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https://www.youtube.com/watch?v=hX_A13smNzs&t=59s

Madame la Ministre, Mesdames les
Députées, Monsieur le Sénateur Guillaume
Chevrollier ici présent, qui interviendra tout
a I'heure et que nous remercions infiniment
de nous donner accés 4 ces locaux
prestigieux, qui laisseront des traces - j'en
suis sUre — pour le Baluchonnage™, Madame
la Directrice de 'Agence Régionale de Santé,
Mesdames et Messieurs les Directeurs
institutionnels et associatifs, Mesdames et
Messieurs les Administrateurs de Baluchon
France, chers Adhérents de Baluchon
France, Mesdames et Messieurs les Aidants,
que je salue particulierement, en ce jour ou
nous allons travailler pour vous, Mesdames
les Baluchonneuses - nous n‘avons que
des Baluchonneuses, aujourd’hui, mais |l
existe des Baluchonneurs -, Mesdames
et Messieurs, c'est avec grand plaisir que
j'ouvre ce colloque et que Baluchon France
vous accueille pour ce collogue intitulé : « Le
Baluchonnage, une offre de répit spécifique
d'intérét public - Quel modéle juridique et
économique ? ».

Notre réunion de ce jour est, & mes yeux,
plus importante que jomais, d plus d'un
titre. Nous terminions le colloque précédent,
l'année derniére, en disant que le Baluchon-
nage avait fait ses preuves en France et
gue n'étaient plus & démontrer les bienfaits
et la nécessité de ce service pour les
aidants. L'an dernier, nous disions aussi qu'il
présentait un intérét pour certains profes-
sionnels, qui, malgré un cadre de travail
tout & fait particulier sur plusieurs jours,
pouvaient y trouver un intérét particulier, un
equilibre entre vie privée et vie profession-
nelle. Lannée 2023, avec l'expérimentation
qui prendra fin, est tout & fait décisive.

Baluchon
Francet®

Présidente de Baluchon France

Aussi, nous retrouver dans ce lieu emblé-
matique du Sénat, parrainés par Monsieur
Chevrollier, soutenu par Madame la Ministre
et Mesdames les Députées, dont Madame
lo Présidente de la commission des Affaires
sociales, nous honore particulierement,
nous donne de l'espoir et du courage et
nous anime dans notre volonté de nourrir les
débats sur les derniers points en suspens,
les aspects juridiques et financiers qui sont
spécifiguement I'enjeu de ce collogue.

La journée s‘annonce donc fructueuse et
constructive. Poursuivons le chemin de cette
innovation. Depuis plusieurs années, nous
faisons déja des pas de coté avec le Balu-
chonnage. Einstein disait « gqu’innover, c'est
penser a cété ». Je vous invite donc, tout au
long de cette journée, a penser a cbté, pour
trouver sans doute de nouveaux chemins
et pour que ce projet aboutisse sur tous les
plans restants. Je vous souhaite de trés bons
échanges. Cette journée sera animée par
Sandrine Constans, qui assure la direction
de Baluchon France par intérim. Je donne
tout de suite la parole & Madame Firmin Le
Bodo, qui nous a fait le plaisir d'enregistrer
une vidéo d'introduction du colloque.

0.7



MINISTERE

TERRITORIALE ET DES
PROFESSIONS DE SANTE

Ministre déléguée chargée de I'Organisation
territoriale et des Professions de santé

Bonjour & toutes et tous. Madame la
Présidente, chéere Marie-Pascale Mongau,
je vous remercie tres sinceérement pour votre
invitation. Je ne pouvais pas étre des votres
aujourd’hui, mais tenais & vous adresser
a tous ce message, marque de l'attention
portée a l'action de Baluchon France et, plus
largement, aux solutions de répit et a l'ac-
compagnement des aidants. Jai a l'esprit
la mise en place du premier service expé-
rimental de Baluchonnage, & Maromme,
en Normandie, voici quelgques années déja.
C'est parce que jen mesure précisément
'importance que ces questions sont au
cceur des réflexions que j'ai initiées depuis le
mois de septembre 2022, dans le cadre du
dialogue national sur la fin de vie.

Laccompagnement des aidants et des
aidés, les conditions de son élargissement
au répit des personnes mobilisées aupres
d'un parent, d'un proche malade ou en
fin de vie, sont un volet essentiel du plan
décennal sur les soins palliatifs, la douleur
et 'accompagnement de fin de vie que le
président de la République a annoncé le 3
avril dernier. Dans le cadre de la concer-
tation que m'ont confiée le Président et la
Premiere ministre sur la fin de vie, j'ai engagé
un dialogue trés ouvert avec I'ensemble des
acteurs, professionnels de santé, parlemen-
taires, représentants des cultes, associa-
tions, sociétés savantes, personnalités des
arts et des lettres, scientifiques, pour porter
la réflexion sur trois volets autour desquels
j'ai voulu articuler les travaux : réflexion sur
'oide active & mourir, renforcement des

Collogue Baluchon France 2023

CHARGE DE UORGANISATION

soins palliatifs, accompagnement du deuil.
Ma volonté a été de rechercher les points
de convergence sur ces sujets sensibles,
en assurant une écoute trés attentive de
chaque position exprimée.

Bien sUr, les débats sur la fin de vie ques-
tionnent les modalités d'accompagnement
des malades, des personnes en fin de vie,
mais aussi de leurs proches. Je suis, dans ce
dossier comme dans d‘autres, d larecherche
permanente d'un équilibre des positions, par
une écoute tres large. C'est ma méthode.
Je souhaite que la discussion participe &
révéler les besoins réels et, dans le cadre
des travaux sur la fin de vie, & améliorer les
différentes voies d'‘accompagnement dans
notre pays, en considérant I'ensemble des
besoins. Il convient que nous mesurions
bien l'ensemble des sujets, pour que notre
société se donne tous les moyens d'assurer
la solidarité, qui est I'un de ses fondements.

L'année 2023 est ainsi décisive A plusieurs
egards. Elle I'est notamment pour I'accom-
pagnement de nos concitoyens qui sont en
situation d'aidance. Plus de neuf millions
de Francais se déclarent aidants. Les
femmes sont toujours majoritaires parmi les
proches aidants, d hauteur de 52 %. 70 %
des aidants sont des actifs, ce qui implique
une conjugaison des charges de travail
domestiques, personnelles, etc., qui peut
mener a I'épuisement physique et mental.

C'est pourquoi le répit apparait comme une
demande forte et constante des aidants et
reflete le besoin. Nous avons entendu cette


https://youtu.be/V0-Bh4UT6pA

demande, et le gouvernement a apporté des
réponses. Ainsi, dans la stratégie “agir pour les
aidants 2020-2022>, un axe sur le répit a été
clairement identifié et a bénéficié d'un budget
de 105 millions d'euros. La stratégie en cours
de préparation identifiera le répit comme
'axe fort, comme cela a été annoncé le 6
octobre dernier, lors de la journée nationale
des aidants.

Le rapport de lInspection générale des
affaires sociales, publié le 3 février dernier,
a ainsi rappelé la complémentarité des
solutions. Il a souligné que la demande de
répit & domicile la plus fréguente concerne
avant tout des durées courtes, quelques
heures, de facon ponctuelle ou réguliere.
Le rapport a aussi indiqué que le relayage
& domicile de longue durée, avec un seul
intervenant, doit étre réservé aux situations
qui ne peuvent étre résolues autrement. En
outre, des recommandations de bonnes
pratigues professionnelles sont en cours
delaboration par la Haute Autorité de santé
et leur publication est prévue au début de
l'année prochaine.

S'agissant plus particulierement du relayage
& domicile de longue durée, une expérimen-
tation a été mise en place, apres la loi Essoc
du 10 ao0t 2018, pour évaluer les modalités
de dérogation au code du travail et définirun
modele économique. Son bilan est attendu
pour la fin juin, mais nous pouvons d'ores
et déja en mentionner les enseignements
suivants : une satisfaction des personnes,
aidants et personnes accompagnées, ainsi
gue des professionnels. Lexpérimentation a
été aussi l'occasion, pour les professionnels,
de travailler différemmment, sur du temps
long, alors qu'a domicile, habituellement, le

travail est haché et se fait sous la pression
du temps. Cet axe rejoint les travaux que je
mene par ailleurs sur la santé des profes-
sionnels de santé car il renvoie au sens
des meétiers du “ prendre soin”. Des points
restent a l'étude : I'impact sur les profession-
nels des temps d'intervention sur plusieurs
jours d'affilée ainsi que les demandes portant
sur les dérogations au code du travail, car
elles nécessitent un travail réglementaire et
des accords de branche. Enfin, le travail sur le
modeéle économique demande d'interroger
le mode de calcul des heures travaillées par
rapport au nombre d’heures de présence (veille
passive, temps de sommeil du relayeur..)Ainsi,
nous pensons que le relayage de longue
durée, ce répit accordé, doit faire partie du
panel des solutions, mais qu’il doit étre utilisé
d bon escient. Nous devons identifier les
situations spécifiques a cibler.

Ce collogque et vos échanges tout au long
de la journée vont permettre d'‘apporter des
éléements sur le public cible et d'identifier le
volume des couples aidants - aidés pouvant
étre concernés par le Baluchonnage.
Je vous remercie chaleureusement par
avance de ces travaux et de votre parti-
cipation au comité de suivi de la stratégie
de mobilisation et de soutien des proches
aidants. C'est une juste reconnaissance de
votre antériorité sur le Baluchonnage, inspiré
du modele déployé au Canada, et de votre
engagement sur les solutions de répit. Vos
initiatives, désormais bien connues, inspirent
de nouveaux acteurs. Cest, en tant que
telle, lo marque de l'attention portée & ce
type de solutions. Je suis donc confiante
en notre capacité a relever ensemble les
défis, notamment juridiques, et & définir
un ou plusieurs modeles économiques qui
permettront au répit de répondre aux
attentes et aux besoins de nombre de nos
concitoyens aidants. Je vous remercie pour
votre attention et vous souhaite d'excellents
échanges.
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Directrice, Baluchon France

Merci, Marie-Pascale, pour lintroduction.
Merci & Madame la Ministre, Agnes Firmin
Le Bodo, ministre déléguee chargée de
I'Organisation territoriale et des Professions
de santé, qui nous a fait I'honneur de bien
vouloir enregistrer un mot d'accueil pour
introduire ce colloque.

Bonjour & tous. Je suis Sandrine Constans,
directrice de Baluchon France, en rempla-
cement de Rachel Petitprez, qui est en
congé parental. Toute I'équipe salariée de
Baluchon France est présente aujourd’hui.
Christelle Pauchet s‘occupe de toute la
logistique et Stéphanie Vignal, de l'organisa-
tion.
Le conseil d'administration est eégalement
- : - trés présent et largement représenté
3%2%2'”552?;}5225&2? "€ qujourd’hui, en ce jour important pour
et Marie-Pascale Mongaux Baluchon France, et nous remercions
infiniment ses membres. Je vais animer la
journée et avoir la lourde tche de gérer les
horaires : je serai I’horloge du jour...

Sophie Morin
(Baluchon Alzheimer)
Vice-présidente
Administratrice

: Christel Le Guern
Trésoriere
Administratrice

Marie-Pascale Mongaux

Présidente
Membre fondateur

=
-

Frédérique Lucet

Administratrice

Diane Hassan Membre fondateur

Anne-M. Beauvais
(France Alzheimer)

) Secrétaire

Administratrice * Administratrice

Sophie Lagiie

idomi)

Administratrice, collége des
adhérents conventionnés

Morgane Hiron
(Collectif Je t’Aide)

Administratrice

Eric Astorgis

Administrateur
Représentant des aidants

Joélle Huillier

) Administratrice
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Pour démarrer cette journée, nous
avons I'honneur d'accueillir Monsieur
le Sénateur Guillaume Chevrol-

lier, qui parraine ce colloque, nous
permettant d'étre accueillis au sein
du palais du Luxembourg. Remer-
cions-le, dautant plus qu'il a tenu &
venir physiquement, alors gqu'il doit
étre en Mayenne cet apres-midi.

Madame la Présidente, Mesdames
et Messieurs, en vos titres et qualités,
Mesdames les baluchonneuses, c'est un
plaisir pour moi de vous accueillir au Sénat.
Le Sénat de la République, dans ce beau
palais du Luxembourg, est un lieu de travail
pour les sénateurs. ll est bon de rappeler que
la mission d'un sénateur est de représenter
son territoire, de travailler, de voter les lois
de la République et de contréler l'action
du gouvernement. Nous nous réunissons
les mardis, mercredis et jeudis, ce qui nous
permet de vous accueillir en ce vendredi,
au Sénat, pour tenir ces travaux. Vous allez
alimenter la réflexion des sénateurs sur le
sujet du Baluchonnage.

C'est un plaisir pour moi de vous accueillir et
de parrainer ce colloque, & la suite de ma
découverte du Baluchonnage, au gré de
l'une de mes visites dans un Ehpad, dans
mon département de la Mayenne, ou l'on
m'a présenté une équipe de Baluchonnage.
Ce concept, que je ne connaissais pas,
importé du Canada, est cher aux sénateurs,
puisque laction du Baluchonnage se
caractérise par beaucoup de proximité et

SENAT
-/

Sénateur de la Mayenne - Parrain du colloque

defficacité. A la suite de cette rencontre,
Nous avons eu des échanges et |la représen-
tante de la Mayenne de Baluchon France,
que je salue, est venue en visite ici. Puis,
'on m'a demandé si Nous pouvions vous
recevoir au Sénat, ce que nous avons fait. En
effet, sous I'impulsion aussi du président du
Sénat, Gérard Larcher, le Sénat est ouvert
aux travaux des sénateurs, mais également
aux travaux de tous ceux qui se mobilisent
sur des thématiques de société pour faire
avancer le débat. Au Sénat, nous aimons
le débat. Au parlement, il y a I'Assemblée
nationale et le Sénat. Les débats sont
plus apaisés et plus constructifs au Sénat.
Nous essayons de trouver des solutions
innovantes. Le Baluchonnage est une forme
d'innovation. Dans un monde traverse par
de nombreuses transitions et transforma-
tions, il est bon de proposer de nouvelles
formes pour répondre aux nouvelles
attentes et aux nouveaux besoins face
au défi du vielllissement de la population,
Mais aussi aux nouvelles attentes des
femmes et des hommes qui sont en
activité. Il est intéressant de s'‘accorder un
temps d'@échange et de réflexion. Telle est
la vocation du parlement et de cette salle
Médicis : permettre le débat.

Je suis donc tres heureux dintroduire cette
matinée et de saluer le travail de tous
les bénévoles qui sont investis dans votre
association. Dans notre contexte social,
économique et politique difficile, Baluchon
France est une structure qui ceuvre chaque
jour pour le bien-étre des personnes dgees,
des malades, des personnes en fin de vie
ou des personnes en situation de handicap.

.11
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Les services que vous proposez contribuent
a remettre davantage de solidarite, de
confiance et de respect de la personne
humaine au coeur du systeme de santé. La
thématique de la santé et de l'acces aux
soins fait débat. Tout ce qui peut contribuer
au maintien en bonne condition des
personnes en situation de dépendance,
mais aussi des aidants, est extrémement
positif.

En prenantlerelais des proches aidants pour
quelgues jours, vous, les Baluchonneurs et
les baluchonneuses, qui étes présents sur le
terrain, permettez d'offrir des moments de
répit bien mérités aux aidants. Cela permet
de garantir une continuité de l'accompa-
gnement des personnes aidées, qui peuvent
continuer de vivre chez elles. Le maintien
& domicile est important. Conserver ses
habitudes de vie et ses reperes est une
vraie chance et une réelle alternative.

Aujourd’hui, la pérennisation du Baluchon-
nage est un enjeu essentiel au regard du
vieillissement de la population. En 2040,
un habitant sur quatre, en France, aura
plus de 65 ans. Entre 2000 et 2020, la
part des personnes dgées d'au moins 65
ans a déja augmenté de 4,7 %. Dans mon
département de la Mayenne, guasiment
30 % de la population avait plus de 65 ans
en 2019. Il s‘agit d'un défi majeur. Dans la
Mayenne, 'ADMR a mis en place une équipe
de Baluchonneurs, avec des profils variés,
des aides-soignants, des auxiliaires de vie
sociale, des aides meédico-psychologiques
et des infirmiers. Elle permet de répondre
aux besoins des difféerentes familles
gréce au maillage territorial. LADMR, avec
son maillage territorial, ses salariés, ses
bénévoles, couvre le territoire et offre un
cadre qui permet de développer le Balu-
chonnage. Mais se pose aussi le défi du
financement, et je pense qu'il fera l'objet de
vos discussions, au-deld du cadre juridique,
qui mobilisera l'essentiel des travaux de la
journée.

Il est évident qu’en parrainant ce collogue,
japporte mon soutien au Baluchonnage.
Je pense que l'expérimentation, lancée en
2019, doit étre poursuivie. Il faut travailler
a la reconnaissance du métier par le
droit du travail, avec des compétences
mieux définies, et tenir compte aussi

du colt élevé de cette prise en charge
pour certaines familles, qui peut créer des
inégalités. ll faut s‘adapter. C'est le travail des
pouVvoirs publics, du parlement, de proposer
différentes solutions. Il existe déja les crédits
d'impdt,mais il faut ajuster, rechercher des
solutions innovantes de financement, voir
les contributions envisageables des caisses
de retraite et de prévoyance. Une harmo-
nisation est A trouver pour consolider ce
cadre juridique et financier et permettre
ainsi aux familles d‘avoir recours au Balu-
chonnage sur notre territoire. Jy veillerai
personnellement, dans le texte a venir, qui
est en discussion & I'Assemblée nationale,
pour batir la société du « bien vieillir »
en France. Sa présentation au Sénat
sera l'occasion d'aborder la question du
Baluchonnage. Votre association pourra
travailler & la rédaction d'amendements sur
le sujet, pour faire en sorte d‘avancer sur le
Baluchonnage dans notre pays.

Voila les quelgques mots que je souhaitais
vous délivrer en introduction, en vous
souhaitant d'excellents travaux au Sénat,
qui est un cadre propice a de bonnes
réflexions et & de bons échanges, dans
un temps programme, qui permet de faire
passer les idées. De nombreux défis sont &
relever aujourd’hui et de nombreuses déses-
pérances s'expriment dans la société, mais il
n'y a pas de probleme qui ne trouve pas de
solution. A nous, par l'intelligence collective,
de mettre les sujets sur la table, de trouver
des solutions et de donner une espérance
aux personnes en situation difficile et aux
aidants. C'est notre travail et je pense que
collectivement, nous pouvons réussir.

Je vous souhaite de trés bons travaux au
Sénat, en vous priant de m'excuser par
avance, puisque je ne vais pas pouvoir
rester. Le devoir m'appelle dans mon
département de la Mayenne, mais en tant
que parrain du colloque, jai tenu & ouvrir
vos travaux. Sachez que la Mayenne n'est
pas si loin, & 70 minutes de Paris en TGV, et
que c'est un tres beau département. Merci
de votre attention et excellente journée &
VOUS.



p.14

Laissons place maintenant &
Isabelle Bilger, directrice de I'auto-
nomie & I'ARS d'le-de-France, qui
soutient notre colloque.

Bonjour & tous. La Direction de
'Autonomie de [I'’Agence Régionale de
Santé dlle-de-France pilote les politiques
de l'autonomie des personnes d&gées et
personnes handicapées. Nous nous inscrivons
en complémentarité avec les actions des
conseils départementaux, qui sont aussi
des acteurs importants du maintien &
domicile. Comme vous le disiez, Madame
la Directrice, nous avons tenu a soutenir ce
colloque, notamment financierement, pour
qu'il puisse se réaliser. Il est important, pour
I'ARS dfle-de-France, comme sans doute
pour toutes les ARS des autres régions, de
soutenir cette politique des aidants. Ce
sujet d'aoctualité trouve des inscriptions
dans des plans nationaux, dont l'un est
a venir. La mission de I'IGAS a également
beaucoup réfléchi sur le sujet du répit. Il est
d‘ailleurs prévu une restitution au cours de
la matinée, et vous verrez que le rapport est
tres riche. Nous encourageons fortement
cette politique de soutien aux aidants et au
répit, avec un ensemble de leviers qui sont a
la main des ARS.
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Directrice de I'autonomie, ARS d'lle-de-France

Je voudrais illustrer un investissement
particulier que nous avons fait pendant
le Covid. Nous avions donné des crédits
supplémentaires aux plateformes de répit
afin gu'elles puissent favoriser l'intervention
de professionnels & domicile pour soutenir les
aidants, qui, pendant cette période, étaient
confinés et vivaient une situation encore plus
difficile. Nous avons constaté un réel appétit
pour ce genre d'interventions.

Le Baluchonnage est une intervention
difféerente, qui est plus longue et qui requiert
d'autres modes d'intervention. Mais en
soutien & domicile, sur quelgques heures ou
plus, il est trées favorable et prisé par les
agidants et les personnes elles-mémes. I
contribue dlapolitigue du maintien d domicile,
qui est l'axe phare de nos politiques et qui est
l'aspiration des personnes dgées. Le défi est
de répondre aux problématiques medicales
les plus aigués de la perte d'‘autonomie chez
ces dernieres. Il faut aussi encourager les
personnes souffrant de troubles liés & la
maladie d’Alzheimer ou d'autres troubles
neurodégenératifs a rester & domicile, ce qui
passe par un soutien trés appuyé.

Telles sont nos motivations pour vous
encourager. Jai cité quelques dispositifs
qui figurent dans la palette du soutien aux
aidants et au répit. Il est trés important
que lensemble des interventions soient
coordonnées : le Baluchonnage, l'accueil
de jour, I'hnébergement temporaire. Il est



essentiel que cette palette soit la plus
dense et la plus variée possible sur tous
les territoires, afin que chaque personne
puisse trouver la solution qui lui convient.
Notre réle, avec les départements, est de
développer cette palette, de faire en sorte
qgue les acteurs de la coordination et de
l'orientation des personnes soient informés et
puissent favoriser 'information, afin que les
aidants connaissent tous les leviers auxquelsils
peuvent recourir et qu'ils puissent les solliciter.
Comme vous le disiez, Monsieur le Sénateur,
les dispositifs de répit portent un enjeu tres
important de reste & charge. Le Baluchonnage
en est un, et 'un des défis consiste & régler
cette problématigue.

Se pose également le sujet des profession-
nels. II faut que les professionnels soient
présents. Je vous remercie d'étre présents
& ce colloque, ce qui montre que vous étes
passionnés par vos tdches. La mission est
trés noble, mais nous connaissons le défi
des ressources humaines. Il convient de
sourcer les personnes qui peuvent venir
vers les métiers de l'autonomie, de les
former, de les rémunérer et de les fidéliser.
C'est un chantier dampleur dont nous
nous emparons, chacun & notre niveay,
et un véritable défi. Je ne serai pas plus
longue pour laisser la place aux travaux.
Le programme est tres intéressant ; je vous
félicite pour sa qualité. Place aux présentations
et aux échanges | Merci beaucoup.

Sandrine CONSTANS

Merci beaucoup, Madame Bilger,
pour cette ouverture qui offre des
perspectives et qui témoigne de
votre soutien pour le Baluchonnage.

Sandrine CONSTANS

Nous vous proposons maintenant de
regarder une vidéo que nous présentons
pour la premiére fois aujourd’hui, qui a
été réalisée par Clara Boussard,
graphiste et étudiante, et Etienne
Dufour, designer et étudiant. Nous
avons voulu raconter I'histoire d’'un
couple aidant - aidé pour faire
comprendre aux institutionnels, aux
partenaires, aux aidants et au grand
public, de fagon imagée, concise et la
plus claire possible, ce quest le
Baluchonnage et ce gu'il peut apporter.
Nous allons vous présenter cette vidéo
et nous ferons ensuite venir Clara et
Etienne, qui ont fait le déplacement
pour leur premiere. Merci, Clara. Merci,
Etienne. Place & la vidéo

“Le Baluchonnage, c'est quoi ?”

— Etienne Dufour

Clara Boussard

Marie-Pascale MONGAUX

Nous trouvions intéressant que deux jeunes designers
travaillent sur ce projet. Il nous semblait enrichissant
d'avoir un regard de jeunes professionnels.



https://youtu.be/bOqeQkhPV0Y

Delphine DELATTE
Comeédienne, aidante

EXTRAIT DE LA PIECE
MARTINE A DIT
«JE M’'EN FOUS”

— INTERLUDE THEATRAL 1:
EXTRAIT DU PROLOGUE

OUVERTURE

Sandrine CONSTANS

Aprés I'explication du Baluchonnage en
images, Nnous vous proposons d‘accueillir
la comeédienne Delphine Delatte, qui va
intervenir a plusieurs reprises, sous forme
d'interludes, dans le déroulement de la
journée. Delphine Delatte a écrit une
piece de thédtre intitulée :

Martine a dit “Je m'en fous?”,

dans laguelle elle raconte la maladie

de sa meére, la DFT, une dégénérescence
neurologique précoce et rare, apparen-
tée a la maladie d’Alzheimer, et la fagon
dont cette maladie a bouleversé toute
sa famille. Madame Delatte n‘a pas

pu tester le Baluchonnage parce qu'il
N'existait pas a I'époque, mais les quatre
extraits choisis illustrent le processus de
transformation du proche en aidant,

de maniére insidieuse et non contrélée,
et retracent des morceaux de vie de

sa véritable histoire, puisqu'elle parle de
sa maman. lls témoignent des émotions,
des bouleversements qu'un aidant

peut percevoir dans le parcours d'ac-
compagnement du proche aidé.

Place & Delphine Delatte !
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LES AIDANTS, DES CITOYE,NS,
AU SERVICE DE LA SOCIETE
- Dominique ARGOUD

Sociologue, université Paris-Est Créteil

Sandrine CONSTANS

Je passe maintenant la parole

& Dominigque Argoud, sociologue
a l'université Paris-Est Créteil, qui
va intervenir sur la thématique
“les aidants, des citoyens

au service de la société”.

DA Je suis heureux détre invité pour la
premiere conférence de la journée, pour
parler de la question des aidants en général,
non spécialiste du Baluchonnage en
particulier. Je sais que dans la salle, tous
les participants sont bien plus compétents
que je ne peux l'étre sur le sujet. Jai vu dans
le programme que llGAS viendra ensuite
présenter son rapport. Ses rapports sont
une littérature qui n‘est malheureusement
pas toujours tres lue ni tres connue, mais ils
sont toujours de trés grande qualité.

Je suis encore président du conseil scienti-
figue de la CNSA, et je ne le serai probable-
ment plusapartirdu15mai. LaCNSA apermis
de signer des conventions pour financer un
certain nombre d'expériences de soutien
des aidants. Par ailleurs, au sein du consell
scientifique, beaucoup de recherches ont
été produites, ces derniéres anneées, sur ces
questions. Contrairement d ce que j'entends
parfois dans diverses manifestations, |l
existe une somme de connaissances. Il est
faux de dire que sur la question des aidants,
dans toutes ses dimensions, tant psycho-
logique qu'économique et sociologique,
Nnous ne savons pdas grand-chose. Nous
savons quasiment tout. Il y a des enquétes
quantitatives et qualitatives, énormément
de données, mais il faut pouvoir en prendre
connaissance. Ma connaissance du sujet
vient aussi de l'antériorité. Vu mon &ge, jai
connu différents épisodes sur ces questions,
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bien avant que Baluchon France existe.
En l'occurrence, au début des années 90,
lo Fondation de France a été la premiere
a identifier la nécessité d'agir sur le sujet.
Javais été, a I'époque, impligué dans ces
travaux et ces recherches. Enfin, nous avons
mené, avec plusieurs équipes, en France
et au Québec, une importante recherche
comparative franco-québécoise dans le
soutien & domicile des ainés. Inévitablement, la
question du soutien aux aidants a émergé.
Comme cette recherche n'est pas encore
publiée, cette intervention me permettra
d’en dire quelgques mots.

Pour commencer de fagon tres généraliste
et poser le sujet qui m'incombe aujourd’hui,
je rappellerai les piliers de la protection
sociale, quels que soient les pays et les
types de politiques sociales. A l'origine, le
social n'existait pas ; c'était, comme le disait
Robert Castel, “le social sans Etat”.

Le social était produit essentiellement par
les solidarités familiales et locales. Puis, au
fil du temps, & un rythme différent selon les
pays, d'autres piliers sont venus se greffer.

Progressivement, I'Etat investit ce secteur,
mais également le secteur associatif, les
organisations non gouvernementales, puis
le secteur commercial, qui vient également
apporter des réponses. Le processus, qui
s'est développé au fil des années, est ce
qu'Esping-Andersen a appelé la «défamilia-
risation >. Progressivement, des acteurs, des
producteurs agissent en complément ou d la
place de ces solidarités familiales et sociales,
ce qui expligue la lenteur des processus,
qui, d'un pays 4a un autre, peuvent étre
différents, selon la culture politique et insti-
tutionnelle. Cette aidance, qui pendant
tres longtemps a été qualifiee de naturelle
et familiale, était considérée comme une
affaire de famille. Il n‘était pas forcément



légitime que les pouvoirs publics, les asso-
ciations et a fortiori, le secteur commercial,
viennent s'en emparer. Encore aujourd’hui,
nous en trouvons des traces avec le code
civil et tout ce qui nous était inconnu jusqu'a
ce gue les premieres initiatives d'aide aux
aidants, qui remontent au début des années
90, commencent d émerger, dans lidée
que tout ceci ne pouvait rester sur le pilier
des solidarités familiales et locales et que
d'autres choses devaient prendre le relais.

Dans le cadre des travaux faits pour la
Fondation de France, & l'époque, treize
actions d'organismes A but non lucratif
avaient été repérées pour aider les aidants.
Cing étaient portées par des associations
qui avaient été créées spécifiguement pour
aider les aidants, deux étaient portées par
des associations familiales, deux par des
associations daide & domicile, deux par
des associations de retraités, trois par des
offices de retraités, deux par des organismes
de protection sociale et I'une émanait du
service d'action sociale du département
de la Meurthe-et-Moselle. Vous voyez
cette diversité extraordinaire, qui margue
trés souvent les premieres phases quand
d'autres piliers s'intéressent a cette question
de l'aidance.

