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GLOSSAIRE DIAGNOSTIC QUEBEC

AVQ : Activités de la vie quotidienne

ASSS : Agences de la santé et des services sociaux

BA : Baluchon Alzheimer

CA : Conseil d’Administration

CHSLD : Centre d’hébergement et de soins de lodiguée

CMA : Centre médical associé

CLSC : centres locaux de services communautaires

CHSGS : Centre hospitaliers et de soins généraspéstialisés

CSA : Carrefour de soutien aux aidants

CSSS : Centres de santé et de Services sociaux

FQSA : Fédération québécoise des sociétés Alzheimer

GMF : Groupe de médecine familiale

INSQ : Institut National de Santé publique du Québe

ISQ : Institut de la Statistique du Québec

MSSS : Ministére de la santé et des services sociau

NTIC : Nouvelles technologies de I'information etsdcommunications
OCDE : Organisation de coopération et de dévelogm¢gconomiques
OMS : Organisation Mondiale de la Santé

OSBL : Organisme sans but lucratif

PAAMA : Personnes agées atteintes de la maladizkdémer

PSOC : Programme de Soutien aux Organismes Comitainesu
RAANM : Regroupement des aidantes et aidants rdejsede Montréal
RI : Ressource intermédiaire, gérée par un étalisat public

RTF : Ressource de type familial, gérée par unliéssment public

SCPD : Symptomes comportementaux et psychologideds maladie
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GLOSSAIRE DIAGNOSTIC FRANCE

AGGIR : grille nationale d’évaluation de la pertawtonomie chez les personnes ageées

AMP : Aide Médico-Psychologique

APA : Allocation personnalisée d’autonomie

APAPAD : Association pour la Promotion d’Actionsuysdes Personnes Agées ou
Dépendantes

ARS : Agences Régionales de Santé

ASSAD : Association de soins et services a domicile

ASAP : Association de services aux particuliers

ASG : Assistante de soins en gérontologie

AVS : Auxiliaire/assistante de vie sociale

BAD : Branche aide a domicile

CESU : Cheque Emploi Service Universel

CCAS : Centres Communaux d’Action Sociale

CCN SPE : Convention Collective Nationale des $&daitu Particulier Employeur

CG: Conseil général

CGD : Centre gérontologique départemental

CH: Centre Hospitalier

CLIC : Centre local d'information et de coordinatio

CARSSAT: Caisse d'assurance retraite et de la santi@vail (anciennement CRAM)

DIRECCTE : Directions régionales des entreprisedacconcurrence, de la consommation,

du travail et de I'emploi

EHPAD : Etablissements d’hébergement pour persoagéss dépendantes

EURL : Entreprise unipersonnelle a responsabilititée

FDC : Fonds Départemental de Compensation

FPH : Fonction Publique Hospitaliére

HSPT : Loi Bachelot du 21 juillet 2009, Hopital tieats, Santé et Territoire

INSEE : Institut National de la Statistique et &#sdes Economiques

INSERM : Institut National de la Santé et de la lrReche Médicale

MAIA : Maisons pour I’Autonomie et I'intégration denalades d’Alzheimer

MSA : Mutualité Sociale Agricole

MS : médico-social
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PA : Pyrénées Atlantiques

PCH : Prestation de Compensation du Handicap

P.P.C : Plan Personnalisé de Compensation

S.A.A.D : Services d’'aide a domicile

S.A.D : Services a domicile

S.A.M.S.A.H : Services d’Accompagnement Médico-abpour adultes handicapés
S.A.V.S : Services d’accompagnement a la vie secial

SSIAD : Services de soins infirmiers a domicile

UNA : Union nationale de l'aide, des soins etslwices aux domiciles

URSSAF : Union de Recouvrement pour la Sécuritéadboet les Allocations Familiales
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INTRODUCTION

Nos sociétés occidentales feront face ces prochaneées a une augmentation considérable
de leurs personnes agées pour deux raisons pliegipdées générations vieillissantes du
baby-boom et 'augmentation de I'espérance de vie.

Cette conjoncture récente et singuliere pose @ik dn enjeu économique et social : le
placement en hébergement des personnes vulnératielsmité et onéreux. De plus, la
premiére volonté des personnes vulnérables eserbde rester a leur domicile.

Face a un nombre toujours plus grand de persomimesrée d’autonomie, la famille, en tant
que socle « ancestral », apporte une aide et umeroessentiels aux personnes agées et/ou
handicapées. Ainsi, le rle de I'aidant familiatl@micile tend a s’amplifier jusqu’a devenir
problématique dans certains cas. Cela se traduitupaisolement social, un épuisement
physique et psychologique qui peut aller jusquiaigide.

Comment alors favoriser le maintien a domicile gessonnes vulnérables, en perte
d’autonomie et soulager leurs proches aidants 3 paeivoirs publics doivent faire face a
cette réalité et engager des démarches a caraociged, plus humaines et plus égalitaires.

Dans le domaine de l'aide aux aidants, le Québdévaloppé un dispositif, le « Baluchon
Alzheimer », qui semble particulierement intéressaan il répond aux deux enjeux cités: il
permet a la fois le maintien & domicile des perssnuinérables en méme temps qu'il permet
un répit aux aidants. L’objectif de cette étudededvaluer les possibilités de mise en place de
ce concept dans le département des Pyrénées-Atlasti(P-A), en tant que dispositif
innovant en matiére de services d’aide et de namirdidomicile des personnes vulnérables.

Notre étude se composera de deux parties : le astigrQuébec et le diagnostic France.

En ce qui concerne la partie Québec, dans un praargs, nous aborderons le contexte de
la province au niveau démographique (personnessapéadicapées, atteintes d’Alzheimer)

ainsi que les structures d’aides existantes paupérsonnes vulnérables. Dans un second
temps, nous étudierons le modele du « Baluchon eMaér » développé au Québec : son

histoire, ses objectifs, ses valeurs, son fonceammnt, son financement, les codts, les
services offerts, le personnel intervenant, lesnes du travail, ses forces, ses faiblesses, etc.

En ce qui concerne la partie France, nous abordgymmiérement le contexte de la France
sur le plan démographique ainsi que la politiqu&e donctionnement du soutien a domicile
des personnes vulnérables. Deuxiemement, nous veooits des différences d'ordre
juridique, social et culturel entre la France etQaébec en ce qui a trait au modéle du
« baluchonnage ». Troisiemement, nous présentdaoggnthese de notre enquéte effectuée
dans plus de 75 départements francais pour identiéis initiatives de « baluchonnage »
(distinction effectuée entre expérimentations etjgts). A travers cette recherche terrain,
nous analyserons limplantation du modele québéemsFrance, nous examinerons le
fonctionnement des structures, nous évaluerongdeédd’application du modéle québécois
par celles-ci et nous comparerons les différentéssaessemblances qui existent entre elles.
Cela nous emmeénera dans une derniere partie aesthard démarche d’expérimentation du
dispositif du « baluchonnage » dans le départegenP-A en vue du prochain appel a projet
lancé par le Conseil Général.
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DIAGNOSTIC BALUCHONNAGE
QUEBEC
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1-CONTEXTE

1.1-DECOUPAGE TERRITORIAL DU CANADA ET DU QUEBEC
Le Canada est divisé en dix provinces.
Le Québec, qui fera I'objet de cette étude, a wpedicie de 1 667 441 Kinsoit presque trois

le territoire de la France™ Sa ville la plus importante est Montréal. Cetteviiice est
composeée en 17 régions administratives :

1-Bas Saint-Laurent ~ 200 462 habitants
2-Saguenay-Lac Saint-Jean ~ 273 461 habitants
3-La Capitale-Nationale ~ 701 204 habitants
4-Mauricie ~ 262 340 habitants
5-Estrie ~ 312 150 habitants
6-Montréal ~ 1 958 257 habitants
7-Outaouais ~ 368 181 habitants
8-Abitibi-Témiscamingue ~ 146 419 habitants
9-Cote-Nord ~ 95 802 habitants
10-Nord-du-Québec ~ 42 330 habitants
11-Gaspésie-lle-de-la-Madeleine ~ 93 130 habitants
12-Chaudiere-Appalaches ~ 406 401 habitants
13-Laval ~ 403 744 habitants
14-Lanaudiere ~ 469 916 habitants
15-Laurentides ~ 555 614 habitants
16-Montérégie ~ 1 456 743 habitants
17-Centre-du-Québec ~ 233 509 habitants

1.2-POPULATION VULNERABLE AU QUEBEC EN 2011

-> Population totale au Québec en 2011 :

Selon l'Institut de la Statistique du Québec (IS@) 2011 la population totale du
Québec était de 7 766 FL&ette derniére correspond & 22,5% de la populattale du
Canada en 2011. La population au Canada pour laeraémée était de 34 483 975

Parmi cet ensemble de population, on souligne atégorie en particulier : les personnes
adultes vulnérables qui correspondent aux perscagEss et aux personnes handicapées.

—> Définition d’'une personne vulnérable :

! http://www.gouv.gc.ca/portail/quebec/pgs/communtigit’bref/2lang=fr

2 Population par région administrative dUjaillet 2011 :
http://www.stat.gouv.qc.ca/donstat/societe/demaduedgons_regnl/regional/ra_total.htm

% Statistique Canada, Recensements (1961 et 1968}iatations de la population (1971-2001). Institerta
statistique du Québec, Perspectives démographigoésario A (2006-2051) daNée des Générations des
personnes agégesol 1, p.43 - Document officiel de I'Institut de Statistique du Québec.

* http://www.stat.gouv.gc.ca/donstat/societe/demdujedltruc_poplt/102.htm
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Le droit civil et le droit pénal définissent la mrt de vulnérabilité selon certains critéres.
Cependant, le droit envisage seulement les « greamide vulnérabilité » donnant droit a une
protection juridique spécifique. Or, des personadsltes peuvent se trouver dans des
conditions physiques et/ou mentales complexes siapt une aide extérieure Cela

correspond a un autre degré de vulnérabilité gidit prendre en considération. La

vulnérabilité peut donc étre entendue de maniars plextensive » et désigner I'ensemble de
ces personnes. Il s’agit notamment des personnéssagt/ou handicapées, dont nous
traiterons dans le travail suivant. Précisons dest & le droit de I'aide et de 'action sociale

qui va prendre en compte cette vulnérabilité. Hdtea protéger la dignité de certaines
personnes par I'intermédiaire de prestations étié’de professionnels du social »

- Population handicapée au Québec en 2011

Tel que le souligne 'OMS, la notion d’handicap &6ét large et ne donne pas de cadre précis
devant la diversité de nature, d'origine et de ijéastes atteintés Cela dit, & titre indicatif,
I'ISQ souligne qu’en 2010, plus de 765 000 perssrs@nt handicapées au Québec, ce qui
correspond a un taux de 10,4 % sur la populatitedetadu Québec en 2010. Le Québec
compte prés de 37 000 enfants handicapés agésadé40ans, ce qui correspond a une
proportion de 3 % sur la population totale du éen 2010. Par ailleurs, la proportion de
personnes handicapées augmenterait avec 'ag8 %dehez les enfants, elle passerait a 8 %
chez les adultes et a 32 % chez les personnes destét plus. Cette proportion atteint 46 %
chez les 75 ans et plus en 2010. En ce qui contesrtgpes d’handicap les plus répandus au
Québec, il s’agit de ceux liés a la mobilité : €1@, plus de 500 000 personnes, agées de 15
ans et plus, ont une incapacité liée a la mofilitd proportion de femmes handicapées au
Québec est plus élevée que celle des hommes en 220 d’entre elles contre 11 % pour
les hommes

Tableau 1: répartition de la population handicapée par aegadministrative, pour la
population de 15 ans et plus, au Québec en 2006.

