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Le terme d’ "aidants familiaux" se diffuse a pades années 1980 et il est d’abord utilisé,
notamment dans les rapports officiels et la litiéea grise, pour désigner ceux qui apportent
une aide informelle aux personnes agées dépenddPies cette catégorie d'aidant va
progressivement désigner toute personne, non-giofaslle, ceuvrant au soutien d'un
proche incapable de répondre a ses propres besoirsson 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)sbatlit familial de I'aidant (conjoint, enfants,
fréres et sceurs, belles-filles etc.).

Marquée par ces origines dans le champ de Ihesi&e, I'aide familiale a été longtemps
réduite a la question du Grand age et trés netteassociee aux difficultés de notre systeme
de protection sociale et des collectivités localegérer le nombre croissant de personnes
agées dépendantes et leurs besoins, tant en mdBemacement en institutions que de
maintien a domicile, a partir des années 1980. d&&weloppement durant cette décennie 80
succéderait a une période de repli de 'aide fateilliée 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 types questionnement structurant notre
démarche — correspondant aux trois axes initiauprdjet de rechercfe

Le premier type de questionnementise a réévaluer I'importance et les modalités de

'aide familiale en France durant la seconde maikié vingtieme siecle. Pour cela il faut

! Claude Martin, « Les solidarités familiales : bon mauvais objet sociologique ? », in D. Debordedrix
Strobel (dir.),Les Solidarités familiales en questions. EntraitizansmissionLGDJ, 2002, p.51.

2 Cette recherche réalisée au sein du Centre dendws 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&a
lancée a I'automne 2009.



mettre au jour les origines contemporaines de d'damiliale au lendemain de la Seconde
Guerre mondiale et ses évolutions — tant sur le plaantitatif que qualitatif — liées au
contexte socio-économique, aux politigues social®s évolutions sociétales et aux
transformations de l'institution familiale elle-mémill faut notamment s’interroger sur les
raisons de l'invisibilité de l'aide familiale, eragiculier auprés des personnes agees, au moins
jusqu’aux années 1970 — invisibilité contribuantnaythe de I'abandon des vieilles personnes
par leur famille.

Le deuxieme type de questionnemergorte sur les convergences et les divergences des
evolutions, selon les catégories de populationéesidde la place des aidants familiaux dans
les politiques sociales et de leur rdle. Il s’adgt comparer ces transformations en matiére
d’aide aux personnes agées, aux personnes harelc@pétravers le cas de la jeunesse
handicapée mentale) et malades mentales car cesesvpopulations ont toutes été la cible
de politiques sociales et médicales a partir deséesm 1960 visant d'une part la
désinstitutionalisation asilaire et hospitaliereaudie part le maintien a domicile et/ou
l'insertion sociale (méme si cela reste beaucows pluancé dans le cas des politiques du
handicap, ou la solution institutionnelle restegfrémment envisagée). Dans ce cadre, il faut
s’interroger sur I'impact différencié de ces pagjites et de leur mise en ceuvre sur I'entourage
dont la contribution en matiére d’aide informekxigée de maniére implicite ou explicite,
devient une nécessité croissante. Il faut ausdesgander comment les difficultés nées de ce
soutien et les besoins des familles sont pris empt® ou non par les pouvoirs publics, par la
recherche, par les médecins, par les professiodoetgrvice a domicile durant cette période.
Il s’agit enfin d’analyser et de comparer le roksdnobilisations des familles elles-mémes
(dans les champs de la vieillesse, du handicapahel® la maladie mentale) pour pallier les
eventuelles carences des pouvoirs publics, declteerehe et des acteurs professionnels a leur
égard et pour défendre leurs intéréts.