Une fois dit cela, dans le cadre théorique de
la sociologie de l'action publique, se pose
I'enjeu du naming : quel nom donner & cette
nouvelle réalité sociale identifiee ? Avant de
donner un nom, il faut avoir des éléments de
connaissance. Les économistes parlent de
“boite noire” : il faut décrypter la boite noire
avant de donner un nom. Un certain nombre
d'études et de données nous permettront
d'ouvrir la boite noire. A la fin des années 90,
on connait la réalité de cette aide que l'on
va qualifier de «familiale >, faute de mieux.
Comment expliquer que ce probleme, qui
sort de linvisibilité du cercle familial, ne
fasse pas l'objet de plus de reconnaissance,
de plus de soutien ? On bricole beaucoup
a I'époque - non pas qu'aujourd’hui, il ne
soit pas bricolé... Mais le sujet est tout de
méme pris & bras le corps dans le cadre
des politiques publiques. Finalement,
les connaissances ont tres peu évolué.

Globalement, nous savons que gquasiment
la moitié des personnes dépendantes sont
aidées exclusivement par des membres de
la famille Des enquétes initiales de I'lnserm
aux enquétes Care, aujourd’hui, ces chiffres
n‘ont pas beaucoup évolué.

Le social était produit essentiellement par
les solidarités familiales et locales. Puis,
au fil du temps, a un rythme différent
selon les pays, d’autres piliers sont venus
se greffer.

Le blaming : avant d'accéder a la scéne
publique, il faut trouver quelqu'un qui
est responsable de cette situation. Nous
constatons les traits culturels qui sont
inscrits dans I'histoire des pays. Au sein de
la famille, un devoir moral est régulierement
affirmé. Gréce & la Fondation de France,
j'avais eu l'occasion de travailler, a I'époque
de la canicule de 2003, et jétais intervenu
dans un certain nombre de manifestations,
notamment audiovisuelles, sur les raisons
de la situation & laguelle nous avions été
confrontés. Il était assez frappant de voir,
lorsque des auditeurs prenaient la parole, le
nombre d'interventions qui accablaient les
familles, en disant que la situation n'‘était
pas due aux conditions climatiques ou
a la mauvaise préparation de la sociéte,
mais aux familles qui ne remplissaient pas
leur réle. Lopinion publique en revenait a
une condamnation morale, ce qui était
en décalage par rapport a l'état des
connaissances, déja & l'epoque.

La galaxie des aidants : plus nous avons de
connaissances sur les aidants, plus nous
constatons les difficultés. <« La galaxie des
aidants ” est le terme qui avait été utilisé
dans le premier numéro de Gérontologie et
société, qui est une revue sur le vieillissement.
lIs avaient appréhendé la problématique de
cette fagon, ce que je trouve trés juste.

Comme les aidants représentent une
réalité tres plurielle et multiple, prévoir une
réponse & un besoin est toujours réducteur.
I ne peut y avoir que des réponses a
des besoins. Cette réalité parait basique,
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mais il faut constamment y revenir et elle
pose des enjeux en matiere de politiques
publiques, qui ne sont pas toujours
habituées & apporter des réponses pour
des besoins, mais qui préferent apporter
une réponse A un besoin.

Quels sont les besoins des aidants ?
C'est trés compliqué. Or pour apporter
une réponse, il faut que ce soit simple.

On parle peu du non-recours dans le
domaine de l'aidance ; on l'utilise pour les
allocations sociales en général. Or, nous
savons que par divers mécanismes, au sein
des couples, il peut y avoir une valorisation
de l'entraide interne au couple, un réflexe
de refus de délégation a des personnes
extérieures & la famille, etc. Ces freins sont
particulierement complexes & appréhender.
La complémentarité avec les services
professionnels est difficile a articuler. Il ne
s'‘agit pas de dire que les services profes-
sionnels négligent, ignorent, occultent les
services rendus par les aidants. C'est faux.
Il s‘agit de discuter avec des services d'aide
& domicile ; ils savent exactement ce qui se
passe pour les personnes aupres desquelles
ils interviennent. En revanche, la complé-
mentarité est tres compliquée car les deux
registres d'intervention ne sont pas de méme
nature. Ces adeéquations et inadéquations
conduisent & des réflexions sociologiques :
qui impose finalement ses normes a l'autre ?

Le dernier frein est classique, comme tous
les autres, mais je pense gue si NOUS en
avions pleinement conscience, I'€laboration
des actions publiques pourrait évoluer. Les
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suite

aidants n‘existent pas, ce qui rend difficile
l'action publique, qui a besoin de catégories
cibles. Je vous rappelle une phrase de
Marc Augé, qui a été beaucoup utilisée
sur la vieillesse : “la vieillesse, c’est comme
I'exotisme : les autres vus de loin par des
isnorants. > La vieillesse, ca n'existe pas.
C'est le point de vue du vieux. Le point de
vue de l'aidant est similaire. Se reconnaitre
dans la catégorie qui a été faite pour le
désigner ne va pas de soi. Ce sont toujours
les autres qui construisent les catégories.
En France, aujourd’hui, la notion de proche
aidant tend & I'emporter. Elle avait également
été stabilisée au Québec, dix ans plus tot.

Jen viens aux politiqgues publiques
aujourd’hui et a leur évolution nécessaire.
Le plan «solidarité grand dge > a eu lieu
aprés la canicule. Il abordait, pour l'une
des premieres fois, la question des aidants.
Il est toujours intéressant de voir les mots
qui étaient utilisés a I'époque. L'un des cing
axes était de soutenir davantage les aidants
familioux en assurant une continuité
entre domicile et maison de retraite. Les
modalités portaient plutdét a I'époque sur
l'accueil de jour, I'accueil temporaire. Il faut
toujours apporter un regard historique. Les
évolutions ne sont jamais assez rapides,
mais il y a une quinzaine d’anneées, Nnous en
étions assez loin.

Nous nous heurtons & une autre difficulté
en termes de catégories, et le Québec s'y
heurte également. La maladie d’Alzheimer
O beaucoup servi de vecteur pour se saisir
de cette question, notamment en termes de
politiques publiques, ce qui veut dire gqu'un
processus d‘élargissement nécessaire doit



ensuite s'opérer. Le sujet des aidants ne
concerne pas que des personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer et apparentées.
Ce processus s'opere progressivement dans
la reconnaissance des différents plans plus
récents.

De ce regard sociohistorique sur la maniére
dont la question des aidants a éte traitée je
tire I'enseignement, & partir d'un extrait du
rapport d'évaluation d'un “plan Alzheimer >
passeé, que cette difficulté d'articulation
entre le haut et le bas est assez récurrente,
entre des initiatives de terrain et des
politiques publiques. En l'occurrence, en
termes d'innovations medico-sociales, dont
la mission a parfois interrogé la pertinence,
les acteurs, trés nombreux sur le terrain,
ont besoin d'un temps d'appropriation qui
s‘accommode parfois mal d'un pilotage
trop contraignant. La richesse des initiatives
doit s‘ajuster avec un cadre normatif qui est
parfois trop univogque pour Pouvoir corres-
pondre 4 toutes les situations. Dailleurs, 'un
des mots récurrents, dans les interviews que
nous pouvons réaliser, est le mot “case”. Il faut
essayer de trouver le juste milieu : soutenir en
normant cette diversité, mais sans se diriger
vers des réponses univoques qui seront trop
contraignantes et qui s‘adapteront mal a la
réalité de terrain.

« Ainsi, au coceur de laction concernée
a leur égard, les personnes proches
aidantes doivent étre considérées comme
des usageres et usagers des services, des
partenaires, des citoyennes et citoyens et
avant tout, comme des personnes & part
entiere. ”> Je suis allé chercher cet extrait
au Queébec. Dans notre comparaison
franco-québécoise, notre recherche a
mis en avant que nous avons, en France,
l'image que le Québec est toujours plus
en avance. |l faut reconnaitre que sur la
guestion qui nous concerne, le Québec
a un petit temps d'‘avance sur le Balu-
chonnage, évidemment, puisque
Baluchon France est venu de Baluchon

Alzheimer. Mais comment peut-on
considérer l'aidance comme une question
de sociéte ?

Il faut arriver & sortir des catégories et
considérer avant tout que les aidants
sont des citoyens & part entiére. Cela
me parait étre une bonne maniére de
s'y prendre, ce qui a d‘ailleurs conduit
les Québécois a glisser de la notion

de proche aidant a la notion de PPA,

“personne proche aidante”.

On peut dire qu'il s'agit juste d'un jeu de
mots, mais je pense qu'ajouter le terme de
“personne ” devant « proche aidant” a du
sens. Nous avons besoin de catégories parce
gue le naming et le blaming nécessitent des
catégories, tout comme l'action publique.
Pour autant, il faut aussi savoir en sortir
pour monter en généralité et considérer
gu'il s'agit d'un probleme de société qui
ne concerne pas qgu'une catégorie en
particulier. Je vous remercie.

Sandrine CONSTANS

Merci beaucoup, Monsieur Argoud,
pour ces remarques tres pertinentes.
Nous pouvons donc nous interroger
sur la place des aidants dans le bon
fonctionnement de la société et sur
leur soutien pour qu'ils assurent leur
réle d'aidant.
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MIEUX CERNER LA PLACE DU R
BALUCHONNAGE DANS L’'OFFRE £
GLOBALE DE REPIT Emilie FAUCHIER-MAGNAN

3 Co-auteure du rapport de I'lnspection Générale des
Affaires Sociales “Soutenir les aidants en levant les
freins au développement de solutions de répit”

Sandrine CONSTANS

de handicap mais aussi les aidants de
personnes malades, un sujet que je ne vais
pas beaucoup aborder aujourd’hui, mais
gue nous commengons a explorer dans nos
travaux. Notre rapport était I'un des premiers
écrits sur le sujet. Le spectre concernait
beaucoup daidants et beaucoup de
solutions de répit différentes. Nous avons
fait le choix d'intégrer la question du
repérage des aidants, qui nous semble
essentielle. Comment accédent-ils aux
solutions de répit ? Clest pourquoi nous
avons étudié les plateformes d'accompa-
gnement et de répit. Nous avons également
traité du répit en établissement, & travers les
solutions d'‘accueil temporaire, du répit &
domicile et des séjours de vacances pour le
répit. Nous avons considéré que cette forme
de répit était trés importante et nous avons
fait quelques préconisations. Jaborderai
aussi le financement des solutions de répit,
dont nous avons constaté qu’il était le

Nous accueillons maintenant Emilie
Fauchier-Magnan, co-auteure du
rapport de I'lnspection générale des
affaires sociales qui s'intitule : “Sou-
tenir les aidants en levant les freins
au développement de solutions de
répit”. Il sera question de la place du
Baluchonnage dans l'offre globale
de répit.

EFM Merci de m'accueillir et de me donner
la parole. Je remercie également Monsieur
Argoud pour son hommage adressé aux
travaux de lInspection générale des
affaires sociales d'une maniere générale et
notamment, a notre rapport. J'ai réealisé ce
rapport sur les solutions de répit avec deux
collegues, le professeur Bertrand Fenoll et
Olivier Toche, qui ne pouvaient pas étre

présents ce matin.

En introduction, je voulais vous rappeler en
quelgues mots la maniére dont travaille
I'lGAS. Nous sommes saisis par les ministres.
En l'occurrence, la ministre de I'Autonomie,
Brigitte Bourguignon, et Sophie Cluzel,
secrétaire d'Etat au Handicap, nous ont
demandé d'expertiser la nécessité de
réviser le cadre juridique et financier des
solutions de répit dans leur ensemble.
Au-deld de cette commande technique, la
demande était aussi stratégique, puisque nos
travaux visaient a alimenter la concertation
en vue de la nouvelle stratégie de soutien
aux aidants qui est en cours de négociation.
Notre périmétre d'action était vaste. |l
concernait a la fois les aidants de personnes
dgées, les aidants des personnes en situation
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principal frein a l'accés a ces solutions.

En termes de méthodologie, je rappellerai
simplement que nous avons réalisé
beaucoup d'entretiens au niveau national
avec des administrations, des associations,
des fédérations et des porteurs de projets.
Nous avons rencontré lI'association
Baluchon France dans ce cadre.

Nous nous sommes également déplacés
sur le terrain, ce qui est une marque de
fabrique de I'lGAS.

Nous avons fait différents déplacements
territoriaux et avons essayé de rencontrer
un panel d'acteurs sur le terrain. Nous avons
également veillé & rencontrer des aidants
eux-mémes et a nous interroger sur leur
vision et leurs besoins.



Il faut rappeler guil y a 93 millions de
proches aidants. Une publication récente de
la Drees est tres précise sur le portrait des
aidants. Le réle des aidants va s‘accroitre du
fait du vieillissement de la population, mais
des évolutions sociétales font également
peser un poids de plus en plus important
sur les aidants, avec la priorité au maintien
a domicile des personnes &gées, le virage
inclusif dans le secteur du handicap, avec
leur souhait d’étre de plus en plus inclus
dans la sociéte et d'étre & domicile, et avec
le virage ambulatoire dans le sanitaire qui
augmente également le poids du domicile.
Les aidants peuvent avoir des conségquences
négatives en termes de santé, de vie sociale
et de vie professionnelle. Nous mentionnons
deux études dans notre rapport. Une
étude de 2017 de la Fondation France
Répit montre que 15 % des aidants étaient
extrémement fatigsués et 8 % dentre eux
exprimaient un besoin de répit.

Nous avons fait une analyse de la littérature
sur les situations & risque des aidants ;
cing situations & risque apparaissent plus
particulierement. Le nombre d'aidants est
tellement important que la maniere de
mener une politique publique & leur égard
interroge. Il est central d'identifier les situations
a risque pour cibler les aidants qui ont le
plus besoin de soutien, d'accompagne-
ment, voire de répit. Ces cing situations
sont le fait que l'aidant et la personne aidée
cohabitent, le fait que l'aidant est ascendant
de l'aidé, le fait que l'aidé est mineur, le fait
gue la personne aidée a des troubles du
comportement et le fait que l'aidant a & se
lever la nuit.

Nous avons aussi fait un point sur les attentes
des aidants telles qu'elles ont été formulées
et telles quelles se refletent également
dans un certain nombre d'enquétes, menées
notamment par les conseils départementaux.
Madame Bilger évoquait le fait que ces
politiques soient co-portées avec les
conseils départementaux, qui se sont
parfois saisis du sujet avant I'Etat. Beaucoup
d'enquétes ont ainsi été menées aupres
des aidants et nous avons veillé & les
exploiter.

Le répit n'est pas la premiére demande des
aidants.

Leur priorité est avant tout que la per-
sonne aidée soit bien accompagnée,
qu’elle bénéficie d'un accompagnement
sanitaire et médico-social approprié, ce
qui est de nature a les soulager et ce qui
est donc une certaine forme de répit.

Les personnes ont beaucoup insisté sur ce
point. Ensuite, les aidants ont différentes
demandes qui ne relévent pas forcément du
répit. lls ont un souhait tres fort de lisibilité
de tous les dispositifs qui existent pour eux.
Je pense que le schéma que je vous présente
est en lui-méme parlant quant a la complexité
du paysage pour les aidants des personnes
dgées. |l existe tellement d'acteurs qu'il est
trés difficile de se repérer... Il y a un vrai enjeu
de lisibilité et d'accés aux droits et aux
services. Les aidants demandent aussi du
soutien pour aller vers les démarches, du
soutien psychologique et le cas échéant,
des formations.

Pour autant, le répit est tout de méme une
demande des aidants, au sens d'un relais
pour souffler et s‘occuper deux-mémes.
En termes de solutions de répit, que
souhaitent les aidants ? lls souhaitent
d'abord le développement de solutions
de répit d domicile. Puisque le souhait
majoritaire est le maintien & domicile et
Iinclusion, de maniére assez logique, en
termes de répit, les aidants souhaitent
d'abord du répit & domicile. Pour autant, ils
souhaitent qu'une palette de solutions de
répit soit disponible. La notion de libre choix
est importante. Toutes les solutions plus
traditionnelles et historiques d‘accueil
temporaire restent une modalité souhaitée
par les aidants, plus particulierement dans
dessituations d'urgence ou des situations de
dépendance assez lourde. Il est important
de maintenir ces propositions dans la
palette des solutions de répit. Les aidants
souhaitent aussi pouvoir partir en vacances
avec leurs proches, malgré le handicap ou la
dépendance, et ce, de maniere privilégiée,
en milieu ordinaire.
{...}
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Je vous présente maintenant nos principaux
constats et nos recommandations sur les
différentes solutions de répit que nous avons
étudiées, en commencant par les plateformes
d'accompagnement et de répit. Nous faisons
le constat, de maniere générale, qu'elles sont
essentielles pour l'orientation des aidants,
mais qu'elles sont rarement articulées avec
les départements. Il existait, en 2022, 250
plateformes d'accompagnement et de répit
sur le territoire ; elles se sont développées
fortement ces derniéres années, notamment
impulsées par la stratégie « agir pour les
aidants” déployée par les agences régionales
de santé. Elles avaient été lancées dans le
cadre du  “plan Alzheimer”, en 2008, initia-
lement pour les aidants de personnes dgées
atteintes de la maladie dAlzheimer, puis se
sont progressivement élargies & tous les aidants
de personnes dGgées et tout récemment, au
champ du handicap. Le maillage territorial est
pour autant trés inégal. Certains départements
et certaines régions oU nous sommes allés,
notamment les Hauts-de-France, comptent
beaucoup de plateformes d'accompagnement
et de répit. Dans d'autres départements, il n'y
en a encore gqu'une ou tres peu.

Nous avons vu également qu'il existait des
modeéles tres différents. Ces plateformes d‘ac-
compagnement et de répit ont pour but d'étre
un premier guichet pour les aidants, afin de les
orienter vers des solutions de répit et si besoin,
de leur procurer un soutien psychologique.
Certaines plateformes d'accompagnement
et de répit portent elles-mémes des solutions
de répit, notamment du répit & domicile.
Proposer des solutions de répit & domicile
est dailleurs dans leur cahier des charges.
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Certaines orientent vers de telles solutions,
notomment & domicile ; dautres font
elles-mémes soit un modéle de capacité a
faire, soit de faire faire. Certaines sont aussi
dans des démarches d’ “aller vers”. Nous avons
vu des plateformes d‘accompagnement et de
répit itinérantes, notamment en milieu rural.
Nous avons donc observé une grande diversité
de modéles.

Nous pointons comme principale
limite I'articulation avec les services
du département.

Les conseils départementaux portent les
politiques d'autonomie et sont également
des acteurs majeurs au sein des maisons
départementales des personnes handicapées.
Pour autant, il existe rarement une articulation
entre leurs politiques et cette politique déployée
par I'Etat des plateformes d'accompagnement
et de répit. Parfois, il existe des réseaux un peu
concurrentiels parce que les départements ont
eux-mémes déployé des politiques vis-a-vis
des aidants. Parfois, elles s‘articulent bien sur
le terrain ; parfois, elles font un peu doublon.
Le paysage est déja trés complexe pour
les aidants, mais si deux réseaux publics
paralleles s'adressent aux aidants, il est encore
plus complexe. Il nous semble vraiment important
de mieux articuler les deux politiques.

Nous faisons un ensemble de préconisations
pour conforter les plateformes d'accompa-
gnement et de répit :

- reconnaitre ces plateformes dans le code
de l'action sociale et des familles ;

- renforcer le maillage territorial ;



- cibler les aidants de personnes malades ;

- mieux préciser le schéma cible d'activité des
plateformes d'‘accompagnement et de répit
pour avoir un socle minimum de prestations
dans lensemble des plateformes, en
intégrant des solutions de répit & domicile ;

- choisir une appellation qui soit plus parlante
que “PFR” qui est une cible technocratique.
Nous proposons « maison des aidants ”,
mais d'autres appellations pourraient étre
trouvees.

- améliorer l'articulation avec les Dépar-
tements, qui nous semble étre vraiment
centrale.

S'‘agissant de la suppléance a domicile,
elle est la premiere demande des aidants.
Le principal frein est dordre financier.
Nous faisons un bilan un peu contrasté du
développement de la suppléance & domicile
lié & la stratégie “agir pour les aidants >, qui
portait sur 2020-2022. Nous avons fait le
constat que dans le cadre de l'expérimentation
de dérogation au droit du travail, l'offre de
relayage qui avait été développée existait,
mais était restée relativement modeste,
essentiellement parce gqu'aucun financement
n'était prévu, ce qui a limité son développement.
La période Covid n‘a pas non plus favorisé le
déploiement de cette solution innovante.

Nous avons été surpris de voir gu'il s'était
développé beaucoup dautres formules de
suppléance a domicile que le relayage de
trés longue durée tel qu'il avait été ouvert
dans la loi, de maniére assez significative
pour les aidants de personnes dgeées, sans
recourir & ce cadre juridique dérogatoire.

trés volontariste pour développer la
suppléance 4 domicile, notamment I'ARS
de PACA, qui a fait des appels d'offres pour
gue sur chague zone d'intervention de son
territoire, un opérateur propose une offre de
suppléance & domicile, et qui finance aussi
cette offre pour que le reste & charge soit
modique pour les aidants. Beaucoup d'autres
formes de suppléance & domicile sont
développées. Nous avons vu des solutions
qui vont jusqu'd quatre jours dintervention,
avec un relais d'intervenants. Cette multiplicité
NOUS a surpris et intéresseés.

Nous avons soulevé également des freins
pour ce type de solutions. Du cété de la
demande, le frein principal concerne le
financement parce que cette solution peut
étre extrémement coUlteuse, en particulier
pour du relayage de longue durée, qui peut
atteindre des montants tres élevés. Des
solutions d'aide sont souvent possibles, mais
elles sont encore méconnues et sont parfois
complexes & mobiliser. La MSA par exemple
joue un réle d'intermédiation pour mobiliser
toutes les aides financieres qui existent,
notamment aupres des complémentaires
de retraite, mais aussi le crédit d'impdt, pour
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Les plateformes d'accompagnement et fi
de répit, notamment, ont développé une
offre de suppléance, souvent de tres courte
durée, de moins de quatre heures, parfois
sur des durées plus longues. La MSA a : g Ryt e poreen o
également développé l'offre « Bulle dair?, SR o
pour un volume d’intervention de 200 000 :

heures par an, ce qui commence a étre
significatif. Ce modele mandataire nous
a semblé trés intéressant. Certaines
agences régionales de santé ont

egalement mis en place une action
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faciliter la mise en place du relayage.

Du cété de l'offre, vous n’ignorez pas la
problématique majeure de recrutement et
d'attractivité dans le secteur médico-social,
qui peut limiter le développement de ce
type d'offres. En outre, le modele juridique
et économique n'est pas encore déterming,
ce qui peut entraver le développement de
ce secteur émergent.

Quelles sont nos recommandations sur le
relayage de longue durée ? Nous avons fait
le constat que le modéle du Baluchonnage
et globalement, du relayage de longue
durée, était un modele trés qualitatif, trés
intéressant. Mais le risque est qu'il soit tres
coUteux.

Cette solution trés qualitative mérite d'étre
ciblée sur les situations qui nécessitent d’avoir
un méme intervenant sur une longue durée,
notamment dans le cas de maladies neuro-
dégénératives a un stade avancé, de troubles
autistiques dans le champ du handicap, oU
les personnes pourraient étre déstabilisées
par le fait d'avoir plusieurs intervenants.

Il nous semble que cette solution étant trés
qualitative, elle mériterait d'étre davantage
ciblée sur les situations qui le nécessitent.
Cette dérogation au droit du travail pose
aussi question. Telle gu'elle est formulee
dans la loi Essoc, elle est une dérogation
a la quasi-totalité du droit du travail. Nous
nous interrogeons sur la compatibilité de ce
cadre dérogatoire avec le droit européen.
Le rapport propose des analyses juridiques.
Nous nous interrogeons sur le fait de trouver
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d'autres manieres de développer le relayage de
longue durée, sans passer par une dérogation
aussi importante au droit du travail.

Les pistes que nous présentons dans notre
rapport sont notamment d'étudier les régimes
dérogatoires au droit du travail qui existent
déja, qui sont moins dérogatoires et qui sont
compatibles avec le droit européen. Je pense
notamment & la convention collective des
animateurs de colonies de vacances. Nous
pPensonNs que NOoUS pourrions Nous en inspirer
pour en faire un modéle proche qui soit
applicable au relayage. A titre expérimental,
une telle dérogation n'est pas si grave, mais la
généralisation d'une telle dérogation au droit
du travail nous semble difficile & pérenniser.

Une autre piste qui nous semble intéressante
consiste ¢ s'inspirer des régimes d'équivalence.
Certaines branches, notamment les services
particuliers & domicile, ont mis en place des
régimes d'équivalence, ce qui permet de
réduire le temps de travail effectif des salariés
et ainsi, de réduire le coUt des interventions.
La MSA, avec “Bulle d'air”, en mode mandataire,
s'‘appuie sur ce dispositif, qui permet de réduire
notablement les coUts. A la MSA, le coUt est en
moyenne de 16 euros par heure et le coUt du
relayage de longue durée est bien supérieur.

Ces deux pistes seront abordées plus tard,
dans la matinée, mais il me semblait important
de les évoquer devant vous.

Sur les autres formes de relayage, nous
préconisons de développer, dans toutes les
plateformes d'‘accompagnement et de répit,
du répit de trés courte durée, de moins de
quatre heures, avec un reste d charge minime,
en le ciblant sur des situations d'urgence ou



sur la nécessité pour l'aidant de se rendre &
un rendez-vous médical. Sinon, le risque est
que les plateformes soient débordées par
la demande. C'est pourquoi il nous semble
important de cibler le relayage proposé par
les PFR. Pour autant, il nous semble important
de développer aussi, dans le cadre de la
stratégie “agir pour les aidants >, une offre
de suppléance non dérogatoire au droit du
travail pour des durées de deux heures &
quarante-huit heures, mais aussi d’intégrer
cette suppléance dans les missions des Saad.
Les services d'aide & domicile nous semblent
étre les acteurs les mieux placés pour réaliser
ce type de missions.

Nous faisons également le constat que
I'accueil temporaire n'est pas toujours
adapté aux attentes des publics.

Dans le champ des personnes A&gées,
paradoxalement, l'offre d'accueil temporaire
est sous-utilisée, avec des taux d'occupation
relativement faibles, mais les établissements ne
peuvent pas répondre 4 certaines demandes
formulées par les aidants, notamment l'accueil
en urgence. Nous savons aussi qu'il y a des
freins psychologiques au recours a I'Ehpad, dont
Iimage s'est en outre dégradée avec la crise
sanitaire. Il 'y a également un frein financier,
avec le reste & charge. Dans le champ du
handicap, la situation est un peu différente. Le
principal frein est d'ordre réglementaire, puisque
pour pouvoir accéder aux établissements
pour personnes en situation de handicap,
il faut une notification de la MDPH. Il nous
semble important que dans les cas d'urgence,
ce frein réglementaire soit assoupli. Enfin,
l'accueil temporaire pose la question générale
du modele économique. Que ce soit dans le
champ des personnes dgées ou dans celui
du handicap, la mise en place de solutions
d'accueil temporaire est souvent plus colteuse
parce qu’il y a davantage dentrées et de
sorties et que l'accompagnement est plus
important. Les établissements ne sont pas

incités a développer cette offre, alors qu'il y
a une évolution des modes daccueil avec
le développement d'accueils séquentiels. |l
est nécessaire de développer de l'accuell
temporaire.  Nous faisons aussi des
recommandations pour mieux mesurer les
surcoUts de l'accueil temporaire et adapter
les modalités de financement public.

Nous faisons le constat que les circuits de
financement des solutions de répit aux
aidants sont multiples et complexes, ce qui
laisse souvent subsister des restes & charge
élevés. Des financements sont possibles dans
le cadre des prestations pour les personnes
Ggées et les personnes en situation de
handicap, notamment le forfait répit de
I'APA, la PCH ou I'AEEH, pour les personnes
en situation de handicap. Mais ces finan-
cements sont encore assez peu mobilisés. |l
existe, ce qui est souvent ignoré, des aides
proposées par la sécurité sociale ou les
complémentaires. LAgirc-Arrco  propose
notamment une aide assez substantielle,
qui peut atteindre 2 000 euros par an.
Toutefois, méme lorsqu'elles sont connues,
ces aides ne sont pas systématiques. Les
caisses de sécurité sociale proposent
egalement des aides. Le mécanisme le plus
puissant reste le crédit d'impdt pour les
services 4 la personne, avec la limite que
le systeme d'avance n'est pas mis en place
pour l'instant, sauf en cas d'emploi direct.
Cette avance peut avoir un impact tres
substantiel ; nous incitons & ce gu'elle soit
mise en place le plus rapidement possible.

Nos propositions sont d'abord de s‘appuyer
sur les prestations existantes parce qu'elles
restent les circuits les plus simples & mobiliser,
en renforcant ces droits au financement
de répit, dans le cadre de I'APA. Il faut
clarifier le dispositif existant parce que les
départements l'appliquent de maniere tres
variable. Il faut bien préciser gu'il peut étre
utilisé, y compris lorsque le plan d'aide n'est
pas “au taquet”, et guil peut étre utilisé
notamment pour le répit & domicile. Nous
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proposons également dintroduire un dispositif
similaire pour les prestations de handicap,
un forfait répit qui pourrait financer aussi du
répit & domicile.

Nous explorons par ailleurs l'idée de créer
une prestation qui soit pour laidant sans
passer par les prestations pour les personnes
aidées. Deux scénarios sont étudiés dans le
rapport. Nous sommes restés au stade des
scénarios : nous ne faisons pas vraiment de
préconisations parce qu'il faudrait encore
davantage étudier cette piste. Le premier
scénario serait davoir une prestation
en espeéces, que laidant puisse avoir un
montant monétaire qu'il puisse utiliser pour
accéder a des solutions de répit. Comme |l
y a 9,3 millions d'aidants, le risque est qu'il
y ait un effet d'‘aubaine, que cette aide ne
soit pas trés ciblée et que la prestation
Nn‘atteigne pas sa cible. Nous proposons
que pour pouvoir percevoir cette allocation,
l'aidant passe par la plateforme d'‘accom-
pagnement et de répit. L'autre option, qui
nous semble peut-étre plus intéressante,
serait de créer un chéque «répit”, une
prestation en nature pour les aidants. Cette
aide est trés complexe & mettre en ceuvre.
Nous avons rencontré |'Agence pour les
cheques-vacances, qui nous a expliqué le
mecanisme. L'émission et la distribution des
cheques sont compliquées. Il nous semble
gue ce dispositif permettrait de s‘assurer
qgue largent est utilisé pour accéder &
des solutions de répit. Ou bien ce cheque
“répit ” serait valable pour tous types de
solutions de répit, ce qui devient tres
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complexe, puisque pour concerner a la
fois des séjours de vacances, de l'accuell
temporaire et du répit a domicile, le panel
d'acteurs serait extrémement varié, ce
qui renforcerait la complexité de mise en
ceuvre, ou bien ce chéque ciblerait un
type de prestation qui nous semble devoir
étre développé davantage, le relayage a
domicile, ce qui serait un peu moins complexe.
L'aovantage serait aussi que ce dispositif
permettrait de mobiliser des financeurs
autres que I'Etat, avec des acteurs qui
s'investissent deéja aujourd’hui sur l'aide
aux aidants. Je mentionnais les complé-
mentaires retraite, tout 4a I'heure, mais
les caisses de sécurité sociale pourraient
également cofinancer ce cheque. Ces
pistes sont encore d approfondir, mais nous
les avons explorées dans notre rapport.

