple ontecemmun d’avoir déclenché de vives
protestations de la part des parents.

Au nom de [l'obligation alimentaire, les parerds grands-parents pouvaient se Vvoir
contraints sur décision judiciaire de participex nais d’entretien d’'une personne handicapée
mentale placée en foyer par exemple, le montaette participation étant fixée par le juge
d’instance. Selon un édito déos enfants inadaptéan 1968, il s'agissait la d’'une mesure
« désespérante et tragique » car les parentsuvaipeat attendre aucune réciprocité de la part
de leur enfant. Par ailleurs, elle présentait bimeénient de « faire sourdre des sentiments
ambivalents & I'égard de celui qui entraine urle &hargé® » et elle contredisait I'esprit de
solidarité de toute la société.

La Rente-survie quant a elle est un contrat gduaupres de la Caisse nationale de
Prévoyance qui permet aux parents de garantirreelgfiant des ressources financieres apres
leur décés. Elle a été congue par TUNAPEI qui yaibun moyen de calmer les angoisses
des parents quant a I'avenir de leur enfant ag@sdisparition. Le premier contrat est entré
en vigueur le % janvier 1962 et dés 1965, 36000 contrats onta@écsits. Ce qui scandalise
les parents, c’est que la rente percue par lewanergst prise en compte lors du calcul des
ressources par la Commission d’admission a I'Aideiade€’®>. La lettre d’un pére est & cet
égard exemplaire : « A quoi bon la Rente-Survie,cafte rente que nous constituons

aujourd’hui par nos sacrifices pour pouvoir préseitavenir de nos enfants, doit entrer dans

83| s’agit du « décret n°76-1293 du 30 décembres1@Tatif & la mise en vigueur de I'article 168 weau du

code de la famille et de l'aide sociale dans sadtdn de l'article 48 de la loi n'75-534 du 30rjul975
d’orientation en faveur des personnes handicapéesJournal officiel de la République frangaisg,janvier
1977.
84 « Edito »,in Nos enfants inadapté$968, n°25, p.1.
“85 | _a circulaire n°149 du 7 octobre 1969 a toutefwicisé que les commissions ne devaient ne tenipode
cette rente que pour moitié.
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le calcul des ressources de notre infirme et keeppour autant des secours que pourrait lui
allouer I'aide sociale™®® ».

Ainsi, les dispositions de la loi de 1975 semblelore une période pendant laquelle les
parents se sentant délaissés et incompris parol@gps publics ont revendiqué des droits
pour leurs enfants. Elle parait étre I'aboutissen@on quart de siecle d’effort pendant
lesquels les parents ont ceuvré, par le biais adfpgiour que leurs enfants soient reconnus
comme des citoyens a part entiere. Notons d’aslewre I'orientation de la loi correspond
d’autant plus a leurs attentes que I'UNAPEI a faitti des associations consultées lors de la

préparation de la 161".

2. Des familles secondées ou dirigées?

La situation des personnes handicapées et dddmiille s’améliore mais cela ne signifie
pas pour autant que les parents de personnes hpadgmentales s’investissent moins pour
leur enfant. Comme le souligne un articl&panouiren 1980, « il serait illusoire de croire
que l'action au niveau national suffit a résoudvast les problemes car la famille, prise

isolément et face & I’Administration, se sent insgante'’®®

» Etant donné que les personnes
handicapées mentales adultes ne peuvent guérebseuilér seules, les parents doivent
toujours veiller a ce que leurs droits soient resgse d’autant plus que les commissions qui
sont sensées suivre leurs dossiers ne le fontqugsuts avec autant de soin qu’elles le
devraient.

L’action des C.O.T.O.R.E.P. (Commissions techeg) d’orientation et de reclassement
professionnel) par exemple, créations de la loi,samblent guére faciliter la tdche des
parents. Elles font I'objet d’'une virulente criteuae la part de Maurice Grignon en 1982. Il
dénonce leur « manque de respect vis-a-vis desmpegs handicapées et de leur famille [qui]
devient coutumier » et le fait que « chaque C.O.R.B.P. fait sa politique, la définit, refuse
toute interprétation des textes nationaibe C'est alors & la famille qu'il revient d'influsur

les décisions des commissions ou de faire en gprielles ne mettent pas la personne

486 « Courrier des parents et amismNos enfants inadaptg$968, n°25, p. 27.
“87 Sur ce point, le lecteur peut se référer & larifmrtion de Partick Guyot, « Le role des grandeseistions
de personnes handicapées dans I'élaboration de kdrientation de 1975 »n Catherine Barral, Florence
Paterson, Henri-Jacques Sticker, Michel Chauvidre) (L'institution du handicapop. cit, p. 2523-278.
488 « La loi, vous avez dit la loi ? i Epanouit n°108, p. 15.
89 Maurice Grignon, intervention lors de I'Assemblgénérale de 'UNAPEI de 1982 Epanouir 1982,
n°122, p. 17.
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handicapée dans une situation qui lui serait néfast plainte la plus fréquent a I'endroit des
C.O.T.O.R.E.P. est le fait quelle diminue sanssgai valable les taux d’incapacité de
certaines personnes. Dans un éditepa@nouir, il est fait ironiguement mention de « I'action
thérapeutique des C.O.T.O.R.E.P » : « contre tattente l'infirmité s’évapore, le handicap
disparait et avec lui, dit-on — certaines aidesrfgieres dont I'allocation compensatrice,
parfois 'AAH. Les « patrons » de la psychiatrientiouent, eux, leurs vaines recherches et se
lamentent avec nous de leur impossibilité a rengplaci & stimuler les cellules éteintes du
cerveau™® »

D’autres fois, ce sont les décisions concerfiarientation de la personne handicapée qui
pose probleme, comme en témoigne cette mére : 8 Bans un enfant qui est passé devant
la C.0.T.O.R.E.P., laquelle a émis I'opinion suitean« Continuation des soins ». Il ne peut
donc entrer en C.A.T. Reste I'hospice, fermé & @datombré de vieux malades ; le docteur
nous a dit : « plutét que de le mettre a 'hospgardez-le chez vous. » Or, nous avons notre
travail et notre fils s’ennuierait. Nous I'avonsgrdans un centre ouvert, ou on le promeéne,
beaucoup. Depuis un an, on a monté des ateliersemtee ne porte pas le titre de foyer
occupationnel mais il en remplit la fonction. Nofils est ravi de faire de la peinture, il
travaille parfois au jardin. Pour nous, c’est uoere solution. » Ce témoignage montre que
les parents sont dépossédés d'une partie de laewopode décision par les commissions
d’orientation. Il s’agit ici de la C.O.T.O.R.E.Pam c’est également le cas avec les C.D.E.S.
(Commission départementale d’éducation spéciale) [@s personnes handicapées mineures.
Les décisions qu’elles prennent s’imposent auxlis&dments et aux organismes de prises en
charge mais également aux personnes concernéésedie, elles doivent proposer plusieurs
établissements ou services et tenir compte, damesaire du possible, de tenir compte de la
préférence des intéresseés.

Il convient toutefois de ne pas noircir la sitoa outre mesure. L'action des commissions
n'est pas toujours percue comme bénéfigue maisriestations qu’elles indiquent ne sont
pas systématiquement en désaccord avec ce queatestp attendent. En 199¥jvre
ensembl&® publie les résultats d’'une enquéte que 'UNAPEtamduite auprés de ses
adhérents (elle a obtenu 12 000 réponses) et ikssort que « 67% des gens pensent que

I'orientation de I'enfant est conforme aux besoinganéme si « 49% seulement trouvent

490 « Edito — L’action thérapeutique des C.O.T.O.R.ERin Epanouir 1980, n°108, p. 1.
91| a revue de 'UNAPEI change de nom en 199&panouir, elle devienVivre ensemble
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satisfaisante la capacité d'écoute et de prise @anpte de l'avis des parents de ces
commission$? ».

La loi d’orientation de 1975 et les décrets glagation qui lui font suite ne changent donc
pas radicalement la situation des parents : il$ Boaux compris par les pouvoirs publics,
davantage secondés mais le réle gu'ils ont a jpaar I'épanouissement de leur enfant n’est
pas pour autant moins important. Il est d’aillenosable que la fagon dont ils congoivent cet
épanouissement évolue a partir des années 1974Drmas’agit plus seulement de trouver a
'enfant une place ou il sera bien, il faut quetegblace lui soit faite dans la sociéte.

L'« intégration » est alors au cceur des préoccapstiles parents.

B. L"intégration” des personnes handicapées menta&s : un nouveau combat?

L’intégration est une thématique qui se dévedodpns les années 1970. Elle est le signe
d’'une volonté des parents de tout mettre en ceumie gue leur enfant soit reconnu comme
membre de la société a part entiére, pour qu'isgmiiévoluer en milieu « normal ». Les
établissements spécialisés sont alors dénoncés eomsguant de conduire a une
« ghettoisation » des personnes handicapées nmen@dequ’il nous semble important de
montrer néanmoins, c’est que, dans le contexteededréation, ces établissements étaient
déja percus comme des moyens d’intégration, ménie w@rme n’était guére employé a

I'époque.

1. L'évolution de la perception des établissemengpécialisés

Lorsque les premieres associations de parergsraecréées et ont proposé le modéle des
établissements spécialisés, le contexte était dalnirejet général des personnes handicapées
mentales et de leur famille. Dans ce fait, I'exist® méme de structures destinées a prendre
en charge des personnes handicapées mentalest ép@iggue comme un signe de
normalisation, entendue comme le processus paellanu cherche a diminuer les écarts
manifestes entre une situation donnée et cellessqaot généralement observées. C'est

particulierement le cas quand les enfants rentthez eux tous les soirs : « Le régime de

492 « Bravo : 12 000 d’entre vous ont répondu a nodmesultation nationale #n Vivre ensemblel995, n°28, p.
4.
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semi-internat permet de maintenir les relationstigiemnes entre les parents et I'enfant qui
quitte la maison vers 8 heures le matin pour rem¢rsoir vers 17 heures. Il a un mode de vie
sensiblement identique a celui de ses freres etssetson absence soulage la maman. C’est
donc la formule qui recueille le plus d’avis favioles?®® » Le rapprochement opéré ici entre
I'enfant handicapé et ses freres et sceurs réva@dagaeule similitude entre les horaires de
chacun conduit a une moindre distinction entretisaon des uns et la situation des autres.
Pour les parents en effet, un tel changement esidlétre insignifiant. Comme le montrent
Serge Ebersold et Anne-Laure Bazin, I'un des tradsactéristiques du handicap et qui
conduit a une marginalisation des parents estiteqtee leur temps social soit totalement
bouleversé quand I'enfant reste au domicile en peance : « C’est de servitude dont il est
question lorsqu’ils parlent de ce « faire face alé instant qui dépersonnalise leur vie. Leur
temps n’est plus vécu activement, rempli de celgjoit décidé d’y mettre, mais subi, rempli
d’avance de ce qu'il faut faire absolument du matinsoir et du soir au matfi » Voir son
enfant partir chaque matin comme s'il allait a ésccomme tous les autres normalise donc
les parents. Pour I'enfant, il ne s’agit sans dajute d’une illusion d’intégration puisqu’il est
placé dans un établissement spécialisé mais, d@vame que I'éducation qu'’il y recoit doit lui

hY

permettre de s’insérer a terme dans la sociétén’est a priori qu’'une «inclusion
495

differée™ ». Cette formule est proposée par Jean-FrancoiauRaet Henri-Jacques Stiker
pour désigner la facon dont sont considérés dejows les établissements de ce type qui
peuvent paraitre dans un premier temps ségrégastipe les personnes handicapées sont
prises en charge dans des structures nettemegtetifiées de celles qui accueillent les
personnes « normales ».

Le probleme qui se pose dans les années 19tfuestette « inclusion différée » est loin
d’étre une évidence. Les associations n'ont euedsecd’interpeller les pouvoirs publics sur
le manque de structures et, bien que l'objectihtdgration ait été affirmé depuis leur
création, le retour en circuit « normal » n’est pas en avant. L’accent a par exemple été mis
sur la situation des parents de personnes handisauailtes « sans solution », qui se voyaient
contraints de reprendre leur enfant chez eux aaii$s ne pouvaient lui offrir toute I'aide

dont il avait besoin. En 1971, la situation estsprdée comme suit dans un articleNtes

493 Michel Leibovici,Guide des parents d’enfants inadapiEs cit., p. 87.

9 Serge Ebersold et Anne-Laure Badie, temps des servitudes : la famille & I'épreuvendndicap Rennes,
Presses universitaires de Rennes, 2005, p. 195.

49 Jean-Frangois Ravaud et Henri-Jacques Stikers«mazéles de I'inclusion et de I'exclusion a I'4pre du
handicap »in Handicap, Revue de Sciences Humaines et Soc4ée, n° 87, p. 7.
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enfants inadaptés« Nous voici devant I'échéance, la sortie déBro, la promotion de tous
ceux que parents, amis, éducateurs, technicierdeaims ont tiré du néant. « Des IMP, pour
quoi faire ? me disait une maman (...) Renvoyer nosrgs a leur majorité, c'est les
condamner. C’est les considérer en parias, en ¢htdies avec la certitude de les voir
régresser, jour aprés jour, année aprés anné&’esspour en arriver la, apres tant d'efforts,
je me demande maintenant s’il n’edt pas mieux vedpas construire nos centres ? » Cette
réflexion désabusée correspond bien au sentimeasi cqgenéral des militants de notre
Union?°® » Cette affirmation ne laisse pas entrevoir quemirsonnes handicapées mentales
peuvent mener une vie en société, alors que cigst ld cas pour certaines d’entre elles.
Claude Lévy et Claude Vimont rapportent par exengple « les statistiques élaborées par
I'institut médico-professionnel de Gerland prouvegoe I'enseignement [qui y est proposé]
n'est pas perdu pour tous. En effet, de 1957 a,196281 apprentis peintres en batiment, 78
ont réussi a se placer dans cette profession ; gur.)78 jeunes filles apprenties dans la
confection, 74 travaillent dans cette brantHe: Mais ces situations d'intégration réussie,
peut-étre sont-elles trés minoritaires ? — soniguéas d’'une part par les revendications pour
la création d’établissements et aussi, sans dpatele fait que si les personnes handicapées
mentales trouvent leur place dans la société, alesont plus tout a fait considérées comme
« handicapées » et que leur famille ont moins avestif*®. Cela étant, un moindre
investissement ne signifie pas I'absence.

Une telle approche tend a laisser penser quésau d’établissements mis en place conduit
celui qui y entre a suivre une voie « classique P, IMPro et CAT, alors qu’au méme
moment, la notion d’ « intégration », entendueecéis comme une participation pleine et
entiere a la vie sociale connait un grand succela méme période, on trouve donc des
revendications pour créer davantage d’établissesnerdtamment pour les adultes, et un
mouvement contraire qui tend a réaffirmer la vanatpremiére des établissements : faire
accéder la personne handicapée mentale a suffisaimuffteutonomie pour qu’elle puisse
évoluer en société. Lorsqu’elle présente le « sehdmdevenir du handicapé a travers les
Institutions », Marie-Simone Echavidre conclut dge « IMP, IMPro, CAT, Foyers, sont des
institutions ou nos enfants vivent dans un unigeleur mesure certes, mais qui a pour finalité

de les changer. Un enfant en IMP peut passer eselde perfectionnement! On doit

49 « Le probléme angoissant de nos adultes a doramé Uournées d’Alsace »in, Nos enfants inadaptés
1971, n° 37, p. 3.
97 Claude Vimont et Claude Lévy, « Une enquéte ssijdenes débiles mentaux...op. cit, p. 888.
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souhaiter qu’'un adolescent en IMPro devienne apipceez un patron, etc. L'IMP n’est pas
seulement une machine a fabriquer de futurs appremt IMPro, mais le lieu ou se
développent sa créativité et les moyens de s'ing#aes le milieu qui lui conviendfa’ »

On pourrait soutenir qu’il N’y a la qu’un paradoapparent, puisqu’il est évident que, pour
certaines personnes handicapées mentales, l'itigdgnalein et entiére dans la vie sociale
n'est pas envisageable étant donné leur manqudod@mie, alors qu’elle est un objectif
réalisable pour d’autres. L'opposition entre lesxdemouvements que nous avons souligné ne
serait alors due qu’au fait que sous le vocable«thandicap » sont regroupés différents
degrés de déficience.