Le dernier type de questionnemenest consacré a I'importance et au role des expease
départementales ou locales durant un demi-siecléaveur tant de l'aide familiale et des
familles’ que d’un renforcement de I'efficacité du maintan domicile. Il s'agit d’analyser
comment des expérimentations menées aux échelpastel@ental, municipal ou local dans

des espaces urbains et ruraux vont tenter de plidacunes des acteurs et des dispositifs

3 En effet, plutét que nous centrer sur un terrgiarticulier comme nous I'avions envisagé initiadat — ce qui
a semblé rapidement difficile et d'une portée lériten raison de sources lacunaires — il nous a pasu
pertinent de nous interroger plus largement sudlle méme du "local" et des acteurs locaux (puldicgrivés,
institutionnels ou individuels) dans I'amélioratidies conditions de vie et 'accompagnement desllizsnie
personnes aidées tant dans le champ de la vieilipss du handicap mental et de la maladie mentale.



nationaux durant prés d’'un demi-siécle et de g'intger sur leur influence sur les rapports et
dispositifs nationaux. Ces réalisations doiveng @ises au jour dans toute leur diversité. Il
faut ainsi analyser les initiatives prises pourrditre les problémes des familles aidantes,

répondre a leurs besoins spécifiques et étudiatisg®sitifs qui en résultent.

Note méthodologique

Pour mener cette étude, nous avons adopté unardée d’historisation (contextualisatian,
analyse, explication) du processus de transformadi® I'aide familiale durant la secongde
moitié du vingtieme siecle. Celle-ci repose sumléthode historienne de construction| et
d’exploitation d’'un recueil de sources qu’il s’adiinalyser, d’interroger et de soumettre a la
critigue. Ce recueil de sources a été difficilecastituer en raison de son éclatement et de
certaines lacunes archivistiqiesu de Iinaccessibilité & certaines sources. Hetefles
archives déposées au Centre des Archives Conteimesrede Fontainebleau n’étaient pas
accessibles aux lecteurs et aux magasiniers aagesiten zone amiantée. Or parmi ces
archives se trouvaient des versements concernarmdigiques de la vieillesse des annges
1960-19768 ; nous avons pu pallier en partie ces lacunesgaég ressources de la Fondatjon
Nationale de la Gérontologie. Cette diversité dagces (orales, manuscrites ou imprimées)
constitue également la richesse du corpus poursagei le phénoméne dans toute| sa
complexité. Nous avons par ailleurs réalisé unée séientretiens avec des responsables
associatifs et des parents d’enfants handicapésernséoeux-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 chelsecomplémentaires pourraient éclajrer

notre objet d’étude sous de nouveaux angles. Ainss 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.

* Dans certains cas, les résultats de certainest@gjmenées a I'échelon local ou par certainesiasisms ou
organismes privés n'ont pu étre retrouveés.

® Par exemple, le versement 19760183 : Santé, irede I'Action sociale ; sous-direction de la Réigtion
de la vieillesse et de 'aide sociale ; Bureaullgsse (1971-1975).

® Benoit Eyraudles protections de la personne & demi capable iSSeilinographiques d’une autonomie
scindée Paris, Ecole des Hautes Etudes en Sciences Exc24l10.



Les résultats de cette recherche peuvent étre isggen quatre points :

* Le maintien d’'un soutien important de la part desifles durant la seconde moitié du
vingtieme siecle mais qui se transforme et perdadesibilité

» Des familles de plus en plus sollicitées par leltigoes sociales et médicales mises
en ceuvre a partir des années 1960 en faveur dutiemaiau domicile et/ou de
l'insertion sociale

* Des familles qui se mobilisent elles-mémes pouemkdfe leurs intéréts et améliorer
le sort des familles aidantes

» Les familles comme facteur d'efficacité et de réesdes politiques de maintien au