Sandrine CONSTANS

Merci, Emilie Fauchier-Magnan, pour
ces précisions qui invitent a se poser
des questions et dont une partie des
réponses seront apportées tout au
long de la journée.
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France
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Nous ouvrons les échanges, si vous
souhaitez prendre la parole.

présidente de Génération & domicile, Gironde

Je suis coordinatrice du Baluchonnage que
nous expérimentons depuis 2019. Je suis
interpellée d'une part par lintervention de
Madame la Ministre et d'autre part, par la
votre. Nous expérimentons les solutions de
Baluchonnage comme des professionnels ;
nous faisons des expérimentations intelligentes.
Quand nous allons au domicile des bénéficiaires,
des aidants et aidés, nous évaluons
s'ils entrent ou non dans le cadre du
Baluchonnage. Si les personnes entrent
dans ce cadre (perte cognitive, impossibilité
de solutions intermédiaires), nous les prenons
en Baluchonnage. Votre parole et celle de
Madame la Ministre pourraient laisser croire
gue comme nous expérimentons nNous
acceptons toutes les personnes. Clest
impossible, de toute facon, par mangue
d'argent. Nous sommes détenteurs d'un
volume financier qui est limité et qui
nous oblige. Permettez-moi de vous faire
remarquer gque Nous avons une déontologie
professionnelle qui nous conduit & respecter
certaines regles. Je m'interroge d‘avoir
entendu dire & deux reprises que vous étiez
extrémement réservée et que le Baluchonnage
devait sappliquer & des situations tres
particulieres ou les personnes ne peuvent
pas benéficier d'autres systémes d'aide. Je
voulais vous en faire part.
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Je vous remercie pour votre intervention,
qui montre que je nai peut-étre pas éteé
trés claire. Lidée n'est pas de remettre en
cause la qualité de lintervention. Je juge
vraiment gu'il s‘agit d'une intervention tres
qualitative et trés intéressante. La notion de
ciblage concerne notamment l'expérimen-
tation sur le droit du travail. C'est en ce sens
gu’il me semble qu’il faut bien cibler et ne
pas penser que cette expérimentation de
dérogation au droit du travail est possible
pour I'ensemble des situations de relayage.
Il convient de la réserver O des formes
spécifiques de Baluchonnage telles qu'elles
sont développées et comme vous le faites
actuellement. L'idée n'est pas de remettre
en cause la pertinence du Baluchonnage
ou du relayage de longue durée tel qu'il est
mis en place aujourd’hui, mais de réserver
cet outil juridique trés puissant, qui déroge
a tant de normes du droit du travail, & des
situations qui le nécessitent. Nous avons
émis cette préconisation plutdét sur cet
aspect juridigue et non pas en termes de
pertinence d'intervention. Sans me faire la
porte-parole des ministres, ils sont partis de
notre rapport et je pense que c'est également
sur cet aspect juridique que le ciblage était
pensé. Jespére que cette intervention
clarifie les propos. Lidée n'est absolument
pas de remettre en cause la qualité de
l'intervention ni la qualité du ciblage sur le
terrain tel qu'il est réalisé.

Compte tenu de l'investissement qui est le
nétre — je parle au nom de mes collegues
également -, je crois que cette clarification
méritait d'exister.

Je vous remercie pour votre guestion, qui
m'a permis d'apporter ces précisions.



directrice de Métropole aidante, Lyon

Je m'interrogeais concernant l'allocation
de répit et le risque d'effet d'aubaine. En
comparaison du congé de proche aidant,
Qui suscite tres peu de sollicitations, je me
demande si ce risque n'est pas a prendre
parce gque nous constatons au quotidien,
dans laccompagnement des aidants,
tous les freins gu'ils ont pour mobiliser des
solutions de répit. Quand ils en arrivent
au stade ou enfin, ils s'en saisissent, nous
sommes contents gu'elles existent et qu'elles
soient accessibles. Je ne suis pas certaine
que cet effet d'aubaine soit un trés grand
risque. Le scénario 2 est intéressant aussi,
mais il est peut-étre plus complexe d mettre
en ceuvre. Deux scénarios sont proposés
et je pense que cette piste est trés intéres-
sante.

C'est une vraie question. Il est toujours
difficile d'@valuer le taux de recours d'une
prestation en amont. Vous avez raison : pour
l'allocation journaliere de proche aidant,
les taux de recours sont faibles, mais les
conditions sont trés strictes. Elle nécessite de
prendre un congé et elle est tres récente. En
l'occurrence, Nnous envisagions un possible
effet d'aubaine car tel que nous l'imaginions,
le plus simple pour la mettre en ceuvre serait
de passer par les mémes circuits que la GPA
et gu'elle soit donc versée par les CAF. Si
chaque aidant peut se présenter a la CAF
en demandant de bénéficier d'un chéque
pour avoir acces a des solutions de répit,
le risque est que chacun s’invente aidant.
Tout dépend de la maniéere dont l'allocation
est congue. En passant par les plateformes
d'accompagnement et de répit ou en
ciblant les personnes qui ont deéja recours
a des solutions de répit, le risque deffet
d'aubaine est alors limité, mais le circuit est
plus complexe et le taux de recours risque
d'étre limité. La question n'‘est pas simple.
C'est pourquoi nous proposons d'approfondir
ces scénarios, parce que des incertitudes
demeurent. Le dispositif nécessiterait d'étre
mieux évalué et mieux chiffré.

Baluchon France avait mené une étude inté-
ressante, ou étaient ressorties les notions
d'accessibilité et de facilité, notamment
pour les aidants les plus éloignés du recours
au répit et ces aidés qui ne peuvent pas étre
déplacés facilement. L'étude avait montré
qgue ces aidants sont épuisés et que si le
dispositif est trop compliqué, ils n'y font pas
appel. lls ont déja de tres nombreux freins
pour accéder & du répit et s'il faut faire
beaucoup de démarches et de dossiers, ils
n‘auront pas recours au dispositif ; ce serait
au-dessus de leurs forces. Ce constat était
vraiment ressorti trés fortement. Je pense
gue tout au long de cette journée, il faut
vraiment garder & l'esprit que les dispositifs
doivent étre simples et faciles, tout en ayant
un cadre, bien sor.

Limiter l'acces au répit de longue durée, tel
qgue le Baluchonnage, & un public spécifique,
est promu aujourd’hui par Baluchon France.
Comment le faire ? Qui doit en étre garant ?
Je trouve cette question intéressante. Nous
faisons ce choix parce que nous avons
conscience que ce service est colteux et
gu'il faut sans doute faire des concessions,
mais la directrice de Baluchon Québec
NOUS a assuré que cette philosophie n‘était
pas celle de Baluchon Québec, qui laisse la
liberté de choix. Aujourd’hui, nous ne laissons
pas la liberté de choix aux personnes.
Certaines personnes préféreraient peut-étre
six jours de Baluchonnage & deux mois
d’hébergement temporaire, ce qui peut étre
plus rassurant, voire plus efficient. Baluchon
France promeut de contenir le recours au
répit de longue durée avec un intervenant
unique aux situations dont nous avons parlée,
Mais NouUs pouvons Nous interroger. Pour
l'entrée dans un Ehpad, la liberté de choix
existe. Lorsque certains disent qu'il faut que
telle personne entre en Ehpad, eh bien non:
si elle n‘a pas envie d'entrer en Ehpad, il faut
trouver d'autres solutions. Je voulais faire
cette remarque, mais je confirme la position
de Baluchon France & ce jour, parce que
nous souhaitons que cela aboutisse.
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Pour réagir, le relayage de longue durée
peut étre mis en place sans avoir un
intervenant unique, mais deux intervenants
qui se relayent. Le fait davoir un
intervenant unique a plus de sens dans
des situations ouU les personnes sont désta-
bilisees en ayant plusieurs intervenants.
Dans lidéal, comme & [I'hépital, on
préférerait n‘avoir qu'un seul intervenant,
mais l'organisation du travail fait qu'il peut
y avoir plusieurs intervenants. Tout cela doit
étre sécurisé et il ne faut pas trop d'interve-
nants. Je pense que ce mode d'organisation
alternatif devrait aussi se développer.

Le Baluchonnage étant tres qualitatif
avec lintervenant unique, il a un ciblage
particulier. Pour autant, les autres formes de
répit peuvent tout a fait étre complémen-
taires, selon les publics.

responsable de développement de projets, Amicial

Au sein d’Amicial, nous avons le plaisir de
porter le Baluchonnage dans 19 départe-
ments frangais, ce qui nous permet de voir
les différentes formes de financements en
fonction des régions et des départements.
Je me permettrai de revenir sur deux points
de votre intervention. Vous avez indiqué
que I'ARS Paca avait financé des formes
de répit, ce qui est tout & fait vrai puisque
nous intervenons en Paca. Elle finangait
des Ehpad et des Siaad a hauteur de 150
000 euros, soit 200 jours. Vous dites que le
relayage est assez cher, mais avec 150 000
euros, nous faisons sans probleme 200 jours
de relayage. Dans ce cas, le coUt n‘a pas
posé probleme et personne n'‘a dit que ce
relayage était plus cher que le nbétre. Je ne
pense pas que le colt soit une probléma-
tique.
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Comme nous intervenons sur 19 départe-
ments, nous constatons la problématique
de financements régionaux ou départemen-
taux et la différence d'acces aux droits pour
un aidant. Si l'aide n'est pas nationalisée, si
la forme n'est pas la méme partout, selon
le lieu de résidence de l'aidant, il nN‘aura pas
les mémes droits. Je me permets dattirer
votre attention sur ce sujet parce que je
trouve qu'il est important que les aidants
aient accés aux mémes droits, quel que soit
leur lieu de résidence. A I'heure actuelle, sur
nos 19 départements, ils n‘ont pas acces
aux mémes droits selon les financements
gue nous trouvons. Par exemple, le Vaucluse
nous finance en partie, la Région d'lle-de-
France également, ce qui nous permet de
laisser un reste & charge a l'aidant de 20
euros la journée. Par contre, la Charente
et la Nouvelle-Aquitaine ne nous financent
pas, ce qui nous rend dépendants des aides
individuelles dont peut bénéficier I'aidant.
Nous sommes blogués et certains restes a
charge peuvent atteindre plusieurs milliers
d'euros. Merci beaucoup.

Merci, Agnés. Ton propos alimentera la table
ronde sur les financements de cet apres-
midi.

partenariats et projets, AG2R la Mondiale

En écoutant tous ces propos, ce matin, je
pense qu'il convient de recadrer ce qu'est
le répit, aujourd’hui, en France. Il est utilisé
— & mon avis de maniéere abusive — dans
de nombreux sujets lieés aux aidants parce
gue les pouvoirs publics en parlent. Tous
les porteurs de solutions ont tendance a
se révéler sur le répit et il me semble que la
clarification sur ce que sont des solutions
de répit mériterait d'étre faite, afin que
nous en fassions bon usage et que le colt
lié & des relayages longs soit comparé a des
choses comparables, qui ne sont pas des
solutions d'accompagnement et de soutien
psychologique et qui ont d'autres coUts. Je



pense gu'il faut clarifier ce qu'est le répit
des aidants. Il peut s‘approcher de formes
d'intervention auprés de la personne aidée,
mais il N’y a d'aide aux aidants que s'il y a
aidant. C'est aussi une maniere de définir
ce gu'est le répit des aidants et ce qu'est
l'usage des services qui viennent en relais de
la personne aidée et ainsi, d'ouvrir des droits
propres aux adidants. La fameuse enveloppe
de 500 euros est sous-utilisée parce que l'on
suppose que la personne a besoin d'étre
au maximum de son plan d'aide, mais c'est
son propre plan daide ; l'aidant ne peut
y prétendre que si la personne aidée est
vraiment dans une situation tres délicate.
I me semble important de redire, pour
clarifier la situation, que les aidants sont
des personnes en tant que telles, gu'elles
ont acces a des droits et qu’elles ont recours
aux dispositifs parce qu'elles existent aupres
de l'aidée.

é

Emilie FAUCHIER-MAGNAN

C'est en ce sens que nous avons réfléchi a
une prestation pour l'aidant. Pour répondre
& votre premier point, je n‘ai pas mentionné
le fait que la Haute Autorité de Santé
travaillait aussi a une définition du répit et
des solutions de reépit. Ces travaux devraient
étre terminés en début d'année prochaine
et devraient stabiliser ce qu'est une solution
de répit.

Sandrine CONSTANS

Merci O tous pour ces remarques et
précisions. Nous cléturons cette inter-
vention et laissons place de nouveau
a Delphine Delatte pour un deuxieme
extrait de sa piece.

Delphine DELATTE

Comedie

— INTERLUDE THEATRAL 2 :
« LORSQUE LE DIAGNOSTIC TOMBE... »

Sandrine CONSTANS

Merci, Delphine, pour cet extrait tres
parlant pour tous les aidants.
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Sandrine CONSTANS

Nous reprenons Nos travaux.
Nous avons vu, en premiére partie
de matinée, la place que peut
occuper le Baluchonnage dans
les offres de répit diversifiées et
gue le Baluchonnage répond &
un besoin spécifique pour des
couples aidants — aidés définis,
dont nous pourrons débattre
cet apres-midi, apres I'étude
socio-démographique. Nous
passons maintenant la parole &
Delphine Albert, de la DGCS, qui
VO NOUS présenter les premiéres
conclusions de I'évaluation
nationale de I'expérimentation.

DA Bonjour & tous. Au sein de la DGCS, la
sous-directiondel'autonomie, despersonnes
dgpees et des personnes handicapeées a en
charge le suivi et 'animation de la stratégie
nationale « agir pour les aidants » et de ce
projet d'expérimentation de dérogation au
droit du travail. Avec mes équipes, nous
travaillons sur ces sujets quasiment quoti-
diennement.

Je vais vous présenter les premiers résultats,
qui ne sont absolument pas exhaustifs ni
deéfinitifs, de I'@valuation de l'expérimenta-
tion. Pour rappeler le cadre de celle-ci, la
dérogation a été introduite par la loi Essoc
en 2018, avec une premiére mise en ceuvre
des 2019, qui a été fortement impactée
par l'épidémie, ce qui nous a amenés A
prolonger I'expérimentation en 2022. L'année

Collogue Baluchon France 2023

derniere, le projet a donc été relance. 43
porteurs, sur les 47 précédents, ont continué
4 y participer. Le projet a fait l'objet d'une
animation par la DGCS via des réunions
thématiques. Une réunion nationale a
également été organisée avec les porteurs
en février dernier. Nous avons pu échanger
et identifier les différents points de blocage,
les freins, les perspectives, les points
communs. Je pense que cette rencontre a
été assez enrichissante pour ceux qui ont pu
y assister.

Pour rappel, I'évaluation de I'expérimentation
a pour but d'évaluer la pertinence, bien que
nous n‘ayons plus trop a en faire la preuve,
comme je le disais déja l'année derniere
a Avignon. Pour autant, elle a pour réle
d‘évaluer limpact de ces dérogations au
droit du travail sur la santé des salariés et sur
les pratiques qui ont pu étre mises en place,
afin de pouvoir dégager des perspectives
sil 'y a une généralisation de cette
expérimentation et de ces dérogations.

La loi nous impose de rendre un rapport
au parlement fin juin ainsi qu’'une annexe
au rapport au parlement, basée sur des
contributions  territoriales. Nous avons
beaucoup insisté sur ces contributions car
lors de la premiére phase du projet, la DGCS
avait eu de grandes difficultés & récupérer
les  contributions des  administrations
territoriales, tout simplement parce que la
crise sanitaire était la priorité de tous. Nous
avons donc organisé des le mois de janvier
14 réunions dans 14 régions, dans lesquelles
nous avons fait appel a I'ARS, & la Drees et
aux deépartements concernés. Toutes les
régions, sauf une, nous ont rendu une contri-
bution territoriale qui permet d'‘avoir la vision



des administrations spécialistes du droit du
travail, mais aussi des ARS, sur l'offre, ainsi
gue des départements, qui sont impliqués
sur ces questions. Le travail de synthése
est en cours et il permettra d'alimenter ce
rapport au parlement.

Les outils d@valuation sont les mémes que
Ceux que je vous avais présentés l'année
derniére. Jinsisterai sur un nouvel outil que
nous avons mis en place ces dernieres
semaines. Ces outils sont les suivants :

- des questionnaires aux intervenantes. Je
me permets d'utiliser le féminin puisque
100 % des intervenants sont des femmes ;

des questionnaires aidants — aidés. A la fin
de chaque prestation, le couple doit ainsi
répondre ;

- des tableaux de bord, remplis par les
structures ;

des visites de terrain que nous avons
faites dans différentes régions.
Dernierement, nous sommes allés dans
le Grand-Est et dans le Limousin. Lété
dernier, nous avions rencontré le Var, le
Vaucluse et le Gard ;

des entretiens aléatoires, sur un
échantillon de 20 intervenantes, entre les
consultants évaluateurs et les intervenantes,
d'une durée de vingt minutes, au cours
desquels ils ont pu approfondir des points
qui ne peuvent pas toujours étre évoques
dans des questionnaires en ligne, avec des
questions parfois fermées.

Voild les différents outils & partir desquels
nous avons travaillé.

Nous voulions vous présenter également le
calendrier, pour éviter certaines confusions.
En janvier, nous avons travaillé aux contri-
butions territoriales et nous sommes assez
satisfaits parce que ce travail, qui a pris
du temps, a permis d'obtenir des rapports,
parfois de plusieurs pages, de la part des
régions, ce qui est pour nous extrémement
important. Nous avons fait les visites de
terrain en avril et les dernieres remontées
d'informations au mois de mai. Je fais un
appel al'ensemble des structures présentes
iciquinel'ont pasrenvoyé. La date limite était

cette semaine et il nous mangue encore 16
tableaux de bord, ce qui est beaucoup
au regard du nombre de structures. Il est
important de nous renvoyer ces données
parce qu'Ernst & Young, qui fait I'évaluation,
doit rendre son rapport courant mai. La
DGCS travaillera ensuite a son rapport au
mois de juin. Il y a aura donc deux rapports :
un premier rendu a l'administration, qui
n‘a pas vocation a étre rendu public, et un
rapport au parlement, qui reprendra des
éléments de ce rapport mais qui s'enrichira
également d'autres éléments.

Les résultats que je vais vous présenter
sont basés sur les remontées que nous
avons pu avoir jusqu’a présent et qui ne
sont pas exhaustives. Je tiens vraiment a
le préciser.

Tous les tableaux de bord n‘ont pas encore
été remontés. Nous comptons sur les
structures qui ne l'ont pas fait pour pouvoir
obtenir ces données le plus vite possible.
L'idée est de vous présenter les caractéristiques
des intervenants et des interventions qui ont
pu avoir lieu.

Le nombre de prestations recensées dans
les tableaux de bord actuellement est de
390, ce qui montre l'intérét d'avoir prolongé
I'expérimentation, puisque le nombre est
conséquent. Avec les prochains tableaux de
bord envoyés, nous dépasserons peut-étre
les 400. Certaines structures ont inscrit des
prestations bien avant 2022, ce qui a permis
aussi d'augmenter le stock. 49 séjours de
répit ont été répertoriés. Le reste a charge
moyen est de 436 euros. Il va de 0 & 2 772
euros. Le coUt moyen de la prestation est de
2 091 euros.

Quels sont les principaux enseignements
de I'évaluation ? Comme je vous le disais,
les données ne sont pas exhaustives et
se basent sur 140 réponses exploitables.
Malheureusement, tous les question-
naires ne sont pas remplis ou ne le sont
pas jusqu‘au bout. Quand la personne n‘a
répondu qu'aux deux premieres questions,
nous considérons que le questionnaire n'est

.}




CONFERENCE

PREMIERES CONCLUSIONS DE
L’EVALUATION NATIONALE
DE L’EXPERIMENTATION (DGCS)

—

{.}

pas exploitable, ce qui réduit le nombre de
questionnaires exploitables. D'ou l'intérét de
les avoir complétés avec des entretiens, des
visites, etc.

100 % des prestations de suppléance &
domicile sont réalisées par des femmes,
dites “intervenantes” dans les résultats
de I'enquéte -méme s'il existe quelques
hommes intervenants - et 94 % des
séjours de répit sont également réalisés
par des femmes, avec des intervenants
plus Ggés pour les séjours de répit. La
grande maijorité est en CDI, surtout
lorsqu’il s'agit de séjours de répit.

Je vous présente ensuite les résultats issus
des questionnaires des intervenantes. La
plupart ont assez d'expérience. Dans Nos
visites de terrain, nous constatons que les
personnes positionnées sur ces prestations
ont en général une certaine expérience
professionnelle, ce qui est souvent un atout
et une nécessité parce qu'il faut avoir une
certaine solidité pour pouvoir répondre
aux difficultés rencontrées lors de ces
prestations. La grande majorité n‘exercent
pas d'autres activités professionnelles. C'est
le cas plutdét dans les séjours de répit ou
les personnes peuvent étre mobilisées une
semaine dans l'année et font donc une autre
activité en paralléle. Soit elles sont salariées
dans un établissement, soit elles exercent
en libéral. La moitié des intervenants ont
indiqué avoir été recrutés pour réaliser ces
prestations. L'idée est aussi de voir combien,
parmi eux, sont recrutés en CDD ou en CD,
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suite

ce quiestintéressant. 98 % desintervenantes
ont déclaré étre volontaires, 1% ne l'ont pas
été et cette activité était une obligation.
84 % ont indiqué ne pas avoir de personnes
a charge, ce qui est récurrent dans le profil
des intervenants. S‘absenter de son domicile
jusqu'a six jours d'affilée est en général plus
compligué lorsque des personnes a charge
sont au domicile. Le taux de satisfaction est
plutdt bon : les personnes qui le font sont
en général partantes pour le refaire, parfois
pour une période plus longue, parfois pour
une période plus courte.

Les résultats issus du questionnaire au
couple aidant — aidé sont assez intéressants
auUsSi pour pouvoir mieux comprendre les
profils des personnes qui bénéficient de
ces prestations. La durée des prestations
est majoritairement de trois jours, ce qui n‘a
pas changeé puisque tel était le cas déja lors
de la précédente évaluation. Le profil des
aidants qui ont bénéficié de ces prestations
montre qu'il s'‘agit majoritairement
de personnes a la retraite. Deux tiers
apportent une aide a l'aidé et 80 % portent
seuls la charge de la personne aidée, ce qui
renforce l'idée que le répit permet de lutter
contre I'é¢puisement. Ces aidants devraient
étre ciblés et bénéficier de ces prestations
particulieres. 91 % habitent au domicile de
l'aidée.

41 % des aidants ont déja fait appel a un
dispositif de répit. Nous pouvons considérer
ce pourcentage comme intéressant, dans la
mesure ou l'un des freins au répit est déja
d'avoir conscience de son besoin de répit et
d'avoir peut-étre une premiere expérience,
guelle qu'elle soit, méme de quelques



heures par jour, pour pouvoir |&cher prise et
confier son aidé & quelqu’un. Ce ratio est &
prendre en compte pour voir comment nous
pouvons inscrire l'aidant dans un parcours
et le faire cheminer vers cette solution de
répit qui est particuliere. Le fait qu'un seul
professionnel intervienne est l'objet d'une
grande satisfaction. 77 % estiment que
cette prestation a permis de se reposer,
de souffler, ce qui signifie que 33 % ne
l'estiment pas forcément. Ce sont des sujets
a investiguer également.

Tres prochainement, la DGCS va lancer un
appel & contribution par mail aux memlbres
du comité de suivi de I'expérimentation et
aux structures expérimentatrices surles axes
de travail identifiés : les dérogations au droit
du travail, I'¢largissement au secteur public,
le financement des prestations et le modele
eéconomique, les prérequis et conditions
de sa mise en oeuvre, si généralisation.
Nous prévoyons de faire des réunions de
restitution lorsque le rapport sera transmis
au parlement, en juin ou juillet. Il faudra
évidemment des arbitrages politiques sur
la généralisation, qui ne dépendent pas de
la DGCS et qui permettront de déterminer
le cadre législatif. Il faut d'‘abord déterminer
un cadre législatif puisque ces dérogations
sont inscrites au niveau de la loi, dans le
Code du travail, puis définir le cadre régle-
mentaire. A cette étape, nous souhaiterions
mettre en place des groupes de travail
qui seront probablement sensiblement
les mémes que les guestionnements que
Nous vous poserons dans les contributions
écrites. L'idée est de les envoyer en mai pour
avoir un retour courant juin, afin que nous
puissions aussi les intégrer dans le rapport
au parlement.

Enfin, nous voulions faire un point rapide
sur la prochaine stratégie en faveur des
aidants, qui a été annoncée par le ministre
le 6 octobre dernier et qui est nommée
actuellement « mieux accompagner les
aidants ». Elle est suivie dans le cadre d'un
dispositif spécifique que sont la cinquan-
taine de politiques prioritaires du gouver-

nement. Cette politique s'inscrit dans cette
catégorie, ce qui veut dire gu'elle est portée
politiquement et qu'elle a de la visibilité. Cela
permet de mobiliser I'ensemble des admi-
nistrations, & la fois centrales et déconcen-
trées, ce qui est essentiel pour nous. Cette
politique est interministérielle : concilier vie
professionnelle et vie personnelle fait appel
O la DGAFP, le sujet des jeunes aidants fait
plutdt appel & I'Education nationale et la
santé des aidants, plutdt au ministére de la
Santé. La DGCS a aussi ce réle d'ensemblier
des différentes compétences ministérielles.
Son réle est également d'impliquer et de
concerter les acteurs associatifs et territo-
riaux. Nous l'avons déja largement fait via
des réunions avec les associations. Nous
entrons maintenant dans une période de
réflexion et d'expertise des différents axes
de travail gue nous avons pu identifier pour
la stratégie. L'expertise est faite par les admi-
nistrations et tout cela est ensuite soumis &
un arbitrage politique, dont I'objectif est de
présenter la nouvelle stratégie a la fin du
deuxieme trimestre 2023, a l'été. Je pense
qu'ou mois de juillet, nous aurons deéja un
rapport au parlement et jespere que la
stratégie sera publiée.

Sandrine CONSTANS

Merci, Delphine Albert.
Avez-vous quelques remarques
ou questions & la suite de cette
présentation de la DGCS ?

Agnés MAJOREL

Nous sommes partants pour travailler avec
Vous, avec plaisir.

{.}
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Alain LEFEVRE,

directeur du pdle “aide et soins”, association
Gammes, Montpellier

Il reste encore du travail jusqu‘au mois de
décembre : sept mois environ. Nous savons
que le temps parlementaire est compté.
Vous étes optimiste sur la durée. Pour ma
part, je considere que le 1° janvier 2024
sera vite arrivé. Il ne faudrait pas gu'il y ait
un trou et que nous soyons obligés d'arréter
nos dispositifs pour les reprendre ensuite.
Des groupes de travail ont été organisés
au sein de Baluchon France. Allez-vous
pouvoir utiliser ce qui a été traité dans ces
groupes de travail pour fournir des infor-
mations complémentaires aux parlemen-
taires ? Le projet de loi « bien vieillir » a été
reporté et sera peut-étre encore reporte en
septembre. Un amendement concernait le
relayage pour pouvoir I'inscrire dans la loi.
Pensez-vous que la DGSC va pouvoir tenir
ses délais ou pas ?

Delphine ALBERT

Pour répondre & votre premiére question,
Nous avons connaissance des comptes
rendus des groupes de travail, ou la DGSC
etait représentée. Nous les lirons attentive-
ment et les prendrons en compte dans le
rapport que nous ferons au parlement. Je
ne peux pas vous dire encore sous quelle
forme ni dans quelle mesure.

Concernant I'€largissement et I'introduction
dans la loi, de fagcon pérenne, de ces
dérogations au code du travail, le projet
de loi « bien vieillir » a en effet été identifié
comme une opportunité. Pour autant, il était
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difficile de convaincre les organisations
syndicales et I'ensemble des acteurs de la
volonté de l'inscrire de fagon pérenne dans
la loi, en l'absence d'une évaluation prévue
par la loi. Les parlementaires attendent
aussi que nous leur transmettions ce
rapport avant de pouvoir voter en toute
connaissance de cause. Il est important que
Nous puissions respecter ce délai. Il existe
des vecteurs législatifs pour le faire. Je ne
peux pas vous faire part d'un optimisme ou
d'un pessimisme parce que de nombreux
facteurs qui entrent en lighe de compte
ne m'appartiennent pas. Nous sommes au
taqguet. En fonction des décisions politiques
etdesorientations prises, nous essaierons de
fournir tous les éléments pour que la loi soit
bien écrite et que la généralisation puisse se
faire, mais je ne peux pas vous dire si cela
sera en vigueur a la fin de l'année. Jai bien
conscience qu'il pourrait y avoir une période
de trou, un moment ou la loi ne couvrira plus
ces dérogations. Le politique est averti et
'ensemble des acteurs le savent. Malheu-
reusement, si tel est le cas, nous ne pourrons
pas faire mieux. Nous l'avons pris en compte,
Nous le savons, mais je ne maitrise pas tous
les facteurs.
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Merci. Depuis septembre 2022, Baluchon
France travaille avec les services expérimen-
tateurs adhérents et non adhérents, dont
l'association Gammes, ici représentée par
Alain Lefévre, avec différents partenaires
associatifs et institutionnels. La DGCS était
présente dans ces groupes de travail, de
méme que les syndicats, des fédérations
d'aide ddomicile et autres parties prenantes,
sur les défis & relever pour espérer une
pérennisation de ce relayage long.

Plusieurs rencontres ont ainsi eu lieu de
septembre 2022 & avril 2023 avec toutes
les personnes et structures volontaires,
dont beaucoup sont présentes ici, dans
le but d'établir des propositions sur trois
thématiques : le cahier des charges et son
suivi, le droit du travail et le financement.