Néanmoins, une nouvelle génération de parents)’gyias connu une aussi forte situation de
rejet du handicap que les précédents, rejetteiheipe méme de « I'inclusion différée ». lls
considerent que les établissements spécialisesmablsgnt trop les enfants et qu’ils risquent
de ne jamais pouvoir sortir de ce systeme. L'ogposientre les défenseurs des deux types
d’insertion se cristallise autour des débats fdutation des enfants.

2. Les classes intégrées focalisent I'attention

L’article 4 de la loi du 30 juin 1975 d'orieniat en faveur des personnes handicapées
stipule que «les enfants et adolescents handicaméissoumis a l'obligation éducative. lls
satisfont a cette obligation en recevant soit udacation ordinaire, soit, a défaut, une
eéducation spéciale ». Des dispositions légalesneiendonc conforter certains parents dans
I'idée que leur enfant a une place en milieu ordindl en résulte un véritable engouement
pour les classes intégrées de I'Education natipnalete proportion gardée néanmoins
puisque cette attitude est présentée de la sortegqux qui émettent des doutes quant aux
mérites de cette nouvelle prise en charge. Parrjiles conseillers techniques de 'UNAPEI
sont en premieres places, ce qui n'est guere swapte&tant donné qu’il s’agit précisément de
I'Union nationale des associations a l'origine ééablissements. En 1978, le Dr Bascou met
en garde les parents contre cette « mode » dargossier spécial &panouir consacré a

« L’Education spéciale » : « L'ouverture des écajesest une bonne chose en soi, la création

9% Un moindre investissement ne signifie pas absdtaide. Méme si elle travaille en milieu « normala
personne handicapée peut continuer a vivre chegasests par exemple.
99 Marie-Simone Echavadire, « Les handicapés, learsnts et les institutions in Epanouir 1975, n°76,
p. 11.
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de classes intégrées, ne résolvent pas tous letepres. Le fait de porter un cartable bien
rempli ne donne pas miraculeusement tout le salesitivres qu'il contient® »

En 1981, le Dr Robert Lécuyer se montre beaugup offensif. Il parle majoritairement
de la présence des enfants atteints de trisomidaB$ les écoles qu’il considére étre une
« intégration cul-de-sac ». Selon lui, la popuéades classes intégrées tient a deux éléments :
« la premiere explication parait étre le soulagdrdes « Parents de Jeunes Enfants » de voi
au moins apparemment et superficiellement, moissudigné » le déficit de leur enfant. (...)
En second lieu, c’est sirement la réputationgdederies (plus ou moins éducatives) des
EMP acceptant méme les graves poly-handicapéseak (qu'on appelait) grabataires qui
heurte la sensibilité (rejet ?).» La premiere naidéeoquée tend a assimiler intégration directe
et négation du handicap. Cette attitude est d’augdns dangereuse selon lui qu’en
privilégiant I'acquisition de connaissances scelgipar rapport a toutes autres formes
d’apprentissage, les parents minimisent les chaddatégration effective de leur enfant
devenu adulte. En cas d’échec, il peut devenirlkastoute forme d’apprentissage et ne pas
étre capable de travailler. Il en arrive a la casidn suivante : « Pour le moment, je ne vois
pas comment dans 95% d’entre eux auraient une saitréon que 'lEMPro, méme si certains
l'ont quitté quelques anné&¥.» Concernant les EMP, il invite & ne pas lesteejear
I'expérience a prouvé que ces structures étaidicheés. Notons d’ailleurs que I'explication
gu’il avance pour expliquer le discrédit dont s f I'objet, la présence d’enfants atteints des
pathologies les plus lourdes ne saurait suffirdeaseule.

Toujours est-il que son article déclenche debrenses réactions suivant la rédaction de la
revue. Les lettres de lecteur publ@égsévélent que les avis sont partagés et, en 1982, |
parole est donnée a Monique Perez qui défend tetim¥verse de celle du Dr Lécuyer. Elle
définit notamment les classes intégrées comme suaeture qui se cherche encore, créée a
partir d'un besoin nouveau, la demande d’intégratioElle oppose par ailleurs le point de
vue du Dr Lécuyer qui mettrait avant tout en auamtsymptéme et le principe méme des
classes intégrées qui « mettent en avant un erdantique aux autres mais porteur d'un
handicap pour lequel il faudra I'aid&F »

Cette opposition entre les deux méthodes powepa a lintégration des personnes

handicapées mentales, initi€ée par les prises dégroautour des classes intégrées, tend a

% pr Bascou, « Demain, I'Education SpécialénEpanouir 1978, n° 93, p. 21.
%1 Dr Robert Lecuyer, « A propos des classes intégeé@lus particuliérement des classes de triscesigsiil
vous plait, réfléchissez... in Epanouir 1981, n°116, p. 8.
%92 « Courrier des lecteurs im, Epanouir 1982, n°119, p. 29.
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disparaitre. Par la suite, TUNAPEI fait entendes revendications des parents pour les deux
orientations. Le discours de Jacques Henry au inges Affaires sociales et de la Solidarité
Nationale, M. Bérégovoy, lors de 'Assemblée gélecde 'UNAPEI en 1983 est a cet égard
exemplaire : «je sais bien que [I'intégration] eske expression qui s’adresse a toutes les
personnes handicapées (...) mais nous parlons ichaedicapés mentaux et nous savons
bien, d’expérience, les limites de cette intégratio De cette premiére affirmation, il résulte
gu’il est nécessaire de conserver les établissersgdcialisés et méme d’en construire de
nouveaux pour répondre aux besoins des parent®résident de 'UNAPEI ne se limite
cependant pas a cette seule revendication : gtensiussi sur le fait que l'intégration dans les
écoles doit étre tentée quand elle est possiblais, rsouligne-t-il, il ne suffit pas que les
portes de I'Ecole s’ouvrent, encore faut-il questdels postes para-scolaires que nécessitent
une intégration et une réussite pour nos enfamlissent étre cré@8?» Les établissements
spécialisés ne focalisent plus autant l'attenti@s dssociations de parents qu’auparavant.
Cette double orientation se retrouve au niveau ndigssteres car, le 29 janvier 1982, les
ministres de la Solidarité nationale et de I'Ediaratnationale signent conjointement une
instruction destinées aux autorités préfectoratescadémiques en vue de mettre en ceuvre
une politique d’intégration concertée en faveur defants et des adolescents handicapés.
Pour la premiere fois, les deux ministéres nerdisiént pas nettement les enfants qui relevent
de leur compétence propta

On peut noter également que des structures of@isietjui permettent aux personnes
handicapées adultes d’étre accompagnées lorsqu’élleluent en milieu «normal » se
mettent en place. Lors de I'’Assemblée générald dAPEI en 1982, un groupe de réflexion
consacré aux « services d'accompagnement » rapg@rteun certain nombre d’expériences,
quelques-unes remontant a plus de dix ans, prolreéiitacité de ces services pour prévenir
les défaillances, maintenir les acquis, et permd#rprofession des personnes handicapées
mentales. Ces services doivent étre multipliésplegets actuellement en cours sont freinés
par le vide des textes législatifs ou reglemergaiet par I'absence de mode de
financement® » Cette assertion révéle que les personnes haeégisanentales ne peuvent
guere compter que sur le soutien de leur famillanguelles ne sont pas hébergées en

établissement car, comme le souligne Madame Queastiainistre de la Solidarité Nationale,

°%3 Monique Perez, « A propos des classes intégréasEpanouir 1982, n°121, p. 33.
% Discours de Jacques Henity Epanouitr 1983, n°128, p.11.
%% A partir des années 1970, I'utilisation de la aotile quotient intellectuelle pour déterminer cereflant doit
ou non entrer en classes de perfectionnementafiedts contestée.
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en 1984, « les personnes handicapées mentaleawgontd’hui mal prises en charge dans le
domaine [de I'accompagnement a domicile] : I'Alldoa compensatrice leur est rarement
distribuée, les services d’auxiliaires de vie qee gouvernement développe fortement
s’adaptent mal, par ce fait méné» Les services d'auxiliaires de vie qu’elle mentie ont

été mis en place par le gouvernement en juin 198t @viter que les personnes handicapées
adultes n'aient & chercher elles-mémes des aidaprd unBulletin mensuel de '’ADM®
aucune personne handicapée mentale ne bénéficiee digpe de service car seules les
personnes handicapées physiques sont mentionnéggidole manque de personnels est
souligné&®®.

Dans les années 1970, les familles de personnedichpées mentales, secondées par les
professionnels de santé et encouragées par lessdisps |égislatives, cherchent donc a
innover dans la fagon dont sont prises en chaggpdesonnes handicapées mentales pour que
I'intégration soit effective le plus précocementsgible et qu’elle s’'inscrive dans la durée.
Parallelement, le modele de l'inclusion différée rmaintient, les associations de parents
réaffirmant que le passage par un établissememiadigé peut étre bénéfique pour certains
enfants. Toutes les familles ne sont pas concerpéesces évolutions: la déficience
intellectuelle de certaines personnes handicapé&sgates est trop prononcée pour que l'on
puisse envisager pour elles une vie relativemetdname. Les associations mettent donc
aussi l'accent sur la nécessité de ne pas diserddg établissements spécialisés et entendent
méme en faire bénéficier les personnes qui ne pentvg prétendre jusque la : les personnes
dites «trés gravement handicapées », « polyhgmélisa» ou encore « surhandicapées ».
Enfin, des problemes de placement sont égalemenle\@s a propos des personnes

handicapées vieillissantes.

% « Les services d’accompagnemeninEpanouir 1982, n°122, p. 9.
%7 « Discours de Madame Questiaux — Assemblée géndel’lUNAPEI 1982 »jn Epanouir 1982, n°122,
p. 19.
>%Bulletin mensuel de 'ADMR1°409, 1982.
%9 En 1982, 3000 personnes handicapées physiquesadoint aidées par des auxiliaires de vie suotah t
d'1,8 millions de personnes handicapées. On ne @altire toutefois que parmi elles, certaines priése des
déficiences intellectuelles.
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C. Les nouveaux défis: les personnes tres gravemdrandicapées et les personnes
handicapées vieillissantes

1. Les personnes tres gravement handicapées

Présenter la prise en charge des personnegrarésment handicapées comme un défi peu
paraitre surprenant au vu de I'évolution des disc@t des pratiques sur le handicap mental
gue nous avons retracée jusqu’ici. Néanmoins,Jieti® manifeste dans les années 1970 que
celle-ci n'a concerné les personnes tres gravelmamiicapées que de facon tres marginale.
Elles n’ont notamment pas pu bénéficier d’'un plaseinen établissements spécialisés parce
gu’ils n'accueillaient que les «débiles moyens mbfonds », et non les «arriérés
profonds 3°.

Cette situation s’explique par le fait quilsnsaconsidérés comme les seuls handicapés
mentaux « irrécupérables », comme en témoigneralesion du numéro spécial consacré a
« I'enfance handicapée » par la revésprit: « « lrrécupérables ? » A cette question
provocante il a été unanimement répondu que laapluges enfants étaient « récupérables »,
ou plutét, — car ce mot implique un primat inadrtilkes de la collectivité — éducables, et
mieux encore: améliorablés'» On peut remarquer que ceux qui ne sont pas
« ameéliorables » ne sont pas cités mais il s’agih,bde fait, des personnes trés gravement
handicapées. Elles ne sont d'ailleurs que tresrpemntionnées dans les contributions et les
archives du numéro fournissent un élément d’exgtinaintéressant. Dans une lettre, Serge
LebovicP?, qui doit consacrer un article aux «enfants psgighes », fait part de ses
interrogations a Jean-Marie Domenach : « je me ddma&'’il est opportun pour I'’hygiene
mentale de vos lecteurs d'insister par trop suétass gravissimes d’autismes infanfifés.

Le directeur de la revue lui répond alors: «jaras beaucoup, ainsi que vous le
suggérez, que vous orientiez votre contributionlsyronostic des états psychotiques et sur
les grandes lignes d’une thérapeutique préventies.cas désespérés sont évidemment ceux
qui émeuvent le plus le public, mais il pourraiteétlangereux d’attirer trop I'attention sur
eux>*» Méme si cet échange concerne les «enfants @syubs », il semble que I'on
puisse I'étendre aux personnes trés gravement ¢egrels. Dans un contexte social ou il est

>0 Cf supra, « Se rassembler pour créer des strscag@ptées ».
*1L « Conclusion »n Esprit, novembre 1965, p. 988.
*125erge Lebovici est directeur du Centre Alfred Bietede I'Institut de psychanalyse.
13| ettre de Serge Lebovici & Jean-Marie Domenadiéeddu 21 décembre 1964,ESP2.512-01.01.
*14| ettre de Jean-Marie Domenach & Serge Lebovitéeddu 23 décembre 1964, ESP2.512-01.01.
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encore nécessaire de faire savoir au grand puhle lgs personnes handicapées sont
« améliorables », on comprend aisément le « dangauquel fait référence Jean-Marie
Domenach : les lecteurs pourraient avoir tendanme r@tenir du handicap que les cas les plus
« émouvants ».

L’'on peut par ailleurs noter que dans les anii®&, soit a une époque ou le modéle de
prise en charge en établissements spécialisésoesinaht, certains parents d’enfants trés
gravement handicapés ont tendance a se consideren@mes comme des cas exceptionnels
et semblent parfaitement comprendre que leur emfarguisse pas entrer dans une structure
spécialisée. M. et Mme C..., parents d'une enfant 1de ans qui « méne une vie
végétative 3> ne remplissent pas le questionnaire de la r&ayeit et s’en expliquent de la
facon suivante : « notre cas est trop exceptiommis nous en rendons compte, chaque jour
davantage, pour que notre opinion soit d’'un intéedable>*®» Un autre pére, trés invest
dans la vie associative et qui participe a la @éal’établissements spécialisés, indique quant
a lui que l'avenir de sa fille de 17 ans, « défitee mentale profonde et grabataire » est
« évidemment de rester & notre foyer jusqu’a nooet>!’ »

Dans les années 1970 - 1980, cette situatioluév®’'abord, I'éducabilité des « débiles
moyens et profonds » n’est plus a démontrer. ktndonc plus « dangereux » de parler de la
situation des personnes tres gravement handicapgekd76, une nouvelle rubrique intitulée
« spécial arrierés profonds » est par exemple atéée la revue de 'TUNAPEI. Ensuite, les
établissements spécialisés commencent a prendrehame les enfants tres gravement
handicapés, non sans quelques difficultés semble#r les parents d’enfants moins
déficients y sont parfois hostiles : « Ne voyonsipas des parents de débiles moyens, voire
profonds, refuser la création de sections thérageeg pour Arrierés profonds dans les
établissements que fréquentent leurs enfahts>®’insurge un « Ami des Arriérés profonds »
en 1976. En 1981, Jacques Henry signe un édiiotitllé « Solidarité nationale : d’accord,
solidarité parentale : d’abord » dans lequel illaiéc: « Je rougis de honte a chaque fois que
je vois des parents retirer leur enfant d'un ésselment parce qu’on y accueille des
handicapés trés profonds.»