domicile et/ou de soins ambulatoires

1. Le maintien d’'un soutien important, mais souvent iwisible, de la part des

familles

Durant la seconde moitié du vingtieme siecleffdrt fourni par les familles des personnes
agées, handicapées et malades mentales reste Beve.les champs de la vieillesse, du
handicap mental et de maladie mentale, la partodtiesh en matiére d’aide ménageére et de
soins (codt humain pour les aidants), mais ausaceampagnement relationnel, s’accroit aux
dépens de l'aide en nature et en espégeice au développement des diverses prestations
financiéres relevant de l'assistance et/ou de déeption sociale (et du relevement progressif
de leur montant) surtout a partir des années 18irfirhum vieillesse et retraites, Allocation
adulte handicapé, Allocation tierce personne, Btiest spécifique dépendance a la fin des
années 1990) ; mais aussi des politique d’insersiociale et de maintien au domicile sur
lesquelles nous reviendrons. Dans le champ dealmef handicapée mentale, il faut ajouter
'implication des parents dans I'éducation de leemfants (faute d’'une scolarisation adaptée),
au moins jusque dans les années 1970-80. Dandewasas, et quels que soient les besoins
toutes choses égales par ailleurs, le degré doapdin de I'entourage reste largement
conditionné aux liens affectifs avec la personmgai(on parle méme de « surinvestissement
affectif »° des parents dans le cas de I'enfance handicalgéd. cette aide est peu visible
pour diverses raisons. Cette invisibilité tient siées cas du handicap mental ou de la maladie

mentale a la fois a la nature des troubles et«@dainte de la stigmatisation qui conduit les

’ Ce codit financier s’éléve cependant au momena dépendance de la personne agée.
8 La revue de 'UNAPEI['enfant, I'adolescent, I'adulterevue n°23, $"trimestre, 1967.



personnes concernées & ne pas dévoiler leur situdti Dans son premier bilan sur une
expérience de sectorisation & la fin des année®, 19%uis Le Guillant’ évoque ainsi la
discrétion des familles de malades mentaux — dessrégusque dans leurs souffrances
quotidienne¥. Ce manque de visibilit¢ est également lié¢ & lemification des cadres
relationnels a partir des années 1960 dans leguetcist I'aide fournie par la famille, en
particulier auprés des personnes agées : a la itatiat intergénérationnelle traditionnelle se
substituent la cohabitation de proximité (ou «tlfimté a distance ») — ou les personnes
habitent la méme commune ou le méme immeuble —, relegions fréquentes, la re-
cohabitation d’assistance au moment de I'apparitierla dépendance. Ces nouveaux cadres
relationnels de l'aide répondent aux aspirations imeéressés (aidés et aidants) réalisées
notamment grace a la sortie progressive de la aigige du logement au lendemain de la
Seconde Guerre mondiale. Or ils échappent en grpadée aux études statistiques des
années 1950-1980 Focalisées sur I'habitat, elles insistent & l&s fsur le recul de la
cohabitation intergénérationnelle et la montéestdisudes. Un autre facteur d’invisibilité du
soutien familial est lié aux principaux fournisseute l'aide : les femmes. L'aide familiale
fournie par les aidantes n'apparait pas explicitentans les enquétes en France avant les
années 1980. Auparavant les enquétes budgets-teamsacrées a la mére au foyer ne
distingue pas l'aide (ou les soins) destinée adiargs de celle destinée a un autre membre de
la famille. Cette aide est d'ailleurs souvent eléme « naturalisée » par l'aidante,
contribuant encore a son invisibilite. De mémedtsgles consacrées au travail des meres de
famille™ n'ont pas pris en compte la concurrence entre cattivité d’aidante et I'activité
professionnelle. Pourtant avec I'entrée massivefeisnes sur le marché du travail, surtout
aprés 1968, celles-ci ont di faire des arbitragesptiqués entre leurs obligations d’'aide a
l'intérieur et une activité professionnelle a I'ésxieur (choix du temps partiel, renoncement a
I'activité professionnelle, etc.).

Cette invisibilité de I'aide familiale, non-dént& par la vision biaisée des statistiques, a pu
accréditer en France la these d'un renoncementfaledles a leur r6le d’aidante, en

° Florence WeberHandicap et dépendance. Drames humains, enjeutiqami collection du CREPEMAP,
éditions de la rue d'Ulm, 2011, p.40. Voir aussitBend Escaig, « Le handicap psychique, un handieapé,
un handicap de tous les malentendus », Revue fezngas affaires sociales 2009, p.85-94.

1911 dirige alors le Centre de traitement et de ggmdtion sociale de Villejuif (CTRS).

% |ouis Le Guillant (avec Kestenberg, Grimbert, VachGrosclaude), « Remarques sur trois ans de
fonctionnement d’un dispensaire de sectednrnales médico-psychologiqu@s4, novembre 1958, p.764-778.
12 Jean-René Tréanton, « La vie familiale, le logenukss vieillards »L’Ecole des Parentsn®6 avril 1959 :
Jean René Tréanton, « Le vieillards dans la famijli@ n° spécial, « Vieillesse et vieillissemenRevue Esprijt
mai 1963.