® Rémy Pégouridylémoire sur la maltraitance des personnes adultdésérables vivant & domicile — les impacts
du mutisme juridique sur le traitement adminisfigii2-3

® http://www.ophg.gouv.qc.ca/fileadmin/documents/SQPHL/26_JeuQuestionnaireStat.pdf

" Schéma départemental & I'autonomie CG64 2013-30174.

8 Cette incapacité est définie comme une « diffécélmarcher un demi-kilométre ou & monter et aefee un
escalier d’environ 12 marches sans se reposerd@macer d’'une piéce a l'autre, a transporterhjatale 5 kg

sur une distance de 10 meétres ou a se tenir dpleadiant de longues périodes ».

® http://www.ophg.gouv.qc.ca/fileadmin/documents/S@BHL/26_JeuQuestionnaireStat. pdf
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Région sociosanitaire % P:E:;::‘z':n
Bas-Saint-Laurent 12,4 20450
Saguenay—Lac-Saint-Jean 12,2 27 150
Capitale-Nationale 11,3 61910
Mauricie et Centre-du-Québec' 12,0 47 130
Estrie 12,9 31 240
Montréal-Centre 13,2 200 500
Qutaouais 15,0 4| 060
Abitibi-Témiscamingue 13,8 |15 540
Gaspésie-iles-de-la—MadeIeine 14,9 11620
Chaudiére-Appalaches 10,1 32210
Laval 10,3 30 480
Lanaudiere 1,6 39910
Laurentides 11,0 44 990
Montérégie 10,8 117 470
Céte-Nord, Nord-du-Québec, Nunavik? 10,6 9490
Ensemble du Québec 11,9 731 160
|. Régions sociosanitaires présentées selon les limites et les noms en vigueur en décembre 2007.

Le tableau ci-dessus dresse le portrait statisttquaombre de personnes handicapées selon
les difféerentes régions du Québec en 2006. En cranpées régions entre elles, on constate

gue la région de Montréal-Centre et de la Monté&dqgui correspondent aux grands pdles

d’activités) présentent les taux de personnes bhapées les plus élevés. Cela dit, c’est en

Outaouais et en Gaspésie que le pourcentage denpesshandicapées est le plus élevé par
rapport a la moyenne québécoise.

- Population agée au Québec en 2011
En considérant qu'une personne est agee a paidis das, au Québec, en 2011, la part en
chiffre et en pourcentage des personnes agéeses@&lé 237 844 personnes soit 15,9 % de la

population totale du Québec.

Tableau 2 Répartition de la population agée de 50 anslusigt de la population de 65 ans
ou plus, par région administrative, au Québec, ajuillet 2011
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e
NOMBRE  POPULATION POPULATION | NOMBRE  POPULATION POPULATION
TOTALE  DELAREGION TOTALE  DE LA REGION
01 Bas-Saint-Laurent 200 462 91 465 31 456 39163 31 19,5
02 Saguenay-Lac-Saint-Jean 273 461 116 852 39 427 48 364 3,9 17,7
03 Capitale-Nationale 701 204 279 568 94 39,9 121059 0,7 17,3
04 Mauricie 262 340 119108 4,0 454 53 406 43 20,4
05 Estrie 312150 124 075 42 39,7 53834 43 17,2
06 Montréal 1958 257 647 897 218 33,1 292 382 233 14,9
07 Outaouais 368 181 127157 43 345 47216 38 12,8
08 Abitibi-Témiscamingue 146 419 55 862 19 38,2 21849 17 149
09 Céte-Nord 95 802 36123 1,2 a7 13713 1,1 14,3
10 Nord-du-Québec 42330 9069 0,3 214 2806 0,2 6,6
11 Gaspésie—lles-de-la-Madeleine 93130 44 857 15 48,2 18 970 1,5 20,4
12 Chaudiére-Appalaches 406 401 162 640 55 40,0 68 196 5.4 16,8
13 Laval 403 744 141 909 48 35,1 62 708 5,0 15,5
14 Lanaudiére 469 916 173 250 58 36,9 67 74 5.4 144
15 Laurentides 555614 207 127 70 73 81895 6,5 14,7
16 Montérégie 1456 743 537796 18,1 36,9 219 961 17,5 15,1
17 Centre-du-Québec 233509 93 897 32 40,2 40 287 3,2 17,3
Ensemble du Québec 7979663 2968 652 100,0 37,2 1253 550 100,0 15,7

Source: Statistique Canada, Division de la démographimpiiation effectuée par le MFA a partir de données
parues le 7 mars 2012 sur le site Web de I'lSQnsIioc « stats personnes agées au Québec » p.7

Le tableau 2 ci-dessus indique que la populatigb§ooise se concentre essentiellement dans
deux régions: Montréal et la Montérégie. Ce phémmmse retrouve également dans la
répartition des personnes agées. Cela démontrefautiintervenir en faveur des personnes
agées dans ces deux régions en priorité afin ééuit engorgement.

Tableau 3Evolution de la population totale et des perssragees au Québec a partir de

2011

. % des

Années Potpc))ttjé?:on 65p?un SS et 65 ans

et plus
2011 7766 718 1237 844 15,9
2016 7905031 1459078 18,4
2021 8014407, 1703582 21,2
2026 8085850 1974218 244
2031 8106967, 2183655 26,9
2036 8080116 2253443 27,8
2041 8017350 2275282 28,38
2046 7930770 2320869 29,2
2051 7832218 2325277 29,6

Source: Statistique Canada, Recensements (1961 et 19€&8}imations de la population (1971-2001). Institu
de la statistique du Québec, Perspectives démaigragsh scénario A (2006-2051). Dans doc
PB01614FR_Personn_agées p.46
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Le tableau ci-dessus révele que, proportionnellémarpart des personnes agées (65 ans et
plus) augmentera plus vite dans les prochaineseangée la population totale du Québec.
Cela souligne l'importance pour la société quélsae prendre les mesures nécessaires
pour assurer la prise en charge de cet accroissetesrpersonnes agees, pour la plupart en
perte d’autonomie.

Tableau 4 Répartition des personnes agées de 65 ans esploa le groupe d'age et le type
de ressources d’hébergement au Québec en mars 2010.

RESSOURCES D’HEBERGEMENT TOTAL

ehoeepAee |  owso | 0 om | ¢ | DES 65 ANS
e
65-74 ans 5020 1557 1324 634 094
75-84 ans 13612 2070 605 392733
85 ans ou plus 15 364 2225 296 142241
65 ans ou plus 33 996 5852 2225 1169 068

Source:  Info-Hébergement, ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), septembre 2011, compilation effectuée par le MFA.

Abréviations :

CHSLD: centre d’hébergement et de soins de longue durée, public et privé conventionné
RI: ressource intermédiaire, gérée par un établissement public

RTF: ressource de type familial, gérée par un établissement public

Source: Info-Hébergement, ministére de la Santé et @egiG&s sociaux (MSSS), septembre 2011, compilation
effectuée par le MFA.

Le tableau ci-dessus démontre que les personnes &me perte d’autonomie en 2010 au
Québec favorisent une ressource d’hébergementcpiéte : les CHSLD, ou elles sont
majoritairement placées. Les RTF (famille d’accuedisidence d’accueil, accueil de jour)
apparaissant comme les moins utilisées.

Graphique 1 et 2 Personnes adultes et agées en perte d’autortméni&ficiaires d’aide a
domicile en 2009-2010 au Québec — Pourcentage elsennes agées vivant a domicile en
2009 au Québec.
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Clientéles en perte d’autonomie Proportion de personnes agées

desservies par les services a vivant a domicile — 2009
domicile — 2009-2010""
(en pourcentage) (en pourcentage)

Proportion des personnes
agées de 65 ans ou plus a
domicile : 88 %

445
39,2
96
137 83
61
24
0.2 ’
[ |

Moinsde 50a64 65a74 75aB4 B5ans 65474 ans 75484 ans 85ans
50 ans ans ans ans ou plus ou plus
(1) Clientéle desservie par les services du programme (1) Les autres lieux d'habitation ou d’hébergement pour
Perte d’autonomie liée au vieillissement du les personnes dgées comprennent Fhébergement
ministére de la Santé et des Services sociaux. institutionnel, les résidences privées avec services,
Source : Régie de I'assurance maladie du Québec, les ressources intermédiaires ou les ressources de
Banque provinciale ICLSC-2009-2010. type familial.

Source -  Ministére de la Santé et des Services
SOCiaux.

Le graphique 1 démontre que les personnes en gadéonomie bénéficiant le plus d'une
aide a domicile au Québec en 2009-2010 sont leopees agées entre 75 et 84 ans suivies
par les 85 ans et plus. On peut en déduire que lphipersonnes sont agées, plus elles
deviennent dépendantes et recourent aux servidesiiile.

Le graphique 2 démontre qu’en 2009 au Québec, uecpatage le plus élevé des personnes
agées vivant a domicile concerne les personneg ébtret 74 ans. A partir de 75 ans, la
proportion de personnes agées vivant a domicilendiea On constate donc que plus les
personnes avancent en age, moins elles peuversagavide rester a leur domicile. En effet,
la perte d’autonomie s’accroit proportionnellemawnec I'age.

-> Vieillissement de la population québécoise

Comme le souligne I'Institut National de Santé it du Québec (INSQ), le vieillissement
de la population québécoise va s’acceélérer dangieshaines années. On explique ce
phénomeéne par la baisse du taux de fécondité ddesisannées 60 et I'augmentation
croissante de I'espérance de vie. En 2051, cett@ede devrait passer a 85,5 ans chez les
hommes et 89,0 ans chez les femmes. Il faut ajauteela le facteur du baby-boom : les
personnes concernées auront bientot atteint 'age asque de développer cette maladie est
le plus important. En 2005, la premiére vague de/timomers a eu 60 dfisAu Québec, en
2006, 14% de la population était agée de plus danG5et on estime qu’en 2020, ce nombre
atteindra les 21 %. Les babyboomers, nés entre &94968 augmenteront le nombre des
personnes entre 65 et 74 de facon tres signifeantre 2006 et 2026. Proportionnellement,

10 http://www.lamarchedelamemoire.com/a-propos-de-ddantie-d-alzheimer

Etude CG64 — Hiver 2013 POZZAR Anne-Bbeth 15



la vague des babyboomers se déplacera vers ledealst pyramide des ages au fur et a
mesure que I'on avancera dans le temps. Ainsi,81,2plus d'un quart de la population
gquébécoise sera agée de 65 ans et plus et en @@ personne sur six aura 75 ans et une
personne sur dix huit, 85 ans et plus

A l'inverse, la part des personnes entre 20 etr@&} soit la population active, diminuera a
partir de 2016 et se poursuivra au moins jusqu@dl2 Selon I'INSQ, le Québec devrait
enregistrer I'un des taux d’accroissement du nond@e personnes agées parmi les plus
élevés parmi les pays de 'OCDE. D’ici les 25 prides années, cette province devrait voir
doubler le nombre de ses ainés. Comme le souligmeéHGauthier, « le Québec est engagé
dans un processus de vieillissement de sa populgtio inverse le poids des jeunes et des
personnes agées dans la population totdld e Canada sera également touché par le méme
phénomene, cependant la part des personnes agéés m®vince québécoise restera
proportionnellement plus importante en raison dhydaoom qui a été plus important au
Québec mais également a cause de la baisse pargouént importante du taux de
fécondité dans les années 60 au Qu¥bec

1.3-STRUCTURE PRINCIPALE D’AIDE POUR LES PERSONNES VULNERBALES

AU QUEBEC: LES CENTRES DE SANTE ET DE SERVICES SOCKAUX (CSSS)

Il existe de nombreuses ressources d’'aides ennmalgesanté pour les personnes au Québec,
ainsi que celles en perte d’autonomie.