Au cours de la journée, il est prévu une
table ronde juridique, qui va suivre, puis
une table ronde sur le financement, cet
aprés-midi. Je ne vais pas aborder le
cahier des charges de la DGCS en tant
que tel puisque Baluchon France a déja
son propre cahier des charges détaillé,
labellisé par Baluchon Québec

(page ci-contre).
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La base du répit de longue durée est l'in-
tervenant unique, vingt-quatre heures sur
vingt-quatre, de trente-six heures & six
jours consécutifs. La condition sine qua
non est l'absence de l'aidant. Il est prévu
une rencontre préparatoire a domicile,
le maintien des services en place, des
temps d'échange, des restitutions apres
l'intervention, des temps d'@échange entre
salariés et le volontariot du salarié. Le
cahier des charges du Baluchonnage
est exigeant. Avec un ciblage vers des
personnes particuliecrement vulnérables
auxqguelles les autres solutions de répit ne
sont pas adapteées, dont les structures font
trés bien l'orientation et I'analyse, le cahier
des charges du Baluchonnage ajoute le
libre choix & chague mission et le journal
daccompagnement, qui est une pierre
angulaire du dispositif de Baluchonnage.
Le Baluchonnage est un dispositif de répit
de longue durée mais aussi d'accompa-
gnement de la relation du couple aidant -
aidé. L'objectif ultime du Baluchonnage est
d'améliorer la relation d'aide du couple.
Le Baluchonnage peut étre une ouverture
vers des solutions de répit, puisque nous
pouvons réassurer l'aidant, qui va aller vers
les solutions courtes, comme le disait le
rapport de I'lGAS. Inversement, il peut partir
de solutions courtes pour aller vers du répit
de longue durée. Le Baluchonnage est un
dispositif spécifique dans l'offre de repit.
Il N'est pas concurrentiel, mais tout & fait
complémentaire.

{.}
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Le cahier des charges du Baluchonnage

YV VV V V V V VY

Y VY

\

Intervenant unique (24h/24) de 36h a 6 jours consécutifs

Absence de I'aidant

Rencontre préparatoire a domicile

Maintien des services en place pendant la prestation + travail de liaison
Temps d’échange avec I'aidant post-intervention

Restitution post-intervention du relayeur a la structure

Temps d’échanges entre relayeurs (recommandé)

Volontariat mais aussi libre-choix de chaque mission

Journal d’accompagnement (conseils et recommandations)

Supervision et soutien clinique des Baluchonneurs entre les prestations
Formation a 'embauche et formation continue

Soutien téléphonique 24h/24 et 7j/7

Temps de repos avant Baluchonnage

Période de transition aidant/aidé/baluchonneur le 1ler jour (3h au minimum)
Reconnaissance salariale : toutes les heures sont rémunérées

Colloque Baluchon France - Le Baluchonnage, une offre de répit spécifique d’intérét public - 12 mai 2023
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Nous avons aussi la supervision et le
soutien clinique des Baluchonneurs entre
les prestations. Le Baluchonneur est seul
au domicile mais n'est jamais isolé. Il 'y a
une formation & lI'embauche pour faire
du Baluchonnage. Quand une personne
se positionne en tant qu'aide & domicile,
ce qui reflete largement l'expérience des
baluchonneuses a I'heure actuelle, elle
Nn'est pas transportée du jour au lendemain
d'un accompagnement daide a domicile
de quelgues heures & une suppléance de
plusieurs jours ou elle loge chez la personne.
Lo posture et les enjeux sont différents. Tout
le service est formeé au Baluchonnage.

Nous avons également un soutien
téléphonique. Le salarié est seul au
domicile mais il n'est jamais isolé. Il peut
appeler le service a tout moment, de jour
comme de nuit.

La responsabilité est partageée et le partage
des décisions se fait avec le service. En Balu-
chonnage, on fait un service de prestation,
avec tous les éléments que je viens de
vous citer & l'instant. Si un souci devait se
poser, le service peut interrompre le Balu-
chonnage ou envoyer un remplacement.
Il'y a une sécurisation dans la relation et
l'accompagnement du proche aidé.

Nous préconisons un temps de repos avant
le Baluchonnage. Nous essayons de ne pas
remplacer un aidant fatigué par un salarié
fatigue, qui vient de faire une semaine d'au-
xiliaire de vie, qui prend sa voiture pour aller

Collogue Baluchon France 2023

suite

& un domicile toutes les demi-heures et qui
enchaine six jours. Nous ne sommes pas
dans ce modele. Nous voulons un salarié
en forme qui puisse baluchonner pour
apporter une plus-value dans la relation.

Nous proposons aqussi une période de
transition entre aidant, aidé et Baluchonneur,
le premier jour, ainsi qu'une visite de
courtoisie. C'est tout un processus en
amont. Je ne vais pas m'y attarder, mais
ces critéres sont importants dans le modele
particulier du Baluchonnage par rapport au
répit de longue durée avec un intervenant
unigque. Enfin, nous proposons une
reconnaissance salariale : & I'neure actuelle,
toutes les heures sont rémunérées.

Sandrine CONSTANS

Je vous propose maintenant
d'illustrer ce que pensent les
Baluchonneurs de leur fonction.
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INTERVIEW DE
4 BALUCHONNEURS

— Nathalie
56 ans, Ancienne aidante - Retraitée
Baluchonneuse & Parenthése
a domicile (76)

— Edouard
28 ans, Aide-soignant
Baluchonneur & Parenthése
a domicile (76)

— Isabelle
53 ans, Aide & domicile
Baluchonneuse & 'ADAR
Flandre Maritime (59)

— Sabrina
43 ans, Aide-soignante
Baluchonneuse & Parenthése
a domicile (76)

Comment étes-vous devenu(e)
baluchonneur(se) :

Nathalie

« Je suis baluchonneuse depuis février 2027,

j'ai été formée par Baluchon France durant trois
jours, ce qui m'a apporté plein de nouvelles
informations. J'ai compris qu'il existait un cadre. »

Edouard

« Je suis aide-soignant et Baluchonneur
depuis juin 2022. Parenthese a domicile

m'a propose une formation par Baluchon
France, sur tout l'aspect |égislatif et le cote
un peu novateur de cette prise en charge. »

Isabelle

« Je suis devenue baluchonneuse suite a un
recrutement qui a été demandé & I'association
de I'’Adar Flandre maritime pour Baluchon
France. Toutes les explications et les données
m'ont donné envie de faire cette expérience. »

Sabrina

« Je suis baluchonneuse depuis novembre 2021.
Jai fait une formation avec Baluchon France.

On apprend comment arriver chez les personnes
aidantes et aidées, l'appel de courtoisie, c'est-a-
dire se présenter, savoir les habitudes de vie... »

Vous étes-vous sentis accompagnés
et sécurisés ?

Nathalie

« Je me suis toujours sentie en sécurité
par rapport & tout ce que l'on me propose
parce que tout est toujours bien encadré. »

Sabrina

« On a le choix. Les dossiers nous sont
présentés, on en discute avec notre coordi-
natrice et si elle sent que le Baluchonnage
Nn'‘est pas possible, elle ne va pas nous mettre
en difficulté. On est vraiment bien soutenus
et bien encadrés par rapport & cela. »

Edouard

« C'est un vrai confort de vie au quotidien parce
gque le reste du temps, on est disponible, on a
du temps de repos. Quand on part dans ces
missions, on s'y plonge & 100 %, avec beaucoup
de joie. Cela a beaucoup de sens. J'ai une bien
meilleure qualité de vie aujourd’hui que lorsque
je travaillais dans d'autres services. »

{..}
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Selon vous, qu'est-ce-que le baluchonnage ?:

Isabelle

« Le Baluchonnage représente une aide

pour l'aidant, pour lui donner des moments
de répit. Cela lui permet de partir un peu en
vacances, de penser d lui, parce que souvent,
l'aidant s'oublie. »

Sabrina

« Pour moi, le Baluchonnage est la fagon idéale
d'aider les aidants & prendre du répit, d'aider
aussi les personnes aidées a rester chez elles, le
temps que leur parent parte se reposer. En tant
gu'aide-soignante, professionnelle de santé,
c'est la meilleure fagon d'exercer mon métier. »

Nathalie

« Je trouve que le Baluchonnage est vraiment
un temps donné a l'aidant. Je me trouve
parfois dans des situations oU je me mets a
la place de l'aidant et je me dis que je ne sais
méme pas si je tiendrai le quart du temps.
Franchement, c'est une belle initiative.

Il faut gqu'elle perdure dans le temps parce
gue les gens ont besoin de ce répit. »

Pourquoi le baluchonnage devrait-il devenir
pérenne:
Edouard

« Le Baluchonnage devrait étre pérenne.
C'est presque du bon sens pour moi. Nous

avons un accompagnement de qualité, un
intervenant unigque, pour donner du répit
& ces aidants qui ne sont trés souvent pas
écoutés et qui sont épuisés. »

Isabelle

« Ce qui est beau dans ces missions de
Baluchonnage, c’est qu'on laisse une trace.
La personne aidée et la personne aidante, &
son retour, ne nous oublient pas, ce qui nous
donne une relation de confiance. »

Sabrina

« On apporte aussi quelgue chose & l'aidé. On ne
lui apporte pas mieux parce qu'on ne peut pas
faire mieux que l'aidant, mais on apporte aussi
autre chose et il ne trouve cela nulle part ailleurs.
Le Baluchonnage, pour moi, doit continuer. »

Nathalie

“C'est une tres belle chose. Partout ou on

va, partout avec qui j'ai partagé, les gens en
sortent ravis, enrichis, et nous aussi, on a besoin
de leur apporter cette aide supplémentaire. »

Sandrine CONSTANS

Jiinvite les Baluchonneurs ici
présents qui ont bien voulu
témoigner 4 se lever. Je pense que
ces témoignages sont parlants.
(Applaudissements.)

REPLAY “PAROLES DE BALUCHONNEURS”

COLLOQUE BALUCHON FRANCE 12 MAI 2023
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https://www.youtube.com/watch?v=dLHZO1IsgBg
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LE BALUCHONNAGE :

QUELLES SOLUTIONS JURIDIQUES

ET QUELS PORTEURS ?
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des politiques publiques,
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Directrice du service
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Nous allons aborder I'un des sujets
décisifs de la journée quant & la
pérennisation possible du Balu-
chonnage en France, sous forme
de table ronde. Quelles solutions
juridiques et quels porteurs ? Cette
table ronde sera animée par Maitre
Alison Dahan, avocate associée en
droit du travail chez DICEA Avocats,
missionnée depuis septembre 2022
par Baluchon France. Baluchon
France souhaite en effet s'appuyer
sur un expert juridique pour établir
des propositions de cadrage
juridique précises et cohérentes
dans son plaidoyer. Je passe donc la
parole & Maitre Dahan et j'invite les
intervenants & s'installer.

Comme l'a dit Madame Constans, le sujet

de cette table ronde est le point névralgique
du Baluchonnage : quelles sont les solutions
juridiques et quels porteurs peuvent intervenir ?
Nous avons divisé la table ronde en deux
parties assez logiques : d'abord les solutions
juridiques, ensuite les porteurs.

Dans une premiére partie, j'expliquerai rapide-
ment I'expérimentation et ses conséquences,
puis ce qui s'est passé avec le rapport de I'lGAS.

Jai eu le plaisir détre missionnée par
Baluchon France durant toute cette année
pour diriger un groupe de travail sur le droit
du travail et sur les solutions juridiques que
nous pourrions apporter dans le cadre
du Baluchonnage ou dans ce qui a été
appelé par I'NGAS le “relayage de longue
durée”.

Le Baluchonnage a fait l'objet d'une expé-
rimentation de la loi Essoc. Lidée était de
sortir un cadre juridique qui nous permettait
de déroger au droit du travail. Nous avions
spécifiguement besoin de dérogations au
droit du travail sur les durées du travail. Le
Baluchonnage consiste a faire intervenir un
unique intervenant sur une longue période,
pour un besoin spécifique qui va jusqua
six jours. Pour pouvoir aller jusqu’da six jours,
nous avions besoin d'un dispositif qui nous
permette de sortir des regles classiques du

droit du travail et donc, de faire intervenir
une personne sur une durée plus longue.
C'est plus ou moins ce gu'a permis la loi
Essoc, qui a introduit un unique article nous
permettant de déroger un peu au droit du
travail et aux durées du travail, et de déroger
également aux temps de pause. Pour faire
intervenir un intervenant unique sur une
longue période, il faut décompter le temps
autrement. Il existe des temps de pause
et de repos, mais NoUs Ne pouvons pas les
matérialiser comme dans une semaine de
travail classique.

Au cours de cette expérimentation, qui
prendra finau moisde décemlbre, nousavons
eu la chance d'avoir le rapport de I'IGAS, un
document d'une trés grande qualité et trés
fourni, qui Nnous a été extrémement utile
sur le relayage de longue durée. Vous sont
présentées 4 lI'‘écran les recommandations
de la mission. Nous intégrions le theme
4, «faciliter le développement du répit &
domicile »>, et nous étions spécifiquement
intéressés par les recommandations 26 a 29,
avec une annexe sur le droit du travail, sur
l'analyse des dérogations au droit du travail
et I'intérét de ces dérogations.

Nous vous avons rappelé les recommanda-
tions qui ont été faites par I'NGAS pendant
la mission sur le relayage. Est apparue l'idée
des relayages de courte durée et de longue
durée, ce qui nous a éteé expose longuement
tout a I'heure. Cette distinction est intéres-
sante parce guelle permet, notamment
pour Baluchon France, de se positionner, en
rappelant que le répit proposé par Baluchon
France s’inscrit comme un répit de longue
durée, comme il est dailleurs écrit expres-
sément dans le rapport de I'lGAS, qui parle
d'un “Baluchonnage & la québécoise.

Les principales recommandations soulévent
la difficulté de soutenir un cadre juridique
qui soit acceptable. C'était toute la difficulté
du groupe de travail qui a eu lieu durant
cette annéeg, et I'ensemble des participants
l'avaient bien en téte.
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Des conventions collectives, notamment
celles des entreprises de services a la
personne, ont des régimes d'équivalence,
mais a notre sens, ils ne s‘appliquent
pas 4 cette situation et de surcroit, ils ne
permettent en aucun cas de déroger aux
durées du travail. Cette équivalence permet
un paiement moins important, selon le type
de travail qui est effectué. Mais il n'y a pas, &
mMa connaissance, dans le texte, d'élements
qui nous permettent de déroger aux durées
du travail. Nous ne pourrons donc toujours
pas continuer les relayages, méme avec des
textes conventionnels.

Le troisieme point était de s‘assurer, dans
le rapport de I'NGAS de l'utilité de la péren-
nisation d'un dispositif avec un intervenant
unigue. C'est I'objet du focus sur le relayage
long, issu du modele québécois, dans
la recommandation 29 du rapport de
I'lGAS - celle sur laguelle, pour ma part, je
travaille depuis le mois de janvier. Avec
Baluchon France, nous avons eu l'occasion
de réaliser de nombreux travoux et de
nomibreux échanges pour expliquer l'intérét
du relayage de longue durée et définir
comment nous pourrions I'encadrer. Il était
nécessaire de démontrer |'utilité du relayage
de longue durée, qui n‘est plus, & mon avis,
a démontrer, mais dont certains invités
parleront beaucoup mieux que Moi. Le point
principal concerne les freins, notamment
liés aux régimes d'équivalence, aux durées
du travail et & la possibilité d'avoir des temps
d'intervention importants.

Les pistes de réflexion et les propositions
de Baluchon France sont mentionnées
ici. La pérennisation du dispositif souleve
deux hypothéses, qui sont évoquées dans
le rapport de IlGAS mais que nous avons
creusées davantage, puisque tel était le
réle de Baluchon France. Les deux pistes
du rapport de I'lGAS font état du code de
l'action sociale et des familles. Dans ce
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code, nous trouvons des dispositifs déro-
gatoires au droit du travail. En fait, il ne faut
pas aller chercher dans le code du travail
mais dans le code de I'action sociale et des
familles. Qui d'autre a un public tellement
spécifigue ou une mission d'intérét général
qui lui permet de déroger au droit du travail ?
Ce point est devenu trés intéressant pour
Baluchon France.

Dans I'hypothése 1, nous avons parlé du
travail des permanents et des assistants
des lieux de vie et d'accueil. Une loi parue
le 5 mars 2007 a réformé la protection de
I'enfance. Dans le cadre de cette loi, l'article
L. 433-1 du code de l'action sociale et des
familles vient expliquer expressément qu‘au
regard de ce public spécifique, on a besoin
et l'on doit déroger aux régles du droit du
travail. Cet article est venu spécifiqguement
expliguer gu'il fallait, pour ce type de bénéfi-
ciaires, obtenir une dérogation & la durée du
travail, & la répartition et a 'aménagement
horaire et au repos quotidien et hebdoma-
daire. Ce dispositif a été ensuite étendu &
un autre public, celui des habitats inclusifs.
Une loi trés récente, du 21 février 2022, a
étendu ce dispositif par un article L. 433-2
qui indique que pour ce public également,
il est nécessaire que des salariés soient
présents au quotidien. La formulation est
choisie : nous avons besoin que des salariés
soient présents au quotidien et non pas qui
travaillent.

Ce dispositif a donc pu étre intégré lui
aussi dans le code de l'action sociale et
des familles et déroge au droit du travail.
Baluchon France porte l'idée d'y intégrer
un autre article, l'article L. 433-3, qui serait
la suite logique des deux premiers que je
VOUS di cités, qui nous permettrait d'intro-
duire un nouveau public, trés spécifique,
avec un intérét général, une mission
spécifique. Il s‘agit d'un public qui a besoin
d'un intervenant unique sur une période
donnée. Ces publics sont trés ciblés. Cet
apres-midi, Franck Guichet nous montrera
le spectre, A titre sociologique, de l'intérét
et des personnes concernées par ces
missions ; Nous verrons gue ce dispositif
est trés spécifique. Les propositions de



Baluchon France sont donc d'intégrer le
code de l'action sociale et des familles et
ensuite, de passer par décret pour fixer le
public visé, ce qui est trés important. Nous
proposerions une grille, avec des critéres.
Il permettrait aussi de fixer, ce qui est trés
important, des modalités d'organisation du
travail des salariés concernés et surtout,
de protection de santé et sécurité de ces
travailleurs, avec un suivi trés développé et
strict, comme nous pouvons le faire pour
certaines prestations de travail de nuit,
notamment, afin d'avoir des garanties, tant
pour les personnes aidées que pour les
aidants et pour les salariés qui interviennent
au domicile des bénéficiaires.

Nous pouvons passer maintenant & la
deuxiéme partie de la table ronde, qui sera
plus interactive. En premier lieu, jaimerais
interroger Loréne Gilly, qui est responsable
du suivi des politiques publiques au sein
de France Alzheimer et des maladies
apparentées. Le rapport de I'IGAS a fait
expressément mention de lintérét du
relayage de longue durée pour les publics
spécifigues et spécialement pour les
malades d'Alzheimer.

Quel retour France Alzheimer fait-elle
sur les prestations proposées et
les bénéfices pour les aidants et aidés ?

Bonjour a toutes et a tous. Je veux d'abord
remercier Baluchon France pour linvita-
tion, pour lorganisation de ce colloque
et pour lopportunité d'intervenir sur ce
sujet aujourd’hui. France Alzheimer et
maladies apparentées suit le sujet du
déploiement du Baluchonnage en France
depuis quelques années maintenant. Nous
sommes partenaires de Baluchon France
et nous avions, en 2018, dédié la premiere
revue parlementaire, gue nous construisons
deux fois par an, a l'arrivée du Baluchon-
nage en France. Nous avions interviewe
I'époque Guylaine Martin, alors directrice
de Baluchon Alzheimer, et Joélle Huillier, qui
était a l'origine d'un rapport parlementaire
sur le sujet, “Du relayage au Baluchonnage
en France ”. Chez France Alzheimer, nous
sommes persuadés des bénéfices du

principe du Baluchonnage tel qu'il est porté
par Baluchon France et avec les modalités
qui nous ont notamment été présentées ce
matin, en particulier dans la tres belle vidéo
qui a été diffusée.

Nous accompagnons les  personnes
malades et leurs proches aidants sur
l'ensemble du territoire, gréce & un réseau
de 101 associations départementales. Nous
défendons le fait que les personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou d'une maladie
apparentée et leurs proches aidants ont des
besoins spécifiques auxquelsil faut répondre
avec des modalités spécifiques. Dailleurs,
comme plusieurs personnes l'ont rappelé ce
matin, l'offre et les solutions de répit se sont
aussi développées gréce a la structuration
des politiques publiques autour de l'enjeu
de lutte contre la maladie d’Alzheimer, dés
le «plan Alzheimer > 2008-2012, dont les
réalisations ont été vraiment concrétes sur
le territoire et qui a permis des évolutions
aupres des familles.
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Lors du premier colloque organisé par
Baluchon France, javais été assez impres-
sionnée par le témoignage d'un relayeur
qui avait raconté que lors d'une prestation
chez une personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer, il était arrivé & 20 heures alors
gue la personne était déja couchée, gu'il ne
l'avait donc pas rencontrée et que le matin,
au révell, il avait perturbé son environne-
ment. Elle ne le connaissait pas, la situation
avait été catastrophique, il avait eu I'm-
pression d'étre maltraitant et il ne l'avait
pas bien vécu. Le fait d'avoir un intervenant
unique est rassurant pour le bénéficiaire, le
proche aidant, mais aussi pour le profes-
sionnel qui s'engage dans une relation avec
lo personne accompagnée.

Merci beaucoup, Lorene Gilly. Pauline Chevalier,
vous étes responsable “santé et autonomie” &
I'union nationale des ADMR. Les ADMR ont tres
largement participé & l'expérimentation de la
loi Essoc sous la forme du relayage long et du
Baluchonnage. Cing fédérations ont porté le
dispositif. Quel est le recul de I'union des ADMR
et quel est son positionnement par rapport &
I'expérimentation et au cadre juridique ?

Bonjour a toutes et & tous. Un grand merci
& Baluchon France pour cette invitation
de 'ADMR. Nous sommes ravis de pouvoir
partager notre expérience et nos attentes
pour l'avenir. Comme vous le disiez, cing
fédérations départementales de I'ADMR
accompagnent des associations locales
qui délivrent ensuite des prestations et qui
sont porteuses de cette expérimentation.
Nous avons pu avoir des échanges réguliers
avec ces fédérations, qui nous ont fait part
de leur retour d'expérience. Trois de ces
cing fédérations expérimentatrices sont
adhérentes d Baluchon France.

Les premiers relayages ont débuté a la fin
de l'année 2020 et au début de l'année
2021, avec de grosses perturbations liees au
Covid et des difficultés de mise en place de
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I'expérimentation au regard des questions
gu'elle pose, notamment en termes de droit
du travail. Le service juridique de l'union
nationale des ADMR a accompagneé les
fédérations.

Sur les retours des relayages et des Balu-
chonnages mis en place, nous pouvons
partager, comme nous l'avons entendu
également dans les autres interventions,
une satisfaction des aidants et des aidés,
une fois que le lien de confiance est mis en
place. Certains binbmes aidants - aidés
demandent d ce que de nouveaux relayages
ou Baluchonnages soient mis en place, ce
qui montre I'intérét de ces prestations. Nous
avons aussi des retours des professionnels,
des coordinateurs, des relayeurs et des
Baluchonneurs. J'en profite pour les saluer et
les remercier car sans eux, I'expérimentation
n‘aurait pas pu vivre et étre mise en place. Je
pense aussi aux coordinateurs avec lesquels
je suis en lien régulierement et qui déploient
une énergie phénomeénale & de nombreux
niveaux, dans ce projet, par exemple sur
la communication pour faire connaitre le
service de Baluchonnage sur le territoire, sur
la pédagogie dont ils doivent faire preuve
auprés des personnes, sur la création du
lien de confiance, qui est tres important, sur
l'aide au dépassement de la culpabilité et
sur l'allégement de la charge administrative.
Nous savons gqu'elle est trés lourde, puisque
nous n‘avons pas de financement dédié.
Nous avons pu compter sur le soutien de
guelques acteurs que je remercie, comme
Malakoff Humanis, AG2R la Mondiale et les
caisses de retraite complémentaire, ce qui
a pu aider & la mise en place d'un certain
nombre de relayages, qui demandent une
énergie considérable.



Nous avons également des retours positifs
de la part des professionnels, qui ont vérita-
blement voulu s'inscrire dans cette maniére
d'intervenir et de travailler pour changer du
quotidien qu'ils ont pu connaitre, certains
etant retraités, ou gu'ils connaissent. Méme
si ces personnes sont A la recherche d'un
sens et ont une vocation pour la mission,
nous ne devons pas ignorer la santé et la
sécurité de ces professionnels, qui est indis-
pensable a la pérennisation, a laquelle nous
sommes favorables.

Nos fédérations expérimentatrices et les
autres fédérations du réseau des ADMR
sont dans l'attente que le répit de longue
durée puisse se déployer de maniere
beaucoup plus large. Le réseau des ADMR a
un intérét fort pour les aidants. Nous voulons
accompagner les personnes de maniere
multidimensionnelle, ce qui tient compte
également des proches qui les accom-
pagnent. Je vais donc vous faire part de nos
souhaits.

Il reste de nombreux axes de travail, comme
la définition des temps de répit, un cahier
des charges précis & définir, la formation
des professionnels et le socle de formation
exige, ainsi que l'ensemble des questions
relatives au droit du travail (temps partiel,
temps complet, seuil d'heures) et le statut
spécifigue du relayeur. Il faut bien entendu
garder un temps de négociation avec les
organisations syndicales. Nos attentes sont
fortes et nous espérons qu'elles pourront
aboutir de maniére satisfaisante.

Merci beaucoup, Pauline Chevalier. Régis Granet,
vous étes directeur juridique et qualité de la
Fedesap, qui est l'organisation patronale de

la branche des entreprises de services & la
personne. Dans le cadre de la fédération, de
nomlbreuses structures ont porté des dispositifs
de Baluchonnage et de relayage et la Fedesap
soutient la pérennisation de ce dispositif.

Quel regard sur le cadre juridique

pOouUVez-voUs Nous apporter ?

Bonjour & toutes et a tous. En premier liey,
un grand merci & Baluchon France de cette
invitation et de ce partage dans cette table
ronde qui a pour objet : “Quelles solutions
juridiques ?” Nous allons essayer d'apporter
guelgues réponses 4 cette interrogation.
Avec un peu d’humour, je pourrais dire le
L. 433-3 du code de l'action sociale et des
familles, mais pas que ! Le L. 433-3 serait
une dérogation au code du travail, mais
seulement d'une partie du code du travail,
celle qui concerne le coeur de ce qui nous
anime aujourd’hui, en loccurrence les
durées du temps de travail, la possibilité
ou l'impossibilité de prendre des temps de
pause pendant son travail et enfin, les repos
quotidiens et hebdomadaires.

Ce matin, ont été évoqués les régimes
d'@équivalence, en renvoyant aux partenaires
sociaux la possibilité ou non de les mettre
en ceuvre, afin de prendre en compte cette
dimension trés particuliere du relayage et
plus particulierement, du Baluchonnage, qui
veut que le Baluchonneur ou la baluchon-
neuse, au domicile de la personne aidée
et du proche aidant, ait une alternance de
differentes périodes, des périodes d'action
et des périodes d'inaction, des temps de
travail et des temps de pause, mais qui
par nature, ne sont pas planifiables. Le
professionnel ne sait pas a quel moment de
la journée il sera sollicitée. Cette spécificité
renvoie & une définition juridique, qui est la
possibilité de créer un régime d'équivalence.

p.51



.52

La puissance publique doit prendre ses
responsabilités. Pour avoir un régime
uniforme et commun & tous les acteurs
du domicile et ne pas renvoyer aux seuls
partenaires sociaux la responsabilité de
définir un régime d'‘equivalence, encore
faut-il que l'on dispose d'un régime d'équi-
valence standardisé, unique, qui garantisse
les mémes droits et protections & I'ensemble
des salariés, quel que soit leur statut
collectif. Pour ce faire, la voie du décret
est trés intéressante. Pour répondre & la
question “quelles solutions juridiques ?”, |l
reste du travail & faire, notamment sur les
dérogations au droit du travail et les régimes
d'‘equivalence.

Je voudrais rebondir sur des propos de ce
matin qui nous mettaient en garde par
rapportaudroiteuropéen.llest assez curieux
que le droit européen soit toujours mis en
avant comme un frein, en oubliant en quoi
il peut étre intéressant. La problématique du
régime d'‘équivalence avec le droit européen,
évoquee ce matin, fait référence a trois
choses. Elle fait référence & la directive sur
'oménagement du temps de travail de 1993,
a sa réforme de 2003 et & certains arréts
de la Cour de justice de la Communauté
européenne sur la prise en compte de
temps de pause, de temps d'équivalence.
Au-dela de ces freins, on oublie de dire que
ces textes nous disent des choses, qui sont
utilisées d'ailleurs dans d'autres secteurs,
avec lesquels il faut faire des ponts. lls nous
disent par exemple gu’en termes de temps
de travail, selon la définition européenne,
nous devons avoir des durées maximales
de temps de travail et assurer des repos
quotidiens et hebdomadaires. Toutefois, le
droit européen admet que dans certaines
situations, ce qui renvoie & l'article L. 433-1
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et -2 du code de laction sociale et des
familles, les impératifs de mission d'intérét
général permettent d'invoquer la clause de
renonciation. Tout le systeme hospitalier
repose aujourd’hui sur le principe de la
clause de renonciation. Si le salarié renonce
volontairement au maximum du temps de
travail et d'amplitude, alors, nous pouvons
déroger aux limites fixées d'amplitude et de
durée hebdomadaire du temps de travail. Il
convient maintenant d‘apporter une sécu-
risation.

Soyons donc tres clairs : si nous ne trouvons
pas rapidement des dérogations au droit du
travail, quelles que soient les stratégies qui
seront mises en place et quels que soient
les choix qui seront opérés a la fin de l'ex-
périmentation, le droit du travail ne nous
permettra pas de continuer & proposer une
offre de relayage, essentielle pour certains
types de publics, qu'elle soit de long cours
ou non, puisque le temps quotidien maximal
de travail est de douze heures. Soit il faut le
temps de la réflexion, le temps du dialogue
social, et il est décidé une prolongation de
l'expérimentation de deux ans, pour bien
poser le cadre, soit il est décidé la pérenni-
sation du dispositif, ce qui serait idéal. Quoi
gu'ilensoit, le temps file et il faut maintenant
se mobiliser. Vous pouvez compter sur la
Fedesap pour le faire : elle sera & vos cotés
pour porter des modifications au code de
l'action sociale et des familles et potentiel-
lement, au code du travail, ce qui sera plus
délicat.