13 Jacqueline Martin, « Politique familiale et trdvaés méres de famille : perspective historique219d82 »,
Population 1998, volume 53, n°6, p.1119-1153.



particulier auprés des personnes agées, surtoahtdles années 1950-1960. Au cours des
années 1970, ces solidarités familiales sont "@déartes” par la sociologie de la famille et
la recherche & la suite des travaux de Claudettt€p Louis Roussef, Agnés Pitrotf.
Mais la vision morale et idéologique de la familadée d’'une montée des €goismes liée a
lindividualisme, d’'un désengagement familial etué crise de l'institution familiale a
'époque contemporaine — contribue au re-jeu duhmyte I'abandon des vieilles personnes
par leurs familles jusqu’a la canicule de 2003.

2. Des familles de plus en plus sollicittes mais de mere différenciée par les

politiques sociales et médicales

Quels effets les politiques sociales et médicalg-elles eu sur les familles aidantes dans la
seconde moitié du vingtieme siecle? Deux cas doigee distingués. Le premier concerne
les politiques menées dans les champs de la g&dlet de la maladie mentale. On peut parler
dans ce cas la de politiques de désinstitutiortaisasilaire et hospitaliere menées (méme si
certaines expérimentations commencent en 1955jtia gas années 1960 et mise en ceuvre
surtout dans les années 1970. Le maintien au demptutdt que le placement en institution,
est I'objectif, de méme que le traitement ambutatdorsqu’il est nécessaire. Le cadre
priviliégié dans lequel doit normalement étre mis @ace ces politiques est le secteur
(psychiatrique ou gérontologique) avec des éequipgsnenédico-sociaux et des services
adaptés a un territoire et a une population dorressfamilles sont de fait tres sollicitées par
ce type de politiques ou le maintien au domicileielet la norme. Ces politiqgues sont en effet
menées de maniére parfois excessive (un maintiesoaucile au-dela du raisonnable pour
certaines personnes agees dépendantes) et préssaturien avant que les dispositifs
nécessaires a ce maintien et les structures adaptéent en place. Ainsi I'entourage est
largement mis a contribution (surtout & partir desées 1970) pour assurer le maintien au
domicile d’'un proche ageé, implication qui croitdque ce maintien doit étre pérennisé alors
gue la personne agée entre dans la dépendance.ébe,nes politiques de sectorisation
psychiatrique (permises par la diffusion des psyopes en 1952 et menées parallelement a
la réduction du nombre de lits en asiles) initi@gsartir de la deuxieme moitié des années

1950 et diffusées largement a partir des année6, I®nhduisent les parents a prendre en

14 Claudette CollotHabitat et 3™age rapport d’étude pour le ministére de I'EquipeménDIG, n°13, juillet
1970

15 Louis Roussell.a famille aprés le mariage des enfants. Etuderelegions entre générationgravaux et
documents, cahiers, n°78, PUF, 1976.

16 Agnés PitrouVivre sans familleToulouse, Privat, 1978.



charge au quotidien un proche malade mental (séusendomicile) dont les soins sont
désormais assurés de maniere ambulatoire. Or legpe publics, la recherche et les acteurs
du monde médical, ne prennent pas en compte lesfgoances de ces politiques sur les
familles (le colt humain pour I'entourage de ce ntiah au domicile, les problemes
engendrés pour ces familles, leurs besoins). llanhas d’enquétes ou d’études officielles en
France (a la différence des voisins européens)aco@ss a cet impact avant les années 1980
pour les familles de personnes agées, les ann&spur celles de malades mentaux. Les
raisons de ce deésintérét sont notamment liées ldactsamp de la vieillesse a l'idée que ce
soutien reléve du devoir moral et de I'obligatiégdle des familles de personnes agées ; dans
le champ de la maladie mentale, de la méfiancepdgshiatres pour ces familles, parfois
soupgonnées d'étre elles-mémes pathogenes; familee certains médecins refusent
d’inclure dans le schéma thérapeutique (et parémprent de collaborer avec elles).