Le schéma ci-dessous les regroupe sous forme stiféma

Tableau 5 Schéma d’'un réseau local de services présdematructures d'aide existantés

o Entreprises d'économie sociale
Médecins

(GMF, CMA, cliniques meédicales)
Pharmacies
communautaires

Centre de santé et de
Centre i services sociaux QOrganismes
ENtre jEUNESSE sufmsmmemcssmsmnmnnns regroupement d'un ou de communautaires

plusieurs CLSC, CHSLD,
CHSGS

. Ressources
. non institutionnelles

TeREEpEREERREER S

Centre de réadaptation Autres secteurs: Centres hospitaliers offrant
éducation, municipal, justice, etc. des services spécialisés

Y hitp://www.inspq.qc.ca/pdf/publications/1082_vistiementpop.pd$.3

12 Document officiel de I'Institut de la Statistiqde QuébecYie des Générations des personnes 4gésdl,
p.43

13 http://www.inspg.qc.ca/pdf/publications/1082_vistlementpop.pd$.6

14 http://publications.santemontreal.qc.ca/uploadséssmpublications/pdf/publications/isbn2-89510-3 31f
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GMF : Groupe de médecine familiale

CMA : Centre médical associé

CSSS : Centres de santé et de Services sociaux

CLSC : centres locaux de services communautaires
CHSLD : centres d'hébergement et de soins de lodgrée
SHSGS : centres hospitaliers de soins généraipéetadises

Cette réorganisation des services de santé eted@ses sociaux (SSSS) a été mise en place
suite a la réforme des SSSS entreprise au Quéeb2e0&n Celle-ci a permis d’améliorer les
services de santé pour la population. Plus préasérelle avait pour but d’améliorer I'état de
santé et de bien-étre de celle-ci, rapprocher tgsices de la population, faciliter le
cheminement des usagers et surtpténdre plus facilement en charge les personnes
adultes vulnérables

Les Centres de santé et de Services sociaux (C&®S)ituent la pierre angulaire de cette
réforme. lls sont nés de la fusion de centres bamiservices communautaires (CLSC), de
centres d'hébergement et de soins de longue dOHSLD), des centres hospitaliers de soins
généraux et spécialisés (SHSGS) et des centreSadaptation. Les CSSS agissent comme
assise du réseau local de services assurant Bamtiess la continuité et la qualité des
services destinés a la population de son territoaf®>. On comptait 12 CSSS a Montréal en
2005 et 95 dans la province.

Tableau 6 programmes d’aide instaurés par la réforme @& 20rr les Services de santé et
Services sociau¥® :

Programmes destinés a I'ensemble de la population

1.5anté publique

2.8ervices généraux — activités cliniques et d’aide / Services médicaux de
premiére ligne

Programmes répondant & des problématiques particuliéres

1.Perte d'autonomie liée au vieillissement

2.Déficience physigue

3.Deéficience intellectuelle et troubles envahissants du développement
4.Jeunes en difficulté (0 a2 17 ans)

5.Dépendances

6.3anté mentale

7.5anté physique

s8o1nJ8s-sawwelBoid

1.Administration et soutien aux services

2.Gestion des biatiments et des équipements

uannos-sawwesfold

15 http://www.msss.gouv.gc.ca/reseau/rls/
16 http://publications.santemontreal.gc.ca/uploadséssmpublications/pdf/publications/isbn2-89510-8 284
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1.4-STRUCTURES D’AIDE A DOMICILE POUR LES PERSONNES
VULNERBALES EN PERTE D’AUTONOMIE AU QUEBEC

Les services a domicile répondent au premier abjggtsoutien a domicile des personnes en
perte d’autonomie. Depuis les 40 dernieres anfégservices a domicile se sont beaucoup
développés au Québec et ont contribué a I'évolutiansystéme de santé et de services
sociaux dans la province. En effet, dans le chas thdividus malades et/ou en perte
d’autonomie, le maintien & domicile demeure en eesrposition devant I’hospitalisation ou
I’'hébergement en établissement. Déja en 2002, RB(personnes au Québec avaient recours
a ces servicéssoit 3,5 % de la population totale. Or, le nomibeepersonnes faisant appel a
ce type d’aide est en constante augmentation, qaesgment au vieillissement croissant de
la population. Les dépenses de services a dondttiéégnaient déja prés de 600 millions de
dollars en 2002 sachant qu'elles augmentent cordtdment a chaque année
proportionnellement a 'augmentation constantepsonnes agées au Québec.

Comme nous le verrons plus bas, les services daidepersonnes vulnérables incluant des
services de soutien a domicile sont aujourd’hus tiémbreux sur le territoire : les CLSC et
d’autres établissements du réseau de la santé sts@wices sociaux, les entreprises
d’économie sociale en aide domestique, des orgasiscommunautaires, des entreprises
privées, diverses organisations publiques (Sod#tébitation du Québec (SHQ), Régie de
I'assurance maladie du Québec &ttvoir références et exemples en annexe 1).

Les CSSS sont désormais l'instance responsablergarisation du soutien a domicile pour

la population de son territoffe Par exemple, une personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer en début de maladie (ou bien son praitant si elle est a un stade plus avance)
peut se rendre au CSSS de son quartier et explgpeaituation. Elle sera guidée dans le
réseau et dirigée vers la structure adéquate.dsgwnsables du CSSS évalueront ses besoins,
lui fourniront de l'information, l'aideront a effager une demande dans une structure (si
besoin) et lui donneront des conseils sur I'héberge public/privé existant, sur le soutien
aux aidants ainsi que sur les centres de jour.

Pour le cheminement détaillé d’'une demande deaoatdomicile voir annexe 2.

Tableau 7 Les différents prestataires de services d’aidericile au Québét:

7 Rapport officiel du Ministére de la Santé et Besvices sociaux du Québ&hez soi : le premier choix — La
politique de soutien a domicjl2004, p.1

'8 bid, p .2

9 bid, p.31

2 bid, p.20
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Situation actuelle dans les services d’aide a domicile

PRESTATEURS SERVICES CLIENTELES
CLsC Assistance personnelle® Toutes clientéles
(auxiliaire familiale et sociale) Aide domestique™
Travailleur engagé de gré a gré Assistance personnelle® Surtout les personnes
(allocation directe) Aide domestique™ handicapées
Entreprise d'économie sociale Aide domestique™ Toutes clientéles
(PEFSAD) Assistance personnelle* parfois

Définit son propre champ

Organisme communautaire o
9 d'activité

*  Soins d’hygiéne, aide a I'alimentation, etc.
**  Entretien ménager, préparation de repas, lessive, etc.

On reléve 4 principaux prestataffes

1- Les CLSC Les auxiliaires familiales et sociales qui entsgsues offrent I'ensemble des
services d’aide a domicile aux personnes vulnésablgant des besoins complexes : les
personnes agées ou handicapées en perte d'autgriemmrsonnes dont I'état de santé est
instable, les personnes en soins palliatifs, etc.

2- Les travailleurs engageés de gré a @guivalent emploi direct) : ils offrent des sees
d’aide aux personnes qui choisissent liboremenéagition, dont I'état est stable et qui sont en
mesure d’assumer la gestion de leurs serviceseul avec l'aide de leurs proches. Dans ce
cas de figure, les personnes peuvent engagermaéiases un travailleur de gré a gré.

3- Les entreprises d’économie sociatdles offrent des services d’aide domestiquerétien
meénager et préparation de repas) a 'ensembleatssrmes dont les personnes vulnérables.

4- Les organismes communautaires et les groupes/bkes. ces structures peuvent offrir du
soutien civique, la livraison de repas a domicitepgpotes »), lI'accompagnement, le
transport, les visites d’amitié et toute autre\aigticontribuant au soutien a domicile.

Précisons que les services a domicile se divisetroés volets au Québec :
Le premier volet concerne les services & domicilesoprement dits®* :

- Les soins et services professionnels offerts aiclEm

- les services médicaux

- les soins infirmiers

- les services de nutrition

- les services de réadaptation de base : physagieerergothérapie, orthophonie et audiologie
- les services d'inhalothérapte

“bid, p.20-21

2\bid, p. 41-42

23 L’inhalothérapie concerne quatre principaux chardfactivités : les soins du systéme cardiorespigtoi
généraux, les soins cardiorespiratoires spéciafi®ésoins critiques, l'assistance anesthésiqueseépreuves
diagnostiques de la  fonction  cardiorespiratoire  sdanhttp://www.crosemont.gc.ca/admission-
programmes/formations-technigues/inhalotherapie
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- les services psychosociaux

- Les services d'aide a domicile

-Les services d'assistance personnelle. lls irapliq le toucher: soins d’hygiene, l'aide a
I'alimentation, la mobilisation, les transfertsg.et

- Les services daide domestique : l'entretien ngéna la préparation de repas,
I'approvisionnement et les autres courses, I'emnades vétements, la lessive, etc.

- Les activités communautaires de soutien civigaeministrer son budget, remplir des
formulaires administratifs, aide a la cuisine, anpagnement et visites d’amitie.

-L’assistance a l'apprentissage : activités d’dngment et de stimulation, aux activités
personnelles et domestiques, au soutien aux &giwccupationnelles, aux activités de
réadaptation, etc.

Ces services d’aide a domicile sont offerts paCll&C, les organismes communautaires, les
groupes bénévoles et les entreprises d’économi@lsodans le cadrelu Programme
d'exonération financiére pour les services d'ameabtique PEFSAD).

- Les services aux proches-aidants

-Le gardiennage ou « présence-surveillance »: gardemicile temporaire et ponctuelle
lorsqu’'un proche qui habite avec une personne ays@ incapacité doit s’absenter
occasionnellement de son domicile pour diversesitgis de la vie courante.

-Le répit : il permet aux proches-aidants un teuhpsiétente afin de compenser le stress et la
fatigue engendrés par les besoins particuliers eéhfant ou d'un adulte ou d’'une personne
agée ayant une incapacité. Le répit peut étre toffedomicile : la personne ayant une
incapacité est alors prise en charge par une g@eirgonne dans son milieu naturel, cette
derniere assurant une releve. Le répit peut atrgsoffert a I'extérieur du domicile : il prend
alors la forme d’'un hébergement temporaire (danstablissement public, une ressource
intermédiaire ou un organisme communautaire d’fggaent), ou encore d’'un séjour dans
une famille d’accueil, une maison de répit ou dange autre ressource qui offre ce service.

-Le dépannage : Ce service permet aux prochestaidde faire face a des situations
imprévisibles. Il est donc temporaire et généralgnde courte durée. Il consiste a prévoir ou
organiser les besoins en situation d'urgence, etafie de diminuer les inquiétudes que
peuvent avoir certains proches-aidants.

-L’appui aux taches quotidiennes : Ce service catepdiverses mesures qui permettent de
relayer les proches-aidants dans leurs activitégidjannes, lorsqu’ils prennent soin d’'une
personne ayant une incapacité. Ces mesures congptdes soins des personnes vulnérables,
le soutien dans 'organisation de la vie matérietlaccompagnement.