Merci beaucoup. Pour compléter les propos de
Régis Granet, l'expérimentation se termine fin
décembre et s'il N'y a plus de dispositif, elle sera
finie. Concernant les régimes d‘équivalence,
ceux qui existent dans les conventions collec-
tives aujourd’hui ne permettent en aucun cas
de modifier les durées du travail. Le dispositif qui
est dans la convention collective ne permet pas
de faire du Baluchonnage ou du relayage de
longue durée. Sans une décision et une avancée
rapides, le Baluchonnage disparaitra a la fin de
l'année. Ceci étant dit, j'aimerais maintenant
avoir l'avis de Monsieur Xavier Becker, qui
représente la confédération CFDT et qui a eu
l'occasion de s'intéresser aux différents types
de relayage et plus précisément, a la durée du
relayage. Il nous avait fait part de ses craintes
pour la protection des salariés et des aidants.

Bonjour & tous. Cette situation pourrait
presque s'‘apparenter pour nous a de la schi-
zophrénie. Nous sommmes tous d‘accord pour
dire que certaines situations méritent de
l'aidance et du répit. En paralléle, la situation
réglementaire régit le travail avec des regles
et des normes. Je vais essayer de faire la
part des choses. A la CFDT, nous sommes
tres clairs : le répit doit exister et répond & un
besoin, mais il doit exister avec des normes.
On ne peut pas faire n'importe quoi. Comme
le disait linspectrice de I'lGAS ce matin,
cela peut devenir une porte ouverte. Dans
de nombreux secteurs, comme & I'hdépital,
l'intervention mériterait d'étre réalisée par
lo méme personne au cours d'une méme
journée. |l faut veiller & la maniere de faire
les choses, a leur raison d'étre et aux limites
d'action. Il est clair que six jours d'affilée pour

une méme et seule personne, cela nous
parait absolument énorme, beaucoup trop
important et en dehors de toutes normes
possibles et acceptables pour la CFDT. Nous
ne ferons pas la négociation aujourd’hui
mais si les pouvoirs publics et la représen-
tation nationale décident de pérenniser le
systéme ou de poursuivre I'expérimentation,
nous serons autour de la table pour en
discuter. Chacun apportera son point de
vue et nous verrons ce qu'il en ressortira. Je
regrette toutefois que I'on préfere passer par
le décret que par la négociation collective.

Sinon, nous N‘aurions pas de raison d'étre et
nous n'existerions pas.

Est-ce que nous pourrions envisager
une consultation des partenaires sociaux
sur des propositions de textes ?

La DGCS a déja fait quelgues consultations.

Je me permets d'ajouter que les syndicats
sont invités au comité de suivi de
I'expérimentation. lls ne sont pas souvent
présents, mais ils sont invités.

.53



.54

Les fédeérations professionnelles en
charge peuvent aussi nous remonter des
témoignages de Baluchonneurs ou balu-
chonneuses pour lesquels la situation n'est
pas aussi idyllique que dans le cas des
guelques personnes gue Nous avons VUes
tout & I'heure.

Il faut poser un cadre.

Lors de la premiere expérimentation, qui
avait eu lieu un an aprées la mise en place,
certains représentants de la Fedesap
n‘étaient pas aussi enthousiastes qu'au-
jourd’'hui. Il faut mettre tous les acteurs
autour de la table, pour construire de vraies
normes et ne pas avoir a subir un systeme qui
n'‘est pas forcement entendable aujourd’hui.

Merci beaucoup. Lorene Gilly, vous avez évoqué
ce point tout a I'neure, avec le premier relayage
qui ne s'était pas tres bien passe, puis, ensuite
I'évolution. Voulez-vous rebondir, puisque France
Alzheimer est I'acteur le plus concerné ?

Je voudrais rebondir, déja en rappelant
rapidement quelques chiffres. Aujourd’hui,
nous estimons que plus de 1,2 million de
personnes sont atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.
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Il faut un cadre & cette pratique, que ce
soit pour les professionnels ou pour les
bénéficiaires. Nous avons un réseau et nous
sommes présents sur I'ensemble du territoire
national. Aujourd’hui, certaines personnes,
qguand elles peuvent se le payer, N'hésitent
pas O avoir recours A des personnes sans
aucun cadre. Poser un cadre juridique et
des modalités de recours permet aussi de
s'en protéger, permet également de réduire
les inégalités territoriales et de faire en sorte
gue chaque aidant qui a besoin de cette
solution de répit & un moment donné puisse
y avoir acces, sur l'ensemble du territoire.
Je rejoins ce qui a été dit ce matin : la Balu-
chonnage s’inscrit en complémentarité des
autres solutions de répit et doit pouvoir
étre accessible au moment ou laidant
en a le plus besoin, pour pouvoir assumer
cette responsabilité souvent avec plus de
sérénité. C'est essentiel.



Au-delda de I'épineuse question juridique qui
pourrait nous occuper des heures, nous allons
passer & la deuxiéme partie de cette table
ronde - “Quels porteurs ?” -,

pour laquelle nous accueillons Quentin Llabres,
qui est neuropsychologue et qui aura peut-étre
une autre approche que la nétre. Il exerce 4 la
maison des aidants de Lille, la plateforme de
répit qui gere la métropole lilloise. Vous m'avez
expliqué que cette plateforme de répit est

a l'origine de la Fédération des plateformes

de répit, qui compte désormais plus de 260
plateformes. La question est aujourd’hui de
savoir quelle est la place des plateformes

et leur intérét.

Bonjour & tous. Je remercie Baluchon
France de nous avoir invités, d'autant que
nous tenons une place un peu particuliere,
puisque Madame Petitprez, la directrice,
était & mon poste il y a quelques années.
Au travers de tout ce qui a été expliqué sur
le Baluchonnage, je ressens sa vision et ma
vision du terrain. Il est intéressant d'avoir
invité des personnes qui justement, sont
sur le terrain, des professionnels, mais aussi
des aidants. Mon but aujourd’hui est aussi
de relayer la voix des aidants. Au travers
des témoignages des Baluchonneurs, je vois
mes colleégues, qui sont baluchonneuses a
la maison des aidants, oU Nnous pProposons
du répit, tenir le méme discours. Lidée est
d'apporter la voix des professionnels, des
aidants et des proches accompagnés.

Pourquoi les plateformes de répit doivent-
elles obligatoirement étre présentes pour
traiter du sujet ? La mission d'une plateforme
de répit est d'accompagner les aidants
familiaux & comprendre leurs besoins.

Iy a beaucoup dinformations et de
structures et il existe tellement d‘équipes
gue les aidants sont perdus et nont plus
de ressources. Les personnes que lon
accompagne nous disent gu'elles n‘ont
méme plus la force de passer un coup de

téléphone. La plateforme sert de pilier de
répit. Nos missions de soutien ont cette
vocation d'essayer, en toute humilité,
d'étre des experts de toutes ces ressources
pour pouvoir orienter les aidants vers leurs
besoins, ce qui nécessite une évaluation.
Le Baluchonnage de longue durée n'est pas
proposé d tout le monde. Une évaluation est
faite en amont. La mission d’'une plateforme
de répit est d'orienter vers les partenaires
et le Baluchonnage de longue durée n'est
proposé que s'il présente un avantage,
apres évaluation auprés de l'aidant et du
proche accompagné. Sinon, il ne sert & rien.

La plateforme de répit travaille avec toutes
les solutions de répit. Le relais & court
terme est fait en interne, avec nos propres
relayeuses, pendant quatre & dix heures,
de maniére ponctuelle. Si nous voulons
du relais de moyenne durée, nous allons
vers des structures comme Bulle dair ;
Nnous N‘avons pas encore la chance d'avoir
Baluchon France sur le territoire lillois, mais
ce sera le cas bientdt. Nous faisons appel &
de l'accueil de jour pour du répit régulier, &
de l'accueil temporaire. Toutes ces solutions
sont réfléchies. Cest la mission de la
plateforme de répit et de tous les interve-
nants, que ce soit l'infirmiere coordinatrice
ou le psychologue. Le psychologue a sa
place dans la mesure ou au-deld des freins
juridiques et législatifs, lI'aidant ne va pas
aller tout de suite chercher du répit. Ce n'est
pas parce que le Baluchonnage est autorisé
gue l'aidant va souhaiter y faire appel, bien
au contraire.

'y a énormément de freins psycholo-
giques, des freins trés basiques. Il faut
avoir confiance en un intervenant. Il y a
tellement d‘équipes, aujourd’hui, que faire
venir quelqu’un d son domicile, dans son
intimité, en plus de l'infirmiére, du king, de
l'orthophoniste, du neuropsychologue, c'est
lourd. Les aidants en ont assez. Il y en a
beaucoup trop. Avoir un porteur unique,
un pilier central qui travaille ensuite avec
'ensemble des acteurs, avec un dossier
unigue, est primordial. Il faut que l'aidant
identifie une personne qui puisse l'amener
vers ce genre de dispositifs. S'‘agit-il des PFR
ou d'autres structures ? J'ouvre le débat et
je pense que cette question doit se discuter
collectivement, mais il est important que
les plateformes de répit soient associées,
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puisque ma mission principale aupres
de laidant est de l'accompagner, de Iui
proposer un soutien psychologique, de
I'écouter, mais aussi de déconstruire tous
ses freins, sa culpabilité. Avoir le droit de
prendre du temps pour soi est tres difficile
& travailler avec les aidants et prend
enormément de temps. Quand nous faisons
prendre conscience a l'aidant que dans son
marathon, il a besoin de prendre des temps
de repos afin de tenir sur le long terme, nous
arrivons a 'amener vers ces solutions.



Xavier Becker et Régis Granet doivent nous
quitter et nous ont fait le plaisir d'intervenir sur
les solutions juridiques. Merci beaucoup.

Pour revenir & nos solutions de porteurs
juridigues, la place de la plateforme est tout

a fait évidente, comme vous l'indiquez. J'en
profite pour faire rebondir Mickaélle Ovarbury
et vous pourrez ensuite échanger tous les deux.
Mickaélle Ovarbury est quant & elle dirigeante
du Saad “Les Ailes des anges”, qui intervient sur
le territoire de Martinique. Elle est également
coordinatrice de la plateforme de répit
Martinique Nord. Vous avez donc un regard
transversal, avec votre double positionnement
de Saad et de coordinatrice de plateforme.

Je vais vous parler spécifiguement des trois
points qui confortent notre positon d'étre &
la fois plateforme et Saad. En tant que Saad,
nous avons l'expertise du besoin parce que
les aidants sont les premiers interlocuteurs
des Saad. Les aidants viennent nous voir
avec leur dossier APA, déja fait ou non, et
nous demandent de laide. Nous avons
été aussi les premiers & identifier le couple
aidant - aidé, a dire au médecin gu'il doit
s'occuper de l'aidé certes, mais gu'il ne faut
pas oublier l'aidant. Quand nous prenons
l'aidé en charge, il faut aussi penser a l'aidant
et méme activer la loi ASV, parce que la prise
en charge de l'aidant, pour I'APA, n'était pas
encore effective. Nous avons également
connaissance du profil des aidants et des
intervenants, ce qui est trés important.

Qui sont les aidants ? Nous avons découvert
récemment que Nous avons Aussi de jeunes
aidants. Que faisons-nous pour les jeunes
aidants ? Est-ce qu'ils ont aussi besoin de
répit ? Avec le Saad et la plateforme de
répit, nous essayons de coordonner la prise
en charge et le répit des jeunes aidants.
C'est difficile, mais nous commencons tout
juste. Nous avons également des aidants
de personnes en situation de handicap,
notamment des personnes souffrant d'un
handicap psychique, les schizophrénes.
Aucune solution n'‘est proposée 4 ce jour
pour les aidants de personnes schizo-

phrénes ou de personnes autistes. Avec
notre association OVE-Cardibes, nous
avons pris le pari de former tous nos inter-
venants au spectre autistique. Pendant le
Covid, des parents nous ont appelés sans
aucune solution. Nous avons aussi détecté
des situations d'urgence auxquelles nous
répondons par la plateforme de répit et non
par le Saad.

Dernierement, une dame a été hospi-
talisée en psychiatrie et nous avons pu
répondre a cette situation d'urgence gréce
d la plateforme de répit, qui a conventionné
avec la Communauté 360.

En tant que porteur, la plateforme de répit
permet de mettre en place une culture du
répit, un parcours de répit et un parcours
de formation pour l'aidant et pour les inter-
venants. Le Saad est adhérent et formé au
Baluchonnage, mais auprés d’'une personne
avec un spectre autistique ou souffrant de
schizophrénie, il faut savoir bien le faire.
La formation des aidants est constituée
d'ateliers avec notamment un psychologue
et une assistante sociale. Avec la fedération,
nous allons commencer des formations
avec Connect’Aidants pour répondre aux
besoins de laidant par téléphone. Plus
localement, avec notre collectivité terri-
toriale, nous avons participé a la mise en
place du réseau “An-Ti-Pozé”, ce qui signifie
“une petite pause”, en créole, pour mettre
en branle tout ce qui se fait pour l'aidant
et proposer des innovations. Avec 'AG2R la
Mondiale, par exemple, nous allons mettre
en place le séjour «répit-deuil >, lorsque
la personne est partie et que l'aidant se
retrouve seul. Une semaine sera proposée
avec différentes activités, comme des
entretiens avec un psychologue, ou méme,
des ateliers cuisine, pourquoi pas, pour que
l'aidant puisse rebondir et repartir dans sa
vie. Lassociation OVE-Caraibes souhaite
également faire intervenir Péle emploi pour
réfléchir au métier que l'aidant peut exercer
apres sa situation d'aidance ou pour valider
ses compétences en tant qu'aidant.
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Merci beaucoup. Souhaitez-vous rebondir,
Monsieur Llabres ?

Je suis tout & fait d'accord avec ce qui vient
d'étre présenté. Nous travaillons également
a ces différents dispositifs. Janime
Connect’Aidants a Lille. Toutes ces solutions
sont pensées sur le terrain et par les aidants.
Elles sont le retour de ce que I'on entend des
personnes. Elles viennent du besoin des
aidants. Or ce besoin, ils ne le connaissent
pas. lls ne savent pas de quai ils ont besoin.
Notre rbéle est de découvrir ces besoins et
de les définir pour pouvoir orienter ensuite.
Avec le service Bulle d'air, qui propose du
relayage de plus longue durée que les
plateformes de répit, nous avons essaye,
dans les Hauts-de-France, de faire un
dossier commun. Nous utilisons la méme
visite de pré-relais que Bulle d‘air. L'infirmiere
coordinatrice de la plateforme de répit fait
cette visite avant de pouvoir orienter, soit
au sein de la plateforme, soit au sein de
Bulle d'air, soit auprés d'un accueil de jour
qui participe a cette démarche avec nous.
Ce systeme fonctionne sans mobiliser de
multiples intervenants. Les aidants viennent
Nnous Vvoir, se sentent écoutés, avancent
au fur et d mesure et ont confiance. Ce
n'‘est qu‘au travers de cette confiance que
nous pouvons faire avancer les aidants et
leur permettre de tenir le plus longtemps
possible. Un aidant en bonne santé permet
de garder la personne a domicile le plus
longtemps possible.
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Merci beaucoup. Je sais qu'il y a des balu-
chonneuses dans la salle. Est-ce que certaines
d'entre vous souhaitent prendre la parole et
témoigner de leur pratique au quotidien ?

Au sein d’Aidomi, nous avons commence le
Baluchonnage deées l'expérimentation et je
peux dire, au nom de toutes mes collegues,
gue nous sommes tres heureuses. Nous
voudrions en faire davantage, comme nos
collegues de Normandie, c'est-a-dire ne
faire que du Baluchonnage. On y trouve
un épanouissement & la fois personnel
et professionnel. Il nous permet vraiment
de travailler différemment et de profiter
de la vie, au regard des récupérations. |l
nous permet de voir réellement ce que l'on
apporte aux aidants et parfois aussi aux
aidés. L'objectif est aussi de trouver des
solutions que l'aidant a du mal & trouver.
Nous pouvons l'orienter et nous arrivons a
des propositions. Nous avons toutes eu la
chance de faire des renouvellements de
baluchon et nous avons pu voir une certaine
évolution. Faire un baluchon dans l'année et
s'‘arréter ensuite est inhumain pour l'aidant,
parce que le Baluchonnage permet de lui
faire goUter & des choses qu'il ne connaissait
plus. Il faut vraiment que cette expérimen-
tation soit pérennisée. Je pense que toutes
les baluchonneuses doivent se réunir pour
clamer haut et fort que nous voulons cette
pérennisation !



Dans la salle, nous devons aussi avoir des
aidants.

aidant et délegué France
conseil des aidants baluchonnés

Parkinson,

Je suis un aidant depuis dix-huit ans. Jai
fait appel & une solution de répit avec une
certaine difficulté. Pour la personne que I'on
aide, c'est toujours assez difficile. Je I'ai fait
en début d'année parce que j'avais besoin
de trois jours pour des réeunions. Comme
je voulais a tout prix y aller, jai fait appel
au Baluchonnage de Normandie. Cette
expérience a été excellente. La baluchon-
neuse que jai eue était tres bien et mon
épouse s'y est retrouvée. Au départ, javais
un peu peur de partir et de la laisser, parce
gu'on a toujours l'impression qu'en notre
absence, cela ne va pas bien se passer. Au
final, cela s'est trés bien passé. Je l'ai eue
au téléphone le soir. Elle m'a dit que tout se
passait bien et que mon épouse avait eu
guelgues mots d’humour qu'elle n‘avait plus.
J'aiensuite passé deux jours tranquilles, sans
me faire de souci. Le fait de voir la baluchon-
neuse en amont, la veille, m'a rassuré aussi.
J'ai bien vu que nous nous comprenions. En
plus, mon épouse s'est retrouvee avec la
baluchonneuse parce gu'elles avaient des
points communs sur la décoration et ont
donc pu échanger. Jai appris également
des choses. En tant gu'aidant, nous avons
des habitudes que nous croyons étre les
bonnes et qui ne le sont pas forcément.
La baluchonneuse nous apporte autre
chose. Comme mes petits-enfants sont &
Chambeéry et que jai besoin deux, je vais
certainement demander un renouvellement
au mois d'octobre pour pouvoir aller passer
quelgues jours avec eux. On s'épuise parce
que - pour répondre au syndicaliste qui
était présent - l'on est aidant vingt-quatre
heures sur vingt-quatre. A la maison, je suis
sollicité sans arrét, autant la nuit que le jour.
Je ne peux plus faire certaines choses parce
que je suis aidant.

Monsieur Servo, depuis, avez-vous testé d'autres
solutions de répit ?

OQui. Jai essayé d'obtenir que mon épouse
passe quelques jours en Ehpad, en accuell
temporaire. Cela a été plus difficile parce
quelle a eu limpression que je la mettais
dans cette maison pour l'abandonner. Il a
fallu faire une autre démarche. Heureuse-
ment, nous avons eu la chance de visiter
la résidence quelgues jours avant, ce qui
I'a rassurée. Je lui ai dit que je viendrais la
chercher le samedi matin a 11 heures et
gu'elle ne resterait pas sur place.

C'est tres intéressant car l'aidant n'est pas le
seul qu'il faut rassurer, dans ce dispositif. Il faut
aussi rassurer la personne aidée. Désormais,
en hébergement temporaire, elle ne se sent
pas délaissée. Le Baluchonnage a permis cette
passerelle.

Exactement. Jespére que le Baluchonnage
va continuer parce qu'il est important. |l
faut parler aussi des coUts. J'ai eu la chance
d'avoir une petite aide de la Région.




Pour commencer ce début d'aprés-
midi en douceur et pour étre encore
un peu dans I'émotion, dans le vif du
sujet des aidants, nous démarrons
par un nouvel extrait de la piece
Martine a dit : “je m'en fous”,

avec Delphine DELATTE.

Cet aprés-midi, nous aborderons les finance-
ments. Dans cette table ronde, nous avons vu
qu'il fallait pérenniser le dispositif.

Délégué général, Association des aidants
et malades & corps de Lewy — A2MCL

La maladie a corps de Lewy est une maladie
neurodégénérative, malheureusement trop
souvent méconnue ou insuffisamment prise
en compte. Je suis administrateur de l'asso-
ciation, mais aussi ancien aidant.

A ce titre, jai pu bénéficier & deux
reprises du Baluchonnage et d‘apres mon
expérience, cet outil est fondamental &
mettre & disposition des aidants et des
aidés. Il serait dommage pour les aidants de
perdre ce dispositif en cas de discontinuité
dans sa mise en ceuvre. Je crois qu'il nous
faut soutenir tout ce qui pourra étre fait de
maniére a pouvoir continuer I'expérimenta-
tion et déboucher sur un dispositif pérenne.
En tant gu'ancien aidant d'une personne
qui avait la maladie & corps de Lewy,
j'ajoute qu'il faut que les intervenants aient
toutes les cartes en main pour intervenir
de maniere pertinente. Sur une maladie
particuliere comme celle-lq, il est important
gue linformation et la formation soient
disponibles et mises en place, de maniere
& ce que le bénéfice soit maximal, a la fois
pour l'aidé et l'aidant.

FRANCE
o ALTHEIMLR

EXTRAIT DE LA PIECE
MARTINE A DIT
«JE M’'EN FOUS”

Nous devons cléturer. Merci beaucoup, Maitre
Dahan. Merci & tous pour cette table ronde.
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Franck GUICHET

Sociologue, Codirecteur, bureau d'études émiCité

Sandrine CONSTANS R . L .
& domicile, aux cdtés de la personne aidée,

qui participaient  son accompagnement

Nous allons essayer maintenant, autant et souvent beaucoup plus que
dans notre progression, d'identi- les intervenants. Les aidants se sont ainsi
fier pour qui le Baluchonnage est invités d'eux-mémes dans mes travaux
fait, pour quels proches. Essayons de recherche. Jen suis venu & m'intéresser
également de mesurer quelle pro- & cette population daidants, & leur role
portion de proches aidants pourrait et & la maniere dont année aprés année,
étre concernée par le Baluchon- notamment avec les associations, nous
nage. Pour répondre & ces ques- essayons de leur donner de la reconnais-
tions et apporter des éléments, sance, de construire des connaissances sur
voici la présentation d'une étude leurs attentes et sur leurs besoins, au regard
sociodémographique, réalisée par du réle et de I'importance qu'ont ces aidants
le bureau d'études émiCité, que va aujourd’hui.

présenter Franck Guichet, & qui je Dans le prolongement de ces travaux,
laisse la parole. Baluchon France m’'a sollicité pour réaliser

une étude. Au sein de notre cabinet, nous
réalisons de nombreuses études sur les

FG Bonjour & toutes et tous. Depuis plus questions relatives a l'aidance. Récemment,
d'une dizaine dannées, je m'intéresse & nous avons pu publier une étude sur la
ces questions autour de l'accompagne- post-aidance pour Nnous intéresser & ce qui
ment & domicile des personnes dgées et se passe lorsque l'on perd ce rdle, alors que
des personnes en situation de handicap. l'on a été aidant pendant des années, voire
A lorigine, je m'intéressais plus particu- des dizaines d'années. Nous avons pu Nous
liecrement aux intervenants & domicile, intéresser également aux jeunes aidants,
qu'il s‘agisse des auxiliaires de vie ou des dont il a été un peu question ce matin,
aides-soignants. J'étais intéressé par 'étude ainsi qu'au réle de toutes les associations
de leurs compétences bien particulieres, qui ceuvrent pour mettre en place, sur leur
par leurs savoir-faire spécifigues, qu'ils territoire, des solutions d'accompagnement
développent dans leur relation daide et et de soutien pour les proches aidants.
d'accompagnement avec les personnes. Dans le cadre de tous ces travaux et avec
Il est trés difficile de créer une relation de ces connaissances acquises, NouUs avons
confiance avec des personnes fragiles essaye de réaliser cette mission confiée
ou vulnérables et je voulais comprendre par Baluchon France sur l'estimation que
comment ces professionnels y parvenaient. nous pourrions faire du nombre de proches
J'ai pu observer, en faisant des enquétes de aidants susceptibles d'‘avoir recours, chagque
terrain, qu'ils y arrivaient trés bien. En faisant annee, a une prestation de Baluchonnage
de l'ethnographie, en plus des intervenants et de réaliser une étude du profil particulier
& domicile et des personnes accompa- de ces proches aidants.

gnées, jai rencontré des acteurs auxquels Je vais vous dire quelques mots sur le
je ne m'attendais pas, & savoir les familles, contexte de cette étude, sur ses enjeux, sur
les proches, les aidants, qui étaient présents ses objectifs et sur la méthodologie.
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Je vous présenterai ensuite les résultats
en termes de profils des aidants que nous
avons pu identifier et qui ont eu recours
4 ces services de Baluchonnage. Je vous
indiguerai ensuite les résultats que nous
avons pu obtenir concernant l'estimation
de leur nombre et le financement qu'il impli-
querait. Je vous apporterai enfin quelques
pistes de réflexion sur un point qui a été
développé ce matin, & savoir la place que
peut occuper le Baluchonnage au sein d'une
offre plus globale de répit pour les proches
aidants.

S'‘agissant du contexte, la premiere question
qui se pose est de savoir s'il existe une
différence entre les aidants qui recourent au
Baluchonnage et les aidants qui recourent
a d'autres solutions de répit, telles que le
relayage ou le répit de courte durée. Pour
faire cette comparaison, il nous manqgue
encore les résultats de l'évaluation qui est
menée par la DGCS. Nous la ferons des que
nous aurons les résultats de cette évaluation
nationale. Nous connaissons d'ores et déja
les profils des aidants qui sollicitent le Balu-
chonnage.

Lun des enjeux, qui a été largement
éevoque ce matin, est la pérennisation
de ces services qui expérimentent. Vous
savez qu'apres la fin de l'année, beaucoup
d'incertitudes demeurent sur ce qui va se
passer. Nous espérons tous qu'il n'y aura
pas une rupture entre l'activité d'expérimen-
tation et ce qui serait une offre pérennisée.
L'enjeu du financement sera abordé juste
aprés ma présentation. L'enjeu d'orientation
pose la question suivante : qu'est-ce qui fait
gue l'on oriente un aidant vers une solution
de répit plutdt qu'une autre, plutdt vers du
Baluchonnage que vers de I'hébergement
temporaire ? Sur quels critéres pouvons-nous
orienter et qui peut faire cette orientation ?
C'est une vraie question aujourd’hui. Enfin,
un enjeu, qui a été peu évoqué ce matin et
qui pourtant, semble sous-tendre toutes nos
discussions, est celui de la communication.

Vous savez gu’encore la moitié des aidants
ignorent gqu'ils ont ce réle daidant. S'ils ne
savent pas gu'ils sont aidants, ils ne vont
pas se placer pour demander des soutiens,
pour activer les droits gu'ils peuvent avoir du
fait de leur réle d'aidant.

Je crois que nous avons collectivement
un role & jouer pour faire connaitre aux
aidants qu’ils sont aidants, qu’ils ont des
droits et qu’ils peuvent bénéficier d’'un
certain nombre de soutiens.

La problématique de I'étude a été largement
évoqguée ce matin par les responsables de
Baluchon France, qui tirent leur modele de
Baluchon Alzheimer du Québec. Au Québec,
le Baluchonnage a été exclusivement utilisé
pour les aidants des malades d'Alzheimer.
En France, dans le cadre des expérimen-
tations, ces prestations de Baluchonnage
ont pu bénéficier a un public plus divers.
Qu'a fait émerger cette diversité du public ?
Comment pourrions-nous envisager la
pérennisation de ce service, surtout dans
I'idée d'offrir une pluralité de solutions de
répit aux aidants aujourd’hui ?

Les objectifs de l'étude sont dabord de
décrire qui sont les aidants qui recourent &
du Baluchonnage, de faire l'estimation de
leur nombre, de définir ensuite la place du
Baluchonnage dans un schéma d'ensemble
et enfin, d'appuyer les préconisations et le
plaidoyer de Baluchon France. Je tiens &
remercier un certain nombre de services qui
sont présents cet aprés-midi et qui m'ont
accordé un entretien pour que je puisse
faire un retour d'expérience sur leur expé-
rimentation. C'est le cas d’Aidomi, dans le
département de la Gironde, de 2APA qui se
trouvent dans le Bas-Rhin, de la Fédération
des ADMR de Haute-Marne et du service
Parenthese & domicile, qui réalise du Balu-
chonnage depuis prés de dix ans, qui a été
le premier a le faire et qui m'a fourni des
données précieuses pour les résultats que
je vais vous présenter. 0




CONFERENCE

L’INDICATION DU
BALUCHONNAGE : POUR QUELS
PROCHES AIDANTS ET POUR
COMBIEN D’ENTRE EUX ?
ETUDE SOCIODEMOGRAPHIQUE

—

{.}

Pour définir ce qu’est un aidant, il faut
commencer par regarder qui est la
personne aidée. D'apreés les chiffres dont
dispose Baluchon France, les personnes
aidées sont a 85 % des personnes dgées
et a 15 %, des personnes en situation de
handicap.

Selon les quatre services que j'ai moi-méme
questionnés, je note des écarts tres
importants entre certains services qui se
consacrent exclusivement aux aidants
de personnes dgées et dautres qui ont
largement développé des prestations en
direction des personnes en situation de
handicap, parce gu'il s‘agit de services &
domicile qui ont déja une spécialisation
en direction du public handicapé. lls ont
développé le Baluchonnage dans le prolon-
gement de leurs prestations actuelles.
Certains services ont ainsi réalisé 40 % de
leurs activités de Baluchonnage aupres
des personnes en situation de handicap.
Un autre service est beaucoup plus proche
des chiffres de Baluchon, & savoir 90/10.
Pour la suite du travail d'estimation que je
vais vous présenter, j'ai retenu I'hypothese
de 80 % d'activité pour les personnes dgées
et de 20 % pour les personnes en situation
de handicap. Jai retenu la définition admi-
nistrative. En France, nous avons cette
barriere d'‘ége de 60 ans. A plus de 60 ans,
VOous étes considéré comme une personne
dgée et & moins de 60 ans, comme une
personne en situation de handicap. Un
malade d’Alzheimer de moins de 60 ans
est une personne handicapée, mais s’il a
plus de 60 ans, il est considéré comme une
personne égée. Vous voyez l'incohérence de
nos définitions.
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Je vous propose que Nous Nous intéressions
d‘abord aux aidants des personnes dgées.
La moitié des personnes dgées qui ont été
aidées dans le cadre du Baluchonnage,
de facon assez évidente, ont la maladie
d'Alzheimer ou des troubles cognitifs.
Un quart dentre elles ont des séquelles
d’AVC, ont plusieurs pathologies en méme
temps. Elles sont relativement &gées
'dge moyen est de 81 ans. La plus &gée a
avoir été accompagnée par un service de
Baluchonnage avait 104 ans. Les deux tiers
des aidants de ces personnes dgées sont
les conjoints, le mari ou I'épouse. Un tiers
d'entre eux sont des fils et plus souvent, des
filles, qui cohabitent. Soit le parent vient
vivre chez sa fille, soit elle reste vivre avec
son parent. Voild qui sont les aidants des
personnes dgees qui ont bénéficié du Balu-
chonnage. Dans le cadre du handicap, ou
sont comptabilisés les malades d’Alzheimer
de moins de 60 ans, les aidants qui ont
sollicité des services de Baluchonnage
sont principalement des parents d'enfants
autistes. Un quart des situations concernent
des aidants de personnes polyhandicapées,
ce qui est intéressant, car le polyhandicap
est plus lourd en termes de prise en charge.
Les aidants des personnes handicapées
présentent une tout autre sociologie que
celle des aqidants de personnes d&gées,
puisque les parents sont les principaux
aidants de ces personnes en situation de
handicap. C'est le cas pour les enfants
autistes et les enfants polyhandicapés.
Un quart dentre eux sont des conjoints.
C’est le cas notamment pour les malades
d’Alzheimer qui sont plus jeunes.