Le second cas concerne le champ du handicapahm@eiulte et enfance). Si la norme de
I'insertion sociale est clairement affirmée (RappBloch-Lainé 1968) en revanche ce n'est
pas le maintien au domicile qui doit étre la nommegs plutot le placement en établissements
spécialisés (institué par la loi d’orientation dO fiin 1975) et pour les enfants, une
scolarisation dans un cadre adapté. Si la encor@taune absence d’études sur la situation
des parents d’enfants handicapés en revanche, ldasadre de ce type de politique,
I'entourage est moins sollicité que dans les mplits sociales et médicales des champs de la
vieillesse et de la maladie mentale. Au contrairest méme plus difficile (et plus colteux)
de vivre a domicile gu’en établissement pour l€amis (comme pour les adultes) handicapés

mentaux’.

3. L’amélioration du sort des familles aidantes : le dle des associations de famille

dans les champs du handicap mental et de la maladieentale

Nous avons noté le retard francais dans lasat@in d’études sur I'entourage des personnes
non-autonomes, leurs problémes et leurs besoingamment par rapport aux pays anglo-
saxons et d’Europe du Nord — ce qui révéle combitardé en France, surtout dans le cas de
la maladie mentale et de I'aide aux personnes atgesnstitution de la question des aidants
familiaux comme un probléme public et les réflesianenées pour résoudre les difficultés.

Pour pallier ces lacunes de la recherche mais #absence de dispositifs publics ou pour

17 C'est encore le cas aujourd’hui. Voir Florence \Weltandicap et dépendance. Drames humains, enjeux
politiques éditions, rue d’Ulm, 2011, p.22.



influer sur les orientations et la construction geditiques publiques, des associations de
familles aidantes se constituent dans les champsddicap et de maladie mentale durant les
années 1960. Le cas de 'UNAPEI, association derparcréée en 1960 — et sa mobilisation
pour 'enfance handicapée mentale — est de ce fdeintie exemplaire. Elle méne ses propres
enquétes aupreés de ses adhérents (premiére gragdéte en 1967), gere elle-méme des
établissements spécialis&st joue un rdle de lobby auprés des pouvoirs psiBlincitant ces
derniers a prendre en compte la situation des fsadtenfants handicapés mentaux. Ce type
d’associations de parents participe méme aux léfiexqui ménent a I'élaboration de la loi
d’orientation de 1975 dont l'article 3 promet ungrec ambulatoire avec lintervention de
divers professionnels médicaux et sociaux aingiggi’action de « conseil et de soutien » aux
familles. De méme avec le décret du 30 décembr6,18ibolition de I'obligation alimentaire
est instituée en matiére d’aide sociale aux fasitle personnes handicapées. Si ces mesures
sont loin de tout résoudre, elles constituent des\@es notables pour la situation de ces
familles, mieux comprises et secondées par les@mupublics.

Dans le champ de la maladie mentale, TUNAFAMs$ociation de parents de malades
mentaux créée en 1963 joue aussi un réle imporktd. mene, pour la premiére fois en
France, une série d’enquétes au cours des ann&6salipres des familles adhérentes pour
connaitre leurs difficultés et leurs attentes alguéelles sont désormais confrontées a la
présence d’'un proche malade mental au domicileNBBAM commande aussi une vaste
étude sur ces situations familiale au début degesi990 a I'économiste et sociologue
Martine Bungenéf. L'association joue aussi un réle important ponrélorer la situation
financiere des familles, jouant un réle de lobbpras des pouvoirs publics et contribuant a
obtenir I'Allocation adulte handicapé (AAH) en 197Hn revanche, elle connait des échecs
vis-a-vis du monde psychiatrique qui est a l'orggide la sectorisation (les reformes sont
reprises telles quelles dans les circulaires eteti@eninistériels, notamment de 1960 et de
1970) et de la désinstitutionalisation asilaire. "@®nde" continue de se désintéresser des
familles et reste longtemps réticent a collaboxexcacelles-ci malgré les tentatives répétées

8 Magali Robelet, David Piovesan, Jean-Pierre Chawee, Guillaume Jaubert, « Secteur du handicap : le
métamorphoses d’une gestion associative. Le caBUMRAPEI du Rhone »,Entreprises et Histoiren°56,
septembre 2009, p.85-97. )

19 Selon l'avis du Conseil économique et social, faifi 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 heagée (ou
inadaptée) alors que les réalisations sont modestésveur des personnes agées.