Notons que si la prise en charge des persomassgtavement handicapées est devenue

envisageable, c’est aussi parce que toute uneepddila population prise en charge

15| eur fille a eu une encéphalite convulsivanteddd de deux ans et a régressé par la suite.
*18| ettre de M. et Mme C..., datée du 22 février 196 SP2.511-01.09.
°!7 | ettre de M. B..., datée du 5 mars 1986ESP2.511-01.09.
%18 « Spécial arriérés profondsin,Epanouir 1976, n°80, p. 12..
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auparavant a désormais la possibilité d’'intégrerclasses intégrées de 'Education nationale :
« La baisse d’effectif des IME actuellement corégtgbartout devrait permettcéaccueillir
ces enfants gravement handicapés dans les structareaditionnelles qui les refusaient
jusqu’a maintenanft®, explique M. Bernard, animateur de la commissiofsrands
handicapés » a 'UNAPEI.

Dans les années 1980, la situation des parém$adts trés gravement handicapées n’est
pas sans rappeler celle des parents d’enfantsikesi@boyens et profonds » des années 1950
et 1960. Comme eux, ils espérent avoir la chanceadeer un établissement, témoin cette

lettre adresséepanouir:

« Lorsque I'on voit des handicapés entrer dansamtre, ou vivre presque normalement, on
pense que le nétre pourra rentrer également danseatre, et avoir une vie un peu
mouvementée, s'évader quotidiennement de la maigdion s’ennuie tant a force d'y rester.
Et bien non, cet enfant handicapé profond est thapdicapé ou, si par hasard un
établissement est décidé a l'inscrire, il faudteeent attendre que lorsque son tour arrivera,

il sera devenu trop grand pour y enffém

En attendant qu’un nombre suffisant de placeensaréées au sein des établissements
spécialisés, les revendications faites au nom desnfs qui prennent soin de leur enfant a

domicile restent sensiblement identiques a celledles prédécesseurs :

« Le codt des services [a domicile] doit étre s la collectivité nationale au titre de la
solidarité ; l'allocation d’éducation spéciale esssuppléments est faite pour ¢a, mais il faut
noter qu’elle est tres insuffisante dans la plup@s cas, que les C.D.E.S. ne sont pas tres
larges dans leur attribution ou que les servicesjaeis la famille pourraient faire appel

n'existent pas’** »

Le fait que la situation des familles de pergmtres gravement handicapées soit prise en
considération a partir des années 1970 vient attedaine perception sociale moins négative

du handicap. S'il est en effet possible a cettegépode prendre en considération les

°19 « Editorial — Solidarité nationale : d’accord,idatité parentale : d’abord i Epanouir 1981, n°117, p. 3.
20 M. Bernard, « Personnes trés gravement handicap®@editique a leur égard et perspectives>Epanouir
1982, n°80, p.4.
%21 « Nos lecteurs écrivent Epanouir 1976, n°83, p. 2.
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personnes « surhandicapées », c’est parce qu'daegtis que les personnes « handicapées »
ont droit a une prise en charge adaptée a leuminses.e message s’est diffusé jusqu’a

concerner les personnes présentant les déficiéesedus importantes.

2. Les personnes handicapées vieillissantes

Les années 1990 voient apparaitre un nouveahlépne : les personnes handicapées
vieillissent et rien n’est prévu spécifiguement pelles. Celles qui sont nées dans les années
1940 et 1950 sont les premiéres a arriver a ura@gecé et 'augmentation de leur espérance
de vie n'avait pas été prise en compte : tout iigeponent a été pensé pour les adultes et non
pour les personnes agées. Lorsqu’elles ont soixamie les personnes handicapées doivent
quitter I'établissement ou elles sont hébergéasopisadepuis des années, voire des décennies.
Or, étant donné I'age avancé de leurs parents, siht toujours en vie, il est improbable
gu’elles puissent aller vivre chez eux. Quant adefnéres et sceurs, s'ils existent, il est
également difficile d’'imaginer gu’ils acceptentsleccuper d’elles en permanence. Elles sont
donc orientées en maison de retraite ou en logefoget, ce qui bouleverse leur habitude et
risque de les faire régresser. Certaines assatsatle parents ont donc décidé de mettre en
place des services d’accompagnement pour quensitican entre le lieu de vie coutumier de
la personne handicapée mentale et la maison daiteese fasse en douceur. En 1994,
I’Association les Papillons Blancs de Lille a criéeService d’Aide pour I'Insertion des
Personnes Handicapées Ageées (SAIPHA). Il est pi&smimme suit dangivre ensemble
« Sa mission est avant tout d’accompagner le Msdment des personnes handicapées
mentales, tout au moins dans son aspect « prishage », pour un soutien a la famille, a la
personne handicapée et a son nouvel environnethest.le médiateur entre les partenaires ;
il est garant de la qualité de prise en chafge.En 1995, ce service est en charge de vingt-
trois dossiers.

Sur le plan financier, les personnes handicap##ales qui ont plus de soixante ans ne
sont plus considérées comme « handicapées » maime&o« agées », comme le souligne
Genevieve Laroque : « Je me suis apercue que,rodres pays, on avait le droit d’étre une
personne agée, on avait également le droit d’éte personne handicapée, mais jusqu’a

présent, on n'avait pas le droit d’étre les deda fois. Alors, il faudrait choisir, ce qui n’est

22\, Bernard, « Personnes trés gravement handicapéesp. cit, p. 5.
%3 « Le vieillissement des personnes handicapéesatesntn Vivre ensemblel 995, n°30, p. 24.
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quand méme pas trés commdtle» Les personnes concernées ne touchent plus les
allocations destinées aux personnes handicapéeasceifgs attribuées aux personnes agées.
Que la personne handicapée ait travaillé ou néest-a-dire qu’elle ait droit a une retraite,
elle touche nécessairement un montant équivaleatubdu Minimum Vieillesse, soit 3322 F
par mois en 1995 (640 euros environ). Notons qeexjle sa situation nécessite que lui soit
versée I'Allocation supplémentaire (ex-FNS), le taon de la rente-survie gu’elle percoit
éeventuellement est pris en compte, ce qui rendeé@vi@ fait que le « handicap » n’entre plus
en compte.

Il est également intéressant de noter que Iseptdie conscience de l'augmentation de
I'espérance de vie des personnes handicapées pwenataimené des chercheurs a s'intéresser
de plus pres a la situation des parents qui s’aaupu quotidien de leur enfant atteint de
déficience mentale. La Fondation de France a notmhitlancé une enquéte sur les parents
vieillissants (agés de 55 ans ou plus) qui gardbez eux leurs enfants handicapés. Selon
Nancy Breitenbach qui en présente les principalesclosions dand.es Cabhiers du
CTNERH?P?®, une telle étude se justifiait par le fait que tasilles « arrivent en bout de
force » et que les services sociaux ne peuventlptuggnorer. Pour trouver ces familles, les
chercheurs ont collaboré avec trois organisme£REAI (Centre Régional pour 'Enfance et
I’Adolescence Inadaptée) Rhéne-Alpes, le CREAIdkeFrance, et 'ORS (Observatoire
Régional de Santé) de Bretagne. Cent quaranteestfamilles ont pu étre connues grace a
des informateurs de proximité et des entretiens-deectifs ont été conduits avec cinquante
d’entre elles. Les personnes handicapées conceavégmt toutes environ quarante ans et
leur itinéraire était caractérisé par une abseercgride en charge adaptée pour les unes et par
un arrét de la prise spécialisée pour les autrensous les cas, la famille est le « seul
soutien durable » mais ce n’est pas nécessairenmensituation choisie : aucune place en
établissement spécialisé n’a par exemple pu éwevée. Il apparait que la mere n’est pas
seulement l'aidant principal mais généralemend#at unique, le pére, s'il est présent, ne
rendant que des services ponctuels et ne s’ingastigjue lorsque sa femme est défaillante ou
décede. L'un des points qui a le plus retenu nattention est que les parents se sentent
disqualifiés par les travailleurs sociaux qui leueprochent notamment leur

« surprotectionnisme ». Cette remarque conduitrgidérer que dans les années 1990, il est

°24 Geneviéve Laroque, intervention lors de 14 j@lirnée régionale de la Gérontologie (Lyon, 27 &899),in
Déclic, p. 1.
%% Nancy Breitenbach, « Parents un jour, parents fmijours »jn Les Cahiers du CTNERHN°78, avril-juin
1998, p. 33-43.
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presque devenu impensable que les familles soiamiqlie soutien d'une personne
handicapée mentale alors que quarante ans aupgreNes se battaient pour étre aidées.
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Conclusion

Au sortir de la Seconde Guerre mondiale, I'absede visibilité sociale des familles de
personnes handicapées est manifeste. Personnemide sge préoccuper de leur situation,
notamment parce que, comme le note Erving Goffmana, tendance du stigmate a se
répandre explique en partie pourquoi I'on préferglus souvent éviter d’avoir des relations
trop étroites avec les individus stigmatisés, audapprimer lorsquelles existent d&fa».
Expliquer le désintérét global de I'Etat enverg®jusque dans les années 1970 est par contre
plus complexe, surtout lorsqu’on prend en comptiteque le préambule de la Constitution
de 1946 stipulait que « La Nation assure a I'indlivet a la famille les conditions nécessaires
a leur développement. (...) Tout étre qui, en raidenson age, de son état physique ou
mental, de la situation économique, se trouve damsapacité de travailler a le droit
d’obtenir de la collectivité des moyens convenablesistence. » La protection sociale était
ainsi présentée comme un droit pour tous les ai®ymais les personnes handicapées
mentales en sont largement exclues. Est-ce a digdlas étaient percues par les pouvoirs
publics comme des « non-valeurs sociales », de®yeas de seconde zone » ? Peut-étre,
mais I'on peut également avancer I'idée que laintgrvention de I'Etat en leur faveur tient
que fait que les situations ou il n’y a pas de oaspble sont trés difficile & penser.

Dans le cas du handicap mental, qu’il soit djioke génétique ou di a une maladie infantile,
il 'y a pas de coupable et, par conséquent, passorest désigné d’office pour pallier les
difficultés qu’il engendre. Dans la pratique, cder@st dévolu a la famille parce que la
structure sociale la lie a la personne handicdp@&kee est alors que, comme tous les parents,
ceux qui ont un enfant présentant une déficiencatale doivent subvenir a ses besoins.
Reste que la tache qui leur incombe est alors gduséquente que pour les autres parents :
s’occuper d’'un enfant handicapé mental au quotidemande un investissement en temps et
en argent plus important que pour n'importe quéhmen Et surtout, il apparait que les soins
gu’ils lui procurent ne pourront faire de lui unuité responsable et autonome, qu’ils seront
« parents pour toujours », selon I'expression dacyaBreitenbactf’. Le réle qui leur est
attribué ne s’inscrit pas dans la norme et le cearant qui s'opére a la fin des années 1940
est que, plutdt que de cacher cette « anormalité wont la rendre publique en créant les

%% Erving GoffmannStigmate.,.op. cit, p. 43.
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premieéres associations. Par ce biais, ils affirntgrils sont et veulent étre des parents qui
font le maximum pour leur enfant, tout en rendaatifeste le fait que leur situation n’est pas
celle des autres parents et qu'ils ont besoin @'giliés. Etant donné I'absence d'initiative de
I'Etat en leur faveur, ce sont eux qui invententrnadéle de prise en charge qui répond a
leurs besoins : les établissements spécialisésli€esqui présentent I'avantage de permettre
a I'enfant de développer ses possibilités au maxiretide permettre aux familles d’avoir une
vie quotidienne plus sereine. Toutes les famillessont cependant pas adhérentes dans une
association et toutes les personnes handicapédslesene bénéficient pas d’'une place dans
une structure spécialisée. Leur situation est ailléiinent cernable parce qu’elles sont
présentées comme des « familles sans solution’hearé ou I'établissement spécialisé
s'impose comme modele.

Lorsque, dans les années 1970, I'Etat décidéame du handicap I'un de ses champs
d’intervention, I'« anormalité » des familles ertusition de handicap est officiellement
reconnue et il est prévu qu’elles soient davantadées. Cela étant, I'aide en question ne se
limite pas a « combler I'écart» entre leur situated celle des parents d’enfants « normaux »,
elle tend aussi a limiter leur liberté d’action faneur de leur enfant, notamment par la mise
en place de commissions d’orientation pour lesréafat pour les adultes. Une telle approche
pourrait laisser a croire a un désinvestissemenpdesnts mais il apparait au contraire qu'ils
veillent toujours a ce que l'aide apportée pamlesvoirs publics corresponde aux besoins de
leur enfant et ils se montrent davantage soucieat’idtégration de leur enfant dans la
société. Il en résulte que I'aide apportée parkfe se substitue pas a celle des parents, mais
au contraire qu’elle permet aux parents de faiteivavec plus de force qu’auparavant les
droits de leurs enfants.

Il 'y a donc pas lieu de croire que les famsilee sont, a quelque moment que ce soit,
abstenues de toute prise en charge des personnésdmées mentales parce que I'Etat se
serait davantage investi. En ce sens, le concepaidant familial » qui émerge dans les
années 1980 ne fait que témoigner d’un intérét eaupour I'aide familiale et ne correspond
pas a un changement dans les pratiques. Elle esl@trés proche de la notion de « solidarité
familiale ». Selon Iréne Théry en effet, le sucdéscette notion est « en partie indissociable

d’'un mouvement antérieur qu’elle cherche a corrigarelui qui « affirme que la famille n’est

%2 Nancy Breitenbach, « Parents un jour, parents fmagours »0op. Cit.
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plus une institution mais un réseau intersubjéttif.Elle permet en fait de « redécouvrir »

des pratiques familiales qui avaient été ignorées.

%% |réne Théry, « Transformations de la famille sblidarités familiales » : questions sur un coneept Serge
Paugam (dir.)Repenser la solidarité, I'apport des sciences desi@aris, PUF, 2007, p. 160.
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Conclusion

En conclusion, des points de convergence efiviggince doivent étre soulignés entre les
évolutions qui touchent les aidants familiaux desspnnes agées, malades et handicapées
mentales durant la deuxieme moitié du vingtiemelsieNous pouvons d’abord noter que les
familles aidantes continuent durant toute la périadcapporter une aide informelle importante
a ces populations méme si la part de I'aide encespéu en nature tend a diminuer — avec la
hausse des prestations sociales et des mesurssstdiase (minimum vieillesse et retraites,
Allocation adulte handicapé, Allocation tierce manse, Prestation spécifique dépendance) —
au profit de celle de laide en soins et/ou en isess quotidiens (mais aussi en
accompagnement relationnel). Il 'y a pas un désgament de la famille envers ses proches
méme si I'aide prend de nouvelles formes (et simsans de nouveaux cadres relationnels)
et si celle-ci connait de profondes mutations (bausle la divortialité et familles
recomposées, croissance du travail féminin, vesidiment des aidants aux personnes ageées,
etc.) ; la famille reste une institution ou lesidatités — méme si elles sont tardivement
redécouvertes par les études — n’ont jamais cészéstér. En outre le facteur affectif reste

déterminant durant la période dans le degré d'iafiin de I'aidant envers I'aid®.