Au regard de la population des aidants en
France, ceux qui ont eu recours au Balu-
chonnage présentent une situation inverse
par rapport & la vie professionnelle.

En France, 70 % des 9,3 millions d’aidants
sont en emploi et dans la vie active. A
I'inverse, la plupart des aidants qui ont
bénéficié du Baluchonnage sont des

retraités.

Les profils des aidants qui recourent & une
prestation de Baluchonnage se résument
en quatre grandes catégories :

- des aidants de personnes dgées qui sont
soit des conjoints, soit des enfants ;

- des aidants de personnes en situation de
handicap qui sont soit des parents, soit des
fréres ou des sceurs.

Il peut y avoir évidemment de nombreuses
autres personnes, mais je fais lI'impasse car
elles représentent une proportion beaucoup
plus marginale dans les statistiques.

Nous nous sommes intéressés egalement &
la durée moyenne de la prestation. Elle est
de 4.9 jours. Il serait intéressant de regarder,
dans le cadre de I'évaluation nationale, s'il y
a un écart entre la durée des prestations de
Baluchonnage et la durée des prestations
de relayage, sans financement. Nous avons
étudié si la durée du Baluchonnage variait
selon que lintervention concerne des
personnes en situation de handicap ou des
aidants de personnes dgées ou selon la
qualité de l'aidant, si l'aidant est un parent
ou un enfant. Nous n‘avons pas trouvé de
corrélation entre la durée du Baluchonnage
etlapathologie, nilasituation de la personne
aidée. Que l'aidé soit malade d’Alzheimer ou
ait un autre trouble, globalement, la durée
du Baluchonnage est la méme. En revanche,
qguand des enfants sollicitent du Baluchon-
nage, la durée est un peu plus longue que
lorsqu’un conjoint sollicite le dispositif. Je ne
sais pas si cette donnée correspond & des
retours de terrain, mais c'est ce que nous
observons d'un point de vue statistique.

Enfin, ilnous faudrait des données beaucoup
plus fines pour décrire plus précisément les
profils. Plusieurs hypotheses n'ont pas pu
étre vérifiées, notamment celle de la durée
de l'aidance. Nous aurions pu penser gue
plus laidance durait longtemps, plus la
prestation de Baluchonnage avait du sens et
de l'intérét pour les aidants, et nous aurions
pu montrer que le Baluchonnage concernait
des aidants qui sont présents deéja depuis
plusieurs années. Or Nous N‘avons pPas ces
données sur la durée de l'aidance. Nous
ne savons pas aujourd’hui depuis combien
de temps les aidants sont aidants. Cette
donnée fera peut-étre partie des études
gu’il faudra mener, parce que nous ne
savons pas tout encore sur les aidants
et que nous avons encore beaucoup a
apprendre. Nous n‘avons pas non plus din-
formation sur la charge de l'aide ressentie.
Dans la méme situation, certains vont
ressentir une charge trés importante, alors
que d'autres vont beaucoup mieux la gérer.
Cette information est précieuse car elle
permet de savoir ou en est l'aidant quant
a son propre épuisement. Nous n‘avions
pas cette information ni l'information sur
les hospitalisations. Nous aurions pu faire
I'nypothese que plus le risque d’hospitalisa-
tion est avéré pour la personne aideée, voire
pour l'aidant, plus le Baluchonnage peut étre
une prestation attendue. Nous ne pouvons
pas le vérifier actuellement. Néanmoins, les
retours d'expérience que jai pu faire avec
les autres services qui expérimentent sont
trés concordants sur certaines caracté-
ristiques plus qualitatives, & savoir que les
aidants qui ont recours & du Baluchonnage
sont clairement les aidants les plus & risque,
parce qu’ils cohabitent avec la personne
aidée. La plupart des personnes aidées ont
un trouble cognitif, ont un besoin de surveil-
lonce quasi constant, y compris la nuit. Ce
sont clairement les plus & risque au sein de
notre population.

{.}
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Je vous propose de passer maintenant a
la partie plus technique de I'étude, d savoir
comment nous faisons pour estimer, & partir
de quelques services qui ont expérimenté le
Baluchonnage, et ce que seraient une file
active et une population de bénéficiaires
du Baluchonnage. Pour procéder & cette
estimation, jai analysé les données qui
m'ont été fournies par le service Parenthese
& domicile, qui est le service le plus ancien
O expérimenter le relayage en France et qui
a plus de dix ans d'expérience, auprées de
300 bénéficiaires, ce qui nous fournit une
base de données intéressante. L'estima-
tion que jai effectuée repose sur certaines
hypothéeses que je vais vous présenter. Ces
hypothéses peuvent étre contestées et
modifiées, ce qui donnerait un tout autre
résultat.

Comment aqi-je procédeé ? Jai regardé les
aidants bénéficiaires du service Parenthéese
& domicile qui se trouve en Seine-Maritime,
je les ai comparés & l'ensemble des aidants
de la Seine-Maritime et j'en ai tiré des ratios
que j'aiensuite appligués ala France entiére.
Je vous propose que nous regardions en
détail les résultats.

Nous savons, grdce a l'étude que la Drees
a publiée au début de l'année et qui a
fourni des données départementales trés
précieuses sur le nombre daidants, que
la Seine-Maritime compte 97 100 cidants
qui apportent une aide aux activités de
la vie quotidienne a un proche &gé. Nous
raisonnons seulement avec les personnes
dgées et nous aqjouterons ensuite les
personnes handicapées. L'enquéte « vie
guotidienne et santé » distingue trois réles
principaux occupés par les aidants, d savoir
l'aide aux activités quotidiennes, le soutien
moral et l'aide financiere.
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L'hypothése que nous avons retenue pour
faire I'estimation est que les aidants qui
recourent a un service de Baluchonnage
sont les aidants les plus investis, les plus
impliqués, les plus arisque. lIs occupent
tous les rdles, aussi bien l'aide a la vie
quotidienne que le soutien moral et I'aide

financiére.

C'est ainsi que nous avons réussi a identifier
les aidants. Enfin, nous savons qu'environ
36 %, au sein des 93 millions daidants
présents en France, cohabitent avec la
personne aidée. Forcément, en l'occurrence,
NOUS Ne Nnous intéressons qu‘aux aidants
qui cohabitent avec la personne aidée.
Les aidants qui ne cohabitent pas avec la
personne aidée n‘ont pas recours au Balu-
chonnage ou s'ils le font, la prestation ne
sera pas forcément orientée vers eux.

En 2022, le service Parenthéese a domicile a
répondu aux demandes de 38 aidants pour
leur fournir des prestations de relayage. Ce
chiffre est dans la moyenne. Sur dix années
d'activité du service Parenthése d domicile,
globalement, entre 30 et 40 prestations
sont réalisées chaque année, sans tenir
compte des deux années de crise sanitaire,
2020 et 2021. Le nombre de 38 aidants se
trouve plutdét dans la tranche haute. Les
autres services qui ont expérimenté le Balu-
chonnage sont plutdét a 30 prestations. Les
aidants bénéficiaires du service Parenthése
& domicile représentent 1,7 % des aidants de
Seine-Maritime qui apportent les trois types
d'agides & la fois, aide & la vie quotidienne,
soutien moral et aide financiere, et ils ne
représentent que 0,04 % de I'ensemble des
aidants de Seine-Maritime.

Autre donnée importante le service
Parenthese a domicile n’intervient que sur la
moitié du département. ll faut donc multiplier



les chiffres par deux, grosso modo, pour
avoir une estimation fiable. Dans ce cas,
le service Parenthése a domicile intervient
auprées de 3,44 % des proches aidants de
Seine-Maritime qui cohabitent, fournissent
de l'aide & la vie quotidienne ainsi qu'un
soutien moral et une aide financiére. Forts
de ces 3,44 %, nous pouvons maintenant
le transposer au niveau national. En
France, 641 000 aidants fournissent les
trois types d'aides. Divisés par les 36 % qui
cohabitent, ils ne représentent plus que
230 000 proches aidants. En appliquant
ce ratio de 3,44 %, la population d'aidants
qQui pourrait recourir & du Baluchonnage
chaqgue année est de 7 938. Il faut ensuite
ajouter les personnes handicapées. Il y a
20 % d'aidants de personnes en situation
de handicap dans les services de Balu-
chonnage. Nous ajoutons donc 20 % & ces
7 398 aidants et nous obtenons le nombre de
9 525 proches aidants de personnes dgées
et de personnes en situation de handicap
qui pourraient, chague année, avoir recours
a une prestation de Baluchonnage.

Essayons maintenant d'estimer le
financement nécessaire pour pouvoir
fournir & ces aidants une prestation
financée. Jai fait I'hypothése que les
prestations de Baluchonnage réalisées par
un service & domicile avaient un colt de
30 euros de I'heure, mais les services d'aide
a domicile m'ont dit que le coUt était plutdt
de 32, voire 34 euros, lorsqu'ils appliquent les
conventions collectives. Le coUt de 30 euros
est peut-étre sous-estimé par rapport &
la réalité. Nous appliquons également un
reste & charge. Je ne le fais pas de facon
arbitraire, mais les quatre services que
j'ai interrogés m'ont tous dit gqu'ils avaient
fait des prestations aupres d'aidants pour
lesquels le service était gratuit et gqu'elles
étaient beaucoup moins réussies et inté-
ressantes en termes de qualité du travail et
de relation avec les aidants que lorsgu’il y
a un reste a charge. Le reste & charge a du
sens parce qu'il responsabilise I'aidant, pour
gu’il nN‘annule pas la prestation au dernier
moment. Je leur ai demandé a combien ils

estimaient ce reste & charge pour éviter qu'il
soit un frein financier. Tous m'ont répondu
qgue 10 % de reste & charge était un bon
niveau, sachant que ce reste d charge peut
étre financé par différents organismes : les
groupes de protection sociale, les caisses de
retraite complémentaire, etc. J'ai donc été
généreux Vvis-a-vis des pouvoirs publics et j'ai
retiré 10 % de l'enveloppe de financement a
envisager.

Nous avons fait deux hypotheses. La
premiere est doffrir chaque année a
chaqgue aidant six jours de Baluchonnage.
La deuxieme est doffrir chagque anneée a
chaque aidant douze jours de Baluchon-
nage. Le bénéfice de six jours de Baluchon-
nage représenterait 37 millions d'euros, soit
74 millions d'euros pour douze jours. Je vais
essayer de rendre ce chiffre plus parlant.
Je mets en perspective le nombre d'aidants
susceptibles de recourir & du Baluchonnage
avec la population des personnes aidées
en France. Dans notre pays, 1,3 million de
personnes d&gées bénéficient de ['APA,
dont 60 % environ vivent & domicile, ce
qui représente 767 000 personnes. Environ
250 000 personnes handicapées a domicile
bénéeficient de I'ACTP ou de la PCH.

Grosso modo, un million de personnes
agées ou de personnes en situation de
handicap sont accompagnées dans le
cadre d'une prestation, en France.

Si les personnes dgées qui bénéficient,
avec leur aidant, d'une prestation de Balu-
chonnage, sont au nombre de 10 000, elles
représentent 1 % de cette population. Les
proportions sont donc extrémement faibles.

Mettons maintenant le Baluchonnage dans
le contexte de l'offre de répit et compa-
rons-le avec la solution qui est la plus proche
du Baluchonnage, mais au sein d'établisse-
ments, a savoir I'hébergement temporaire
proposée par les Ehpad.

{.}
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Les derniers chiffres que jai trouvés
datent de 2019 et nous indiquent que
10 300 résidents ont beénéficié d'un séjour
en hébergement temporaire. Il y a un reste
a charge pour I'hébergement temporaire.
Le reste & charge pour le Baluchonnage
Nn'‘est donc pas complétement incohérent
non plus. Le reste a charge moyen, pour
I'hébergement temporaire, est de 80 euros
par jour. Si le coUt du Baluchonnage était de
750 euros par jour, a 10 %, le financement
serait exactement comparable & celui de
I'hébergement temporaire. Nous savons
gu’en France, nous avons 13 590 places d'heé-
bergement temporaire, qui sont financées
& hauteur de 146 millions deurcs. Le
financement de I'hébergement temporaire
en France est au moins le double de ce que
serait le financement de I'hypothése la plus
généreuse pour le Baluchonnage. Certains
agjouteront peut-étre des éléments a ce
sujet, mais I'hébergement temporaire, en
France, est une solution qui ne donne pas
totalement satisfaction, ni au vu des finan-
cements ni au vu de la prestation apportée.
Le taux d'occupation des places d'héberge-
ment temporaire est de 70 %. Le dispositif
ne tourne pas & plein régime.

Pour lancer le débat et la controverse, jai
trouvé ce graphigue. Il montre comment est
financée aujourd’hui l'offre de répit. Il montre
clairement que l'offre de répit en institution
se taille la part du lion et que l'offre de répit
en milieu ordinaire est pour linstant tres
anecdotique.

L'un des enjeux serait de rééquilibrer l'offre
de répit, notamment celle qui est proposée
en milieu ordinaire et donc, & domicile.

Comment l'offre de Baluchonnage pour-
rait-elle s'insérer dans l'offre de répit de
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suite

fagon plus générale ? Je me suis intéresse
aux plateformes d‘accompagnement et
de répit. 252 plateformes sont installées en
France. Le maillage n'est pas total et il y a
une forte hétérogénéité. Deux départe-
ments, notamment I'Ardéche, ne disposent
pas d'une plateforme d'accompagnement
et de répit, alors que certains départements
en comptent deux ou trois.

La diversité concerne également les
missions de ces plateformes d’accom-
pagnement et de répit. Certaines ont
développé leurs propres solutions de
répit, du répit de courte ou de longue
durée, quand d'autres ont exclusivement
une fonction d’orientation vers les

solutions présentes sur leur territoire.

Jai interrogé les quatre services avec
lesquels jai fait des retours d'expérience
sur leurs relations avec les plateformes
daccompagnement et de répit, en leur
demandant si ces plateformes leur avaient
adressé des aidants qui pouvaient avoir
besoin d'un Baluchonnage. Nous trouvons
le meilleur comme le pire. Parfois, il Ny a
aucune coopération entre la plateforme
d'accompagnement et de répit et le service
de Baluchonnage. C'est surtout vrai quand
la plateforme d'accompagnement et de
répit a développé sa propre solution de
répit. Parfois, les coopérations fonctionnent
tres bien et la plateforme d'‘accompagne-
ment et de répit oriente les aidants.

Pour aller plus loin, nous pouvons Nous
demander si les plateformes d‘accom-
pagnement et de répit ne sont pas les
mieux placées pour pouvoir faire cette
orientation et cet aiguilloge des aidants



vers les différentes solutions présentes sur
le territoire afin de leur proposer de I'néber-
gement temporaire ou du Baluchonnage en
fonction des différentes attentes et de la
situation de chague aidant. J'ai essayé de
creuser cette question. ll s‘avere que les deux
solutions ne sont ni opposées ni concurren-
tielles, mais tres complémentaires. Toutes
les personnes que jai interrogées & ce sujet
m'ont dit que les aidants qui recourent au
Baluchonnage n‘auraient jamais fait appel
a de I'hébergement temporaire. Les deux
solutions ne viennent pas en concurrence
l'une de l'autre, mais correspondent & deux
projets différents. L'hébergement temporaire
est intéressant quand l'aidant a peut-étre
un projet d plus long terme d'institutionna-
liser la personne, de la placer ; il peut étre
un premier essai et a une fonction tres utile.
A l'inverse, quand le projet des aidants est
de continuer le maintien & domicile, de le
renforcer, le Baluchonnage est préconisé.
Monsieur Servo a parlé, ce matin, de son
recours a I'hébergement temporaire ; j'ai eu
le témoignage d'un aidant qui m'a beaucoup
touché également et quim‘a parlé du double
effet de I'hébergement temporaire. Premier
effet : quand la personne aidée arrive dans
I'etablissement, elle perd ses reperes, elle est
perturbée et ne retrouve pas ses habitudes
de vie. Deuxieéme effet : quand elle revient &
domicile, c’est une nouvelle découverte car
elle a pu perdre également ses habitudes et
ses reperes.

Voila pourquoi je crois que le
Baluchonnage est une prestation aussi
importante que I'"hébergement tempo-
raire a faire exister dans notre paysage
médico-social.

Pour terminer, les proches aidants qui
recourent & des prestations de Baluchon-
nage ont des profils particuliers. Ce sont les
aidants qui sont le plus & risque dépuise-
ment, les plus impliqués et les plus exposés,

ceux qui cohabitent avec des personnes
aidées qui ont des troubles du compor-
tement, qui ont besoin d'une surveillonce
permanente.

La demande de prestations de
Baluchonnage est extrémement faible :
elle correspond a environ 1% des
personnes aidées & domicile en France.
Le nombre est donc trés limité.

Par conséqguent, je me demande si le risque
d'un appel dair ou d'un effet daubaine
n‘est pas un peu surestimé. Les aidants
qui recourent a des prestations de Balu-
chonnage ne sont pas les mémes que
ceux qui recourent a un hébergement
temporaire. Les deux solutions ne sont pas
en concurrence. L'hypothése de douze
jours de Baluchonnage correspond a la
moitié du financement de I'hnébergement
temporaire. Il ne parait donc pas démesuré
de demander ce financement.

Pour lancer la table ronde qui va suivre, je
crois que l'on peut dire que les prestations
de Baluchonnage sont des solutions qui
sont adaptées & certains profils d'aidants
bien particuliers. Nous pourrions imaginer un
financement qui s'effectue par une dotation
socle allouée par I'ARS, puis par un certain
nombre de financements complémentaires
qui viendraient s'‘ajouter, que ce soit par
I'APA, la PCH, la conférence des financeurs
ou les groupes de protection sociale et les
caisses de retraite.

Nous pourrions imaginer que les besoins en
répit des aidants soient systématiquement
évalués par les équipes médico-sociales de
I'APA ou de la MDPH, quand elles font I'éva-
luation des besoins a domicile. Leur réle est
d'identifier les besoins de la personne et d'y
répondre.
{...}
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Elles pourraient ensuite étre orientées vers
les plateformes d'accompagnement et de
répit, qui pourraient alors conventionner,
sur leur territoire, avec un, deux ou trois
services, la réalisation du Baluchonnage.
Voild le schéma qui pourrait se dessiner,
me semble-t-il, de facon assez simple et
pragmatique. Je vous remercie de votre
attention et je suis & votre disposition si vous
avez des questions.

Sandrine CONSTANS

Nous remercions vivement
Monsieur Guichet d‘avoir conforté
les résultats que nous avions
évoqueés dans les groupes de travail
gue Nous avons menes, notamment
avec les questionnaires que Nnous
avions adressés aux services et

les estimations que nous avions
projetées intuitivement. Ces résultats
corroborent des faits réalistes.

Je pense que toutes les parties
prenantes qui ont participe

aux groupes de travail, tout au long
de cette année, sont assez
satisfaites de ces résultats.
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Aidant et administrateur de Baluchon France

Je suis aidant depuis six ans, je suis membre
du conseil d'administration de Baluchon
France et je voudrais juste apporter un petit
bémol & vos propos. Dans I'expérience en
Normandie, I'ARS finance la totalité des
Baluchonnages, ce qui n‘est pas le cas dans
toute la France. Lestimation serait donc
inférieure & 1 % puisqu'aujourd’hui, dans
d'autres départements, I'ARS ne finance pas
le Baluchonnage.

S‘agissant de la comparaison avec le
financement de I'accueil temporaire, je vais
juste témoigner sur ce que je suis en train de
vivre depuis le mois de janvier. J'ai bénéficié
du Baluchonnage et bien sUr, je suis pro-Ba-
luchonnage. Cette année, compte tenu des
regles de financement qui ont légérement
changé, j'ai décideé de tester une autre facon
d'aborder le répit en essayant d‘avoir un long
répit, beaucoup plus long que d’habitude, en
utilisant le financement du Baluchonnage
pour accéder a un hébergement temporaire
en Ehpad pour la personne que jaide. Le
dossier de demande de financement a été
fait au mois de janvier par quelgqu’'un qui
maftrise l'informatique et les arcanes du
systéeme. Sur les onze demandes faites en
Ehpad, jai ey, a ce jour, trois refus et huit
non-réponses. La demande de financement
a été refusée. Quand jai bénéficié du Balu-
chonnage par Aidomi, en un mois, tout avait
été installé et j'ai pu bénéficier de trois jours
de répit. C'est une différence fondamentale.
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Le fonctionnement du service de Parenthése
a domicile demande peut-étre quelques
explications. Parenthése & domicile a été
le premier service de Baluchonnage mis en
place. Il a commencé en 2008. Au départ,
une équipe s'est mise autour de la table
avec des représentants syndicaux, des
professionnels, I'ARS, le département, tous
les interlocuteurs, et nous avons lancé des
essais. Cette expérience a vraiment été
passionnante parce qu'elle a fait boule de
neige. Nous avions des subventions pour
fonctionner d'une année sur lautre. A un
moment donné, nous avons dit & l'agence
régionale de santé et au département
gue Nous ne pouvions pas nous demander
en décembre si le service allait continuer
'onnée suivante. Pour les porteurs du
projet, ce fonctionnement était compliqué.
L'agence régionale de santé nous a donc
proposé d'entrer dans un dispositif expéri-
mental de cing ans. Nous avons commenceé
l'expérimentation en 2013 et nous l'avons
menée jusqu’en 2018, avec une évaluation
réalisée, a la fin, par le cabinet Eneis. Dans
ce mouvement national, on commengait a
faire du lobbying sur le Baluchonnage qui
débutait. Nous avons pratiqué d'emblée
du Baluchonnage, avec du répit réalisé
par une seule personne plusieurs jours de
suite. Comme & un moment donné, au plan
national, les choses n'évoluaient pas aussi
vite que prévy, l'agence régionale de santé
nous a demandé de revenir dans un cadre
légal du droit du travail. Nous avons donc
refait deux fois douze heures. Les personnels
Baluchonneurs ne sy retrouvaient pas.
Cette expérience a été citée tout a I'heure
par guelgu'un qui racontait avoir entendu
un Baluchonneur dire qu'il ne s'y retrouvait
pas.



Les aidants nous ont demandé ce qui se
passait. Nous avons composé de cette
maniere pendant un an et demi : nous
faisions un mixte. Nous avons abouti &
I'évaluation en 2018 et parallelement, il a été
annonceé une expérimentation nationale.

A aucun moment ne m'est venue & lidée
gue nous pourrions ne pas faire partie de
l'expérimentation nationale, mais quand
nous avons découvert le cahier des charges,
Nous Nous sommes rendu compte que les
services publics n'‘étaient pas compris dans
cette expérimentation. Nous sommes restés
sur le banc de l'expérimentation nationale
alors que nous pratiquions le Baluchon-
nage depuis plus de dix ans, mais l'agence
régionale de santé nous a accordé un
financement pérenne. Elle a travaillé par
le biagis du financement d'une plateforme
de répit qui nous a été attribué pour faire
du répit spécifiguement de longue durée.
Comme nous ne sommes pas entrés dans
'expérimentation nationale, nous nous
sommes posé la question et nous trouvions
dommage de ne pas poursuivre.

Aujourd’hui, concrétement, nous fonction-
nons avec des financements sécurisés, ce
qui est d'un grand confort, avec un temps de
coordinationquiesttrescorrectetquipermet
vraiment de développer le modele dans
son intégralité. C'est la raison pour laguelle
Franck s'est appuyé sur cette situation
elle ne présentait pas de problématiques
de financements. Nous fonctionnons avec
un accord local, qui n'est pas réglemen-
taire, et avec des accords locaux avec les
organisations syndicales. Nous relevons de
la fonction publique hospitaliere et nous
fonctionnons avec un temps annualisé. Les
professionnels ont 1 600 heures & faire par
an. Nous nous sommes fixé des regles, avec
des temps de récupération avant et apres
le Baluchonnage.

En moyenne, un Baluchonneur fait six jours

de Baluchonnage par mois. Il peut en faire
plus certains mois, mais il aura deux mMmois

de repos. Cela permet & nos Baluchonneurs
de faire un métier de Baluchonneur. Il est
intéressant d'avoir une équipe et de ne pas
dispatcher les personnes.

'y a beaucoup daidants et nous avons
envie de leur dire qu'ils ont besoin d'un répit,
gu'il s‘agisse d'un hébergement temporaire
ou d'un accueil de jour, mais ils n'y accedent
pas. Alors que l'on craint qu'en ouvrant ce
dispositif, pléthore d'aidants accedent a ce
service, nous travaillons tous pour faire en
sorte qu'au contraire, ils viennent vers nos
dispositifs, qui ne fonctionnent pas. Nous
n‘avons pas assez de monde dans nos
hébergements temporaires et nos accueils
de jour ont des places libres. A quel moment
un aidant se saisit-il de cette opportunité ?
Monsieur Servo disait tout & I'heure gu'il
était aidant depuis dix-huit ans et qu'l
n'‘était venu au Baluchonnage, qui existe
depuis dix ans, que cette année. Il en a
certainement entendu parler il y a quelque
temps, mais cela ne s'est pas fait. Pourquoi
a cet instant et non pas a un autre ? Je ne
crois pas a la crainte que ces dispositifs
ouvrent une bréche. On ne va pas de gaité
de coeur demander du Baluchonnage.
J'oserais la comparaison avec l'avortement
et la peur, dans les années 70, que le droit
a l'avortement ouvre la bréche. Simone
Veil avait dit gu'aucune femme n'irait faire
volontairement des avortements. Je pense
qu'il faut faire cette comparaison. Dailleurs,
Nnous avons pris ce matin I'exemple, dans
le code de l'action sociale et des familles,
de cet article qui déroge au droit du travail
pour les accueils familiaux. Personne ne va
de gaité de coeur ouvrir cette breche de
l'accueil familial. Bien que nous devions faire
en sorte que le service les satisfasse, aucun
aidant n'ira demander du répit de gaité de
ceeur.
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Les résultats ne m'étonnent pas. Au départ,
Nnous Nous étions mis un petit secteur et
Nnous Nnous sommes rendu compte que
nous avions de la marge. Nous avons donc
ouvert le service et nous nous sommes dit
gu’'un Baluchonneur pouvait se rendre &
trois quarts d’heure de route. Aujourd’hui, il
va facilement & une heure un quart de route
pour un Baluchonnage long. Nous prenons
des demandes sur la moitié du département
et nous pourrions d'ailleurs avoir des services
qui couvrent un département entier. Au
Québec, il en est de méme : il y a un service
de Baluchonnage pour lensemble du
Québec.

Je pense que ces précisions étaient
nécessaires. Nous ne sommes pas dans
'expérimentation, nous avons cette
expérience. Nous sommes tres en attente
Ccar Nous ne savons pas ce qu'il adviendra
de ce service. Jattends de voir ce qui va
se passer et notre objectif est de rentrer
dans la légalité. En attendant, je pense que
cette expérimentation, qui est assez longue,
est trés intéressante pour le travail au plan
national.

Jeme metsdanslapeau du législateur quiva
devoir s'interroger sur cet appel d'air. Deux
données complémentaires permettraient
peut-étre de le convaincre, & mon sens.
D'‘abord, quelle est la notoriété de ce service,
aujourd’hui, aupres des aidants ? C'est une
donnée clé. Si 5 % la connaissent, I'extrapo-
lation peut étre faite. Lautre donnée, c'est le
vieillissement de la population, qui n‘est pas
trés compliqué & modéliser. A I'horizon 2050,
la proportion des plus de 65 ans va doubler.
Ces données me semblent tres importantes
pour la réflexion et pour votre analyse,
que je trouve extrémement pertinente et
convaincante.
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Mercipourcesdeuxpropositions.Concernant
le vieillissement de la population, vous avez
parfaitement raison. J'ajouterai méme que
nous avons aujourd’hui des projections sur
I'évolution du nombre d'aidants. Nous savons
que dans les années a venir, il va diminuer.
La sociologie des familles fait gu'aujourd’hui,
les enfants ne vivent pas forcément a coté
de leurs parents ou avec leurs parents. Nous
savons gue le nombre d'aidants disponibles
aujourd’hui ne sera pas le méme nombre
d'aidants disponibles demain. J'ajouterai
volontiers & vos propositions ces données
de projection.

Concernant la notoriété du Baluchon-
nage, Morgane Hiron, qui est dans la salle,
représente le collectif Je t'aide, qui organise,
chaque année, la journée nationale des
aidants et qui teste annuellement aupres
d'un échantillon daidants s'ils se recon-
naissent comme aidants et s'ils connaissent
leurs droits en tant gu'aidants. Dans un
prochain barometre, il serait intéressant, en
interrogeant les aidants, de leur demander
s'ils connaissent le Baluchonnage, pour avoir
lo réponse en termes de notoriété. Nous
avons aujourd’hui différents outils d'enquéte
ou de barométre qui nous permettraient
d'avoir rapidement cette information.

Ce n'est pas facile & mesurer car le terme
peut ne pas étre connu alors que le dispositif
peut I'étre.

J'ai participé récemment a une étude sur
I'habitat inclusif et de la méme fagon, il faut
deéja expliquer ce gu'est I'habitat inclusif. |l
est toujours difficile de faire une estimation
juste de la notoriété.