-Les services psychosociaux.
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Ces services peuvent étre offerts par les orgasiso@munautaires, les groupes bénévoles,
les entreprises d’économie sociale ou encore |eCCLS

- Le support technigue requis a domicile :

Il s'agit des fournitures médicales, d’équipemeetsd’aides techniques nécessaires pour
gu'une personne demeure a domicile. L'accés au aupgechnique peut contribuer
grandement a protéger les personnes aidées, lgsgsrou le personnel d’éventuels accidents.
Il assure aussi de maintenir 'autonomie fonctidienee la personne et offre a certaines
clientéles un plus grand confort, par exemple émssgalliatifs.

Le deuxiéme volet concerne les services au pourtodu domicile®® :

- Il s’agit des centres de jour, des activitésale,jI’hopital de jour, ainsi que les services
généraux et spécialisés offerts en ambulatoir€C{(z8IC ou au domicile) et en établissement
par le réseau de la santé et des services sociaux.

Le troisieme volet concerne le logement, le transpol’intégration sociale et
professionnelle, ett :

- Il regroupe les mesures relatives au logementraansport adapté, a I'intégration sociale et
professionnelle, les services municipaux, les messfiscales et les prestations destinées aux
personnes ayant une incapacité et a leurs proatesta ainsi que les mesures de conciliation
travail-famille.

2-PROBLEMATIQUE

Rappelons que si les services de soutien & dondcite en premier lieu destinés aux
personnes en perte d’autonomie, ils sont aussindssaux proches-aidants. En effet, les
familles québécoises fournissent les trois quartbailde a leurs proches agées et/ou ayant un
handicap. En 2002, on estimait déja qu’environ 1dé&duebécoises et Québécois aidaient
une personne avec un handicap lourd (nécessitangales de longue durée). Plus de 18 %
des proches-aidants consacraient a cette fonationons dix heures par semaine et 10 %, de
cing & neuf heuréd Il a été démontré que cette situation pour leshes aidants est une
source importante d’épuisement physique, psychgleget social ayant des effets importants
sur leur état de santé ainsi que sur leur situdiimemciere. Dix ans apres, il est difficile
d’obtenir des estimations chiffrées sur le nomlagersonnes bénéficiaires de ces services ni
sur le degré de sollicitation de cette aide paioaulation québécoise.

Néanmoins, et compte tenu du vieillissement croisda la population, on peut supposer que
de plus en plus de personnes vulnérables et ea geitonomie y ont recours. On releve
donc un enjeu important de santé publique lié &idtence et a la pérennisation de ces
services. L’enjeu en question est a la fois écogamiet social : d’'une part, 'option du

maintien & domicile de ces personnes doit étreore@é car a I'heure actuelle, le nhombre

**1bid, p. 8
25’ p. )
% bid, p .3
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d’établissements d’hébergement est limité tout cemeurs places. D’autre part, rester a
domicile est le premier choix des personnes eredautonomie, cependant cela implique
des efforts de la part des proches aidants, sowemétriment de leur santé (physique et
mentale) et de leurs finances, sans compter quepreshes aidants sont souvent des
personnes agées.

Face a cet enjeu, comment favoriser le maintiearaiclle des personnes adultes vulnérables
en perte d'autonomie et comment soulager leurshemaidants ? La se situe I'objet de notre
étude.

Parallelement, on voit apparaitre de plus en plassciations ou d’organismes porteurs de
projets innovants pour répondre a cette problémetid-'une d’entre elle nous semble
particulierement intéressante car son disposipidné aux deux enjeux suscités: il permet a la
fois le maintien a domicile des personnes vuln@slein méme temps qu'’il permet un répit
aux aidants. Il s’agit de la Fondation « Balucholzh&imer » développé au Québec, a
I'origine du concept du « baluchonnage » (que ri#y&lopperons plus bas).

Le but du présent travail est alors d’évaluer lesspbilités de mise en place du concept de
baluchonnage développé en Québec, dans un dépattéraacais dans la mesure ou il
présente une valeur ajoutée en matiére de serdiegde et de maintien a domicile des
personnes vulnérables.

Précisons qu'étant donné que la fondation québ&co#s l'origine du concept du
baluchonnage est destinée en premier lieu et exelagnt aux personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, nous orienterons la premieaetip de notre travail sur les personnes
atteintes de cette maladie au Québec.

2.1- PERSONNES AGEES ATTEINTES DE LA MALADIE ALZHEI MER AU
CANADA ET AU QUEBEC :

Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMShsdas pays a revenu €leve, la maladie
d’Alzheimer est au sixiéme rang des principaleseaule décés

Au Canada, en 20%% on reléve environ 500 000 personnes atteintesladenaladie
d’Alzheimer ou d’une affection conneXedont environ 50 000 ayant moins de 60 ans. Les
femmes représenteraient jusqu’a 72 % des persatieastes par la maladie d’Alzheimer sur
le territoire canadien.

Sur la totalité des personnes affectées par cettadie au Canada, 119 700 sont issues de la
province du Québec sachant que 17 140 de ces pessa@nt moins de 65 ans. Ainsi, 1
personne sur 11 agées de plus de 65 ans est antaet| atteinte de la maladie d’Alzheimer
ou d'une affection connexe. On envisage que d’'iogcans, 140 000 québécois de plus
pourraient développer la maladie d’Alzheimer ou affection connex®.

%" Danshttp://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/doentation/2009/09-829-01W.pgf3

%8 http://www.lamarchedelamemoire.com/a-propos-de-#dantie-d-alzheimer

? Les affections connexes comprennent les attequgsitives vasculaires, la maladie
frontotemporale,la maladie de Creutzfelt-Jacolélamence a corps de Lewy et la maladie de Pick.
%0 http://www.lamarchedelamemoire.com/a-propos-de-#danie-d-alzheimer
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En 2009, on estime que 2079 personnes sont décédékes maladie d’Alzheimer dans la
province du Québec ce qui représente un taux delitérde 3,6 % lié a cette malatfieSur
ce nombre, 602 étaient des hommes et 1477 étasriethmes.

En I'espace d’'une génération seulement (25 ansjholabre de personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou d’'une affection connexe paitratteindre 260 000 au Québec, et se
situer entre 1 million et 1,3 million au Canada.

Selon la Société Alzheimer Canada, plus de 52 %Qiexdécois connaissent une personne
atteinte de la maladie d'Alzheimer et prés de 28%aient un membre de leur famille atteint
par cette pathologié

On estime que presque un « baby-boommireing sera atteint de la maladie d’Alzheifier

Environ 23 000 nouvelles personnes seront touateis année, et le nombre de nouveaux
cas par année augmentera a 28 000 en 2015 etG4h@03¢f.

Les nombreuses études effectuées sur cette maadigoignent sur le fait que ce sont les
femmes qui sont les plus touchées par cette mafadin, effet, elles représentent plus des
deux tiers des personnes agées de plus de 65 iams spnt atteintes.

La Société Alzheimer Canada avance que plus de @6¥fproches aidants sont des femmes,
notamment les épouses ou les filles de la persattaiaté®. On estime que 36 % de celles-ci
sont ageées de plus de 70 ans. Par ailleurs, la&s&pn est beaucoup plus présente chez les
proches aidants (deux fois plus) s’occupant desopeles atteintes par cette maladie ou les
maladies cognitives dites irréversibles par rapport aidants s’occupant des personnes agées
ne souffrant pas de ces pathologies. En effetéitalémontré que la maladie d’Alzheimer est
une source importante d’épuisement psychologiqueill ayant des effets importants sur
I'état de santé et sur la situation financieregteshes aidant

Au Québec, d’ici 20 ans, on prévoit que 250 00Gs@enes seront atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée, soit deiscplus qu’aujourd’huif.

Pour faire face a I'ampleur de cette maladie, plus types de solutions existent: du maintien
a domicile jusgu’au placement en institution.

3-UNE REPONSE INNOVANTE : LE BALUCHON ALZHEIMER

$http://www.stat.gouv.qc.ca/donstat/societe/demdujedpaisn_deces/310 2009 _tousages.htm

%2 http://www.alzheimerestrie.com/l-alzheimer-en-cteff

%3 http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/doentaition/2009/09-829-01W.pd$.2

% Le calcul de l'incidence (le nombre de nouvellesspnnes atteintes par année) est basé sur leéatoda
ISQ (Perspectives démographiques, Québec et réd00$-2051, édition 2003, [Scénario A]) et sudEY
(The Incidence of Dementia in Canada. Neurology02Ze®:66-73) dans
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/doenitation/2009/09-829-01W. pgf2

% http://www.alzheimermontreal.ca/maladie/statist&pép

% http://www.alzheimer.ca/fr/We-can-help/Resourceslimer-Society-brochures-and-publications

3" Danshttp://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/dceniation/2009/09-829-01W. pgf3

% http://www.societealzheimerdequebec.com/wp/?p=663
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3.1-HISTORIQUE

Baluchon Alzheimer (BA) est un organisme commuriagiiguébécois, a but non lucratif, qui
a vu le jour le 8 avril 1999 par linitiative de Ma Gendron. Elle fut la premiére directrice
générale et la premiére baluchonneuse. A 'origimeoncept, elle précise :

« Cet organisme a essentiellement pour objectpetenettre aux aidants familiaux de s’octroyer un
répit a I'extérieur de leur foyer durant une ou>xdsemaines, et cela en toute tranquillité d’esgirit
sans devoir obliger son proche a quitter son ddenitiintervenante de BA, appelée baluchonneuse,
demeure 24h sur 24 a la résidence de la persoteietatpendant toute la durée du service offert —
service que I'on nomme, spontanément et logiquerbafichonnage®:

BA offre donc des services aux personnes atted#da maladie d’Alzheimer et aux proches
qui les soutiennent. D’une part, il permet aux afdadamiliaux d’avoir du répit face aux
contraintes découlant de cette maladie et d’audrg p permet le maintien a domicile de la
personne agée maldfell s’agit d’'un service inédit de répit et d’accpagnement & domicile
pour les familles aidant leurs proches atteintiadealadie d’Alzheimér.

Précisons que le nom « Baluchon Alzheimer » vient'idée que l'aidant familial part se
reposer quelques jours avec son baluchon. Penddi® période, une baluchonneuse le
remplace en s’installant & son domicile avec sapner baluchon afin de s’occuper de son
proche atteint de la maladie d’Alzheirffer

A noter gu’'a ce jour, on ne recense pas dautrgmrosmes offrant des services de
baluchonnage au Québec. Cela dit, certains orgasiwffrent des services de répit mais
d’'une durée moins importante que celles proposaes Baluchon Alzheimer ». Souvent, il
s’agit d'un répit de quelques heures (par exemplblac de quatre heures) pouvant s’étendre
jusqu’a une journée dans certains cas (bloc deasebtit heure$y.

La premiére intervention de baluchonnage a dom&ié lieu en juillet 1999. Depuis 2002,
I'organisme s’est agrandi: chaque année, entis &b cing baluchonneuses se joignent a
I'équipe et sont forméés Le conseil d’administration s’est lui aussi élaimut comme les
activités au sein de la direction avec la mise langpd’un bulletin de communication publié
régulierement.