20| es résultats sont présentés dans le congréetAFAM de 1992, publiés dans la revRéadaptationjuin
1993. lIs sont publiés en 1995 : Martine Bungeiliesjectoires brisées, familles captives. La maladientale a
domicile éditions Inserm, Paris, 1995.



de I'association pour organiser des tables-rontipsoeouvoir les « droits de la famille » du
malade mental aupres des psychiatres. En outré§ARAM parvient moins bien que
'UNAPEI a I'amélioration de la situation des fatesd en raison du développement plus lent
gue prévu et lacunaire de la sectorisation duesmnahnées 1970-1980.

L'UNAFAM comme I'UNAPEI permettent aussi aux fang d’'un proche malade ou
handicapé de sortir de leur isolement et de s’ametuellement. Ce n’est pas le cas des
familles de personnes agées qui connaissent ledgsituation le plus difficile durant notre
période. Outre la conception du devoir moral et olglggations légales attachées aux liens
descendants-ascendants, d’autres facteurs permeég&aomprendre cette situation. L’action
prédominante de I'Etat et des acteurs publics darchamp est déterminante. Ce sont eux qui
sont les initiateurs de la mise en place, en 1860a Commission d’étude des problémes de
la vieillesse, présidée par Pierre Larogue. Ce Enfcteurs publics et les forces politico-
administratives qui imposent leur rythme a la camtdion de la politique du maintien au
domicile. Quant aux familles fournisseuses d’aidpras de leur proche agé — elles-mémes
trés marquées par la notion de devoir moral —, &gence d’organisation associative les
empéche de sortir de leur isolement, de menerdesux indépendants sur la situation de ces
familles aidantes mais aussi de défendre leurséitstéll faut attendre 1985 pour qu’une
association comme France Alzheimer fasse enterdmoik de ces aidants. En outre, ces
familles ont été les victimes de I'approche sédiggalu handicap et de la dépendance par les
pouvoirs publics. Or un tel rapprochement aurainpe aux familles de personnes agées
dépendantes de bénéficier largement des disposis pour accompagner I'entourage des

personnes handicapées.

4. L’aide familiale reconnue comme facteur d’efficacié des politiques de maintien

au domicile

Longtemps méconnue ou ignorée par la rechettide familiale joue pourtant un réle
important dans l'efficacité et la réussite des tmplies de maintien au domicile et/ou en
matiere de traitement ambulatoire. Bien avant dggoditifs nationaux, ce réle a été mis en
valeur par des expériences menées a I'échelon tdépamtal, municipal ou local par des

acteurs publics ou priv&s Ainsi I'expérience de sectorisation mise en ceevr&avoie et en

?! Ces acteurs locaux, publics ou privés, ont jousiausrole crucial pour connaitre et informer dedalité, a
I'échelle d’un territoire, de la situation des aitiafamiliaux, de leurs difficultés et de leurs dias. Dans le
champ de la maladie mentale, Louis Le Guillant,djtige le Centre de traitement et de réadaptatamiale de
Villejuif (CTRS), alerte ainsi dés 1958 sur les séquences d’'une sectorisation mal maitrisée peufalmilles
de malades mentaux devant soutenir leur procheadasadéquate. Dans le champ de la vieillesseidique
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Haute-Savoie des 1955 montre combien il est impbda prendre en compte les familles et
I'entourage familial pour réussir la post-hospgation d’'un malade On se rend compte ainsi
tres tot (des la fin des années 1950) qu’une catip@rentre les familles et les médecins par
le biais de consultations régulieres destinéesifggpéement a I'entourage permet a la fois
d’'informer les familles afin qu’elles anticipentaigventuelle rechute du malade mais aussi
contribue a alléger le travail de I'entourage (@rnant par exemple la prise réguliere de
médicaments par le malade) et lui permet d’exprises difficultés. La famille peut aussi
apporter son propre point de vue sur I'évolutiorsde proche malade mental.