Je pense qu’il est nécessaire de faire
connaitre ce dispositif, mais ce n‘est pas
parce que les personnes le connaissent
guelles y accedent. Je me souviens de
présentations que nous pouvions faire, avec
France Alzheimer, sur le territoire, auprées
d'une assemblée de 100 familles. Les familles
étaient enchantées et nous pensions que
nous serions débordés le lendemain. En
fait, un seul aidant peut-étre faisait appel &
nous apres cette grande assemblée ou un
aidant faisait appel d nous un an ou deux
apres, parce que la petite lumiére s'était
allumeée. On sait que ce service existe et si
d un moment, on en a besoin, on fait appel
a lui. Jai conscience aussi qu'en parlant
d'un taux de 1 %, on pourrait se dire : & quOiI
bon ? On a d'autres chats & fouetter sur les
aidants | Nous avons visé les personnes les
plus vulnérables. Souvent, les aidants ne se
reconnaissent pas comme aidants. lls vont
jusgqu’au bout, jusqu'd la limite du craquage.
C'est un service dautant plus important
gu'il vise ces personnes qui ont besoin, & un
moment donné, d'une aide et qui se sont
passées d'aide pendant de nombreuses
années. Qu'est-ce qui fait qu'd un moment
donng, les aidants demandent ou non de
l'aide ? Je pense qu'il serait intéressant de se
poser cette question.

Je ne prétends pas avoir la réponse, mais
je suggere A Monsieur Guichet de venir faire
une étude en Martinique. Hormis le soleil
et la plage, nous sommes le département
le plus vieux de France et, selon le rapport
de la Drees, llle ou il y a le plus daidants
et daidants d&gés. Nous connaissons
egalement un exode massif de nos jeunes.
Le Baluchonnage répond & beaucoup de
problématiques pour les aidants. Certains
nous appellent de métropole pour faire du
Baluchonnage en Martinique.

Dernierement, le réseau Autonomia nous
a contactés parce que certains de leurs
aidants, qui habitent en région Paca, avaient
besoin de solutions et gu'ils nous avaient

trouvés, en tant que partenaires, pour du
Baluchonnage. Je vous suggére donc de
venir faire une étude en Martinique.

Je vois plutdt ce fameux 1 % comme un
puzzle. Cest le 1 % qui nous manque. Sur
les 1 500 aidants que nous accompagnons
a Lille, seulement 1 % d'entre eux auront
peut-étre besoin du Baluchonnage, mais ils
n‘ont pas d'autres propositions. On va les
renvoyer vers |'hébergement temporaire,
mais ce n'est pas leur attente. On va
perturber la personne a son départ et & son
retour, ce qui va provoquer une dégradation
de la pathologie. Elle va partir a 'Ehpad de
maniere permanente, alors que Nnous aurions
pu mobiliser la piece manquante que l'on
Nn'utilise que dans ce cas. Le dispositif est
trés ciblé. Pour moi, la question ne se pose
pas ; c'est du bon sens. C'est la solution qui
nous Manquait.

La pluralité des solutions de répit doit
répondre a toutes les situations, ce qui est
defini dans le rapport de I'IGAS, sachant
que le dispositif ne va pas s'étendre
énormément. Un ou deux services par
département suffirait, d'apres I'étude.

Marie-Pascale nous dit que le combat actuel
pour faire exister le Baluchonnage peut
nous ramener dans les années 70, lorsqu’on
se battait pour le droit & I'avortement, ce qui
nous donne une certaine importance. Merci,
Marie-Pascale.

Merci, Franck Guichet. La transition
a été déja plus ou moins faite avec
les financements, mais nous allons
Nous accorder une derniere pause
thédtrale avec Delphine DELATTE.
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— INTERLUDE THEATRAL 4 :
« LES CONSEQUENCES DE LA
MALADIE POUR L’ENTOURAGE... »

Sandrine CONSTANS

Nous remercions sincérement
Delphine DELATTE, qui a su faire
passer I'€motion. Merci beaucoup.
Je propose de poursuivre avec la
table ronde sur les financements.
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Aprés la présentation de Franck Guichet,

qui nous a ameneés a identifier une partie

des aidants potentiels et le montant des
financements, aujourd’hui, demeure la
question de savoir quels sont concretement
ces financements. Plusieurs pistes ont déja

éteé effleurées, notamment dans le rapport de
I'lGAS Je souhaite inviter les participants a cette
table ronde a nous faire part de leur vision sur
ce sujet des financements. Au sein de Baluchon
France, nous avons initié un groupe de travail,
piloté par Alain Lefevre, pour nous appuyer sur
les expérimentations qui ont eu lieu et extraire
déventuelles possibilités des observations qui
ont éte faites. Avant de présenter ce travail,

je vais donner la parole aux intervenants, en
commencant par Marion Villez, qui est socio-
logue et qui travaille avec Dominique Argoud,
ce qui permet aussi de reboucler avec son
intervention de ce matin sur la notion d'intérét
général, qui est un peu notre guide sur toutes
ces questions. Jai envie de vous demander,
Marion Villez, comment vous voyez ce sujet des
financements d'un point de vue sociologique.
Comment pourrions-nous resituer les enjeux
du financement dans les questions plus
globales qui concernent les aidants familiaux
aujourd’hui ?

Merci beaucoup pour linvitation et merci
de me donner la parole. Je vais essayer
de répondre a votre question, mais je ne
vais pas me risquer & faire des hypothéses
précises. Je voudrais toutefois essayer
de retracer quelgues grands principes
qui doivent nous guider, me semble-t-il,
notamment au nom de l'intérét général que
vous évoquez. Jinterviens ici en tant que
sociologue, mais je suis aussi membre du
comité expert du programme «personnes
dpoées” de la Fondation de France dont il
été qguestion ce matin. Ce programme est
dirigé par Agathe Gestin, qui est présente
dans la salle. La Fondation, qui est un réseau

philanthropique tres important au service de
l'intérét général, a été, ces derniers temps,
particulierement sollicitée pour aider des
acteurs engagés, de différentes manieres,
sur le Baluchonnage ou le relayage. Nous
avons essayé de nous engager également,
de soutenir ces démarches et l'innovation
a l'ceuvre dans ces démarches, parce qu'l
nous intéressait de suivre et d'avoir des
enseignements des porteurs de projets, tout
en tenant la ligne qui consiste d ne pas se
substituer aux financements publics et &
essayer de trouver des voies pour soutenir
des acteurs qui nous semblent étre porteurs
de changements. C'est dailleurs dans ce
cadre que la Fondation de France a soutenu
Baluchon France et d'autres acteurs, dés
lors qu’il n‘était pas question de travailler
sur la solvabilisation des bénéficiaires, ce
qui ne nous semblait pas étre le réle de la
Fondation.

Pour continuer de répondre A votre question,
il me semble important de redire que cette
offre de répit - la suppléance & domicile,
le Baluchonnage, le relayage - a fait ses
preuves aujourd’hui. Vous en étes les témoins
et les acteurs. Nous voyons l'intérét de cette
offre. Quand elle est arrivée en France, elle
a suscité un intérét, & un moment ou nous
étions en train de transformer totalement la
maniere de penser le répit, 'aide aux aidants
et le réle des aidants, avec l'affirmation qu'il
était nécessaire de développer une palette
diversifiée d'offres qui permette de répondre
& des besoins divers et hétérogenes. Alors
gue nous avions tendance a considérer les
aidants comme un groupe homogene, au
contraire, nous nous sommes dit qu'il fallait
une palette d'offres diverses qui permette
aussi de répondre d des besoins eux-mémes
eévolutifs. L'aide peut intervenir pendant
plusieurs années, voire des décennies. Cette
offre est également arrivée au moment ou
l'on se disait qu'il était important de penser
le répit en considérant le bindme aidant
— aidé. Le répit devait étre positif pour les
deux. C'est de ce mouvement, me semble-
t-il, que participent le Baluchonnage et le
relayage. lls sont une offre extrémement
précieuse et intéressante qui peut répondre
& certains besoins trés particuliers.
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Il me semble gu’en termes de financements,
guelques grands principes doivent nous
guider. Pour ma part, je n‘entrerai pas dans
le détail de propositions technigques. Cette
offre a un intérét évident, mais le contexte
actuel conduit & une course aux finance-
ments pour ceux qui essaient de la porter
et de la développer, comme pour ceux qui
auraient besoin de l'utiliser, avec la question
de la solvabilisation, de la complexité et
du mangue de lisibilité des financements
possibles. Ce contexte fait que certains sont
dissuadés de s'y lancer et d'autres peinent
& perdurer. Comme vous le disiez tout &
I'neure, Marie-Pascale, en labsence de
financements sécurisés et de visibilité sur les
prochains mois, il est difficile de s'engager. Ce
contexte est également un frein au recours
évident et génere une iniquité d'acces, une
iniquité territoriale.

Nous espérons que I'histoire sera positive.
Dans I'histoire de l'aide au répit, par le passeé,
d'autres dispositifs avaient suscité l'intérét
des acteurs de terrain, des potentiels béné-
ficiaires et des pouvoirs publics, mais ils ont
malheureusement connu un sort tragique.
Cest le cas par exemple des gardes
itinérantes de nuit. A un moment donng,
elles avaient suscité beaucoup dintérét
mais faute d'équilibre financier, elles Nn'ont
pas pu se développer ni se pérenniser.

I faut absolument que le modele de
financement permette de garantir un
service de qualité pour les aidants, des
conditions de travail de qualité, protectrices
et soutenantes pour les intervenants, qu'ils
soient uniques dans le cadre du Baluchon-
nage ou multiples dans le cadre d'autres
modeles. Il doit garantir aussi une plus-value
pour les personnes aidées. Tous ces aspects
sont extrémement importants et dépassent
la seule question du reste d charge et de
la solvabilisation, qui reste évidemment

majeure.

Franck Guichet disait aussi tout a I'heure
que ces questions relevaient du sujet plus
large du soutien & domicile.
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Nous attendons aussi cette politique avec
une grande impatience et il me semble qu'il
faut vraiment que les deux s‘articulent, sans
quoi le risque est assez fort que la recon-
naissance, bien engagée maintenant, du
réle que jouent les aidants, un réle d'intérét
général, du réle que jouent ceux qui essaient
de les accompagner & travers des dispositifs
d'aide aux aidants comme ceux gque vous
portez, soit un piege pour les aidants et ait
un effet pervers qui les assigne encore plus
a ce seul réle daidant, alors que l'un des
objectifs de l'aide aux aidants est de leur
permettre de continuer a étre le proche
avant tout et & étre aussi autre chose qu’un
aidant : quelqu’un qui travaille, qui s'engage
dans la vie associative, etc. Si I'on ne tient
pas compte de tous ces aspects, le risque
est assez fort que le piége se retourne.

Merci pour ces grands principes. Nous avions
déjd rappelé ce matin I'importance de la simpli-
fication de l'acces aux dispositifs, ce qui avait
été largement décrit dans une étude que nous
avions faite & Baluchon France. Les aidants qui
ont expérimenté le Baluchonnage disaient gqu'il
était facile d'acces dés lors qu'il n'y avait pas
de probléeme de financement. S'il faut faire des
dossiers en quadruple exemplaire et les remplir
sur des plateformes en ligne, je crois que l'acces
devient compliqué.

Je vais maintenant interpeller Monsieur
Robineau. Nous avons dit ce matin gqu'il fallait
peut-&tre nommer les choses. On parle depuis
longtemps du “relayage” et les pouvoirs
publics ont la volonté de ne pas utiliser le
terme de “Baluchonnage”. Le Baluchonnage
est un modele déposé, et comme le cahier

des charges, aujourd’hui, ne permet pas de
répondre & tous les critéres, nous sommes
restés, au niveau national, sur le relayage.



Dans l'enquéte de I'GAS se dessine plutdt un
relayage court, puis les relais de longue durée,
avec un intervenant unique, qui sont pour Moi
du Baluchonnage. Au sein de Baluchon France,
NOUS pourrons aussi échanger avec le Québec.
Je pense que le Québec ne verrait aucune
difficulté & ce que le terme de Baluchonnage
soit utilisé en France, & condition que le cahier
des charges soit respecté. Nous verrons ce

qu'il en sera, mais nous pourrions parler du
relayage et du Baluchonnage. Nous ne pouvons
pas imaginer répondre & la question des
financements du Baluchonnage sans répondre
a la question des financements du relayage. Je
souhaite entrainer les prochains intervenants
sur cette voie. Monsieur Robineau, estimez-vous
que les pouvoirs publics doivent prendre en
charge le Baluchonnage, le relayage ? Si oui,

de quelle maniére pourrait étre imaginé ce
financement ?

Bonjour a tous. Mercipour l'invitation et merci
pour cette question directe, d laguelle je vais
répondre. Je travaille & la Direction générale
de la cohésion sociale, I'une des directions
du ministére qui s‘'occupe notamment de
lo politique de l'autonomie. Il se trouve que
l'on nous a confié la politique en faveur des
aidants, et je suis donc le chef de projet de
la stratégie «aidants”, avec mes collegues
également présents, qui sont notamment
intervenus ce matin. La premiere stratégie
a destination des aidants est arrivee d
échéance fin 2022 et nous sommes en train
delaborer la nouvelle, avec I'ensemble des
acteurs qui ont participé au comité de suivi
de la premiere stratégie, mais Nnous essayons
de lélargir au champ des aidants des
personnes malades, qui a été trop peu pris
en compte, dans la précédente stratégie,
par les agences régionales de santé et les
départements, qui ont un réle essentiel sur
le sujet.

L'undessix axesdecettestratégie concernait
le répit, et la nouvelle comprendra certai-
nement aussi un axe sur le répit. L'objectif
de la politiqgue en faveur des aidants est
de limiter Iimpact sur la scolarité pour les
jeunes aidants, sur les études supérieures,

sur le travail, d'aider a revenir sur le marché
du travail quand la période daidance a
obligé & réduire l'activité. Les mesures en
faveur des aidants doivent intervenir tout
au long du parcours de vie. Je pense gu'l
faut se placer dans un parcours de l'aidant,
du plus jeune ége jusqu'a l'aidant vieillissant.
Ce sujet n'est pas encore beaucoup traité
aujourd’hui. La question des aidants vieil-
lissants est un peu appréhendée avec les
parents de personnes handicapées vieillis-
santes, qui s'interrogent sur la maniere dont
leur enfant va étre pris en charge. Au fur et
a mesure que les personnes en situation de
handicap sont de mieux en mieux accom-
pagnées, nous sommes confrontés a cette
question des aidants vieillissants.

Nous aurons peut-étre de moins en moins
d'aidants. En revanche, aujourd’hui, trois
politiques arrivent simultanément : la
politique du virage domiciliaire, dans le
champ des personnes dgées, la politique de
la désinstitutionalisation, dans le champ du
handicap, avecl’'ONU quinousincite d fermer
les établissements, a privilégier le domicile
et l'inclusion, et enfin, mais c’est un peu plus
ancien, dans le champ de I'hospitalisation,
la réduction des temps d’hospitalisation et
I'nospitalisation & domicile. Nous anticipons
donc plutdét un besoin grandissant. Pour
autant, je suis assez d'accord avec vous :
je ne pense pas gqu'il y ait un risque d'effet
d'aubaine.

Cette logique de parcours doit dépasser
quatre obstacles :

- les personnes doivent se concevoir comme
aidants. Nous menons un certain nombre
d'actions en la matiére ;

-les aidants doivent étre en capacité
d'exprimer leurs besoins. Nous avons
besoin de tous les professionnels pour
accompagner les aidants a exprimer leurs
besoins et a les qualifier. Il est nécessaire
de développer une palette d'offres parce
gue les besoins sont différents entre un
relayage de longue durée, un temps libére,
un répit, une sortie d'hospitalisation ;
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- nous devons reussir & développer l'offre ;

- nous devons rendre cette offre accessible.
Elle doit étre connue et accessible finan-
cierement.

Pour nous, le financement des solutions de
répit est au coeur du développement de la
stratégie pour les aidants. Je ne pourrai pas
vous dire aujourd’hui quels moyens seront
alloués & cette politique. Dans le cadre de la
stratégie 2020-2022, 105 millions d'euros ont
étédébloqués pour développer des solutions
de répit : accueil de jour, accueil temporaire,
PFR. Nous nous basons beaucoup sur ces
plateformes de répit, qui sont aujourd’hui
au nombre de 250 en France et qui vont
continuer a se développer parce qu'elles
sont importantes. Il ne faut pas non plus
gu‘elles soient le seul point d'information et
d'orientation des aidants. Il faut que nous
arrivions & travailler intellisemment avec
les départements et avec tous les autres
acteurs.
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Dans le cadre de la proposition de loi
“bien vielllir>, qui est en cours d'examen a
I'Assemblée nationale, la question du service
territorial de [l'autonomie est réfléchie.
Comment coordonner, sur un territoire,
l'ensemble des acteurs qui interviennent sur
'autonomie ? Pour nous, il faut absolument
gue les aidants soient aussi au coeur de ce
sujet. Le service territorial de I'autonomie ne
peut pas parler que des personnes dgeées et
des personnes handicapées ; il doit parler
des aidants, et nous essayons d'y raccrocher
les aidants de personnes malades.

Concernant le financement, les dispositifs
sont aujourd’hui compliqués, notamment
parce gu'il y a beaucoup de situations.
Nous ne finangons pas de la méme fagon
des solutions pour les personnes dgeées,
pour les personnes handicapées et pour les
personnes malades. LAPA, l'aide personna-
lisée & l'autonomie, peut étre mobilisée, avec
un dispositif qui est mal mis en place. Dans
les textes, il est indiqué que si l'on atteint le
plafond, on a le droit & 500 euros supplé-
mentaires pour des solutions de répit, ce qui
ne veut pas dire que sous ce plafond, on ne
peut pas mobiliser l'aide personnalisée &
l'autonomie pour faire du répit.

Mais les deépartements ne lappliquent
pas de cette facon. C'est vraiment un cas
d'ecole ou une conception de politique
publique ne se traduit pas par des résultats.
Est-ce qu'il faut modifier la loi ? Si elle n'est
pas comprise, il faut peut-étre la modifier.
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Se pose eégalement la question du montant
de cette aide personnalisée & l'autonomie.
Le reste & charge de l'accueil de jour, pour
une personne agée, est de 70 euros par jour.
En l'absence de financement du relayage, le
reste & charge se situe plutdt entre 500 et
700 euros. Ces enjeux sont contradictoires
aujourd’hui : comment travailler sur un reste
a charge qui soit a peu prés le méme selon
les solutions, mais aussi sur une solvabilisa-
tion des dispositifs ? On ne peut pas décider
de consacrer 500 euros sur une journée de
relayage si cela signifie sept solutions de
moins d'accueil de jour. Nous ne sommes
pas comptables de cette maniere, mais |l
faut que nous réfléchissions globalement &
ce gue nous finangons et a la maniére de le
faire. Il est certain qu'il faut réduire le reste &
charge sur le temps libéré et le relayage.

Faut-il identifier des publics ? Nous avons
un tres bon exemple avec I'AJPA l'allocation
journaliere de proche aidant. Nous avons
congu un dispositif en craignant que les
demandes explosent.

Aprés un an, nous nen avions que 6 000.
Nous avons donc ouvert & une population
supplémentaire, les aidants de GIR 3. En
partie, Nous ne pourrons peut-étre pas y
couper et ce sera progressif. Le financement
est toujours une crainte, mais je ne pense
pas que lon fasse du relayage ou de
l'accueil de jour en Ehpad par confort. Il faut
gue nous parvenions a mettre des moyens
sur ces dispositifs. Pendant une période, le
taux d'occupation des accueils de jour était
trés faible, mais il est en train de s‘améliorer
fortement. Nous n'excluons pas non plus
gue l'accueil de jour ait aussi des besoins de
création de places.

Merci beaucoup, Monsieur Robineau. Céline
Alloert, vous étes chargée de mission d la
direction de l'autonomie du conseil départe-
mental du Nord. Je sais que votre département
est déjd engagé de maniere importante sur la
question du répit. Je voulais vous poser la méme
question qu'd Monsieur Robineau, mais du cété
des conseils départementaux. Comment le répit
doit-il étre pris en charge financierement et
soutenu ? Quel est votre avis sur la question ?

Merci de cette invitation et de me donner
l'opportunité d'intervenir dans ce colloque
sur le Baluchonnage. Actuellement, nous
travaillons sur un guide de l'offre de répit.
Le département du Nord a fait un certain
nombre de demandes d'autorisation. Nous
avons 248 services d'aide & domicile, environ
32 000 bénéficiaires de I'APA et 10 000 béné-
ficiaires de la PCH. Nous souhaitons étendre
le guide de l'offre de répit. Il existe déja des
gardes itinérantes que le département
prend en charge en partie, environ 10 euros
de I'neure. Nous avons également de la
suppléance d'aide a domicile, a 22 euros de
I'heure.

Le Département intervient donc déja
pour certaines solutions de répit. Nous
essayons d'initier un groupe de travail avec
les Saad qui sont partants. Certains Saad
proposent deéja du Baluchonnage ou du
relayage, comme Amicial et I'Adar, mais
qguand les évaluatrices médico-sociales se
rendent & domicile pour évaluer le degré
de dépendance de la personne, si elles
identifient un aidant, elles ouvrent cette
enveloppe “répit 7, qui est denviron 540
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euros par an et qui est mobilisable pour
de la suppléance, de la garde itinérante et
de l'accueil de jour. Cette enveloppe nest
pas tres consequente. Au sein du groupe
du travail, nous réfléchissons aux autres
solutions qui pourraient étre apportées en
plus de celles déja existantes, comme le
relayage de longue durée ou le Baluchon-
nage. Nous allons demander des arbitrages
au vice-président concernant le reste &
charge. Pour les aidants qui demandent &
avoir un Baluchonneur & domicile, le reste &
charge est souvent important. Nous sommes
en train de travailler le sujet actuellement
au sein de la direction de I'autonomie.

L'idée serait donc plutdt que le département
participe au reste a charge. Si je comprends
bien vos propos, il semble compliqué
d'intégrer le montant total du Baluchonnage
dans un plan daide, ce qui voudrait dire
qgue le plan daide n'est pas utiliseé. Dans
le département de Seine-Maritime, nous
avons malgré tout laissé un reste & charge
de 80 euros a 100 euros pour les jours fériés.
Le département intéegre ce reste d charge
dans le plan daide APA et ouvre éventuel-
lement l'enveloppe “répit”, si besoin. Cela
rejoint un peu votre posture, si je comprends
bien.

Oui, c'est ce que nous pourrions éventuelle-
ment demander, en nous basant sur ce que
fait déja ce département.

Un enjeu important est d'assembler les
financements. Les deépartements ne
financent pas tous les mémes dispositifs.
L'Etat apportera plutdt les mémes finance-
ments sur I'ensemble du territoire.

Si chacun réfléchit dans son coin, sans
trouver des modalités pour assembler
les financements, nous conserverons la
complexité actuelle et nous ne pourrons
pas donner une visibilité sur la réalité du
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reste a charge. Aujourd’hui, les associations
et les services vont chercher ces finance-
ments, mais il faut travailler & les assembler.
Il faut développer un rdéle d'assemblier,
notamment par des outils. Les cheques
Cesu+ sont un outil qui permet de financer
des dispositifs. Des conférences des
financeurs peuvent également mutualiser
des financements. Nous devons travailler
cet axe pour améliorer la prise en charge.

Je pense que nous en sommes aujourd’hui &

ce stade parce que I'expérimentation nétait
pas assortie de financements. Je crois qu'il faut
garder a l'esprit I'importance de I'équité et de
l'accessibilité sur tous les territoires. Ne passent-
elles pas par la voie réglementaire ? Comme
vous le disiez, est-ce qu'il faut fixer d'autres
modalités pour le tirage de I'enveloppe “répit” ?
C'est une question.

Je donnerai maintenant la parole & Cloé Pillot.
Au début de I'expérimentation, je me souviens
que tous les acteurs étaient ennuyés quant
aux financements. Nous savons que les caisses
de retraite complémentaire sont tres investies
sur la question du répit, comme les mutuelles,
dailleurs. Est-ce que les caisses de retraite vont
financer le Baluchonnage ?

Merci pour la question directe. Je répondrai
de la méme maniére que mon voisin : je ne
peux pas vous dire ce qu'il en sera demain,
mais je peux vous dire ce que nous avons
déja fait ou ce qui pourrait étre fait. Je suis
ravie de me retrouver & nouveau face & un
certain nombre d'entre vous, puisque Nnous
étions déja a Avignon l'année derniere. Je
suis ravie de voir comment en quatre ans,
nous avons cheminé et progressé sur ce
sujet. Il y a cing ans, quand nous avons
décidé de prendre cette initiative, avec un
cadre juridique existant, nous étions loin
d'avoir la maturité et l'expertise juridiques.
Elles se sont structurées autour de Baluchon
France et de 'UN.ADMR, des réseaux qui ont
pu accompagner les opérateurs. La force
d’'un réseau est aussi de pouvoir travailler
ensemble. Les opérateurs qui travaillent
seuls sur ces sujets pourraient étre démunis,
faire des erreurs et auraient des difficultés
dont ils n‘ont peut-étre pas tout a fait
conscience.



La diversité des situations et des moments
de vie des aidantsrend le sujet extrémement
complexe, dautant qguaux cétés d'un
aidant, il y a un aidé. L'exercice étant déjd
trés compliqué, on essaie en général de
le simplifier et l'on cherche la réponse
unigue et facile qui serait a la fois simple,
legére, non coUlteuse et qui répondrait a
l'ensemble des besoins, ce qui est assez
difficile. La seule simplicité que nous devons
est celle pour les aidants. Les profession-
nels, financeurs, pouvoirs publics doivent
constituer un dispositif pour que devant
le rideau, l'exercice soit trés simple et que
derriere, nous nous organisions. Il faut avoir
conscience gue si nous ne tenons pas ce
fil, il nous tombera d’'une maniere ou d'une
autre sur la téte | Si nous ne nous y mettons
pas tous, Nous n‘arriverons pas 4 créer les
conditions de ce répit.

Pour travailler depuis dix ans sur le sujet
des aidants, nous attendons tous des
tsunamis, nous ficelons des dispositifs dans
l'idée que 9,3 millions d'aidants vont nous
demander des financements. Dans les faits,
nous savons que les dispositifs sont tres
largement sous-utilisés. Les administrateurs
des caisses de retraite Agirc-Arrco nous
demandent depuis des années pourquoi
Nnous Ne mettons pas & disposition suffisam-
ment de moyens pour les aidants. Se pose le
probleme a la fois de la reconnaissance et
lo difficulté de l'accés. L'aidant a-t-il acces
a des financements, mais aussi a I'informa-
tion, aux démarches administratives ?

La force des groupes de protection sociale
et de I'Agirc-Arrco est d'avoir pu, dans le
passé, accompagner cette démarche a
travers plusieurs outils qui visaient justement
ces objectifs. Une offre de répit ne pourra
se développer que si les prestataires sont

en capacité de le faire. Donner la capacité
aux prestataires de le faire ne signifie pas
seulement payer une facture quand une
personne a signé un devis. Cela signifie aussi
accompagner toute la logique de mise en
place de l'ingénierie du dispositif, s‘assurer
gue tout fonctionne, donner les moyens de
communiquer.

Les caisses de retraite interviennent aussi &
travers des aides dites individuelles. Le droit
est lié & une personne qui a cotisé ou qui
est retraitée de nos régimes. Il s‘agit d'une
aide individuelle qui demande la constitu-
tion d’'un dossier. Qui dit action sociale dit
analyse sociale, et le dossier administratif
peut étre lourd. Comment accompagner
les aidants & remplir cette obligation qui est
la ndétre ? Nous ne pouvons pas délivrer de
l'argent sans avoir un certain nombre de
garanties. Nous pouvons peut-étre le faire
en permettant aussi aux prestataires d'ac-
compagner les aidants pour obtenir leurs
droits, ce qui représente des coUts d'inge-
nierie. Nous avons essayé de le mettre en
place, au sein d'AG2R, en étant auprées des
prestataires, pour leur donner les moyens
de remplir cet exercice et ainsi, in fine, pour
gue le prestataire et l'aidant sachent tres
rapidement si une aide pourra étre allouée.
Nous travaillons & le développer avec mes
collegues, de maniere trés réguliere et tres
convaincue comment s‘assurer d'une
réponse dans un délai relativement court et
dans un exercice administratif supportable ?
Comment s‘assurer d'une réponse qui soit
certaine ? Le montant doit étre connu. On ne
peut pas dire & un aidant qui souhaite partir
en vacances que le cout sera entre 800 et 4
000 euros. Nous poursuivons cette réflexion,
tout en étant confrontés & de nombreuses
incertitudes, & des changements d'orien-
tations prioritaires qui remettent régulie-
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rement le travail & l'ceuvre, ainsi quaux
complémentarités. Le positionnement des
uns et des autres fait que nous devons
nous repositionner et trouver un espace.
C'est un exercice d'équilibriste, mais sachez
gue notre groupe travaille sur le sujet. La
premiere intention est de faire en sorte que
l'accessibilité pour les aidants soit garantie.

Dans l'expérimentation, que javais eu
'occasion d'évoquer l'année derniére, qui
s‘appelle « tremplin répit & domicile >, les
opérateurs nous disent que cet exercice est
atteint. Savoir que leur caisse de retraite
va pouvoir les aider & hauteur d'un certain
montant est extrémement facilitant pour
la prise de décision de l'aidant quant & la
possibilité de s‘accorder ce répit. L'exercice
administratif pour lequel le prestataire va les
accompagner vaut le coup. Pour bénéficier
de 2 000 euros pour une offre de répit, nous
sommes beaucoup autour de la table &
nous dire que nous sommes capables de
faire un exercice accompagné.

La régle de trois nous dit la contribution que
peuvent apporter les caisses de retraite
complémentaires. Les modalités restent
toujours en chantier et nous n‘aurons jamais
une réponse deéfinitive, durable et pérenne.
En revanche, nous avons toujours cette
volonté de soutenir le répit des aidants, en
réponse & la volonté des régimes et des
partenaires sociaux. Elle est inscrite dans
nos feuilles de route depuis des années et les
aidants sont clairement identifiés comme
un axe prioritaire. Soyez assurés qUAG2R
la Mondiale, comme les autres groupes de
protection sociale, travaille & essayer d'har-
moniser les réponses. Nous sommes Nnous
aussi face a la complexité de nos organi-
sations, avec une fédération de groupes de
protection sociale de tailles variées. Nous y
travaillons tres fortement et nous espérons
sincérement pouvoir nous projeter dans la
suite et réfléchir a la contribution, en 2024,
dans un cadre qui reste d ouvrir, aprés la
derniere année d'expérimentation.
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Merci, Cloé. Je propose de donner la parole

a Alain Lefévre, qui est directeur d'un service
de relayage et qui a piloté le groupe de travail
sur les financements. Vous avez entendu les
personnes réagir au sein de cette table ronde.
Le groupe de travail est-il allé dans le méme
sens, plus loin, moins loin ?