Certains rapprochements apparaissent égalemesitelahamp des réformes qui ont modifié
I'importance et le type d’aide fournie par les fies dans le cadre d’'une tendance globale a
la désinstitutionalisation asilaire ou hospitaliexe profit de politiques d’insertion sociale de
ces populations,. Il s’agit en premier lieu de pontance des acteurs locaux et des
expériences locales. Ces acteurs locaux, publigsrigés, ont joué crucial pour connaitre et
informer de la réalité, a I'échelle d’un territqie la situation des aidants familiaux, de leurs
difficultés et de leurs besoins. Dans le champadméaladie mentale, Louis Le Guillant, qui
dirige le Centre de traitement et de réadaptatomiate de Villejuif (CTRS), alerte ainsi des
1958 sur les conséquences d'une sectorisation radtisge pour les familles de malades
mentaux devant soutenir leur proche sans aide atltgqDans le champ de la vieillesse,
I'étude que mene le Conseil social et cultureladMbselle a la fin des années 1970 dévoile la
gravité de la situation lorsque les personnes agedsmicile perdent leur autonomie et

montre combien les familles se trouvent alors déesurCes travaux locaux peuvent avoir

°2 Cela apparait aussi clairement dans le cas ddel'aux personnes agées. L'injonction financiére est

maintenue en France aujourd’hui, mais elle ne jpae un role central dans la motivation & aider ou a

accompagner un proche (7%). Elle se situe biendemiere I'obligation morale (48%) et surtout lianénsion
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une grande portée : I'étude mosellane et les soisifpréconisées sont ainsi largement reprises
par le premier grand rapport officiel sur la dépmmak sous la direction de Maurice Arreckx
(1979). Les expérimentations locales, et les pritipas qui en résultent, peuvent également
jouer un réle déterminatif. Ainsi la sectorisation mise en ceuvre en SavoieneHaute-
Savoie des 1955 montre combien il est importantpndre en compte les familles et
I'entourage familial pour réussir la post-hosp#ation d’'un malade mental, non-seulement en
accompagnant celles-ci mais aussi en coopérant eeedamilles. Dans le champ de la
vieillesse, les expériences de sectorisation ebgpitalisation a domicile menées par
I'Association de gérontologie du Xflf® arrondissement de Paris soulignent les effets
bénéfiques pour les personnes agées et leur egodeaservices, d’équipes et d’équipements
adaptés qui permettent, dans le cadre d’'une géogitdode secteur, de rester au domicile le
plus longtemps possible sans épuiser la famille i@ées sur la sectorisation sont reprises
dans le rapport officiel de I'Intergroupe personégées sous la direction de Nicole Questiaux
(1971) et sont contenues dans la circulaire de 181 I'organisation des services et
équipements meédico-sociaux destinés aux persomgges §méme si ces textes ne seront que

partiellement appliqués faute de financement).

L’efficacité de la complémentarité, lorsqu’ebgiste, entre I'aide informelle apportée par
les familles et celles des "aidants" professionnelentendus au sens large du terme —
constitue un autre élément commun aux aidantesleligerses populations. Dans le cas de la
maladie mentale, comme nous I'avons vu plus hauseorend compte tres tét (dés la fin des
années 1950) qu’'une coopération entre les famiiedes médecins par le biais de
consultations régulieres destinées spécifiqueméantourage permet a la fois d'informer les
familles afin qu’elles anticipent une éventuellelnete du malade mais aussi contribue a
alléger le travail de I'entourage (concernant peeneple la prise réguliere de médicaments
par le malade) et lui permet d’exprimer ses diffigst La famille peut aussi apporter son
propre point de vue sur I'évolution de son prochalatle mental. Dans le champ de la
vieillesse, les services d’'aide professionnellaeléeh progressivement a cibler les personnes
dépendantes bénéficiant déja d’une aide familglgput a partir des années 1980, permettant

a la fois de mener des actions plus efficaces paumaintien au domicile dans la durée et

affective, aujourd’hui déterminante (75%) dans leix de soutenir un parent en perte d’autonomigugte
BVA/Novartis, Les aidants familiaux en Franc2008-2010.
% Dans ce cadre, le role des expériences menééshielon municipal doit étre encore exploré. Uneetest en
cours sur le cas lyonnais : Martha Gilson, « Lagements sociaux de la vieillesse a Lyon, 1945%138us la
direction d’'Isabelle von Bueltzingsloewen, a I'uaiigité Lyon2.
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éviter un épuisement des familles aidantes. Daokdenp du handicap mental, le fait que les
familles de personnes handicapées soient largeseenndées par les professionnels de santé
a partir des années 1970 permet a ces familles’ideestir encore davantage dans
I'intégration sociale de leur enfant, afin que el ait lieu le plus précocement possible et

puisse s’inscrire dans la durée.

La situation des aidants familiaux de ces catégade population a évolué cependant de
facon différente, en fonction des modes de mobitiraet des types d’acteurs impliqués.
Nous avons noté dans les différents cas, le rdtardais dans la réalisation d’études sur
I'entourage des personnes non-autonomes, leursepmeb et leurs besoins — notamment par
rapport aux pays anglo-saxons et d’Europe du Nowk -gui révéle combien a tardé en
France, surtout dans le cas de la maladie mentalie d’aide aux personnes ageées, la
constitution de la question des aidants familiaosaime un probleme public et les réflexions
menées pour résoudre les difficultés. Dans ce gtmtées structures associatives ont été des
acteurs déterminants pour pallier ces manquegearpeller tant les pouvoirs publics que les
professionnels sociaux et médicaux. Dans le champl’'@hfance handicapée, c'est la
constitution et le réle précoce d’'une fédératiomsdbciations de parents comme 'UNAPEI —
constituant en elle-méme un important réseau déesoaux familles — qui méne des les
années 1960 ses propres enquétes aupreés de semngglbéjoue un rdle de lobby auprés des
pouvoirs publics™ incite ces derniers & prendre en compte la sitnates parents d’enfants
handicapés mentaux. Ce type d’associations de tgapamticipe méme aux réflexions qui
meénent a I'élaboration de la loi d'orientation d87% dont l'article 3 promet une cure
ambulatoire avec l'intervention de divers professigls médicaux et sociaux ainsi qu’une
action de « conseil et de soutien » aux familles.r®me avec le décret du 30 décembre
1976, l'abolition de l'obligation alimentaire eshstituée en matiere d’aide sociale aux
familles de personnes handicapées. Si ces mesarem de tout résoudre, elles constituent
des avancées notables pour la situation de ceidapmieux comprises et secondées par les
pouvoirs publics. La situation est beaucoup pluaneée en ce qui concerne les parents de
malades mentaux. lIs ont subi les réformes d’etxtrspitalisation organisées dans le cadre de
la sectorisation — réformes initiées par le monsichpiatrique et reprises telles quelles dans

les circulaires et décrets ministériels, notamnuentl960 et de 1970. Or les médecins et la

531 Selon l'avis du Conseil économique et social, faiti le bilan du I\¥™ Plan (1961-1965), I'Etat a dans le
domaine de I'équipement sanitaire et sociale, séalin effort important en faveur de I'enfance heaée (ou
inadaptée) alors que les réalisations sont modentésveur des personnes ageées.
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recherche scientifique francaise se sont peu sgéseaux conséquences de ces réformes sur
les familles, souvent désemparées par le maintiem proche malade mental au domicile
familial. Le réle de TUNAFAM a été important a fais pour connaitre la situation de ces
familles en I'absence de travaux scientifique strfeettre en réseau mais aussi pour améliorer
leur situation matérielle (en contribuant a obtd®WAH). Mais cette association n'a pas eu
I'efficacité de 'UNAPEI durant les années 1970ttan raison du retard de la mise en ceuvre
de la sectorisation avec des équipements adapiésdy refus de certains psychiatres de
travailler en relation, voire en coopération awex flamilles de malades mentaux. La situation
la plus difficile a longtemps été celle, durantregbériode, des familles de personnes agées.
Outre la conception du devoir moral et des oblayati Iégales attachées aux liens
descendants-ascendants, d’autres facteurs ont ljcagtion prédominante de I'Etat et des
acteurs publics dans ce champ est déterminantsof@eeux qui sont les initiateurs de la mise
en place, en 1960, de la Commission d'étude deklggm®es de la vieillesse, présidée par
Pierre Laroque. Ce sont les acteurs publics dblegs politico-administratives qui imposent
leur rythme a la construction de la politique duintian au domicile. Quant aux familles
fournisseuses d’aide aupres de leur proche agkes-reEmes trés marquées par la notion de
devoir moral —, elles ne disposent pas d’assoaistgui leur auraient permis de sortir de leur
isolement et de mener des travaux indépendanta situation de ces familles aidantes mais
aussi de défendre leurs intéréts. Il faut atted®@5 pour qu’une association comme France
Alzheimer fasse entendre leur voix. En outre, eesilfes ont été les victimes de I'approche
ségrégative du handicap et de la dépendance parpdesoirs publics. Or un tel
rapprochement aurait permis aux familles de pem®rigées dépendantes de bénéficier

largement des dispositifs créés pour accompageetolirage des personnes handicapeées.
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REPERES CHRONOLOGIQUES

1949 : Loi d'assistance en faveur de certainesgoaies d’aveugles et d'infirmes (loi
Cordonnier)
1954 : Premiers textes sur '’Aide ménagere
1955 : Premier décret sur le traitement ambulatbéréa maladie mentale
1956 : Loi du 9 mars permettant 'agrément des lié&dments spécialisés créés par des
acteurs prives
1960 : Naissance de 'UNAPEI

Circulaire sur la sectorisation hospitaie
1961 : Début du I¥"*Plan
1962 : Création de TUNAPEI

Publication du rapport Laroque « Poliggvieillesse »

1963 : 'UNAPEI est reconnue d'utilité publique

Naissance de TUNAFAM
1964 : Rapport sur la chronicité par Messieurs Béin_e Guillant, Mignot.
1963 : Loi du 31 juillet créant I'allocation d’édaton spécialisée
1965 : Début du ¥"°Plan
1966 : Rapport de 'intergroupe Enfance inadaptéla’éd‘ePlan
1967 : Rapport « Etude du probléme général dedipéation des personnes handicapées »
sous la direction de Francois Bloch-Lainé
1968 : UNAFAM association reconnue d’utilité pulniay
1970 : Loi portant réforme hospitaliere
1971 : Loi du 13 juillet créant I’Allocation aux altes handicapés (AAH)

Programme finalisé sur le maintien a dulei

Arrété et circulaire sur la généralisatitenla sectorisation psychiatrique
1972 : Circulaires sur le Maintien au domicile
1974 : Circulaires sur les Centres de jour

Circulaire sur les Logements-foyers

1975 : Loi du 30 juin d’orientation en faveur desgpnnes handicapées suivie de nombreux
décrets d’application.
1976 : Début du VA™Plan : Programme d’action prioritaire PAP 15
1979 : L’amélioration de la qualité de vie des pares agées dépendantes, Rapport de
Maurice Arreckx
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1980 :
1981 :
1984 :
1989 :
1997 :

Préparation du VAT®Plan

Premier secrétariat d’Etat aux Personnessi@é@seph Franceschi)
Début du IX"Plan

Loi sur I'accueil familial

Instauration de la Prestation spécifigueeddpnce (PSD)

278



SOURCES

279



SOURCES MANUSCRITES

Centre des archives contemporaines (CAC) de Fontagbleau

N° 2000 359 Les personnes agees : Articles 1 ah8qg(ee article correspond a un carton
d’archives) Direction de I'Action sociale : sougatition de la Réadaptation de la Vieillesse et
de I'Aide sociale ; Bureau vieillesse (1971-1975Bureau d’Action sociale en faveur des
personnes ageées (1976-1986) — Division socialeretegites et des personnes agées (1987-
1991) — Bureau Action sociale en faveur des pems®agées et des retraites (1991-)

Articles 1-4 Politique d’aide et d’action sociale flaveur des personnes agées, 1952-1990
Articles 4-6 Politique de maintien a domicile desgonnes agées, 1962-1990

Article 6-7 Accueil a titre onéreux par des patriiets de personnes agées, 1987-1990

Article 8 Politique en faveur des personnes agépsmtantes

Article 47 Etudes particuliéres et relations aves associations d’aide aux personnes agées,
1952-1990.

N° 2002 0146 Santé ; Direction générale de I'Actgmtiale ; sous-direction des politiques
d’insertion et de lutte contre I'exclusion (persesarhandicapées)

Articles 1-2 Dossiers divers sur l'aide socialellofation aux adultes handicapés, RMI
(1982-1999).

IMEC (Institut de la Mémoire de I'Edition Contempor aine)
Cote : ESP2-811-01 et ESP2-811-02 : Archives duémande la revudesprit consacré a
« L’enfance handicapée », novembre 1965.

Archives municipales de Lyon

3000 Il Fonds de I'Observatoire des familles ¢nagion de handicap

Archives départementales du Rhoéne
3632W23 Rapports, études sur les personnes agées &t dans le Rhone 1976-1977

INED (Institut National d’études démographiques)
A 4403 « Enquéte statistique par sondage sur Iesilgbtés de réinsertion sociale des

handicapés adultes », Section statistique de lsiDivdu Plan et des Programmes (Direction

280



générale de la famille, de la vieillesse et detiacsociale — Ministére des Affaires sociales),
datée du 17 ao(t 1966.

Archives privées : archives de 'UNAFAM (au siege de 'TUNAFAM, ces archives ne sont
pas inventoriées)

Papiers divers (courriers, correspondance, et69-1982

Bulletin de liaison trimestriel de TUNAFAM, n°1964°3, n°4, 1968, n°2 et 3, 1969, n°3 et 4,
1970, n°2, 1971, n°1, n°2, 1973, n°4, 1974, n°3[61N°1, 1980, n°2 (compte-rendu du
congrés national de I'Unafam de Rouen, octobre 1979

Compte-rendu du Congreés national de I'Unafam denReseptembre 1976

Comptes-rendus des décisions du CA 1963-1970

SOURCES IMPRIMEES

Enquétes

AUDIRAC Pierre-Alain,Les personnes agees : de la vie de famille a émeant Insee, 1982.
Département Population de I'INSEE.

AUDIRAC Pierre-Alain, «Les personnes agees, deviln de famille a lisolement »,
Economie et statistiques, n°175, mars 1985, p.46-48

AUDIRAC Pierre-Alain, « Le cloisonnement des gémérs s’accentue », Familles et
vieillissement, Actes du collogue Royaumont-Pats15 novembre 1985), 1986, p.13-16.
CAISSE INTERPROFESSIONNELLE PARITAIRE DE RETRAITEES ALPES étude des
conditions de vie des retraités de la Caisse inti@gssionnelle paritaire de retraite des
Alpes 1965.

COLVEZ A., GAUTHIER A., « Les enquétes régionales kétat de santé des personnes
agées réalisées en France entre 1978 et 1988vnistére de la Solidarité, de la Santé et de
la Protection sociale, « Personnes agées, envinoemte santé, revenus Gahiers statistiques
Solidarité Santé n°l@aris, La Documentation francaise, 1989, p.37-50.

COLLECTIF, « Les personnes ageées et leurs enfamsmnées sociales, Ille de France, 1989.
COLLECTIF, « Travaux de I'lFOP a la demande dedmmission d’étude des problémes de
la vieillesse », in Sondages, Revue francaiseagenion publique, 1962, n°3 et 4.
COLLECTIF, Etude des conditions de vie des retsai@ la Caisse interprofessionnelle

paritaire deretraite des Alpesl965.

281



COLLOT Claudette, « Habitat et®”¥ age, rapport d'étude pour le ministére de
I'Equipement », iDIG, n°13, juillet 1970.

COLLOT Claudetteles personnes ageées dans leur yvilentre international de gérontologie
sociale, 1972.

CONSEIL SOCIAL ET CULTUREL DE LA MOSELLERecherche d’'une politique globale
d’aide aux handicapés agganvier 1979.

CRIBIER Francoise, « Les retraités parisiens etslenfants », Gérontologie, n°30, 1989,
p.20-31.

CRIBIER Francoise, « Les vieux parents et leura®tsf une génération de parents parisiens
quinze ans apres la retraiteGgrontologie et société@°48, mars-avril, 1989, p.35-50.

INSEE, recensements 1962, 1975, 1982.

INSEE (LAGRANGE), «Les personnes agées dans laioRéiRhbne-Alpes »,Revue
francaise de Gérontologi@vril 1960.

INED, Bulletin mensuel de statistiqye950.

LAUZIER J. Statistiques médicales des hopitaux psychiatrigeesdes dispensaires
d’hygiene mentaldnstitut national d’Hygiene, 1961.

LEVY Claude et VIMONT Claude, « Une enquéte sur jmsnes débiles mentaux dans le
département du Rhénein,Population 1964, n°5, p. 873-898.

LEVY Claude,Les jeunes handicapés mentaux : résultats d’'uneéncstatistiques sur leurs
caractéristiques et leurs besojriaris, PUF, 1970.

LEVY Claude,Les jeunes handicapés mentaux : résulRIJISSEL Louisla famille aprés

le mariage des enfants. Etude des relations erdreégtions travaux et documents, cahier
n°78, PUF, 1976.

