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Résumé

Dans la littérature, le processus de désinstitutionnalisation a souvent été analysé comme
un mouvement, né dans les années 1960 dans les pays anglo-saxons, visant à la ferme-
ture des grands établissements d’hébergement et de soin (Henckes, 2018 ; Tossebro, 2016).
Peu de recherches se sont intéressées aux relations entre ce mouvement et l’évolution de
la famille, qui est elle aussi une institution. Dans ma présentation, je reviendrai sur les
relations qui existent entre l’évolution de la famille et l’évolution de ” l’institution ” (en-
tendue ici au sens d’établissement d’hébergement et de soin). Ma présentation sera basée
sur une recherche socio-historique et qualitative concernant l’éducation et le soin aux en-
fants atteints de déficiences multiples, qui ont, jusque dans les années 1960, été considérés
comme inéducables (Winance et Barral, 2013), tant par ” l’institution ” que par la famille.
Toutes deux ont longtemps été des ” non-lieux de prise en charge ” pour ces enfants, relégués
dans des hôpitaux psychiatriques. Les mobilisations associatives ont conduit à transformer
” l’institution ” et la famille, de manière corrélative. Entre les années 1960 et 2010, en
France, un processus ” d’institutionnalisation ” est ainsi opéré, qui touche tant l’établissement
que la famille, transformés en ” lieux de soin et d’éducation ”. Dans ma présentation, je
m’interrogerai sur ce processus corrélatif de transformation, puis, plus spécifiquement, sur
le soin et l’éducation tels qu’ils sont mis en œuvre dans les familles. J’analyserai ce soin et
cette éducation en termes d’organisations de la prise en charge médico-sociale (social care
organisation) (Daly et Lewis, 2000), et monterai que cette organisation articule l’espace fa-
milial et des espaces institutionnalisés (sous formes d’établissements et de services), et prend
des formes différentes en fonction des époques. Ma présentation s’appuiera sur un corpus de
récits écrits et publiés en français par des parents d’enfants atteints de déficiences multiples,
entre 1970 et 2014.
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