Merci d'avoir invité l'association Gammes
et moi-méme a participer & ces groupes
de travail. Merci & la logistigue de Baluchon
France et & Sandrine d'avoir permis ces
groupes de travail, a limage de cette
journée, toujours aussi bien organisée. Nous
avons essaye daller plus loin au sein de ce
groupe de travail. Au début, nous avons fait
une étude et nous avions autant de finance-
ments possibles que de porteurs. Ce n‘était
pas possible. LEtat a besoin d'étre rassuré.
Nous sommes déja rassurés par le besoin
en nombre, qui N‘est pas si élevé. Nous nous
sommes dit gu'il fallait trouver un mode de
financement qui soit simple, synthétique,
qui permette de rassurer les parlementaires
et les ministres.

De base, une partie des dispositifs est déja
financée. Le relayage de courte durée via les
plateformes de répit est financé par I'ARS.
Ce type de relayage existe et est financé. Le
relayage court, sur un plan d'aide APA, pour
une personne qui souhaite aller faire des
courses avec sa fille pendant trois heures,
une apres-midi, peut étre aussi financé par
le plan daide. Tous les services daide &
domicile peuvent le faire.

Nous avons envisagé trois possibilités. La

premiére est que le financement passe par
un plan daide. Comme nous y intégrons



du répit et de I'hébergement temporaire,
nous mettrions, dans ce plan daide, un a
deux séjours de six jours, soit douze jours
par an. Ce serait assez simple. Linconvé-
nient est de ne pas avoir la main sur les
services qui organisent le Baluchonnage.
Nous souhaitons que le cahier des charges
soit respecté et qu’il N’y ait pas des dérives.
L'aoidant va s'adresser au service d'aide &
domicile avec une enveloppe financiére de
500 euros et on va lui faire un devis & I'heure,
ce qui éléve fortement le coUlt. Potentielle-
ment, ce dispositif peut étre intéressant et
peut toucher un large public, mais le nombre
de services qui peuvent suivre le cahier
des charges sera restreint et le coUt risque
d'exploser, puisqu'il s‘agira d'un tarif horaire.
L'autre possibilité est de proposer aux
plateformes qui font déja du relayage de
réaliser du relayage de longue durée parce
gu'elles ont envie de le développer. Si elles
ne souhaitent pas le faire, elles peuvent
conventionner avec un service daide d
domicile. Le financement de I'ARS existe déjd
pour les relayages courts. Nous pourrions
essayer de développer ce financement de
I'ARS pour le relayage de longue durée.

La derniére possibilité concerne le virage
domiciliaire actuel. Les services autonomie
& domicile vont se mettre en place. Depuis
janvier 2023, les Spasad se sont transformés
en SAD, «service autonomie a domicile .
Sont ainsi mises en place une dotation
“coordination” et une dotation “qualité”. La
dotation “qualité”, qui est un financement
a 100 % CNSA, comprend six objectifs, dont
l'un porte sur les aidants, un autre sur les
dimanches, les jours fériés et les horaires
atypiques et un autre, sur les situations
complexes. Les aidants ont potentiellement
besoin d'étre soulagés et aidés pour les
situations complexes. Nous pourrions donc
trouver des financements sur trois objectifs
de la dotation “qualité”. Je l'ai testé et j'ai eu
une réponse du Cpom la semaine derniere.
Mon département a accepté un temps
de relayage sur horaires atypiques pour
répondre & l'objectif des dimanches, jours
fériés et horaires atypiques.

Nous allons jusqu'd Lunel et Séete. Nous
n‘avons pas une multitude de demandes et
une relayeuse suffit. Le salaire brut chargé
d'une relayeuse est de 35 000 euros. Jai
rajouté 10 000 euros de coordination, ce
qui représente donc un budget de 45 000
euros, pris sur le budget du Cpom, dotation
“qualité”. Il est possible que le département
ne souhaite pas financer la coordination
et ces heures indirectes. Un service daide
O domicile a déja des heures indirectes
payées dans son tarif. Il ne faut pas non
plus les faire payer deux fois aux financeurs.
Le reste & charge pour l'aidant correspond
a la coordination, aux visites réalisées, aux
déplacements. L'aidant peut se rapprocher
de sa caisse de retraite complémen-
taire, avec notre devis, pour demander le
remboursement de ce reste a charge, si
possible.

Voild les trois possibilités qui pourraient
s'offrir & nous. Sur ces services autonomie &
domicile mixtes, on n‘applique plus un tarif
horaire mais on finance un poste, un ETP. La
vision est différente et nous avons moins de
besoins financiers. Nous avons 150 ETP dans
notre SAD et nous avons une relayeuse. Les
heures indirectes sont déja financées dans
le tarif. Nous n‘avons donc pas besoin de
tarifer en supplément un tarif horaire. Nous
avons besoin que nous soit financé I'ETP, le
coUt d'une relayeuse. Une fois financeé son
salaire brut chargeé, nous pourrons proposer
ce service gratuitement & l'aidant.
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Je pense que lintervenant unique est
vraiment important. Il est également
essentiel de pouvoir respecter le cahier
des charges et donc, de cadrer. Dans cette
solution que nous avons proposée au sein
du groupe de travail, iI nous manguait
l'aspect relatif au droit du travail. Il nous faut
juste ajouter l'alinéa 3. Avec cet alinéa 3 et
nos possibilités de financements, soit ARS,
soit 100 % CNSA, les dispositifs sont viables
et réalisables. Nous sommes peut-étre
idéalistes mais nous constatons que des
éléments sont approuvés, pour les avoir
testés. Nous savons que les départements
ne régissent pas tout de la mMéme maniere,
gu'ils n'ont pas tous mis en place la dotation
“qualité” ni tous ces objectifs, mais & nous de
les inciter a les mettre en place. lls n'ont pas
d'argent & verser puisque le financement
est a 100 % CNSA.

Merci beaucoup. Tu as réglé le probleme | Est-ce
que les différents intervenants souhaitent
réagir ?

Clest trés intéressant. Vous avez identifié
les limites de la solution qui prévoit le
financement dans le plan daide, mais il
y en a une autre. Si le plan d'aide apporte
tant de centaines d'euros pour financer du
relayage de longue durée, nous ne pouvons
pas le flécher. Nous ne pouvons pas dire
que le plan d'aide peut aller jusqu'a 3 000
euros uniguement s'il est fait du relayage
de longue durée. Certaines personnes ont
besoin de beaucoup de relayages de courte
durée ou de temps libéré. Il faut veiller & la
hauteur de solvabilisation des différentes
solutions. Les deux premiéres solutions sont
compliquées en cela.

La troisieme est plus intéressante. Elle
implique davoir une bonne coordination
entre les acteurs, mais il est intéressant de
travailler sur la dotation complémentaire.
Elle nécessite que les services soient déja
d'une certaine taille. Il serait peut-étre
plus compliqué, pour un petit service, de
mobiliser un ETP.
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Il faut en effet avoir une taille suffisante
qui permette de répondre au cahier des
charges du Baluchonnage. Pour répondre &
un tel cahier des charges, qui propose des
astreintes, etc.,, il faut avoir une certaine
assise, et tous les services ne peuvent pas
le faire. C'est une limite. Sur la coordination,
vous avez raison. La plateforme de répit
nous adresse les aidants. Nous avons en
plus un pack aidants, avec un café des
aidants, du coaching pour les aidants. Nous
avons déja la ressource chez nous, mais
nous travaillons aussi avec la plateforme de
répit. Le but est que la plateforme de répit
puisse nous orienter les aidants, fasse le
lien de continuité, le soutien psychologique
des aidants. Pour moi, le Baluchonnage se
fait avec des services autonomie & domicile
mixtes ou simples et avec la plateforme de
répit. Un vrai lien doit se faire et les deux
sont des partenaires. Depuis cing ans que je
remplis des appels a projets pour chercher
des financements, la plateforme de répit
apparait toujours. Quand j'ai dépose l'appel
a projets aupres de la DGCS, la plateforme
de répit était aussi I'un des partenaires.
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Avez-vous des questions ?

responsable du développement
et du partenariat, Aidomi

Aidomi est adhérente de Baluchon France
depuis le début. Nous avons réalisé 40
Baluchonnages. Je tenais & souligher, en
Gironde, le fort soutien d’AG2R la Mondiale
et de Malakoff Humanis, sans lesquels nous
n‘aurions pas pu baluchonner. Le dispositif
actuel n'est pas le dispositif idéal de
financement, mais nous l'acceptons parce
gu'il rentre dans un cadre expérimental. En
tout cas, nous n‘aurions rien pu faire sans
eux. Je vois un bémol a la dotation “qualité”,
a savoir que les départements ne fixent
pas tous les mémes objectifs. Actuellement,
nous répondons a la dotation « qualité > ;
nous devons dailleurs déposer le dossier
tres prochainement. Lobjectif « soutenir les
aidants ” a recu une fin de non-recevoir,
avec un fléchage sur les autres objectifs
qui était plus ou moins interprété. C'est une
difficulté. En revanche, je trouverais tout &
fait logigue gque nous puissions demander
le financement du Baluchonnage dans ce
cadre. Nous constatons, dans l'expérimen-
tation, une inégalité territoriale de lecture
des textes. Le financement via le Saad,
I'ARS et la stratégie “agir pour les aidants”
me semblerait peut-étre plus équitable
parce que le fléchage serait plutdt national.
Par contre, les porteurs seraient les services
autonomie & domicile ou les plateformes de
répit. Je suis satisfaite de savoir que vous
avez pu obtenir ce financement.
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Les départements ont un financement 100 %
CNSA et sont censés mettre en place les
six objectifs dans les cing ans & venir. |l
faut aussi inciter les financeurs locaux a
suivre les objectifs. Le financement CNSA
est a hauteur de trois euros de I'heure pour
chaqgue objectif.

Si la réglementation est mal appliquée,
lo responsabilité de I'Etat est de la faire
appliguer ou de la clarifier. Je pense que
si, pour I'APA, elle n'est pas appliquée,
c’est plus parce guelle n'est pas comprise
que par volonté de ne pas l'appliquer. En
revanche, ces politiques sont déconcen-
trées. Nous ne savons pas le faire en France.
Chaque fois qu'une politiqgue est décon-
centrée, on dit gu'elle n'est pas équitable
sur lI'ensemble du territoire, mais tel est le
principe. Il faut accepter que dans le cadre
d'une politique déconcentrée, les politiques
soient différentes entre les départements.
Par ailleurs, la question de la PCH n'est pas
réglée, notamment dans la solution qui
passe par le plan d'aide, puisque les modes
de financement sont différents entre 'APA et
la PCH. Les aidants de personnes malades
sont également un sujet, qui nous pose un
autre probléme, & savoir qu'ils ne sont pas
sur la méme branche de la sécurité sociale.

Notre dotation <« qualité > concerne
les personnes d&gées, les personnes
handicapeées, les personnes handicapées
vieillissantes ainsi que les pathologies
chroniques. Nous avons donc tous les types
d'aidants qui nous permettent d'intervenir.
La plateforme de répit integre maintenant
également les personnes en situation de
handicap.



responsable du développement de projets,
Amicial

Bonjour. Je suis trés heureuse que vous
ayez obtenu la dotation “ qualité >. Amicial
est présent sur 19 départements et jai
fait un certain nombre de dossiers de
dotation <« qualité ». Comme le disait
Sophie Lagué, tous les départements ne
choisissent pas tous les objectifs. Qui plus
est, nous sommes limités en fonction du
nombre d'heures réalisées, ce qui limite
forcément notre financement. Cela dépend
du PA/PH. Tout dépend aussi de la maniere
dont le département oriente sa politique.
Vous avez cité trois objectifs dans lesquels
nous pourrions faire entrer le Baluchonnage,
mais encore faut-il que le département
souhaite orienter ces objectifs sur le Balu-
chonnage ou le relayage. En outre, vous
avez dit, 4 juste titre, que les financements
émanaient de la CNSA. Normalement, ils
sont de trois euros de I'heure mais en réalite,
nous n'obtenons pas trois euros de I'heure. A
mon sens, la dotation “qualité” ne peut pas
financer du relayage parce gu'elle ne peut
étre gqu'une aide complémentaire et non
pas une aide compléte a la mise en place
des prestations sur I'ensemble de |la France.
Ce n'est pas possible, et nous le vivons
actuellement.

Monsieur, je suis d'accord sur les services
déconcentrés, mais dans une démocratie,
nous avons des devoirs. Nous payons tous
des impdts, qui ne sont pas déconcen-
trés. Jaimerais bien que les droits qui en
découlent ne soient pas déconcentrés et
différents.

La notion de «chéeques-aidants > mériterait
d'étre creusée. Le répit, ce sont aussi les
vacances des aidants. Il faudrait peut-étre
solliciter un autre partenaire, qu'est IANCV.
Enormément de chéques-vacances ne
sont pas mobilisés et pourraient étre
fléechés sur du répit. Le principe de cheque
me semble fondamental pour éviter les
arcanes compliqués d'un montage. Avec le
vieillissement de la population des aidants,
la fracture numeérique, etc., il faut des
dispositifs simples.

Je pense que le chéque aidant pourrait
venir en complément, mais non pas en base
de financement. Deux questions se posent :
une base de financement solide et en cas
de reste & charge, il pourrait étre financeé
par les groupes de protection sociale, voire
par I'APA. Pour résumer ce que disait Alain
Lefevre, deux modéles pourraient coexister,
celuides plateformes derépit, dontcertaines
s‘orienteraient sur du répit de longue durée,
et celui des services autonomie, le tout
pouvant se croiser puisqu'une plateforme
de répit peut sous-traiter des activités.

Je voulais compléter ce que vous disiez tout
a I'heure, Monsieur Robineau. En lien avec
le cadre juridique, il y aura certainement
également un régime d'autorisation. Je ne
suis pas sUre que plusieurs services soient
autorisés dans un département. Nous
avons trois Baluchonneurs et nous pensons
gu'il en faudrait six dans le département.
Je ne sais pas s'il faut répondre & un régime
d‘autorisation pour avoir un Baluchonneur.
Former quelqu’un et I'encadrer est coUteux.
L'astreinte 24 heures sur 24 a un coUt. Je
pense que les choses vont se réguler.
Certains services vont plutét aller sur le
relayage et d'autres sur cette forme de répit
de longue durée.
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Cela dépend des modalités de générali-
sation. Est-ce une spécialisation ou une
modalité d'intervention ? Clest différent.
Dans le cadre de l'expérimentation, |l
s‘agit d'une modalité d'intervention. Va en
découler la question de savoir s'il s‘agit de
services autorisés, spécifiques, spécialisés
ou pas. Le chéque est intéressant ; il pose
aussi la question de savoir ce qui doit
passer par une solvabilisation de l'aidé et
par une solvabilisation de l'aidant. Ce n'est
pas évident. Il faut faire la bascule vers
l'aidant mais au départ, l'accueil de jour
est une modalité d'accompagnement de
la personne dépendante et non pas une
modalité de répit de son aidant. Maintenant,
il est aussi une modalité de répit, mais |l
faut veiller & ne pas parler de cette seule
modalité. Il ne faut pas solvabiliser I'aidant
a la place de laidé. Néanmoins, il faut
reconnaitre ce besoin et donc, trouver des
moyens de le financer. Il faut trouver des
solutions en la matiere pour donner de la
visibilité et non pas complexer davantage
les dispositifs.

Merci beaucoup a tous les participants & cette
table ronde. Nous avons la chance d'accueillir
dans cette salle Madame la Députée Astrid
Panosyan. Est-ce que vous voulez réagir ?

Deéputée de Paris

Avant d'étre élue députée, en juin dernier,
j'étais également aidante familiale et je
répondais aux trois critéres de l'étude de
Monsieur Guichet. Je sais donc de quoi je
parle et nous devons appréehender ce sujet
dans sa globalité.
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Il impligue le monde de l'entreprise, avec
de nombreux aidants qui travaillent, le
droit au répit, la simplicité des liens avec
la MDPH, que ce soit dans les délais de
réponse, la mise en place des aides ou leur
réactualisation. Tant pour l'obtention des
aides que pour la mise en place du Balu-
chonnage, nous avons le sentiment que les
administrations, qu'elles soient centrales,
déconcentrées ou liees aux collectivités
locales, translatent toutes leurs complexités
sur les usagers et les familles. Dans un élan
national et transpartisan, je pense qu’il nous
faut solutionner cette problématique. Ce
sujet concerne de nombreuses personnes
et il faut pouvoir affronter ces fragilités et
ces vulnérabilités en face. Je fais partie
de la majorité présidentielle, mais je vois
combien des députés LR, des députés de la
Nupes souhaitent travailler en bonne intelli-
gence, a partir des réalités de leur territoire,
de la réalité que les familles affrontent, pour
trouver des solutions. Il y a le Baluchonnage.
Se pose également la question de la place
des entreprises. Des solutions peuvent étre
offertes, mais aussi du temps libéré pour les
salariés. Ce sont des sujets sur lesquels nous
allons travailler. Un plan réactualisé sera
présenté en juin. Je n‘ai pas d'indication sur
son contenu, Mais vous pouvez vraiment
compter sur ma vigilance et la vigilance de
l'ensemble de la représentation nationale,
qui est trés consciente du probleme
aujourd’hui. Merci beaucoup.

Nous allons repartir pleins d'espoir, Madame.

Merci beaucoup. Je remercie infiniment
tous les membres de la table ronde
pour tous ces éclairages. Nous avons
encore un peu du travail, mais il doit

se terminer tres vite puisque la fin de
l'année est proche. Nous y veillons au
sein de Baluchon France.
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«ILY ATOUT JUSTE 10 ANS
{...} BALUCHON FRANCE
TENAIT SON TOUT PREMIER
COLLOQUE »

—

Merci chaleureusement & tous les partici-
pants. Je tiens a souligner gu’il y a tout juste
dix ans, le 13 mai 2013, Baluchon France
tenait son tout premier collogque. Je tiens
a remercier trés chaleureusement l'équipe
de Baluchon France, les administrateurs,
le conseil des aidants baluchonnés que
nous avons constitué. Il est trés agréable

video
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Sandrine CONSTANS

Directrice de Baluchon France

de travailler avec une telle équipe et de
se sentir entierement soutenus dans ce
projet. Grdce a des personnes ambitieuses,
qui osent passer le pas, des dispositifs
innovants peuvent émerger en France. Merci,
Marie-Pascale, et merci aux administrateurs
présents aujourd’hui. Merci, Stéphanie, pour
l'organisation. Merci & Christelle également.

REPLAY VIDEO APRES-MIDI
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Présidente de Baluchon France

Je veux remercier Sandrine, qui a pris provi-
soirement le relais de Rachel, qui va bien.
Sandrine a pris cette fonction d'une main
de maitre, dans un temps record, surtout au
cours d'une année aussi importante. Merci
beaucoup, Sandrine, pour l'ensemble du
travail. Il me reste & adresser des remercie-
ments a toute I'equipe. Bravo ! Nous pouvons
remercier également la Direction générale
de la cohésion sociale de nous associer aux
travaux, pour son écoute et les échanges,
ainsi que I'IGAS. Je souhaite remercier aussi
les fondations et les caisses de retraite
qui nous soutiennent, notamment AG2R
la Mondiale, depuis le début. Pendant tres
longtemps, Baluchon France a vécu avec
guelques deniers. La question des finance-
ments est valable aussi pour les associa-
tions. Nous courions pour obtenir de faibles
financements et nous ne pouvions pas
étre tres forts en termes de lobbying. Dés
lors que nous avons eu le soutien d’AG2R
la Mondiale, nous avons pu recruter une
directrice puis d'‘autres personnes et ainsi,
répondre a des appels a projets. Depuis
cette année, la Fondation de France nous
soutient, ainsi que la Fondation des Petits
Freres des pauvres. Je les remercie vivement
parce que leur soutien est pour nous trés
précieux. Je tiens également & remercier
tous les parlementaires. Madame, nous
reviendrons vers vous.

Aprés ces débats fructueux, ces échanges
passionnants, dans ce lieu trés embléma-
tique, je suis slre que les murs se souvien-
dront de nos débats. Ce lieu est un lieu de
débat, ou les lois sont débattues. Il me reste
a espérer que tres prochainement, ces murs
réentendront parler du Baluchonnage, du
relayage de longue durée, que ce soit au
sujet des évolutions juridiques ou au sujet
des financements. Je suis sOre que ces
murs parleront et que nous avons laissé
beaucoup de traces.
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Les quelques mois qui viennent devraient
étre encore plus intenses. Nous allons nous
rapprocher des parlementaires et continuer
& travailler avec la Direction Générale de la
Cohésion Sociale.

Je pense gu'il faut remercier infiniment les
adhérents. Le travail que vous avez réalisé
est énorme. Je sais que vous l'avez fait dans
des conditions difficiles. J'en sais quelque
chose puisque je vous ai raconté I'histoire
de Parenthése & domicile. Vous avez réussi
a tenir, ce qui était la premiére marche &
franchir. Beaucoup d'entre vous, dans vos
territoires, ont sollicité les parlementaires.
Je vous invite & poursuivre ce travail dans
les prochaines semaines, parce que le
temps est serré. Plus nous entendrons
parler de ces dispositifs et des questions
qui se posent, mieux il en sera pour nous,
pour pouvoir continuer cette aventure et
essayer de faire en sorte que d'ici a la fin
de l'année, des dispositifs soient pérennisés.
Je trouverais dommage que nous soyons
contraints de poursuivre l'expérimentation
SUr une ou deux anneées et je ne pense pas
gue cela puisse se faire. Nous n‘avons pas le
choix : nous sommes condamnés 4 réussir
ensemble !

Je vous remercie beaucoup pour l'ensemble
du travail réalisé, pour votre attention et
votre participation. Vous me permettrez
d'adresser un remerciement particulier
a l'équipe de Parenthéese & domicile,
qui est tres sollicitée pour promouvoir le
modele. Nous allons laisser la conclusion a
Madame Annie Vidal, qui est députée de
Seine-Maritime, qui est aussi présidente de
la Commission des affaires sociales, qui ne
pouvait pas étre présente, mais qui nous a
adressé une vidéo de conclusion.

Merci d'y croire avec nous
et aussi fort que nous !



Bonjour da toutes et tous. Jaurais beaucoup
aimeé étre a vos cotés aujourd’hui mais & mon
grand regret, mes engagements en circons-
cription ne me le permettent pas. Toutefois,
je suis trés heureuse de vous adresser ces
qguelgues mots en cléture de votre colloque
qui, j'en suis certaine, eu égard A votre
programme, a d0 étre trés intéressant.
Merci, Madame Mongaux, chere Marie-Pas-
cale, présidente de Baluchon France, pour
votre invitation et votre engagement en
faveur du Baluchonnage. La présence de
Madame la Ministre, Agnés Firmin Le Bodo,
pour l'ouverture de votre colloque, et le
parrainage de Monsieur le Sénateur de la
Mayenne, Guillaume Chevrollier, témoignent
de lintérét porté au Baluchonnage. Merci
également 4 vous toutes et tous, impliqués
dans cette journée de travail.

Cette intelligence collective est, selon moi,
le moyen le plus efficace pour faire émerger
les politiques publiques adéquates, pour
que l'action que nous portons réponde aux
besoins et aux attentes de nos concitoyens,
en l'occurrence ceux des personnes dgees
et des personnes en situation de handicap,
mais aussi de leurs proches aidants. lls sont,
comme vous le savez, prés de onze millions,
en France, & aider quotidiennement un
proche fragilisé par l'dge, le handicap ou
la maladie. lls jouent un réle essentiel dans
le maintien & domicile, mais ils sont parfois
fatigués, tant physiguement que psycho-
logiquement, et ils ont besoin de répit
pour pouvoir tenir, car étre aidant s’inscrit
souvent dans la durée.

ASSEMBLEE
NATIONALE

Députée de Seine-Maritime, membre de la
Commission des affaires sociales

Or dans le contexte actuel de transition
démographique qui est le nétre, le nombre
de personnes &Ggées de 85 ans et plus
devrait considérablement augmenter
d’ici & 2030, tandis que la population des
75-84 ans aura une croissance de 49 %. En
conséguence, le nombre de personnes en
perte d'autonomie va augmenter, ce qui
accentuera la nécessité d'un accompagne-
ment et d'une aide accrue de leurs proches.
D'ou l'intérét voire la nécessité de réfléchir
des aujourd’hui & la diversification de l'offre
de répit. A ce titre, l'offre d'expérience que
vous avez faite est particulierement intéres-
sante.

Nous avons eu loccasion den discuter
lors de notre rencontre & la résidence “Le
villoge des Aubépins >, & Maromme. Les
témoignages des aidants qui ont bénéficié
de ce systeme de répit de longue durée sont
trés éloguents et convaincants, que ce soit
POUr eux-mémes ou pour la personne aidée.
C'est un axe fort pour consolider le couple
aidant — aidé, qui peut étre fragilisé par cette
nouvelle situation de maladie et d’aidance,
ce qui modifie la nature des relations au
sein d'un couple ou d'un bindme. L'expée-
rience est aussi tres satisfaisante pour les
salariés Baluchonneurs, qui ont trouvé un
bon équilibre entre vie professionnelle et
vie privée. lls expriment également leur
satisfaction quant & la qualité de la prise
en charge des personnes accompagneées
et de la relation établie gr&ce au modele de
relayage de longue durée.
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https://youtu.be/TVFW88o3xrE
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I me semble donc important, & ce stade,
de pouvoir pérenniser et développer un tel
systeme. C'était tout l'objet de I'expérimen-
tation, lancée en 2018, prolongée jusqu’au
31 décembre 2023 : comment passer du
Baluchonnage québécois au relayage a la
frangaise ? Le Baluchonnage, tel que vous me
l'avez présenté, est une solution innovante,
tout & fait adaptée aux besoins spécifiques
d'un certain nombre de couples aidants
— qidés, captifs d'une situation daidance
exigeante. Il s'‘agit d'une réponse ponctuelle,
qui peut utilement compléter les autres
dispositifs de répit. C'est bien tout l'enjeu
du théme de cette journée : “Le Baluchon-
nage, une offre spécifique d'intérét public
- Quel modele juridique et économique ?
Sachez que je suis convaincue de la
nécessité de soutenir '’émergence de cette
nouvelle solution de répit pour couvrir
l'ensemble des besoins des aidants, avec
une réelle diversification de l'offre de répit.
Vous pourrez donc compter sur mon soutien
pour cela. Il reste toutefois, & ce stade, un
certain nombre de travaux 4d engager
critéres déligibilité, adaptation du droit du
travail, impacts financiers, sécurisation des
parcours de la personne, nombre de couples
aidants - aidés concernés, protection des
salariés Baluchonneurs, etc. Pour toutes
ces raisons, je serai tres intéressee par les
conclusions et propositions de ce colloque,
ainsi que par l'étude sociodémographique
qgue vous avez diligentée, afin que nous
puissions collectivement faire avancer ce
sujet. Je le porterai tant au niveau national
gu’au niveau de mon territoire, notamment
au travers de mes missions de présidente
du conseil territorial de santé Rouen, Elbeuf,
Pays de Bray.
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Permettez-moi  également, avant de
conclure, de vous dire quelques mots sur la
proposition de loi portant mesure pour bdatir
lo société du “bien vielllir” en France, qui est
en cours dexamen. Cette proposition de
loi vise & proposer des mesures concréetes,
en réponse 4 des attentes clairement
identifiées, pour faire sans plus attendre ce
Qui peut l'étre et commencer ainsi a batir
la société du bien vieillir. I s‘agit d'une loi
sociétale qui va impacter la vie quotidienne
des personnes, des familles et des profes-
sionnels. Ainsi, nous créons, dans chaque
département, un service public départe-
mental de l'autonomie, qui vise a mettre
en cohérence les différents acteurs de
terrain, bien au-deld des seuls acteurs du
secteur médico-social, pour apporter une
réponse globale et coordonnée et garantir
la continuité du parcours de la personne. |l
permet de garantir l'accessibilité et I'exhaus-
tivité del'information donnée aux personnes
et a leur famille, quel que soit le point de
contact. Nous promouvons également la
bientraitance en luttant fermement contre
les situations de maltraitance et d'isolement,
d'une part en les intégrant dans les missions
de l'action sociale, en appui sur la définition
de la maltraitance, inscrite dans le code de
'action sociale et des familles, et d'autre
part, en créant, dans chaque département,
une instance de coordination des actions
de lutte contre la maltraitance assurant
le recueil, le traitement et le sighalement
des situations de maltraitance, cela pour
permettre une lutte ciblée et efficace. Nous
précisons le réle des mandataires judiciaires
et nous instaurons une obligation de
signalement. Nous garantissons le respect
de la vie familiale, notamment le droit de
visite de ses proches, et le maintien d'un
lien social. Nous précisons le rble et les
modalités de désignation de la personne de
confiance.



Nous sécurisons et simplifions les mesures
de mise sous protection judiciaire, lorsque
celles-ci sont nécessaires. Nous octroyons
une carte professionnelle aux intervenants
du domicile et nous soutenons les dépar-
tements pour Qqu'ils puissent accorder
aux services du domicile une aide & la
mobilité. Nous soutenons le développe-
ment de I'habitat inclusif et toutes ses
formes d'habitat intermédiaire. Enfin, nous
inscrivons une obligation de transparence
dans les Ehpad, avec la publication des
résultats des évaluations de qualité, des
indicateurs et du taux d'encadrement.

L'EQUIPE
BALUCHON FRANCE

Rachel
Petitprez

JE VOUS REMERCIE

A NOUVEAU TOUTES ET TOUS
POUR VOTRE INVESTISSEMENT
ET JE VOUS SAIS NOMBREUX
ET DETERMINES A ETRE
REUNIS AUJOURD’HUI POUR
PORTER LE DEVELOPPEMENT
ET LA PROMOTION

DU BALUCHONNAGE QUI,
SANS NUL DOUTE,

JOUERA UN ROLE
D’IMPORTANCE MAJEURE
DANS LA SOCIETE DU BIEN

VIEILLIR QUE NOUS VOULONS
CONSTRUIRE ET QUE NOUS
DEVONS CONSTRUIRE
ENSEMBLE. JE VOUS REMERCIE
DE VOTRE ATTENTION.
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Constans W' =

Stéphanie

Christelle
-, Pau chet
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