Dans le champ de la vieillesse, les expériertmssectorisation et d’hospitalisation a
domicile menées par I'Association de gérontologie XiIl®™ arrondissement de Paris
soulignent les effets bénéfiques pour les persodgg®es et leur entourage de services,
d’équipes et d’équipements adaptés qui permetttaris le cadre d’'une gérontologie de
secteur, de rester au domicile le plus longtemgsipte sans épuiser la famille. Ces idées sur
la sectorisation sont reprises dans le rapportieffde I'Intergroupe personnes agées sous la
direction de Nicole Questiaux (1971) et sont com#sndans la circulaire de 1971 sur
'organisation des services et équipements medic@ax destinés aux personnes agees
(méme si ces textes ne seront que partiellemetigagp faute de financement). Les services
a domicile se rendent progressivement compte égalentle maniére trés empiriqgue et
pragmatique, de l'efficacité de la complémentalidésqu’elle existe, entre I'aide informelle
apportée par les familles et celles des "aidantsifepsionnels. D’abord centrées
prioritairement sur les personnes agées sans amdliéidle, les services d’aide professionnelle
tendent progressivement a cibler les personnesndépees bénéficiant déja d’'une aide
familiale, surtout a partir des années 1980 : gllemnent conscience que ce sont souvent les
seules personnes agées disposant d’'un soutiendamdmbinées a une aide professionnelle
qui peuvent se maintenir au domicile lorsqu’ellesdent leur autonomie. Cette idée se
diffuse progressivement. Claudine Attias-Donfutenainsi que depuis la fin des années 1980,
« les responsables de services de maintien a dertecident de plus en plus a penser qu’'une
personne dépendante ne peut rester a son domiciéela@ condition de bénéficier d'un

minimum de disponibilités et de surveillance de satourage que les aides professionnelles

méne le Conseil social et culturel de la Mosella fin des années 1970 dévoile la gravité de lasin lorsque
les personnes agées a domicile perdent leur auienemmontre combien les familles se trouvent alors
démunies. Ces travaux locaux peuvent avoir unedgraortée : I'étude mosellane et les solutions qrisées
sont ainsi largement reprises par le premier grapgort officiel sur la dépendance sous la directie Maurice
Arreckx (1979).
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ne peuvent assurer a un codt supportable pouatetiés ou pour les institutions sociale¥ »

Combiner aide familiale et aide professionnellenpatra la fois de mener des actions plus
efficaces pour un maintien au domicile sur le Idegne mais permet aussi d'éviter un
épuisement des familles aidantes. Dans le chantpaddicap mental, le fait que les familles
de personnes handicapées soient largement secqraléles professionnels de santé a partir
des années 1970 permet a ces familles de s’'investiore davantage dans l'intégration
sociale de leur enfant, afin que celle-ci ait lieuplus précocement possible et puisse

s’inscrire dans la durée.

Conclusion

La situation des aidants est diverse selon ygest de publics fragiles, en fonction
notamment des politiques sociales et médicales cemtpublics font I'objet au cours de la
seconde moitié du vingtiéme siecle mais aussi dealzacité et de la précocité de la
mobilisation des aidants eux-mémes. Les aidantshdedicapés mentaux bénéficient d’'une
politique du handicap ne visant pas le maintiendawmicile a outrance mais articulant
insertion sociale et établissements adaptés ; #a sl se sont précocement mobilisés au sein
d’associations comme 'UNAPEI ce qui leur a perdiieuvrer assez tét a I'amélioration du
sort des familles et parents d’enfants handicap&stamx, voire de contribuer a I'élaboration
et 'orientation de la politique publique. Les aides malades mentaux ont, quant a eux, dd
faire face a une désinstitutionalisation parfoienpaturée et une sectorisation incomplete,
sans équipements et services adaptés. Les aidantis au sein de 'UNAFAM durant les
années 1960 ont pu mettre au jour les difficul&s familles mais aussi mener une action de
lobbying pour alléger le codlt financier de I'enieet d'un malade mental a domicile. En
revanche, l'association s’est heurtée aux psyasaprincipaux initiateurs de la politique de
sectorisation et peu enclins a mener cette réfameoopération avec les familles aidantes.
Enfin les aidants aux personnes agées semblenteéti@dus mal lotis durant cette période.
Soumises a I'obligation alimentaire et a la récapén sur succession aprés déces (en cas de
recours a l'aide sociale des ascendants), les leamdubissent en partie la politique de
maintien a domicile, menée en France a [linitiatides acteurs publics sans prendre
suffisamment en compte les nouvelles problématigigsss a la dépendance et leurs
conséquences sur les familles (accroissement dehdage avec la perte d’autonomie,