A ses débuts, la fondation survivait grace a untisoufinancier privé jumelé a certains
programmes d’aide gouvernementaux. En novembre, Bdlidchon Alzheimer a été reconnu
par le Ministere de la santé et des services sp{M$SS) comme un partenaire dans l'offre
de services aux personnes en perte d’autonomie Agesces de la santé et des services
sociaux (ASSS) ont donc été invitées a établir dweganisme des ententes de services. A
I'heure actuelle, un baluchonnage ne colte gémémeque 15$ par jour aux familles. Les
intervenants sociaux des centres locaux de serem@snunautaires (CLSC) sont impliqués
et peuvent renseigner les personnes intéresséeg paluchonnage. En étant rattaché au

%9 Le mystére AlzheimeMarie Gendron, 2008, p.22.

“0 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articl&g&=fr

“! Rapport d’activités Baluchon Alzheimer, avril 20hrs 2012, p.5

“2 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artick2@g=fr

43 C’est le cas par exemple de I'’Association « Rayesoleil » & Ste-Foy , de I'’Association « Entraiés
ainés » de Sillery ou encore du « Mouvement Sesvéicla Communauté du Cap Rouge ».

“4 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20tars 2012, p.5.
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réseau de la santé, I'organisme augmente son @mtgsst sa visibilité. Cela a donc entrainé
une demande plus importante de la part de la popalaAujourd’hui encore, les collectes de
fonds sont nécessaires au bon fonctionnement dadiation d’autant plus que les demandes
de services de baluchonnage augmentent a chaqgée.dtmjanvier 2009, aprés le départ a la
retraite de la fondatrice, Madame Guylaine Martih émbauchée en tant que directrice
générale afin de poursuivre la mission de&'BA

Par ailleurs, en octobre 2011, BA a obtenu le x R¥excellence 201, Impact sur la
communauté » décerné par le Ministre de la Sant@uw#bec, pour son appui essentiel auprés
des aidants qui soutiennent leurs proches attéinta malade d’Alzheimer. Cette récompense
traduit la pertinence des actions de BA en faveubién-étre de la communauté, ainsi que
pour la qualité du suivi de leurs interventihs

3.2-RECONNAISSANCE LEGISLATIVE

Il s’agit ici de déterminer les dispositifs dansdeit québécois permettant a la Fondation
« Baluchon Alzheimer » d’obtenir une reconnaissdégsslative.

Une telle fondation ne peut étre reconnue par t'Etgposséder un fondement juridique qu’a
la seule condition de s’inscrire dans une loi quéls&. C’est grace a cette reconnaissance
|égislative qu’elle peut, par la suite, obtenir degventions du gouvernement par le biais
d’'un ministere comme celui de la Santé et des 8es\vsociaux (MSSS). SelonTanvention
d’Affiliation pour la création d’'un Centre BaluchoAlzheimer(voir annexe 3), Baluchon
Alzheimer est une personne morale sans but lucratiktituée en vertu de la Loi sur les
compagnies du Québ¥c

En étant considérée comme un organisme de chaaités put lucratif), la Fondation s’inscrit
dans de la partie Il la loi sur les compagniesQluébec. Ainsi, cette derniére reconnait
I'existence de cet organisme communautaire et @doidis du MSSS, celle-ci peut se voir
octroyée des subventions. A cette fin, elle défidks mandats (missions) que le
gouvernement (via le MSSS) examine. Il décide, lpasuite, de lui accorder ou non des
subventions.

Précisons que tout organisme communautaire ou fimmdau Québec est enregistré sous la
partie 1ll de la Loi sur les compagnies. Cette fm#e précise son mandat et son statut
d’'organisme de charité. Par le biais du ministege finances du Québec, un numéro de
charité est attribué a la fondation comme c’estde pour BA. Précisons que ce numero
provient du gouvernement fédéral puisque c'estivean de gouvernement qui encadre les
fondations. Rappelons cependant que le domaina 8arité et des Services sociaux reléve du
gouvernement provincial. En vertu de la séparaties pouvoirs inscrit dans la Constitution,
certains domaines relévent exclusivement du nivdadéral et d'autres relévent
exclusivement du niveau provindal En effet, le Canada étant une fédération, I'égerdu
pouvoir est divisé entre trois paliers de gouverargm fédéral, provincial et territorial. Par
ailleurs, précisons que ces numeéros de charitégitam & BA I'émission de regu de charité
lorsqu’ils recoivent des dons.

“° http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articlég&=fr

“° Rapport d’activités Baluchon Alzheimer, avril 20dthrs 2012, p.4.

47 http://www?2.publicationsduguebec.gouv.qc.ca/dyn@warch/telecharge.php?type=2&file=/C_38/C38.html
48 yoir article 91 et 92 de la Loi constitutionnetle Canada de 1867.
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3.3-MISSION, VALEURS, VISION, OBJECTIFS PRINCIPAUX

En accord avec la culture québécoise (canadiencigque organisme, entreprise ou
association doit définir sa mission (ce pour gui@xiste), sa vision (objectif a long terme,
« idéal ») ainsi que certaines valeurs, qui doiVemguider dans la réalisation de ses actions.

Mission (raison d’étre)

La mission de BA est d’offrir du répit, du soutiende 'accompagnement aux aidants qui
désirent garder a domicile leurs proches atteintéadmaladie d’Alzheimer ou de certaines
maladies apparentées dans le respect des valabliegtpar Baluchon Alzheinfér

A la difference d'une structure de garde de jour dmu nuit (comme l'accueil de jour
thérapeutique ou I'hébergement temporaire), 'oigae BA vise a soutenir les aidants
confrontés aux difficultés qu'impose la garde diunche atteint de la maladie d’Alzheimer :
multiplicité des taches, isolement social, mangaerépit, conciliation avec sa propre vie,
difficulté financiere, etc. L'organisme se distimgypar l'activité de balluchonnage mais

également par 'accompagnement de post-baluchorthage

Valeurs

L’organisme s’appuie sur plusieurs valeuls respect de la dignité, le respect de l'intingté

de la vie privée, le respect de I'autonomie dedespnne, le respect de la part de mystére des
malades, la confidentialité, I'authenticité ainsede professionnalisrme

Vision (objectif a long terme)

L’organisme Baluchon Alzheimer souhaite devenird&rence concernant le baluchonnage
et 'accompagnement. L’organisme aspire égalememitassfert de connaissances aupres des
familles dont un des membres et atteint de la nald@d\lzheimer ou de certaines maladies
apparentées et que son expertise soit transféatbbutres pathologies, dans la mesure ou la
formation le permettant est financée

Objectifs principaux

L’organisme BA poursuit trois objectifs généraux :

-Offrir un service de qualité, accessible, qui fas® le maintien a domicile, avec un soutien,
une évaluation et un sumi

-Permettre aux aidants de prendre du répit en toamguillité durant une ou deux semaines
sans avoir a transférer leur proche dans un adtieumue son domicifé.

-Soutenir les aidants dans I'accompagnement deplaeche en leur proposant des stratégies
d’intervention adaptées & leur propre situation

49 Planification stratégique Baluchon Alzheimer, 2®D17, p.5.
Y Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.8

* planification stratégique Baluchon Alzheimer, 22IA7, p.4.
*2 planification stratégique Baluchon Alzheimer, 22IA7, p.4

%3 planification stratégique Baluchon Alzheimer, 2@ 7, p.5).
** http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artic@g=fr

Etude CG64 — Hiver 2013 POZZAR Anne-Bbeth 26



3.4-STRUCTURE
L’Organigramme de la Fondation est joint en annkxe

Le siége social de BA est situé a Montréal a I'asee5022, chemin de la Cote-des-Neiges,
Bureau 5, Montréal, Québec H3V 1G6, et est sougdi&é un Conseil d’Administration et
de la direction.

Conseil d’Administration (CA)

Le CA de la Fondation est composé de neuf memhbuesieége social a Montréal : un
président, une vice-présidente, un trésorier, unésgire, une représentante des régions, une
marraine, deux administratrices et une directriéeégale. Le CA est également composé de
sept représentants régionaux (issus de certaigemséadministratives de la provincg)

Direction®’

L’équipe de direction et de coordination est conggosi’'une directrice générale, une
directrice des services cliniques, une adjointea aifectrice des services cliniques, une
coordonatrice des services cliniques, une adjcadtministrative, une coordonatrice et une
coordonatrice des événements.

Equipe

On recense actuellement 21 baluchonneuses qui sempdéquipe de BA. Ce nombre
restreint d’employées sur le terrain est un chaadDirection. Selon les périodes de I'année
les demandes fluctuent : beaucoup de demande® enaét peu en hiver. Afin de garder les
baluchonneuses qui ont été formées soit, pour comsdexpertise et la qualité de ses
services et afin de leur garantir un emploi a tepips, la fondation a choisi de se limiter a
21 baluchonneuses. Précisons que ces dernierepaanta plupart issues du corps médical
infirmier et démontrent une compétence avérée gaalat prise en charge des personnes
atteintes par ce type de maladie

Par exemple pour I'année 2011-2012, elles étaigrdrties dans les 10 régions (sur un total
de 17) suivantes du QuéBéc

3.5-SERVICES OFFERTS
L’offre des services de BA comporte quatre vdfets

1. Service de répit

% planification stratégique Baluchon Alzheimer, 22IA7, p.5.

*% http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artic@@Bg=fr

> http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articlé&b&=fr

°8 Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.10

%9 Saguenay-Lac Saint-Jean-La Capitale-NationaldéeEstontréalChaudiére-Appalaches-Laval-Laurentides-
Centre-du-Québec-Lanaudiére-Montérégie

%0 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20hrs 2012, p.5
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BA offre des périodes de répit (entre 4 et 14 jpdestinées aux aidants familiaux s’occupant
de leurs proches atteints de la maladie d’Alzheimerd’'une affection apparentée. Il faut
noter que la durée du séjour peut varier seloréigisns administrativés

Par ses services, BA remplace, a domicile, le pr@itiant durant la période de répit qui peut
varier de 4 a 14 jours selon les besoins du ciémte son plan de service. Ce mode de répit
est dispensé par une baluchonneuse. Plusieurssétapé nécessaires au bon déroulement
d’'un baluchonnad@:

-Les premiers contacts afin de prendre connaissdesedémarches pour obtenir un service de
baluchonnage.

-L’inscription afin de mieux connaitre la fondatiehd’évaluer la recevabilité de la demande
de répit.

-Les préparatifs qui comprennent la visite de «hg@iéichonnage », la journée de transition
ainsi que des questions d’ordre pratique.

2. Service d’accompagnemé&ht

Le baluchonnage débute le jour du départ du répitaldant. Cela dit, I'aidant familial
bénéficie d’'une écoute attentive de la part desl@ygp de la fondation durant toutes les
phases : pré-baluchonnage, baluchonnage et pastHominage. Des conseils venant de
personnes experimentées peuvent lui étre donnédeounouvelles connaissances sur la
maladie d’Alzheimer peuvent lui étre transmises.ddmpte rendu est par la suite fourni a
I'aidant familial grace au Journal d’accompagnemeédigé par la baluchonneuse durant sa
période de travalil.

3. Volet formatiof*

Le journal d’accompagnement est spécifiquemenggédil’intention de l'aidant. Il lui permet
de connaitre les principaux événements qui sed&naulés au cours du baluchonnage ainsi
que les observations de la baluchonneuse en raetgrthutonomie fonctionnelle et des
capacités cognitives de l'aidé. De nouvelles gsgiate sont proposées face aux situations
difficiles®. Il peut s’agir de techniques, habiletés, straggit/ou connaissances spécifiques
pour exercer leur réle d’aidant familial avec phles compétences. Précisons que le journal
d’accompagnemerdgst un outil qui contribue a la distinction de BArpgapport aux autres
organisations offrant des services de f&pkinsi, BA devient un service qui transmet partout
au Québec aux proches aidants, via ce journal ofapagnement, des outils et des ressources
concrets visant a renforcer les capacités et lesaissances des aidants familiaux.