PACAUD Suzanne et LAHALLE M.OAttitudes, comportements, opinions des personnes
ageées dans le cadre de la famille modero@l. Monographies francaises de psychologie,
n°16, CNRS, 1969.

PACAUD Suzanne (dir.), Le \vieillissement des fonctions psychologiques et
psychosociologiqueNRS, 1961.

PAILLAT Paul (dir.), Conditions de vie et besoins des personnes agéedsaace : les
citadins agésINED, travaux et documents, cahier n°52, PUF 3196

PAILLAT Paul, LANTOINE Catherine Conditions de vie et ressources des retraités du
régime général résidant dans la région parisienaequéte effectuée en 1974, INED, 1974.
TOURNIER M-L, «La cohabitation », in n° spécialL& cohabitation entre trois

générations », ih’Ecole des parent:°5, mars 1959, p.3-33.
282



TREANTON Jean-René, «Le vieillards dans la famillein n° spécial, « Vieillesse et
vieillissement »Revue Esprjtmai 1963.

TREANTON Jean-René, « Les vieillards dans la faanllne étude sociologique »likcole
des parentsn®°6, avril 1959.

VANNIER Jeanne, Recherche sur le niveau de vie des famill@ureau d’études
administratives de I'Assistance publique, 1957.

VRAIN Philippe, WIBAUX Claude,Conditions de vie et besoins des citadins agéesade |
région du Nord-Est de la Franc€aisse régionale d’assurance maladie du NordNzstcy,

imprimerie Georges Thomas, 1970.

Rapports

ARRECKX Maurice, Rapport « L’amélioration de la tjtea de vie des personnes ageées
dépendantes », 1979.

BENOIST Daniel, Rapport « Les problemes médicausastiaux posés par les personnes
ageées dépendantes », Conseil économique et sbod#,

BONNAFE L., LE GUILLANT L., MIGNOT H., Problemes posés par la chronicité sur le
plan des institutions psychiatriqueRapport d’assistance présenté au congrés de pdyiehia
et de neurologie de la langue francaidéarseille 7-12 septembre, Masson et Ce éditeurs,
1964.

BONNAFE L., DAUMEZON G., « Les perspectives de réfie psychiatrique en France
depuis la Libération », Congrés des aliénisteseetralogistes de langue francaise, juillet
1946.

BLOCH-LAINE Francois,De I'inadaptation des personnes handicapétspport au premier
ministre, janvier 1968Paris, La Documentation Francaise, 1969, 72 pages

Bulletin mensuel de TADMR°409, 1982.

BOULARD Jean-Claude, « Vivre ensemble : rapporhfdiimation sur les personnes agées
dépendantes », 1991.

BOURLIERE Francois, Rapport du « Groupe de trawil les aspects meédicaux du
vieillissement », 1970.

BRAUN Théo et STOURM Michel, Rapport « Les persanagées dépendantes », 1988.
CENTRE DES HAUTES ETUDES ADMINISTRATIVES, RapportLe role et la mission de
I’Administration face au probléme de la prolongatae la vie humaine », 1960.

COLVEZ Alain, Le colt de la dépendancEo86.

283



COLLECTIF, « Vielllir en France », Rapport de laaRce pour I'Assemblée mondiale sur le
vieillissement, 1980.

COLLECTIF, Parents et professionnels, Associer les parentacidn des professionnels,
journée d’étude régionale du 29 mars 196REAI Rhone-Alpes, 1994.

COLLECTIF, Parents et professionnels, Une rencontre nécessdiféicile et souhaitée
séminaire régional des 31 janvier &t iévrier 1992 DRASS Rhone-Alpes et CREAI Rhone-
Alpes, 1994,

COMMISSARIAT GENERAL DU PLAN, « Vf™Plan : les problémes du troisiéme age : les
personnes agées, 1970.

COMMISSARIAT GENERAL DU PLAN, Rapport du groupe pectives « Personnes
agees, 1978.

COMMISSARIAT GENERAL DU PLAN, Rapport « Vieillir daain », Préparation du
VIl ™ Plan, 1980.

COMMISSARIAT GENERAL DU PLAN, Rapport « Protectiosociale et famille »,
Préparation du VIf™Plan, 1981-1985, La documentation francaise, 1980.
COMMISSARIAT GENERAL DU PLAN, « Vieillr solidaires la solidarité entre
générations face au vieillissement démographiqu®86.

CONSEIL SOCIAL ET CULTUREL DE LA MOSELLERecherche d’'une politique globale
d’aide aux handicapés agganvier 1979.

CORBET Eliane et GRECO Jacquésnonce du handicap, Représentations et réalités —
Pour un acte professionnédlREAI Rhone-Alpes, 1994.

DIEDERICHS Alain,Pour un service psychiatrique de secteur, Tentadiessai, en milieu
rural, a partir d'un service mixtehése de médecine, université de Lyon, 1959.
DIENESCH Marie-Madeleine, Rapport « Consultation Ies problémes d’action sociale en
faveur des personnes agees », 1969.

INSPECTION GENERALE DE LA SANTE ET DE LA POPULATION« Rapport sur
I'organisation de I'aide médicale et sociale auxspanes agéegulletin d’'information du
ministere de la Santé publique et de la Populatiomestriel n°2, 1960.

INSPECTION GENERALE DES AFFAIRES SOCIALES, «Lesoplemes sociaux des
personnes agées. Rapport annuel 1968-1969 », 1969.

INSPECTION GENERALE DES AFFAIRES SOCIALES, « Leggmnnes agées en activité
— la Liquidation des retraites — Les personn&ef@n inactivité. Rapport », 1971.
INSPECTION GENERALE DES AFFAIRES SOCIALES, « Rappoelatif au soutien a

domicile des familles et des personnes agées 4, 199
284



JANNI-LE BRIS Hannelore, « Prise en charge familides dépendants agés dans les pays de
la Communauté européenneBuylletin des centres intercommunaux et communaaatidn
sociale n°270, 1994.

JOIN-LAMBERT Marie-Thérese, « Bilan d’applicatioreda loi du 30 juin 1975 sur les
institutions sociales et médico-sociale », Inspactiénérale des Affaires sociales, 1995.
QUESTIAUX Nicole, « VF™Plan : Rapport de I'Intergroupe Personnes agéegai..

La population francaise. Tome I, France métropatiéa: rapport du Haut comité consultatif
de la population et de la famill@aris, La Documentation Francaise, 1955.

QUESTIAUX Nicole et MOREAU Yannick, Rapport « Léeilissement de la population »,
Haut Comité de la Population, 1980.

Les infirmes recensés en 1962. Extrait des résuttatrecensement général de la population
du 7 mars 1962Paris, Imprimerie nationale, 1968.

LAROQUE Pierre, Rapport « Politique vieillesse savaux de la Commission d’étude des
problemes de la vieillesse, 1962.

LAROQUE Genevieve, Rapport du « Groupe de travair des personnes agees
dépendantes », IGAS, 1989.

LEGUILLANT Louis (avec Kestenberg, Grimbert, Vach&rosclaude), « Remarques sur
trois ans de fonctionnement d’'un dispensaire déese®, Annales meédico-psychologiques
n°4, novembre 1958, p.764-778.

LEGUILLANT LOUIS, « Le service médico-social de smar »,Informations psychiatriques
1959, n°1, p.9-39

LENOIR René, Rapport « Le temps de vivre 8f°3ge heureux », 1978.

LUBEK Pierre, WERNER Francois et LAROQUE MicheRapport d’enquéte sur
I'allocation aux adultes handicapgka documentation Francaise, 1998.

Résultats statistiques de recensement général gepalation effectué le 10 mars 1946.
Volume V,Infirmes Paris, PUF, 1950.

PAUL Stéphane et VAN LERBERGHE, Rapport «Les soasx personnes agées »,
Ministére de la Santé et de la Sécurité sociale019

PAVEC André et LEBEAU Henri-Jean, « Rapport suidéaménagére a domicile en faveur
des personnes agées », Inspection générale deseAfBociales, 1983.

PETIT-LIEVOIS, FrancoiseRapport sur I'aide aux personnes agees en Suadestere de

la Santé publique et de la Population, juillet 1958

285



PLASSARD Agnes et LALANDE Francgoise, « Enquéte Boospitalisation des personnes
agées dans les services de psychiatrie », Inspagtioérale des affaires sociales, 1994.
PRIGENT Robert (dir.), « Renouveau des idées sufamaille », Travaux et documents,
Cahier n°18 INED, PUF, 1954.

SCHOPLFIN Pierre, Rapport &% Plan : Dépendance et solidarité. Mieux aider les
personnes agées », Commissariat général du Plah, 19

SULLEROT Evelyne, Rapport « La situation démogrgpkide la France et ses implications

economiques et sociales », 1978.

Statistiques

Caisse Nationale des Allocations Familiales, Broehstatistiques des allocations-logements
a caractere familiale versées en 1974, 1975, 189%(, 1978, 1979, 1980, 1981, 1982, 1983,
1984, 1985, 1986, 1987, 1988, 1989, 1990, 1991.

Témoignages

CHANTEUR Janineles petits-enfants de Job : chronique d’une enfaneartrie Paris, Le
Seuil, 1990, 125 pages.

HOURDIN Georgesl.e malheur innocenParis, Stock, 1976.

FAUGERE Marcéle et ARGENTRE Monique (dBlistoire de deux meére$aris, Denoél-
Gontier, 1970.

Revues

Esprit, novembre 1965, dossier consacré a « L’enfanceiteee », p. 577-1003.

UNAPEI (revue de I') :Nos enfants inadaptg4962 (n°1) — 1972 (n°42)Epanouir (1972
(n°43) — 1990 (n°161)Vivre ensembl€1990 (n°1) — 2001 (n°57)). Numéros non consultés :
Nos enfants inadaptés,7, 31 —Epanouir: 84, 86, 88, 91, 92, 95-104, 106, 107, 110, 111,
123, 124, 126, 150 Vivre ensemble?2, 3, 5, 9-12, 18, 19, 21, 23-27, 44.

Informations socialedUNCAF, n°5 et 6, année 1953.

Lois et décrets

« Loi n°49-1094 du 2 aodt 1949 ayant pour objetvdeir en aide a certaines catégories

d’aveugles et de grands infirmesm Journal officiel de la République francaise

286



« Décret n° 56-284 du 9 mars 1956 complétant ¢eedld°46-1834 du 20 aolt 1946 modifié,
fixant les conditions d’autorisation des établiseata privés de cure et de prévention pour les
soins des assurés sociauxmJournal officiel de la République francajstb mars 1956.

«Loi n° 63-775 du 31 juillet 1963 instituant poleas mineurs infirmes une prestation
familiale dite d’éducation spécialiséeim,Journal officiel de la République francajszaolt
1963.

« Loi n° 64-699 du 10 juillet 1964 relative aux fassions d’'orthophoniste et d'aide-

opthoptiste », idournal officiel de la République francaida 11 juillet 1964.

« Décret n°67-138 du 22 février 1967 instituandipidbme d’Etat d’éducateur spécialisém,
Journal officiel de la République francaj<8 février 1967.

« Loi n°71-563 du 13 juillet 1971 relative a divemnesure en faveur des handicapés »,
Journal officiel de la République francajskt juillet 1971.

« Loi n°75-534 du 30 juin 1975 d’'orientation ervdar des personnes handicapéem»,
Journal officiel de la République francajsi' juillet 1975.

« Loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux indiitas sociales et médico-socialesi,
Journal officiel de la République francajsi’ juillet 1975.

« Décret n°76-1293 du 30 décembre 1976 relatii anlse en vigueur de l'article 168
nouveau du code de la famille et de I'aide socdil#es sa rédaction de l'article 48 de la loi
n'75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveurs deersonnes handicapéesm Journal

officiel de la République francais¥, janvier 1977.

Varia

LEIBOVICI Michel, Guide des parents d’enfants inadaptés (handicapgganx) et de leurs
amis Paris, J. B. Bailliere, 1973.

LEIBOVICI Michel, Guide des personnes handicapées, de leurs parémts Burs amis
Paris, J. B. Bailliere, 1978.

Ouvrages et articles

ADMR, 50 ans de service a domicile, Aide a domieitemilieu rural (ADMR), 1995.
BARZACH Michele, Le paravent des égoismes, Odit®Ba1989.

BATTESON G., JACKSON D., HALEY J., WEAKLAND J., “lward a theory of
schizophrenia’Behavioral Sciengel, 1956, 251-264.

Bulletin du service social des organismes de Skcsoiciale, n°43, février mars 1958.
287



COLLECTIF, Le role des familles dans la prise earge des personnes agées dépendantes,
Actes du collogue organisé avec le concours du BPPIA— octobre 1987, Fondation de
France, 1988.

GRAD J., SAINSBURY P.Mental illness and the familyrhe Lancet, 1, 1963, p.544-547.
GRAD J., SAINSBURY P., « The effects that patiemése on their family in a community
care and control psychiatric service — a two ydatow up », The British Journal of
Psychiary 1968, n°11, p.265-278.

HOENIG J., HAMILTON MW, « The schizophrenic patientthe community and his effect
on the householdInternational,Journal of Social Psychiatyy1966, n°12, p.165-176
MONOREY R.,The Family and the Stagteondon, Longamn, 1976.

MULLER Christian,Les institutions psychiatriquebleidelberg, Springer Verlag, 1982.
PARSONS T. et BALES R.Family, socialization and interaction proce$alencoe, lll, the
Free Press, 1955.

PEQUIGNOT, « Psychologie du malade vieillard hcdfgé », inBulletin d’'information du
ministere de la santé publique et de la Populatiti2, 1962.

PETIT-LIEVOIS Francoisl.’aide aux personnes agées demeurant a leur dani9i60.
ROSENMAYR Léopold et KOCKEIS Eva, « Essai d’'unedtié sociologique de la vieillesse
et de la famille »Revue international des sciences sociales, 3, 1963, p.432-448.
ROSENMAYR Léopold et KOCKEIS Evaleben und Wohnen alter Menschen im
Heimstéatten: eine Untersuchung zur Bauplanung miteriBksichtigung von
Sozialbeziehungen und Betreuungsbedirfnissen ienhiogbensalterl 960.

SULLEROT Evelynele grand remue-ménage, la crise de la famHMayard, 1997.
TOWNSEND P.,The family life of old peoplé.ondon, Routledge and Kegan, 1957.

288



289



Bibliographie

290



FAMILLES, SOLIDARITES FAMILIALES

ANCELIN JacquelineL’action sociale familiale et les caisses d’allocats familiales, un
siecle d’histoire Paris, Association pour 'histoire de la Sécusibeiale, 1997.
ATTIAS-DONFUT, Claudine Attias-Donfut (dir.),Les Solidarités entre générations.
Vieillesse, familles, EtaNathan, 1995.

BERGER Peter, LUCKMANN Thomas,a construction sociale de la réaljtaris, Armand
Colin, 2006.

BOURDELAIS Patrice, FASSIN Didier (dir.), «Introdiimn : Les frontieres de l'espace
moral » inLes constructions de l'intolérable. Etudes d’anthmiogie et d’histoire sur les
frontiéres de I'espace mordla Découverte, 2005.

BURGUIERE André, «Les sciences sociales et laonotile solidarité familiale : un
commentaire d’historien », in DEBORDEAUX D., STRBB P. (dir.), Les Solidarités
familiales en question®aris, LGDJ, 2002.

BURGUIERE André (dir.),La Famille en Occident du X¥lkau XVIIF siécles éditions
Complexe, 2005.

CAPUANO Christophe,Vichy et la Famille. Réalités et faux-semblantsnd’upolitique
publique Rennes, PUR, 2009.

CHAUVIERE Michel, RIBES Bruno, ALLARD Reégis, SASSREMonique et BOUQUET
Brigitte (dir.), Les implicites de la politique familiale. Approchieistoriques, juridiques et
politiques Paris Dunod, 2000.