inadaptation des dispositifs, aide a domicile ifisahte etc.). Les pouvoirs publics en France

22 CAC 20000359/8. Claudine Attias-Donfiite co(it de I'aide bénévole, journée d'étude sudépendance
Paris, 12 septembre 1970, CNAV, document n°19.3.
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ont a la fin des années 1980 encore peu développsgodtien aux aidants alors que
’Assemblée mondiale sur le Vieillissement réunie/i@dnne en 1982 a proposé diverses
recommandations visant explicitement un soutien plEgiques publiques nationales aux
familles aidantes. L'aide aux aidants est alors beaucoup moins dgpéle en France qu'au
Royaume-Uni, aux Pays-Bas ou dans les pays scaedimmal cette aide prend des formes tres
variéed*. Il s'agit soit d’aides au répit comme des podis#si d’hébergement pour une
journée, un week-end, ou des périodes de vacaogdsien I'envoi de gardes temporaires a
domicile ; soit de prestations en especes accodéebui qui aide un parent agé (allocations,
exonérations de cotisations sociale$>. $i les aidants de personnes agées semblentlsubir
rythme des dispositifs voulu par les pouvoirs peflc’est qu'ils ne se sont pas suffisamment
organisés et mobilisés avant le milieu des ann&&0 Jpour peser sur les orientations
politiques. lls n'ont ainsi pas pu jouer le role Hanceurs d’'alerte” sur leurs besoins
spécifiques auprés des décideurs politiques coramadteurs des associations du handicap et
de la maladie mentale. Ces aidants familiaux seueént donc souvent seuls et isolés face a
leurs difficultés.

Autre élément essentiel et commun a I'ensembke aldants de ces diverses populations
vulnérables : le réle déterminant de ces aidamsiliteux, lorsqu’ils agissent de maniere
combinée avec des acteurs professionnels, pouéussite des politiques de maintien au
domicile, de traitement ambulatoire et d’insertisociale. Ces coopérations sont révelées
parfois trés t6t par des expériences menées awetodshdépartemental, municipal ou local
par des acteurs publics ou privés. Mais l'imporéardes aidants familiaux dans cette
combinaison — et par conséquent la nécessité dactasnpagner et de les soutenir — n’est
prise en compte, tant par les pouvoirs publicsmprdes psychiatres et la majorité des acteurs
du service d’'aide a domicile, que de maniére tmegnessive, voire tres tardive dans les
champs de la vieillesse et de la maladie mentdies (précocement dans le champ du

handicap mental).

% plan international d’action de Vienne sur le visilementOrganisation des Nations-Unies, New-York, 1982,
p.23-24 et 30-32.

4 Dépendance et solidarités. Mieux aider les perserégéesrapport de la commission présidée par Pierre
Schopflin,op.cit.; Jean-Claude Henrard, Jeanne Ankri, J-D BardyGéldberg,Soins et aides aux personnes
agées dans cing pays de la GE¥tiences sociales et Santé, volume 10, n°2, 1283;62 ; Hannelore Jani-Le
Bris, « Prise en charge familiale des dépendants @gns les pays de la Communauté européerBdietin
des centres intercommunaux et communaux d’acticialepn°270, 1994,

% Le Danemark chef de file pour le maintien & doleiai interdit, depuis 1986, I'nébergement en ingtin
pour les personnes agées et a opté pour un catibepitat adapté.
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