4. Volet concertation avec les CSSS (Centres d# samle Services sociafk)

La collaboration et la communication entre BA et &SSS est un facteur de réussite dans la
mission que la fondation a a accomplir. La coortiamaentre BA et l'intervenant du CSSS
dans le traitement d’'une demande est un gage diéégde I'offre de service. Par ailleurs, un

®1 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articléstf=fr
%2 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.5
Zj http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articlet&=fr

Idem
% Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.5
% Rapport d’activités Baluchon Alzheimer, avril 20ars 2012, p.7
®7 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articlétfy=fr

Etude CG64 — Hiver 2013 POZZAR Anne-Bbeth 28



suivi téléphonique entre l'intervenant-pivot du GS&t BA est effectué afin de faciliter la
continuité de service apres le départ de la balhmbase.

QUELQUES CHIFFRES :

Depuis sa création (avril 1999) jusqu’a la fin maeéd.2, Baluchon Alzheimer a aidé prés de
1000 familles, pour un total de plus de 255 000réeule baluchonnage, ce qui représente
environ 10 655 jours « baluchonn&g »

En termes dactivités, au cours de l'année 201122(BA a effectué 1614 jours de
baluchonnage dans dix régions différentes du Québeaécence 212 interventions, 38 736
heures d’intervention et la moyenne des duréegatiantion 7,62 jour. Aprés enquéte, le
taux de satisfaction qui est ressort est de 97.€% ghart des aidants. En effet, 132 des 149
répondants (89%) on répondu que le service de Batu@dlzheimer leur permettront de
garder leur proche plus longtemps & dom{cile

Tableau 8 Compilation mensuelle des demandes de baluclgesri2004-2012

2004- 2005- 2006- 2007- 2008- 2009- 2010- 2011-
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Auvril 52 104 57 68 60 103 71 134
Mai 44 107 58 47 143 127 116 96
Juin 89 148 59 44 104 177 110 165
Juillet 96 183 107 89 167 151 209 152
Aot 78 104 84 112 179 184 174 167
Septembre 75 72 52 44 118 116 105 163
Octobre 9d 124 46 104 102 91 129 139
Novembre 9( 111 50 96 106 62 132 146
Décembre 34 22 20 40 55 45 86 84
Janvier 97 54 45 96 58 105 59 99
Février 52 91 55 91 79 112 144 116
Mars 91 76 96 88 158 77 87 154
TOTAL 897 1196 729 919 1329 1350 1422 1615

Le tableau ci-dessus présente le nombre de dentnbi@luchonnages par mois entre 2004 et
2012.Celui-ci réveéle que les pics de demandes 8eeotrent en période estivale (juillet et
aout) alors que les périodes creuses correspoadanént au mois de décembre et janvier.
Tableau 9 Nombre de jour de services accordés par région fannée 2011 2012

% Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.5.
%9 Rapport d’activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.7.
"0 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.6.
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2011-2012
Jours jours jours jours
autorisés reportés utilisés restants %
(A) (©) (A+B-C)  (C/A)
01_ASSS Bas-St-Laurent(CSSS Témiscouata) 56 0 0 56 0
02_ASSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean 146 0 192 -46 132
03_ASSS de la Capitale-Nationale 177 120 76 221 26
04_ASSS de la Mauricie et du Centre-du-Québec 78 0 0 78 0
05_ ASSS de I'Estrie 93 0 100 -7 108
06_ ASSS de Montréal 469 122 540 51 91
07_ASSS de I'Outaouais 0 0 0 0 0
08_ASSS de I'Abitibi-Témiscamingue 78 0 0 78 0
09_ASSS Cote-Nord 0 0 0 0 0
10_ASSS Nord-du-Québec 154 0 0 154 0
11_ASSS de la Gaspésie et des iles de la Madeleine 0 0 0 0 0
12_ASSS de Chaudiére-Appalaches 70 0 71 -1 101
13_ASSS de Laval 86 0 69 17 80
14_CSSS Lanaudiére Nord 70 0 64 6 91
14_CSSS Lanaudiére Sud 175 0 23 152 13
15_ASSS des Laurentides 182 0 149 33 82
16_ASSS de la Montérégie 339 0 330 9 97
17_ASSS Nunavik 0 0 0 1] 0
18_ASSS Terres-Cries-de-la-Baie-James 0 0 0 0 0
TOTAL 2173 242 1614 559 74

Le tableau ci-dessus démontre que pour certairggeng par exemple I'Outaouais ou le
Nunavik, le nombre de jours autorisés par les ABSSont pas tous utilisés. On explique cela
par le manque de visibilité de la Fondation dansacees régions du Québec. On suppose
donc que le besoin est présent mais que la commaissur I'existence d’une telle fondation
est limitée voire absente. En revanche, précisaersleps jours autorisés par le gouvernement
mais non utilisés par BA dans I'année sont cumiglatiest-a-dire qu'ils sont reportés I'année
suivante.

3.6-FONCTIONNEMENT DETAILLE

Toute personne qui souhaite adresser une demandealdehonnage doit suivre une
procéduré':

Premiers contact$

1-Démarche aupres du CLSC :

L http://mww.baluchonalzheimer.com/spip.php?artic@hg=fr
2 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articlet&=fr
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La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer @o# référé a BA par I'intermédiaire d’'un
intervenant issu de son CLSC (travailleur sociajpthérapeute, infirmiére). Cette procédure
permet a BA d’accorder a l'aidant certains serviseBventionnés existants dans la plupart
des régions de la province. De plus, l'interverané devoir de renseigner et d’indiquer a
I'aidant familial quels sont les autres ressoudisponibles pour répondre a ses besoins. Il est
recommandé d’adresser une demande de baluchoned&ga 8 semaines a 'avance.

L’aidant doit d’abord consulter le tableau de lpandition des régions par

antenne pour identifier les coordonnées de samée§d ne sait pas a quelle région
administrative il est référé, il pourra se rensergians le Répertoire des municipalités en
ligne.

L’aidant doit contacter son « intervenant pivotw@LSC de son quatrtier. Celui-ci vérifiera
les jours de baluchonnage disponibles dans leaaldle consommation des jours alloués mis
en ligne sur le sifé. Il joindra par la suite BA par téléphone ou fdinale transmettre les
informations de préinscription (nom et prénom aadént, coordonnées, nom et prénom de
l'aidé, etc). La demande de baluchonnage est atarssmise a la direction des services
cliniques de la Fondation. En partenariat aveauiigg des services cliniques, la directrice des
services cliniques (coordinatrice) étudie le casaditle le processus d’inscriptith

2-Démarche auprés de BA :

Les aidants qui présentent une demande sont em@sueaexposer leur situation et a poser
ouvertement des questions. Les employés qui répanharleurs demandes ont la formation
requise pour comprendre leurs besoins. S’ils sans dincapacité de pouvoir répondre a leur
demande, ils leur suggéreront d’autres pistes leéico, plus adaptées a leur situation.

Inscription®

Une fois que la demande de baluchonnage adéqudatenmnplétée est recue, la
coordonnatrice communique avec l'aidant. Cet eetngbermet de remplir un questionnaire
évaluant la recevabilité de la demande (voir anfigx®ans certains cas, la demande pourra
étre refusée :

-Si le proche est atteint d’'une autre maladie aalle c’Alzheimer ou de la violence a corps de
Lewy (type de démence similaire a celle d’Alzheimer

-en cas d’'un mauvais diagnostic (vérifié au monaenfinscription)

-en cas de nombreuses pathologies concurrentesigposent la présence d’'un professionnel
de la santé

- en cas d’une situation nécessitant I'hospitabsaplutot que le maintien a domicile

- si plus d’'une personne atteinte doit étre accamea par la baluchonneuse

- en cas de non-disponibilité des baluchonneuses

- en cas de présence d’animaux domestiques egttampl nombre (allergies)

- en cas de présence d’'une tierce personne peledaaitichonnage

- en cas d’incapacité a communiquer dans la ladgua personne atteinte

Lorsqu’un baluchonnage est accepté, la disporébdiés baluchonneuses sera de nouveau
vérifiee aux dates souhaitées. Si la demande esierda coordonnatrice confirmera le
baluchonnage a 'aidant familial en lui donnanbdéem de la baluchonneuse qui s’occupera de

3 Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.10
" Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.10
S http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artic@sg=fr
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son proche. Si d’autres baluchonnages doivent &eaidans le futur, tout sera mis en ceuvre,
dans la mesure du possible, pour que ce soit laem@&uchonneuse qui s’occupe de la
personne malade. Lors de cet entretien téléphonlgeeaidants sont encouragés a partager
leur situation ainsi que celle de leur proche gfile la baluchonneuse soit le mieux informée
possible. Les informations recueillies durant adtadge téléphonique seront transmises a la
baluchonneuse. Chaque aidant familial peut comnu@migen tout temps avec la
coordonnatrice qui a traité son dossier. Celui-eutpégalement lui faire part de ses
inquiétudes quant a l'idée de quitter son prochesipurs jours ou a lui faire part de ses
interrogations.

Par la suite, l'aidant recevra par la poste le €alies familles et les documents qui le
complétent (liste des situations difficiles, coteedes données, code d’éthique ainsi qu’'une
Convention). Ce dernier document correspond a atratodans lequel BA s’engage de part et
d’autre a respecter les dates demandées ainsegumnditions du baluchonnage. Ce Cahier
doit étre signé par I'aidant et renvoyé avant |&sfce indiquée.

Si l'aidant n’a pas de lieu défini ou séjourner gimt son répit, une solution peut lui étre
proposée avec les services « Baluchon EscapadeBAdafin de répondre au besoin des
aidants de se reposer, des hételiers de la régidQuibec ont accepté de s’associer a BA.
Ainsi, des forfaits privileges a prix réduits s@ucordés pour les aidants souhaitant trouver
un lieu de répit a des prix abordables.

Les préparatif®

Avant la période de baluchonnage, une courte vigtéa baluchonneuse chez la personne
malade ainsi qu’une journée de transition est pnognée afin de favoriser une confiance
mutuelle. Durant cette visite, la présence de déiatdamilial est souhaitée car cela aidera son
proche a accepter la baluchonneuse dans son engimamt quotidien. De plus, un entretien
permettra a la baluchonneuse d’expliquer sa dérmaaethrecueillir des informations sur
I'aidé : habitudes, achats, nourriture, visitediesgré de dépendance, sensibilité, etc.

- Nourriture

L’aidant n’a pas a préparer a I'avance les repa$ai#é. La baluchonneuse assume cette
tache et cuisine en fonction des godts et habitddeson proche.

- Services du CLSC, Centre de jour, gardiennage

S'’il'y a lieu, la baluchonneuse veillera a ne pasrrompre les services réguliers du CLSC, la
fréequentation du Centre de jour ou les périodeslli&gs de gardiennage de la personne
aidée. Ces breves périodes peuvent servir a lach@mhinmeuse d’occasion pour faire des
courses ou de prendre du répit.

- Coucher de la baluchonneuse

L’aidant doit prévoir un lit pour la baluchonneuB&ns le cas contraire, elle apportera son
propre couchage (matelas gonflable).