CASTEL Robert, « L’Etat providence et la famillee lpartage précaire de la gestion des
risques sociaux », in de Singly Francois, Schulkeenz (dir.),Affaires de famille, affaires
d’Etat, IFRAS/Goethe-Institut, 1991.

DEBORDEAUX Daniéle et STROBEL Pierre (dir)es Solidarités familiales en question.
Entraide et transmissioaris, LGDJ, 2002.

GOURDON Vincent, Histoire des grands-parents, P&esrin, 2001.

ESPING-ANDERSEN Gostales Trois Mondes de [I'Etat-Providence. Essai sur le
capitalisme moderndParis, PUF, 1999.

LABORDE Jean-PierreDroit de la sécurité socialéaris, PUF, 2005.

LENOIR Rémi, « Politigue familiale et constructicsociale de la famille »jn Revue
francaise de science politiqu#991, n°6, p. 781-807.

LESEMANN F. et CHAUME C.,Famille-Providence. La part de I'Etat. Recherche &

maintien & domicileEd. Saint-Martin, Montréal, 1989.
291



MARTIN Claude, « Les solidarités familiales : bon mauvais objet sociologique ? », in
MARTIN Jacqueline, « Politique familiale et travailles meres de famille : perspective
historique 1942-1982 ®opulation 1998, volume 53°6, p.1119-1153.

DEBORDEAUX D., STROBEL P. (dir.)..es Solidarités familiales en questions. Entraitle e
transmissionLGDJ, 2002, p.41-72.

LASLETT Peter (ed.)Household and family in past time : Comparativedss in the size
and structure of the domestic group over the laste studies centuries in England, France,
Serbia, Japan and colonial North America, with gt materials from Western Eurgpe
University Press of Cambridge, 1972.

MARTIN Claude, « Solidarités familiales : débat estifique, enjeu politique », in J.C
Kaufmann (dir.)Faire ou faire faire. Famille et serviceRennes, PUR, 1995

MESSU Michel, « Famille et société : quelles saiigg ? », in Michel Chauviere et alii
(dir.), Les implicites de la politiques familiales, op.,qit123-132.

MINONZIO Jérébme, « L’émergence des concepts delaoté familiale et de solidarité entre
générations dans le débat public en France deputs 3, MIMEO CNAF, 1999.

PAUGAM (Serge) (dir.)Repenser la solidarité. L’apport des sciences desi®aris, Presses
Universitaires de France, 2011.

PITROU AgnésyVivre sans famille : les solidarités familiales dale monde d’aujourd’hui
Toulouse, Privat, 1978.

RENAULT Emmanuel Souffrances sociales. Philosophie, psychologieoktigque, Paris, La
Découverte, 2008.

ROSENTAL Paul-André, « Les liens familiaux, formistbrique ? », irLes solidarités
familiales en questions. Entraide et transmissam. cit, p.140.

SEGALEN (Martine),Sociologie de la familleParis, A. Colin, 1993, 2000.

SEGALEN Martine, « Continuités et discontinuitémiiales : approche socio-historique du
lien intergénérationnel, in Attias-Donfut C. (Djrlles solidarités entre les générations.
Vieillesse, familles, EtaParis, Nathan, 1995, p.27-39.

SINGLY Francois (de) et SCHULTEIS Franz (dirAffaires de famille, affaires d’Etat
IFRAS/Goethe-Institut, 1991.

SKIDELSKY Robert, « L’Etat sans la providencem]e débat1997, n°3, p. 106-115.

292



PERSONNES AGEES

AVRIL Christelle, « Le travail des aides a domicpeur personnes agées : contraintes et
savoir-faire », in.e Mouvement sociah°216, 2006/3, p.87-99.

BOURDELAIS Patrice].’Age de la vieillesseParis, Odile Jacob, 1993.

BOURDELAIS Patrice, « Vieillissement de la popubati ou artefact statistique ? »,
Gérontologie et Sociétéahier 49, juillet 1989, p. 22-32.

BOURDELAIS Patrice, «Le vieilissement de la padidn », dans J. Dupaquier (dir.),
Histoire de la population francaisé 3,, Paris, P.U.F., 1988, p.229-243.

BUNGENER M., HORELLOU-LAFARGE C.La production familiale de santé : le cas de
I'hospitalisation a domicileCNTERHI, PUF, 1988.

CATHERIN-QUIVET Agnés, « Evolution de la populati@gée en institution et politiques
mises en ceuvre (1962-200Ahnales de Démographie Historiqu#005, n°2, p.185-219.
COUDIN Genevieve, «La réticence des aidants faomli a recourir aux services
gérontologiques : une approche psychosociale»Psychol Neuro Psychiatr Vieillissement,
2004, vol. n°4, p.286.

CRESSON G.Le travail sanitaire profane dans la famille : Agaé sociologiquethése de
sociologie, EHESS, 1991.

DAVIN Bérengere, PARAPONARIS Alain, VERGER Pierre Entraide formelle et
informelle. Quelle prise en charge pour les perssniigées dépendantes a domicile ? », in
Gérontologie et sociét008/4, n°127, p.49-65.

DURIEZ Bruno, « missions implicites de la famillarg I'aide familiale a domicile », in
CHAUVIERE Michel et alii (Ed.),Les implicites de la politiques familiales. Appresh
historiques, juridiques et politiqueRaris, Dunod, 2000.

EIDELIMAN Sébastien et GOJARD Séverine, « La viganicile des personnes handicapées
ou dépendantes : du besoin d’'aide aux arrangerpeatisues »Retraite et société€2008/1,
n°53, p.89-111.

ENNUYER Bernard,Les malentendus de la dépendance : de l'incapamitdien social
Dunod, 2002 .

FELLER Elise Histoire de la vieillesse en France. 1900-1960.\rillard au retraité Paris,
Seli Arslan, 2005.

FELLER Elise, « L’'Hospice des vieux (1900-1970)De la construction a I'écroulement

d’un idéal de la prise en charge de la vieilless@ >Francoise Cribier et Elise Feller (dir.),

293



« Regards croisés sur la protection sociale déeilesse »Cahiers d’histoire de la Sécurité
sociale n°1, 2005, p.43-82.

FROSSARD M. etlii., Travail familial, solidarité de voisinage et maiti a domicile des
personnes agée€ahier de 'Ecole nationale de santé publiqua, 2988

FRINAULT Thomas, «La dépendance ou la consécrafi@mncaise d'une approche
ségrégative du handicapBPwlitix, 2005/4, n°72, p. 21-26.

FRINAULT Thomas,La dépendance. Un nouveau défi pour I'action putdidRennes, PUR,
20009.

GRAND A., « L’accueil des personnes agees pardesliies » Revue francaise des Affaires
sociales n°4, oct-déc, 1989

GRAND A., POUS J., BARTHE J.F et alii, « La famitlians le support social des personnes
ageées »erontologie et sociéi@®48

HENRARD J-C, ANKRI J., ISNARD M-C, « Le soutien ardicile des personnes agées en
France »Gérontologie et société@°48, 1989.

HENRARD Jean-Claude, ANKRI Ankri, LE DISERT Dominig, « Soins et aides aux
personnes agées. Effets des caracteéristiqueswstlies du systeme sur la mise en ceuvre de
la politigue et fonctionnement des service$eiences sociales et santdl. 1X, n°1, mars
1991,

JOEL M.E et MARTIN C.Aider les personnes agées dépendantes. Arbitragmsoéiques

et familiaux éditions de 'ENSP, 1998.

LE BRAS Hervé et TODD Emmanudlinvention de la FranceParis, Le Livre de Poche,
1981

LESEMANN F. et MARTIN C. (Dir.),Les personnes agées. Dépendance, soins et sadslarit
familiales. Comparaisons internationalesNotes et études documentaires » et Les étwaes d
la Documentation francaise, La Documentation fress;dParis, 1993.

MARTIN C., « Vieillissement, dépendance et solitkgi en Europe : redécouvertes des
solidarités informelles et enjeu normatif », in AB-DONFUT C. (Ed.)Les solidarités entre
générations. Vieillesse, familles, EtBtaris, Nathan, 1995.

MARTIN Claude (dir),Les personnes agées dépendantes. Quelles politejudsurope
Rennes, PUR, 2003

LETABLIER Marie-Thérése et WEBER Florence (dir.)unméro spécial «Face a la

dépendance : familles et professionnelRetraite et sociét&@008/1, n°53.

294



MOREL Nathalie|'Etat face au social : La (re)définition des fraértes de I'Etat-Providence
en Suéede. Une analyse des politiques de prisbange des personnes agées dépendantes et
des jeunes enfants de 1930 a 2a6&se de sociologie, Université Paris1, 2007.

THOMAS Héléne, « L#&nétier de vieillard. Institutionnalisation de la dépendanet
processus de désindividualisation de la granddesse »Politix, n°72, 2005, p.33-55.

VALLY Joélle, GOLLAC Sibylle, « Trouver la juste gte des familles », i€harges de
famille. Dépendance et parenté dans la France copteaine éditions La Découverte, 2003.
VON BUELZINGSLOEWEN Isabelle, « Le sort des vieitla des hospices : apercu d'une
hécatombe », in Isabelle von Bueltzingsloewen (edMorts d’inanition ». Famine et
exclusions en France sous I'Occupati®ennes, PUR, 2005.

Voyage au pays de Gérousie. Le grand age en itistifuAssistance publique-Hopitaux de
Paris, 2007

WEBER Florence, GOJARD Séverine, GRAMAIN Agnés (jEdCharges de famille.
Dépendance et parenté dans la France contempor&aegs, éditions de la découverte, 2003.
WEBER Florence, « Les inégalités sociales dansite gn charge du handicap : dispositifs

institutionnels et soutien familial a Lettre de la Miren°4, janvier 2005, p.2-6

PERSONNES HANDICAPEES MENTALES ET MALADES MENTALES

AILAM L., RCHIDI M., TORTELLI A., SKURNIK N., «Le processus de
désinstitutionalisation Annales médico-psychologique®09, 167, p.455-458, p.458.
ALBRECHT Gary L., RAVAUX Jean-Francois et STIKER kteJacques, « L'émergence
des disability studies : état des lieux et perspest Sciences sociales et sgh#®01, n°4,
p.43-71.

ALLEMANDOU Bernard, Histoire du handicap. Enjeux scientifiques, enjqolitiques
Bordeaux, Les Etudes Hospitalieres, 2001.

ARVEILLER Jacques (dir.),Psychiatries dans ['histoire(Actes du 6e congrés de
I’Association Européenne pour I'Histoire de la Hsgtrie), Caen, collection Symposia,
Presses universitaires de Caen, 2008.

AZEMA B., MARTINEZ N., « Les personnes handicapgasllissantes : espérance de vie et
de santé, qualité de vie. Une revue de la littéeatyRevue francaise des affaires sociales
n°2, p.297-334.

BARDEAU GARNERET Jean-Marc, « Les relations entegemts et professionnels de la

réadaptation : quelle évolution ?Reliance 2007, n°4, p. 59-62.
295



BARRAL Catherine, PATERSON Florence, STICKER Hedaicques, CHAUVIERE Michel
(dir.), L'institution du handicap : le réle des associagpRennes, PUR, 2000.

BENOIT Jean-ClaudeSchizophrénies au quotidien, Approche systémateu@sychiatrie
publique Erés, 2006.

BERT Claudie (dir.)La fratrie & I'épreuve du handicagoulouse, Erés, 2008.

BLANC A., STIKER H.-J., HAMONET C., VELUT P., LEROUX P., TROLLOUD M.,
PITAUD Ph., BREITENBACH N., VELCHE D.Les travailleurs handicapés vieillisants
Grenoble, PUG, 2008.

BLANC Alain (dir.), Les aidants familiauxGrenoble, Presse Universitaire de Grenoble,
2010.

BLANC Alain et STIKER Henri-Jacques (dir.),'insertion des personnes handicapées en
France Paris, Desclée de Brouwer, 1998.

BREITENBACH Nancy, «Parents un jour, parents ptawjours »,in Les cahiers du
CTNERH] 1998, n°78, p. 33-45.

BUNGENER Matrtine,Trajectoires brisées familles captives. La malatdentale a domicile.
Construction incessante d’'un équilibre toujoursqaige, Paris, éditions de I'lnserm, 1995.
CARPENTIER Normand, « Le long voyage des famillesrelation entre la psychiatrie et la
famille au cours du XX"siécle »Sciences sociales et Santél. 19, n°1, mars 2001, p. 79-
109.

CHAPIREAU Francois, « L'évolution du recours & Wpitalisation psychiatrique au X%
siecle », in Magali Coldefyl,a prise en charge de la santé mentdldRE/DREES, Recueil
d’études statistiques, 2007.

CAMBERLEIN Philippe, Le dispositif de I'action sociale et médico-sociale France, 3é
édition, Paris, Dunod, 2011.

CHAPIREAU Francois, CONSTANT Jacques et DURAND Beth Le handicap mental
chez I'enfant : une synthése neuve pour compreagdig,décider Paris, ESF, 1997.
CHAUVIERE Michel,Enfance inadaptée, I'héritage de VigtBaris, I'Harmattan, 2009.
CHAUVIN Pierre et PARIZOT Isabelle (dir.panté et expériences de soins : de I'individu a
I'environnement socialParis, INSERM, 2005.

COFFIN Jean-Christoph&a transmission de la folie (1985-191#jaris, L’Harmattan, 2003.
COMITI Vincent-Pierre,Les textes fondateurs de l'action sanitaire et aleci 7 siécles
d’histoire des institutions, des droits de I'homrde, la santé, du travail et du soci®aris,
ESF éditions, 2002.

296



COPPIN Bertrand, « Etre parent et en situation aleditap : des idées recues a quelques
réalités »Reliance 2007, n°4, p. 88-96.

DEBORDEAUX Daniéle et STROBEL Pierre (dir)es Solidarités familiales en question.
Entraide et transmissioaris, LGDJ, 2002.

DELBECQ Jacqueline et WEBER Florence (dir.), « Heap psychique et vie quotidienne »,
Revue francaise des affaires socia2309.

DEMONET Roland, MOREAU DE BELLAING Louis,Déconstruire le handicap :
citoyenneté et folie : analyse d’'un systeme degeRaris, Ed. du CTNERHI, 2000.
DORISON Catherine, « Des classes de perfectionnemen classes d'intégration scolaire.
L’évolution de la référence a la catégorie de di&hi,in Le Francgais aujourd’hyi2006, n°1,
p. 51-59.

Dossier « La famille a I'épreuve du handicafReliance 2007, n°4, p. 19-102.

Dossier « Handicap : identités, représentatior@ribs »jn Sciences sociales et sani®94,
n°1, p. 5-88.

Dossier « Penser I'héréditéin,Ethnologie francaisel994, n°1.

DUTHEIL Nathalie, « Les aidants des adultes hammisa», Etudes et RésultatDrees,
n°186, aolt 2002.

EBERSOLD Serge et BAZIN Anne-Lauree temps des servitudes : la famille a I'épreuve du
handicap Rennes, Presses universitaires de Rennes, 2005.

EBERSOLD Serge,l’invention du handicap : la normalisation de limhe, Vanves,
CTNERHI, 1992.

EIDELIMAN Jean-Sébastien, « Familles a I'épreuvé&thnologie francaise2009, n°39, p.
435-442.

EYRAUD Benoit,Les protections de la personne a demi capable.iSethnographiques
d’une autonomie scindé¢Paris, Ecole des Hautes Etudes en Sciences &nc24l10.
FOURQUET F. et MURARD L. « Histoire de la psychiatrde secteur ou le secteur
impossible ? »Recherchex®17, 1975.

FOUGEYROLLAS PatrickLe funambule, le fil et la toile. Transformatioréciproques du
sens du handicgbainte-Foy, Presses Universitaires de Laval, 2010

GARDOU Charles (dir.)Connaitre le handicap, reconnaitre la personRamonville Saint-
Agnes, Eres, 1999.