78 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artic@@ég=fr
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- Le baluchonnage

Apres le départ de l'aidant, la baluchonneuse fiounm encadrement 24 heures sur 24 a la
personne aidée. Elle suit le rythme habituel désitEs de la personne aidée et se référe aux
renseignements fournis au moment de l'inscriptjmer, la collecte de données et lors de la
journée de transition.

- Présence d’une autre personne

Il est recommandé que tout au long de son séjeer Evpersonne malade, la baluchonneuse
doit demeurer seule avec lui. L'expérience a caeet démontré que la présence d’'une tierce
personne rend beaucoup plus difficile I'établissetrBune relation de confiance, car l'aidé
se réferera a la personne qu’il connait le mieure Welle situation ne permet pas a la
baluchonneuse de bien jouer son rdle. Toutefossyigites des amis et des membres de la
famille sont recommandées, surtout si ces visited Babituelles, a la condition qu’elles
soient annoncées a l'avance.

- Journée de chevauchement

Si deux baluchonneuses doivent intervenir pouutge du séjour, c’est la premiere qui initie
la suivante durant une journée. Cette journéemstl@e « journée de chevauchement ».

- Journal d’accompagnement

Pendant son séjour, la baluchonneuse rédige umaladiaccompagnement ou elle y inscrit
toutes ses observations a lintention de l'aidantrpl'informer. Ce dernier le recevra
guelques semaines aprés son retour.

- Evaluation du baluchonnage

A la suite du baluchonnage, la direction fait paiwea l'aidant un questionnaire sur
I'évaluation du service de Baluchon Alzheimer dé&tguel il pourra exprimer son opinion
(voir annexe 6). BA veillera a prendre en notedesntuelles insatisfactions tout comme les
commentaires encourageants et constructifs.

Les frais pour la famill&

- Co(t quotidien

Les familles doivent s’acquitter de 15% par jowutes régions du Québec confondues.
Précisons que ce tarif s’applique indépendammenithéeire a laquelle commence ou se
termine un baluchonnage. Une journée entamée ddgrabement facturée et aucun
baluchonnage ne peut étre refusé pour incapacipager. La Convention que l'aidant recoit
constitue également une facture. En cas d’annulaties frais acquittés ne seront pas
remboursés a la famille car ce montant sert a dédgar la baluchonneuse qui perd
I'occasion de travailler et qui avait réservé semps pour travailler. Il n’existe pas d’aide
sociale au niveau provincial pour les personnesérables en perte d’autonomie. Cela dit,
une personne qui souhaite recevoir les serviceBAlanais qui ne peut pas les couvrir

T http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?artickié&o=fr
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entierement peut, a certaines conditions, étreesoes I'ASSS. Cette derniére pourrait
couvrir la différence manquant grace a une enva@aoprgence sociale limitée au cas les
plus urgents.

Bien qu’il n'existe pas d’aide sociale pour les fhes sollicitant les services d’aide a

domicile, le Ministere du Revenu du Québec offrectédit d’'imp6t de 30% aux personnes de
70 ans et plus pour le maintien a domicile d'unesq@ene agée. La fondation BA peut donc
faire parvenir un recu de paiement du baluchonn@gé famille souhaite recevoir un regu

pour les dépenses de kilométrage, elle peut égalepte faire la demande auprés de la
fondatior{®.

- Colt d’'une journée de chevauchement

Si une baluchonneuse doit prendre le relais d'wieeaau cours d’'un méme baluchonnage,
cette journée est facturé 30$ pour la famille aanxdbaluchonneuses auront étés au domicile
du bénéficiaire.

- Frais de kilométrage

Les déplacements effectués au cours du baluchonfmgeenades avec l'aidé, courses
nécessaires, autres sorties) sont a la chargeaiiant et sont facturés 0,41% le kilométre.
Selon la volonté de l'aidant, la baluchonneuseosdarmera a sa décision.

->Achats

Il est demandé a l'aidant de déterminer un mordargent destiné a I'achat de nourriture ou
toute autre dépense (restaurant, cinéma, etcl)lgissera a la baluchonneuse. Au retour de
I'aidant, la baluchonneuse devra remettre les fastattestant des montants dépensés et le
solde de I'argent restant. En aucun cas, la bahuodase ne doit effectuer des achats inutiles.

- Crédit d’'imp6t pour le maintien a domicile desgmmes agées

BA fera parvenir a l'aidant un recu pour le paietrdunbaluchonnage du fait que le Ministére
du revenu du Québec offre un crédit de 30% auxopeess de 70 ans et plus pour le maintien
a domicile d’'une personne agée. Dans la mesur&igiamt souhaite également un recu pour
les dépenses de kilométrage, il devra en fairemaathde aupres de la direction par téléphone.

Précisons que l'adjointe a la direction des sesvicliniques (coordinatrice adjointe)
harmonise et assiste le travail des baluchonnel8kesa pour mission I'accompagnement
individuel des baluchonneuses, lintervention scessaire sur leurs conditions de travail,
leurs res%gentis, leurs difficultés, la préventies troubles physiques ou psychologiques liés a
l'activité"”.

"8 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articee@g=fr
" Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.11.
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3.7-FINANCEMENT

Afin de remplir sa mission et réaliser ses acts/itBA est régulierement financé par le
ministere de la Santé et des services sociaux detb&guainsi que par le Programme de
Soutien aux Organismes Communautaires (PSOC). gragsément, depuis avril 2011, la
stabilité financiére de l'organisme est assuréea une subvention réguliere du PSOC
National & hauteur de 256 000 $ par affhée

De plus, la Fondation BA organise, coordonne dis&ae nombreuses levées de fonds. Pour
ne citer qu’'un exemple, le 29 janvier 2012, l'ongame a réalisé la Journée Baluchon
Alzheimer au Resto-Taverne Magnan et a obtenu B0d@lar§’. Ces fonds servent
notamment a financer les frais de transports deshanneuses.

Historique du financementf*
- Financement privé :

Dans un premier temps, de 1999 a novembre 200TcBah Alzheimer a pu fonctionner
grace a divers fonds privés : nombreux dons, feoksitsolidaires, programmes sociaux etc.
Cela s’est rapent avéré insuffisant et un gouffrarfcier s’est creusé malgré 'augmentation
du montant demandé aux familles pour assurer tegces de BA qui est passé de 50% a 100$
par jour. Face a une demande toujours plus impet&#A a du faire appel a I'Etat sans quoi
la survie de la fondation aurait été remise en ties

- Financement récurrent de I'Etat :

Depuis novembre 2007, les services de BA sont suimraés a 60% par le Ministére de la
santé et des services sociaux. Les Agences denta st des services sociaux de chaque
région compensent les services donnés dans la enéssibudgets alloués suivant une entente
signée avec BA. A ce jour, douze régions ont déjiclu I'entente avec Baluchon Alzheimer,
et chacune selon des modalités particulieres. L&EM@révoit deux conditions pour accorder
son financement a BA : I'obligation pour la clicleté’étre référé par un intervenant social du
réseau et de diminuer le colt quotidien pour lalfarde 100$ par jour a 15%.

Apres une renégociation d’entente avec le MSS&udjeu en 2011, il est désormais possible
de recevoir les services de BA sans obligatoirentesntsiter par le Réseau (CLSC)
moyennant des frais non-subventionnés.

Depuis que BA recoit un financement du PSOC de @36% par année le maintien de
l'infrastructure de I'organisme est assuré et dbot a la qualité et a la fiabilité du service.
Sachant que le partenariat établi entre la Foma&HA et I'Etat couvre 60% du financement,
il reste 40% a combler. A cette fin, plusieurs \datés de collecte de fonds sont effectuées
durant lI'année ainsi qu'un publipostage au momeet la diffusion de la plaquette
d’'information « I'entr'aide mémoire ». Il faut ajmr a cela le reglement des bénéficiaires
pour les services de baluchonnage (15 dollarsgvaill€).

8 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.12.
81 Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20thrs 2012, p.12.
82 http://www.baluchonalzheimer.com/spip.php?articRz8g=fr
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3.8-NORMES DU TRAVAIL

Afin de déterminer si le statut des baluchonneustedeurs conditions de travail sont
conformes aux normes du travail du Québec, ce adylier a été soumis a la Commission
des normes du travail du Québec et a un bureawckBawmontréalais.

Le verdict a été rendu par la Commission des nodudsavail d'aprés sa position et celle du
bureau d’avocats « Gascon et associés » en jui 200

La Loi qui s'applique en I'espéce est la Loi sig t®rmes du travail du QuéBmscrite
dans le Code civil du Québec et plus préciséemeanticle 3, alinéa 2.

Le but est de déterminer les conditions de traiesl baluchonneuses pour vérifier si ladite loi
s’applique ou non.

Selon le Code civil du Québec, les baluchonneusatsdes salariées. L'article 1 alinéa 10 se
lit comme suft*:

« salarié » : personne qui travaille pour un ewyglo et qui a droit a un salaire; ce mot
comprend en outre le travailleur partie a un camnavertu duquel:

i. il s'oblige envers une personne a exécuterravail déterminé dans le cadre et selon les
méthodes et les moyens que cette personne détermine

ii. il s'oblige & fournir, pour I'exécution du deat, le matériel, I'équipement, les matieres
premieres ou la marchandise choisis par cette peeset a les utiliser de la facon qu'elle
indique;

ii. il conserve, a titre de rémunération, le naonit qui lui reste de la somme recgue
conformément au contrat, aprés déduction desdfex&cution de ce contrat

Cependant, en vertu de larticle 3 alinéa 2, detusions peuvent s’appliquer : « un salarié
exercant une fonction de gardiennage particulistegecertaines conditions, exclut de son
applicatiof® ».

L'article 3 alinéa 2 se lit comme suit :

« La présente Loi ne s’applique pas au salarié thoribnction exclusive est d'assumer la
garde ou de prendre soin d'un enfant, d'un malddee personne handicapée ou d'une
personne agée, dans le logement de cette perspeoa)pris, le cas échéant, d'effectuer des
travaux meénagers qui sont directement reliés awoibs immeédiats de cette personne,
lorsque cette fonction est exercée de maniére pelhet sauf si I'employeur poursuit au

moyen de ce travail des fins lucratives, ou en@stefondée uniquement sur une relation
d'entraide familiale ou d'entraide dans la commt&fae.

8http://www2.publicationsduguebec.gouv.gc.ca/dyn&earch/telecharge.php?type=2&file=/N_1 1/N1_1.html
8http://www2.publicationsduguebec.gouv.gc.ca/dyn&earch/telecharge.php?type=2&file=/N_1 1/N1_1.html
% Rapport Gascon et Associ&tatut des baluchonneusési sur les normes du travail, juin 2009.

8http://www2.publicationsduguebec.gouv.gc.ca/dyn&earch/telecharge.php?type=2&file=/N_1 1/N1 1.html
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Au sens de la loi, méme si les baluchonneuses peéue considérées comme des salariées,
il importe de préciser que I'application des norrdestravail a celles-ci comporte certaines
restriction§’.

En effet, I'article 3 alinéa 2 définit le champ pfdication de la Loi sur les normes du travalil,
en excluant le salarié qui exerce certaines fonstiogardiennage, soin d’'un enfant, d’'une
personne malade, handicapée, d’'une personne agee)aedlogement de cette personne, sans
pour alrjlst?nt étre assimilé a un domestique qui teféeait d’'autres taches entrant dans cette
fonction™.