GARDOU Charles et POIZAT Denis (dirésinsulariser le handicap Quelles ruptures pour

quelles mutations culturelleRamonville, Eres, 2007.

297



GATEAUX-MENNECIER JacquelineBourneville, la médecine mentale et I'enfance —
L’humanisation du déficient mental au XIXe si¢élaris, Centurion, 1989.

GAUDILLERE J-P, et LOWY . (dir.),Heredity and Infection : The History of Disease
TransmissionLondon, Routledge, 2001.

GOFFMANN Erving,Stigmate. Les usages sociaux du handi€apis, Minuit, 1975.
GUESLIN Gueslin, STICKER Henri-Jacques Sticker.jdiHandicaps, pauvreté et exclusion
dans la France du XfXsiécle éditions de I'Atelier, 2003.

HAMONET Claudeles personnes en situation de handjd&édition, Paris, PUF, 2010.
HENCKES Nicolas] a politique du handicap psychique. Familles, psaths et Etat face a
la chronicité des maladies mentales, des annéesD 186x années 1980Rapport
MiRe/DREES, mai 2011.

HOCHMANN Jacques, Histoire de l'autisme — De l'enfant sauvage aux ubites
envahissants du développemdtdris, Odile Jacob, 2009.

HOFFBECK Valentine,L’enfance arriéerée au début du XXe siécle : entssistance et
exclusion. L'exemple de linstitut Saint-André derday (1891-1939)Université Marc
Bloch, Strasbourg, 2009.

JALFRE V., DE VERBIZIER J., KOVESS V., « Vivre avea malade psychotique : le point
de vue des familles », L'information psychiatriqu&4, avril 1995, p.370-376

JAEGER Marcel, Guide de la Ilégislation en action sociale et médiooiale :
décentralisation et politique sociale, handicap®etiusion, droit de I'enfant et de la famille,
2é édition Paris, Dunod, 2003.

KANNAS Serge Psychiatrie et famillePluriels, n°46-47, septembre-octobre 2004, p.9-11
KAUFMANN Jean-Claude (dir.)Faire ou faire faire. Famille et serviceRennes, PUR,
1995.

LACOUR Michel, « Hors les murs, I'expérience de kil », Informations socialesn°11,
1979, p.106-114.

LEYRELOUP Marie, « Hospitalisation a domicile erygisiatrie, une idée pas si neuve/ig
sociale et traitement2008/3, n°99, p. 53-54.

MAZAUX J.-M., DESTAILLATS J.-M., BELIO C. et PELISEER J. (dir.),Handicap et
famille, Approche neurosystémique et Iésions cétégrParis, Masson, 2011.

MAZEREAU Philippe, La déficience mentale chez I'enfant entre écolepsichiatrie :

contribution a I'histoire sociale de I'éducationé&pale Paris, L’Harmattan, 2001.

298



MORVAN Jean-Sébastier,’énigme du handicap : traces, trames, trajectojrésulouse,
Eres, 2010.

MOYSE Danielle, «Prendre en considération la dituade vie » pour favoriser un
accompagnement de qualité 2.es cahiers du CTNERHh°99, juillet-septembre 2003.

PUIG José, HUET Olivier et STIKER Henri-Jacquésandicap et accompagnement :
nouvelles attentes, nouvelles pratigu@senoble, PUG, 20009.

RABISCHONG Pierrel.e handicap Paris, PUF, 2008.

RAVAUD Jean-Francois et STIKER Henri-Jacques, « lbesdeles de linclusion et de
I'exclusion a I'épreuve du handicapin,Handicap, Revue de Sciences Humaines et Saciales
2000, n° 86, p. 1-18 et n° 87, p. 1-18.

RAVAUD Jean-Francois, LETOURMY Alain, VILLE Isabell «Les méthodes de
délimitation de la population handicapée : l'appm®cde I'enquéte de I'INSEE Vie
quotidienne et santé Bppulation 57 (3), 2002, p.541-566.

REVEILLERE C., DUTOIT D., BEAUNE D., NANDRINO J.L. GOUDEMAND M.,
«Schizophrénie et famille. Contribution a I'étudeadla prévention de I'état de surcharge »,
Annales médico-psychologique®01, 159, p.456-459.

RINGLER Maurice Comprendre I'enfant handicapé et sa famifaris, Dunod, 2004.
RISSELIN Patrick,Handicap et citoyenneté au seuil de I'an 2000 : & de politique
sociale de handicap en France. Bilan et perspestivaris, ODAS, 1998.

ROBELET Magali etalii, «Secteur du handicap : les métamorphoses d’wesiog
associative »n Entreprises et histoir2009, n°56, p. 85-97.

ROCA Jacqueline, « La restructuration du champeatddnce et de I'adolescence inadaptées
et handicapées depuis 1943 : 'exemple de MarseilleLe Mouvement Socia2004, n°4, p.
25-51.

ROCA JacquelineDe la ségrégation a l'intégration : I'éducation desfants inadaptés de
1909 a 1975Vanves, CTNERHI, 1992.

SERVAIS Paul et STEICHEN RobeHandicap : accueil, solidarité et accompagnement en
famille, Louvain-la-Neuve, Bruylant-academia, 2002.

STIKER Henri-Jacques (dir.Js;ragments pour une histoire : notions et actewraris, Alter,
1996.

STIKER Henri-Jacque£;orps, infirmes et sociétéaubier, 1982, 2003.

STIKER Henri-Jacqued,es métamorphoses du handicap de 1970 a nos, j@nrenoble,

Presses universitaires de Grenoble, 2009.

299



VILLE Isabelle et RAVAUD Jean-Francois (dirpersonnes handicapées et situations de
handicap Paris, La Documentation francaise, 2003.

VON BUELZINGSLOEWEN Isabellel.’hécatombe des fous. La famine dans les hopitaux
psychiatriques francais sous I'Occupatjdaris, Aubier, 2007.

WEBER Florence et COHEN DanidHandicap et dépendance. Drames humains, enjeux
politiques Paris, Rue d’'Ulm, 2011.

ZRIBI Gérard,Handicapés mentaux graves et polyhandicapés encErdRennes, ENSP,
1994.

300



Annexes

301



Annexe 1 La cohabitation intergénérationnelle selonne enquéte
de I'lFOP (1962)

« Travaux de I'Institut francais d’opinion publiqua la demande de la commission
d’étude des problémes de la vieillesse. »

Sondages. Revue francgaise de I'opinion publiqu®62- n°3 et 4.

Echantillon représentatif national d’environ unlieil de personnes

Les différents types de foyer

HONHES
ensemble 60-64 ans 65-69 ans 70-74 ans 75 ans et

plus
Vivent seuls| 13 9 10 19 19
Seuls aveg 54 58 55 60 40
leur conjoint
Avec leurs| 23 23 25 14 28
enfants
Avec 10 10 10 7 13
d'autant de
membres de
leur famille
Avec leur| 72 85 79 68 49
conjoint,
seuls ou non
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FENHG
ensemble 60-64 ans 65-69 ans 70-74 ans 75 an
plus

Vivent 41 34 30 46 52
seules
Seules avec?24 29 33 27 8
leur conjoint
Avec leurs| 24 24 28 21 24
enfants
Avec 11 13 9 6 16
d'autant de
membres de
leur famille
Avec leur| 32 42 47 33 8
conjoint,
seuls ou non

Ensemble Hommes Femmes
Vivent seuls avec le35 54 24
conjoint
seuls 30 13 41
Avec les enfants 24 23 24
Avec d'autres 11 10 11
personnes que les
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enfants

Avec leur conjoint | 48 73 32

En % Ensemble| AgriculteursCommercants, Employés,| Ouvriers | N'ont
cadres cadres jamais
supérieurs, moyens travaillé
professions
libérales

Vivent 35% 30 39 45 38 28

seuls aveq

le conjoint

seuls 30 19 27 26 37 33

Avec les| 24 42 21 16 17 27

enfants

Avec 11 9 13 13 8 12

d'autres

personnes

que les

enfants
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Annexe 2 La cohabitation intergénérationnelle en 1536 selon une
enquéte de I'INSEE

Bulletin de 'INSEE, samedi 4 aolt 1956Répartition en % des personnes de 65 ans et plus

selon leur mode d’existence pour chaque catégermtmune

Mode Communes Communes Communes Ensemble
d'existence rurales urbaines urbaines

Dont Paris et

banlieue

Ensemble

Seul 22% 26% 30% 25%
Avec le conjoint 29% 31% 30% 30%
et sans les
enfants
Avec les enfants 28% 22% 16% 25%
sans conjoint
Avec le conjoint 15% 11% 7% 13%
et les enfants
Autre (chez des6% 8% 9% 7%
parents ou amis,
chez des
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patrons)

Nombre

personnes

de 2,190

2,456

6,20

4,946

Répartition en % des personnes agées de 60 ghgseselon leur mode d’existence et leur

tranche d’age

Mode

d'existence

Tranches d’age

De 60 a 64 ans

De 65 a 69 ans

De 70 a 79 ans

hommes

Femmes

E hommes

Femmes

Hommes

Femmes

seul

16

12 11

27

20

13

37

N)
U

Avec le
conjoint et
sans leg

enfants

52

39

44 52

31

39

48

16

29

Avec les
enfants
sans

conjoint

20

10 7

22

16

14

30

Avec e
conjoint et

les enfants

34

14

25 24

11

22

Autres
(chez des
parents,

amis, chez

11

10
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des

patrons)

Ensemble

Nombre de
personnes
(en

milliers)

810

1194

2004

Mode

d'existence

80 ans et plus

Total

plus

65 ans

et

hommes

Femmes

hommes

Femmes

seul

19

32

28

13

33

25

20

Avec le
conjoint et
sans leg

enfants

26

10

a7

19

30

29

Avec les
enfants
sans

conjoint

31

55

48

14

31

25

23

Avec le

conjoint et

20

22

17

13

307




les enfants

Autres
(chez des
parents,
amis, chez
des

patrons)

Ensemble

Nombre de
personnes
(en

milliers)

810

1194

2004

3026

4946
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Annexe 3 La diversité de la cohabitation intergénétionnelle

selon les régions et la taille des communes en 19éAquéte de
I'INED)

Mode de vie et d’habitation des enquétés (en %)

Pensionnaires (maisof

n$labitant chez leurs

Vivent a domicile

de retraite, asiles) enfants
ensemble 3 14 83
Masculin 3 11 86
Féminin 3 16 81
Age 65-69 ans 2 8 90
Age 70 ans et plus| 3 17 80
célibataires 14 1 85
veufs 2 25 73
mariés 1 5 94
Divorcés ou séparés9 11 80
Région parisienne | 2 11 87
Nord 2 12 86
Ouest 5 17 78
Nord-Est 5 10 85
Centre 2 16 82
Centre est 2 11 87
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Midi méditerranéen 18 80
Sud-ouest 15 83
Comm + 150000 3 11 86
hab

De 30 a 150000 hapb5 10 85
De 10 a 30 000 hab 11 83
De moins de 10 0003 12 85
hab

Comm rurales cat 1 12 87
Comm rurales cat 2 14 84
Comm rurale cat 3 13 84
Communes rurales2 21 1

cat4

Communes rurales (mois de 2000 habit agglomérgs) (1
Cat 1 (moins de 20% de la population vit de I'agjtiere)
Cat 2 (de 20% a 40% de la population vit de I'agtioe)
Cat 3 (de 40 a 60% de la population vit de I'adtime)

Cat 4 (60% et plus de la population vit de I'aglticte)
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Annexe 4 Les dons en nature recus par les personragees en

1963

Avantages en nature selon le sexe et 'age (endNé&e, 1963)

Hommes (en chiffres absolus)

65-69 ans

70-74 ans

75-79 an

S 80 ang

plus

Teus ages

Oui

306

256

189

102

853

Dont
logement,

seul

Nourriture,

seule

10

Services,

seuls

255

194

136

63

648

Logement,
plus

nourriture

Logement,
plus

services

24

25

17

17

83

Nourriture
plus

services

15

24

12

58
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Logement
plus
nourriture
plus

services

12

15

43

Autres cag
et sang

précision

Non

65

46

39

30

180

Sans

réponse

Total

371

302

228

133

1034

Logement
seul et

associé

33

37

34

28

132

Nourriture
seule ef

associée

25

37

31

18

111

Services,
seuls ef

associés

301

225

180

96

832
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Femmes (en chiffres absolus)

65-69 ans

70-74 ans

75-79 an

S 80 ang

plus

Teus ages

Oui

255

204

189

166

814

Dont
logement,

seul

35

19

20

83

Nourriture,

seule

28

13

16

62

Services,

seuls

72

76

55

53

236

Logement,
plus

nourriture

Logement,
plus

services

38

34

27

30

129

Nourriture
plus

services

18

18

20

14

70

Logement
plus
nourriture
plus

services

30

22

31

42

125

Autres casg

29

21

18

13

81
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et sans

précision

Non 395 263 154 101 913
Sans 7 4 5 18
réponse

Total 371 302 228 133 1034
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Annexe 5 Ressources mensuelles et aide ménageremkysonnes

Ressources mensuelles et aide ménagere (INED, 1963)

agées en 1963

HOMMES

Revenus Moins de| 15 a 30 30a50 50a 100 Moins|delus de| Total

mensuels | 15 100 100

en milliers

d’'anciens

francs

RESSOURCES SERVANT A UNE PERSONNE

Bénéficiant

d'une aide

ménagere

Oui 17 (61%)| 36 (55%)| 46 (63%)| 24 (69%)| 123 9 (82%) | 132
(61%) (62%)

Non 11 (39%)| 30 (45%)| 27 (27%)| 11 (31%)| 79 (39%) 2 (18%) 81 (389

Ne savent - - - - - - -

pas

Total A 28 66 73 35 202 11 213

Bénéficiant

d’avantages

en nature

RESSOURCES SERVANT A DEUXAFPEONNES
Oui 7 99 241 177 524 82 606
Non - 2 12 6 20 1 21
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Sans - - - - - 1 1

réponse et

ne savent

pas

Ne savent 7 101 253 183 544 84 628

pas

Total B

Total A+B | 35 167 326 218 746 95 841

Rappel 41 190 355 269 855 129 984

total de

'enquéte

FEMMES

Revenus Moins de| 15 a 30 30a50 50a 100 Moins|delus de| Total

mensuels | 15 100 100

en milliers

d’'anciens

francs
RESSOURCES SERVANT A UNE PERSONNE

Bénéficiant

d'une aide

ménagere

Oui 112 151 78 (33%)| 45 (44%)| 386 17 (63%)| 403
(48%) (30%) (36%) (37%)

Non 119 354 156 57 (56%)| 686 23 (37%)| 696
(52%) (70%) (64%) (63%)

(67%)
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ne saventl 1 1 - 2 - 2

pas

Total A 231 506 235 102 1074 27 1101

Bénéficiant

d'une aide

ménagere

RESSOURCES SERVANT A DEUXAFPEONNES
Oui 4 (29%) | 23 (24%) 48 (22%)| 25 (25%)| 100 30(66%) | 130
(25%) (29%)

Non 4 (71%) | 55 (76%) 154 88 (75%)| 301 15(34%) | 316
(78%) (75%) (71%)

ne savent - - - - - - -

pas

Total B 8 78 202 113 401 45 446

Total A+B | 239 584 437 215 1475 72 1547

Rappel 249 614 463 240 1566 85 1651

total de

'enquéte
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Annexe 6 La personne agee desocialisée selon leBaateurs de
1963

Rappel de certains traits marquants de la situatibnelle des citadins agés et estimation des
effectifs concernésles caractéristiques de la personne agée désocigdis’'aprés I'enquéte
de Paul Paillat (Ined, 1963)

Pourcentage dans I'enquéte Estimation arrondie
Hommes Femmes
Traits marquants
Isolement : 12 43 1 006 000
Vivent seuls
Ne sortent pas7 13 943 000
de chez eux
Famille 19 17 562 000
lointaine
Dont sans 4 6 167 000
famille
Sans enfants 26 33 966 000
Dont sang 9 12 344 000
enfants, ni freres
ni soeurs
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Coupure aveg¢

I'extérieur

N’écoutent pas 16

la radio

22

628 000

Ne regardent pa

la télévision

S55

67

1 986 000

Ne lisent pas le

journal

2 9

13

366 000

Ne lisent rien

230 000

Ne sont pas
partis en
vacances el
1963

567

71

2 205 000

Ne recoivent pas
d'assistantes
sociales

596

93

2 984 000

Mauvaise santé

Santé
franchement

mauvaise

222 000

Santé plutot

mauvaise

30

38

1113 000

Maladie

chronique

29

29

920 000

Alités  souvent

ou en

210 000
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permanence

Entendent mal 15 12 415 000

Inquiétudes : 24 26 801 000

Inquiétudes pour

la santé

Inquiétudes pouf 55 49 1623 000

les ressources

Exemple de cas3 9 216 000

critique :

Logement
inconfortable oy
trés
inconfortable et
mois de 300 F
de ressources

mensuelles

Besoins 26 31 925 000
exprimes :

Verres, lunettes

Dentiers, 17 19 579 000
bridges

Soins infirmiers| 6 8 231 000
a domicile

Aide ménageére a8 13 354 000
domicile

Paul Paillat (dir.), Conditions de vie et besoies gersonnes agées en France, Les citadins ad#3, tihvaux
et documents;ahier n°52 PUF, 1963.
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Annexe 7 Les témoignages des aidants aux personaggees

"handicapées" en Moselle (1979)

Rapport du Conseil social et culturel de la Mosétlecherche d’une politique globale d’aide
aux handicapés aggémnvier 1979.

« Pour étudier les problemes des handicapés aésplipe de travail a commencé avec les
assistantes sociales et les médecins plusieurss@ments de cas dans quelques zones de la
Moselle.
Voici 6 cas relevés parmi 82 :
St-Avold
Veuve de mineur, cardiaque, obése et grabatairen86
Pendant un temps, la personne agée reste cheavetida présence d’'une aide ménagere (50
heures par mois) puis elle doit étre hospitalisag paison de santé ;
Au retour de I'hopital, elle devient grabataireleEtst hébergée par son fils et sa belle-fille.
Celle-ci a un état de santé tres déficient (impuetadifficultés respiratoires). 20 heures
d’hygienes corporelle et 10 heures d’aide ménagent attribuées par le régime minier, en
complément de I'aide apportée par la belle fillell€&ci peut difficilement continuer a faire
face.
Etant donné la gravité du cas, un placement erreceet gériatrie est envisagée a Plappeville
(50 heures), mais abandonné vu son codt.
Il faut tenir et continuer... sans espérer une augaten du nombre d’heures d’aide, la
commission d’attribution étant réticente en raides ressources « convenables » du fils.
Porcelette
Veuve, malade mentale, grabataire, incontinenteffectue plus seule aucun des actes
courants de la vie, 80 ans, régime général.
Cette veuve a trois enfants : 2 fils, I'épouse’de t’'eux est malade

1 fillmariée, qui travaille.
Cette personne séjourne en maison de retraiterall@aet vient au domicile de sa fille lors
des congés de celle-ci. Ce séjour en établisseastrhal supporté par la personne agée et
chagrine les enfants qui décident de la repreritlfe.est d’abord hébergée chez le fils dont

I'épouse est physiqguement en mesure de s’occupelied’ elle doit étre rapidement

321



hospitalisée pour une maladie grave qui nécessidniervention chirurgicale. Elle rentre au
domicile de son fils. Grabataire..., des soins iniim® sont nécessaires et assurés.

Une aide ménagéere en complément de I'aide de ldléa@st apportée a raison de 25 heures
par mois. La fille apporte également son concousadelle sceur apres ses heures de travalil.
Son état de santé I'oblige a arréter son actit@tée est mise en longue maladie. Elle reprend
le relais de son frere pour la prise en chargeadmére & son domicile. Mais les 25 heures
d’aide ménagere attribuées pour soulager son get&pouse de celui-ci sont refusées en
raison des ressources de son ménage. Elle assumoeselde, sans aide, alors que son état de
santé est déficient, la charge d’une mére graleatair

Creutzwald

Veuve de mineur, handicapée physique, marche et gaec difficulté, 80 ans.

Sans famille, cette femme handicapée vit chezeglleompagnie de ses chats. Elle est aidée
par une aide ménageére de son quartier, tres déemu&eaison de 45 heures par mois.

Sa situation est critique mais elle refuse toutgtaent a cause de ses chats.

Pour permettre a cette personne agee de vivre @lezlans des contions convenables, |l
faudrait au minimum 70 heures par d’aide ménagarenis, en assurant un service réduit
mais indispensable les samedis et dimanches.

Bassin houiller

Homme amputé des 2 jambes. Vit seul dans la ménmsomaue son fils.

Est envoyé au centre de gériatrie de Metz, apros &it plusieurs séjours a I'hopital de
Creutzwald.

En raison du double prix de journée, il retournasdsa famille qui le soigne avec une aide
ménagere et les soins infirmiers du régime mirfs@m état s’aggrave. Il est hospitalisé et
meurt le 18 septembre 1978.

Il a été soigné dans sa famille pendant un an.

Freyming

Couple d’handicapés 83 et 82 ans, le mari est mineu

Ce couple habitait & la résidence dli*&ge de Freyming-Merlebach. L'épouse soignait son
mari amputé des 2 jambes et diabétiques. Désoeiei#pouse se fracture les cotes apres une
chute.

Tous les deux sont placés a I'hdpital de Freymiirgpouse se rétablit, mais elle n’est plus en
mesure de soigner son mari. lIs sont envoyés taisléux au centre de gériatrie de Metz-

Plappeville.
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Le mari meurt 3 semaines apres son arrivée. L'épast de plus en plus désorientée,
incontinente et déracinée a Metz, car elle ne martele dialecte. De plus, le colt du centre de
gériatrie : 141 F par jour n’est pas supportab&ereésponsable du foyer de Freyming cherche
d’autres solutions. Aprés un long temps d’attelatenaison de retraite de Freyming qui a un
lit disponible, accepte de la prendre malgré san éti, le prix de pension est de 80 F par
jour. Elle est tres bien soignée.

Vezon. Petit village a 15 km de Metz.

Les étapes d’un couple d’handicapés : le mari &3eatiépouse 82 ans.

1*" temps : le mari devient hémiplégique. Il ne petspse servir de ses bras. Sa femme,
valide, s’occupe de lui.

2°™temps : I'épouse est atteinte d’un cancer. Elféhespitalisée. Le pére va habiter chez sa
fille, veuve ayant 5 enfants a charge. Elle trd@ait habite un logement collectif dans la ZUP
de Metz-Borny. Déraciné, dans un grand ensembleatidlde 20 000 habitants, devant vivre
entre 4 murs, le pére fait des coléres.

3™ temps : aprés 5 semaines d’hospitalisation, Itabpenvoie la mére chez sa fille avec un
certificat médical demandant l'intervention a doieicd’'une infirmiere. La mere est
incontinente totale. Toutes les infirmieres cordastdans la ZUP refusent d’intervenir, ce cas
ne relevant pas de la nomenclature des tachedesuteit habituellement a accomplir, disent-
elles.

Usée, faisant des crises de foie et une dépredsiditie prend un congé de longue maladie
pour s'occuper de ses parents. Le placement edisS&ent de long séjour n'est pas
envisagé. On ne connait pas les circuits et quagerait le colt ? L'aide dans les multiples
démarches est faite par un conseiller municipalevVdeon, voisin des personnes agees.
L’assistante sociale, on ne I'a pas vue.

4™ temps : heureusement la mére meurt ! ...La filletioole & soigner son pére.

5°Mtemps : dans le F5 de la ZUP, le pére qui a tosjeécu dans un village est déraciné. Il
est de plus en plus irrité. Il veut retourner chez Ses enfants sentent qu’il peut mourir de
déracinement. On cherche des solutions.

1*" solution : un des petits-fils pourrait aller habiivec son grand —pére a Vezon dans le
logement du grand-pere, dépourvu du confort etlduifage central. Il devra tous les jours

aller travailler a Metz. Il refuse.

2°M solution : le placement en maison de retraite’\la pas de place pour des cas comme le
sien.
3*Msolution : le placement en long séjour & Plapfev@ui paiera les 141 F par jour ?
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Il reste donc a Borny, il n’ pas droit a I'aide nagere, parce qu'’il habite chez sa fille. Il y
aurait droit s’il habitait a coté, seul.

Et la vie continue ainsi son chemin...

V Le double prix de journée au centre de gériateeMetz-Plapepeville et ses répercussions
sur les personnes agées handicapées et leur faenill978

Pour un prix de journée de 212,90 F au centre datgé de Metz-Plappeville, la Sécurité
sociale prend a sa charge le forfait soins, sQE(0H. Le reste, soit 141, 40F est pris en charge
par la direction des affaires sanitaires et sogialetitre de I'aide sociale, et est répercuté de
la fagon suivante :

1) Prélevement de la pension de la personne agéajssant a celle-ci 10% d’argent de
poche avec un minimum de 120F par mois.

2) Etant donné que trés peu de personnes agées somseme de payer une pension de
141,40F (1) par jour, soit 4 240 F par mois, ldélénce entre le prix de journée et le
montant de la pension est pris en charge ainsi :

1*" cas : la personne agée est seule, n'a ni biemfane L’aide sociale couvre la

différence

2°M cas : la personne agée a des biens et des écandriigle sociale se payer sur
les économies et hypotheque les biens de la pexsigée pour, & sa mort, couvrir les
avances faites. Une commission est chargée d’appexrecouvrement.
3FM cas: la personne agée n'a pas de bien, ni d'@i@ponais des enfants et des
petits enfants. L’aide sociale préléve sur les eledants le complément du prix de
journée dans la mesure ou ceux-ci ont des reveoysms.
4°M cas : la personne agée placée paye la totalipgixlale journée sur ses économies
mais appréhende alors beaucoup I'avenir a caubérdsion rapide de son capital.
5°Mcas : dans le cas d'un couple agé ayant une pedsi@500 F, I'un des membres
étant placé, on laisse a l'autre membre 1100Et-a'elire le minium vieillesse et on

retire 1400 F. ce qui reste a payer est répersaiesur les biens, soit sur les enfants.

En conclusion, on devine la hantise des persongéssahandicapées placées, quand elles
voient s’effriter leur bien et la hantise des etdaqui se trouvent devant des charges
insupportables. Contrairement aux enfants et awttesl handicapés, les personnes agees
placées ne sont pas prises en charge totalemels Sécurité sociale, sauf dans les hdpitaux
et les centres psychothérapeutiques. La volontérdduire le double prix de journée dans les
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établissements de long séjour atteint de pleintféese handicapés agés qui sont les plus

démunis, les plus dépendants et ceci a la fin aies [purs. Quand on est agé, on ne peut lus

étre considéré comme invalide.

L’organisation nouvelle des soins a domicile avedarfait de 60 F par jour devrait améliorer

la situation actuelle. Mais elle laisse sans répdyeaucoup de point essentiels soulevés dans
cette note.

Totalement dépendantes, allant vers la mort q@elleuhaitent rapide, les personnes ageéees
tres handicapées ne feront pas entendre leuraurslfamilles accablées se tairont. Les actifs,

mieux organisés eux, se battront pour conserverise en charge actuelle et refuser le double

prix de journée. Qui peut changer cette situagmouter ces appels ?

Cette derniére note a été rédigée avant la pardeda circulaire n°61 de I'action sociale du
18 décembre 1978, relative a I'allocation compeitgt s'appliquant également aux
handicapés agés. L’attribution d’une allocation daxdicapés agés ayant recours a un tiers

pour lI'accomplissement des actes de la vie couragpeésente un grand pas en avant

L’application de cette circulaire n'est pas encfaiée, mais elle va I'étre dans les mois qui
viennent. Elle ne résout pas I'ensemble des prodgemngents qui se posent, mais en prend en
charge un qui est capital, qui va faire naitre elg®oirs, ouvrir des possibilités nouvelles. Les

handicapés agés vont se sentir ainsi reconnudét adbmme les autres handicapés

(1) La population agée de Moselle est fortement ousr@rminiere. Les ressources
moyennes sont de 1200 F et 2000 F pour une persmube et de 2500 a 3500 F

pour un couple. Par conte, beaucoup ont économigeé keur vie.

325



Annexe 8 Enquéte sur les aidants familiaux en 1985

Enquéte menée sur les aidants familiaux en 1985 :

La fille apparait comme l'aide familiale prioritaifles aidants sont mariés a 70% et n’ont pas

d’activité professionnelle a 74%), lorsqu’est ééuldi lien de parenté aidé/aidant principal :

Mere fille 14

Meére fils 5

Pere fille 2

Belle-mére belle-fille 3
Epouse époux 3
Epoux épouse 5
Sceur sceur 4

Sceur frére 1

Tante neveux 5
Cousine cousine 3
Grand-mere petite fille 1

Les aidants et les aidés sont majoritairement rbradoitants :

Non-cohabitation 28 cas
Cohabitation 13 cas
Cohabitation de proximité (méme immeuble, méme omis cas

Les personnes agées bénéficient majoritairemesedices de soins et d'aide ménagere :
Bénéficiaires de services de soins 26
Bénéficiaires de I'aide ménagere 14
Bénéficiaires de services de soins a domicile 7
Bénéficiaires de garde de nuit 2
8 personnes ageées sur 46 ne bénéficient de I'agjaartun service

Taches effectuées par la personne ageée seulesatisan
Aller au WC 61%
Se lever 66%
Prendre son repas 90%

Taches ou fonctions qui ne sont plus effectuéeseggrersonnes agees
Gros ménage 97%
Courses 95%
Petit ménage et lessive 88%
Démarches administratives 85%
Sorties hors du domicile 80%
Gestion du budget 73%
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Préparation des repas 70%
Se servir de I'argent 70%
Toilette habillage 66%

A 95% l'aide est liée a un fait précis

L’étude montre que la famille effectue les démascl@ministratives et assure en priorité tout
ce qui touche la gestion du budget de la persogée ainsi que le ravitaillement. Se rajoutent
au quotidien la préparation des repas et, plusrmamng I'entretien de la maison. Tout ce qui

releve de I'hygiéne (toilette, habillage) est dawage pris en charge par un professionnel (aide

soignante, infirmiere).

Quelles sont les conséquences de I'aide consadageeasonne agée sur l'aidant en termes de

fatigue, de difficultés, d’équilibre relationnelscial ?

Pour l'aidant, I'aide est difficile du fait de :
Fatigue physique 66%
Conflit avec des proches 61%
Fatigue morale 59%
L’aidant estime que I'aide qu’il apporte est sudfise a 80%
L’aidant estime que I'aide apportée par les sesvest suffisante a 57%

Pour l'aidant I'aide qu’il apporte a la personn@@@st ressentie comme :
Un moment de relation 30%
Un devoir a accomplir 23%

L’aidant pense que cette aide est :
Supportable 45%
Lourde 35%

Vie sociale, relationnelle et loisirs des aidants :
47% des aidants rencontrent des amis aussi soguistle veulent
57% recoivent des amis aussi souvent qu’ils leargul

Week-end :
19% peuvent partir en Week-end aussi souvent ga’'Ngulent
45% ne partent jamais en Wenk-end

Vacances

33% partent aussi souvent qu’ils veulent en vacance
52% partent moins souvent ou pas du tout en vasance
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Plusieurs aspects qualitatifs sont mis en avamtfadteur dépendance n’apparait pas comme
déterminant dans la demande ou la proposition €.adddépendance égale, une situation est
vue comme lourde, insupportable, ou au contraing #ofait supportable pour la personne
aidante. Ce qui entre en jeu est bien davantaglgriamique de la relation qui se noue, se
renoue ou se dénoue a l'occasion de la survenubkaddicap et de l'accentuation de la

dépendance.
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