Advenant que le statut et les conditions de trada$ baluchonneuses rencontrent ces
conditions d’exclusion contenues dans l'articlée3, dispositions de la Loi sur les normes du
travail ne s’appliqueraient pas aux baluchonneuseseur permettraient d’exercer leur
fonction selon le modéle initial du Baluchon Alztneir tel que congu par Marie Gendron
('intervenante demeure 24h sur 24 a la résidereda gpersonne atteinte pendant tout la durée
du répit de I'aidant familial qui peut s’étendre4la 14 jours).

Il importe d’étudier quatre aspects pour vérifidles conditions d’exclusion de l'article 3
s'appliquent aux baluchonneu&es

a- Les fonctions de la baluchonneuse doivent cotepexclusivement la garde ou les soins
(non-médicaux) a une clientele spécifique et définenfant, personne malade, handicapé
et/ou agée. Le travail doit s’effectuer exclusivemeans le logement de la personne
concernée. Enfin, le travail de la baluchonneusd¢ pemporter des travaux ménagers, a la
condition que ceux-ci soient spécifiguement liéx basoins immédiats de la personne. Le
travail de la baluchonneuse rencontre cette camditi

b- Pour distinguer le statut de baluchonneuse di¢i de domestique : le travail de la
baluchonneuse doit s’effectuer seulement a I'égdedla personne considérée comme
bénéficiaire : enfant, personne malade, handicap@éa agée et exclure des travaux qui ne
soient pas directement reliés aux besoins imméddss celle-ci. Par exemple, la
baluchonneuse ne doit pas effectuer des travaurgeés pour toute la famille de la personne
bénéficiaire sans quoi la baluchonneuse est caggdgsmme une domestique. En I'espéce,
le travail des baluchonneuses rencontre cette ttondi

c- L’'employeur ne doit pas poursuivre ce travailed fins lucratives. En I'espéece, Baluchon
Alzheimer rencontre cette condition puisqu’il stadiun OSBL (organisme sans but lucratif)
faisant partie des organismes de Charité du Québec.

d- Enfin, la baluchonneuse doit appliquer sa famctexclusive, dans le logement de la
personne bénéficiaire, de maniere ponctuelle poarlgs conditions d’exclusion de I'article 3
s’appliquent. En effet, le travail doit étre efi@g€t« de maniére ponctuelle » découlant
uniquement d’'une « relation d’entraide familialeddentraide dans la communauté ».

Sachant que les activités des baluchonneuses welldét pas uniqguement d’'une « relation
d’'entraide familiale ou d’entraide dans la commuday leur travail doit s’effectuer de

87 Rapport Gascon et Associ&tatut des baluchonneusési sur les normes du travail, juin 2009.
8 dem
81dem
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maniere ponctuelle si I'on veut que le statut stdenditions de travail des baluchonneuses
rencontrent les conditions d’exclusion de I'arti8le

Or, I'expression « de maniére ponctuelle » posediféisultés d’interprétatiorf.

Cette expression pourrait a la fois s’appliqueeadrcice de la fonction des baluchonneuses
auprés d’'une personne bénéficiaire et alternatimermdeur engagement, en tant que salarié,
auprés d’'un employeur.

La Commission des normes du travail entend paptession « de maniére ponctuelle », que
'engagement du salarié soit «irrégulier, occasenou qu’il tient compte des besoins

sporadiques de I'employeur ». Cette interprétatienla Commission s’applique a la fois a

fonction (activités) du salarié qui devra étre gaetet exclusif tout comme I'engagement du
salarié par I'employeur lui-méme, qui devra étrenginel et exclusif. Or, sachant que

I'organisme Baluchon Alzheimer emploie plusieursgubaonneuses sur une base reguliere
pour aider plusieurs bénéficiaires de maniere ssiee et non de maniere ponctuelle, les
conditions d’exclusion de I'article 3 ne sembleaspa premiere vue, étre rencontrées.

Cela dit et malgré la position de la Commission desmes du travail concernant son
interprétation de I'expression « de maniére ponigue on remarque que l'article 3 alinéa 2
de la Loi sur les normes du travail ne réfere pdsrggagement comme tel du salarié mais
seulement & sa « fonction », soit l'activité de blaluchonneuse auprés d’'une personne
bénéficiaire spécifique qui doit &tre « exclusivetx exercée de maniére ponctuefte &n
I'espece, le travail effectué par la baluchonneaséégard d'une personne bénéficiaire
spécifique est sporadique et concentré exclusiverm@nune intervention spécifique, non
récurrente pour remplacer, sur une période cotirtiéterminée, I'aidant familial au domicile
de son proche. Une baluchonneuse enchaine seonsides unes apres les autres aupres de
personnes bénéficiaires différentes. Elle ne thavalonc pas sur une base réguliere et
permanente pour la méme personne bénéficiaired€jaiEn effet, le but de la fondation
Baluchon Alzheimer et d’offrir une aide ponctuefieur soulager un aidant familial en lui
permettant un répit de quelques jours a I'extérieur

De plus, sachant que I'organisme Baluchon Alzheimecontre les conditions de I'article
158.3 de la Loi sur les normes du travail et qexdicice des fonctions spécifiques des
baluchonneuses pouvant s’étendre de 4 a 14 joursgavention, le paiement des heures
supplémentaires, a taux majoré, ne sera pas aplgli@x baluchonneuses, en vertu de
Iarticle 54, alinéa 9 de la Loi sur les normestgwaif.

Advenant que le statut et les conditions de tradaié baluchonneuses rencontrent les
conditions d’exclusion de larticle 3, alinéa 2,scderniéres ne peuvent étre considérées
comme des salariées au sens de la Loi sur les satméavail du Québec. Ainsi, la Loi en
I'espece ne s’applique pas au statut et aux camditile travail des baluchonneuses. Celles-ci
peuvent alors exercer leurs interventions d’aidemicile aupres de personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, tel que dans le concept dioeg initié par Marie Gendron, sans
contrevenir aux normes du travail du Québec.

% 1bid, p.3
11dem
2 bid, p. 4
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3.9-FORMATION DES BALUCHONNEUSES

Pendant toute la durée de leurs interventiondydéschonneuses devront effectuer les mémes
taches quotidiennes que l'aidant familial pour lenkétre de l'aidé, c’est pourquoi elles
suivent une formation spécifique dispensée pavriddtion BA.

Chaque baluchonneuse est formée 35 heures soesplansabilité conjointe de la directrice
générale et de la directrice des services clinffuB#les ont effectué des cursus universitaires
dans le domaine de la gérontologie, de la gestiorermcore des ressources humaines et
détiennent les compétences requises pour dispeasgpe de formation.

Chaque nouvelle baluchonneuse doit suivre une fiwmaomposée en deux blocs (voir
exemple de planning de formation en annexe 7):

-le premier bloc comporte une formation de 3 jatrdemi (environ 6 heures par jour).

Dans cette premiere partie de la formation, troiete sont abordés : le savoir, le savoir faire
et le savoir étre (attitudes) que devront démoméiebaluchonneuses.

Voici ci-dessous le descriptif détailfé

SAVOIR
» Décrire les pertes cognitives dans la démence
Enoncer les pathologies fréquemment rencontrées
Associer les pertes cognitives et les Iésions céléb
Comparer les différents modéles d’intervention
Expliquer les approches de base et les stratégigsrdention spécifiques

SAVOIR FAIRE
e Evaluer méthodiquement et de fagon systémique ituntion problématique
e Appliquer des stratégies de base : approche et concation
e Appliguer des interventions spécifiques appropraagzes de la personne et assurer
transfert de celles-ci auprés des proches ou dgsasus.
e Evaluer les effets de ses interventions et adapteplan

SAVOIR ETRE (ATTITUDES)
e Manifester I'ouverture a la différence et I'acdugs comportements hors normes
e Appréhender les manifestations psychologiquesmpootementales a partir de la
perspective de la personne atteinte
e Changer ses attentes et stéréotypes personneld lacmrmalité et la dangerosité

A lissue de cette formation, les baluchonneusegradent démontrer les compétences
suivante®’ :
e comprendre la Maladie d’Alzheimer et ses effets

93 |hi

Ibid, p.11
% Document sur la formation des baluchonneuses ifopar la direction de Baluchon Alzheimer.
% Document sur la formation des baluchonneuses ifpar la direction de Baluchon Alzheimer.
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intervenir aupres des personnes agées

rédiger un journal d’accompagnement

développer des stratégies pour alléger le fardaatidien de I'aidant
prendre des décisions en regard d'enjeux et detiéss éthiques dans l'agir
professionnel;

Par ailleurs, les baluchonneuses devraient déemaeehabiletés dans : I'aide a la toilette et
a l'élimination, la préparation et la prise de m®p#aide a la prise de médicament,
'accompagnement dans les actes quotidiens deslainsi que des activités de stimulations et
des actes liés aux soins (non-médicaux)

En ce qui concerne les méthodes pédagogiques egagloyes différents thémes sont abordés
a l'aide de fiches syntheses (présentation powetpale jeux de roles, de vignettes, des cas
pratiques, des vidéos, des tables rondes ou edesrexercices pratiques. Cet enseignement
permet aux baluchonneuses de développer les comgpéteequises pour mener a bien leur
mission aupres de l'aidant familial et de I'aidéapproche pédagogique se veut concréte en
reproduisant le plus possible les situations réeléeues par les baluchonneuses ceuvrant dans
les différents milieux. A la fin de chacun des eim®s, des échanges entre les futures
baluchonneuses et les formatrices permettent eleléis enseignements utiles. Un exposé de
la formatrice clét la séance de formation pour hiuaux baluchonneuses des indications sur
les enjeux ou encore certaines connaissances réd@natiques avec les personnes agées. A
noter que du matériel pédagogique sous forme dendemcts est remis aux baluchonneuses
sur place lors des formations.

-le deuxieme bloc de la formation correspond auxrjées de « ressourcements » sachant
gu’il y a deux ressourcements annuels de deux ghasun. Ces journées servent a assurer la
cohésion d'équipe, a consolider le sentiment dtégmence et assurer la formation continue
par la présentation d'expert de différents chanepsothpétences. L'ensemble de ces plages de
formations sont obligatoires pour toutes les badacieuses.

Les responsables de la formation aux baluchonngueeedent tout au long des formations a
des évaluations formatives et sommatives :

-d’'une part, sont effectués des exercices formadfis de vérifier l'intégration et la
compréhension de la matiere et certains conceptsi@éb pendant les formations

-d’autre part, une évaluation sommative est progréma la quatrieme journée du premier
bloc de formation. Celle-ci est individuelle mamss|baluchonneuses ont droit a tout le
matériel remis pendant la formation.

3.10-PARTENARIATS

BA a crée de nombreux partenariats au Québec notamavec les « Sociétés Alzheimer »
qui ceuvrent dans la méme visée et de facon comptéime en réferent, par exemple, de
nombreuses familles & BA et réciproquemeént

3.11-IMPACT A L'INTERNATIONAL

96
Idem
" Rapport d'activités Baluchon Alzheimer, avril 20hrs 2012, p.13.
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Il nous apparait important de préciser que la Foowd@aluchon Alzheimer du Québec ainsi
que son logo, constituent des marques de commef¥pesdes. En effet, cet organisme
pionnier en la matiere veille a protéger ses draitsnatiere de propriété intellectuelle. Pour
autant, cet organisme communautaire souhaite gnatefaire connaitre et exporter son
modele a l'international. |l est disposé a parraides associations ou des organismes qui
souhaitent prendre ce méme type d’initiative etxc@wocation similaire de services d’aide et
de répit a domicile.

La Direction Générale de la fondation a démontréeciement qu’elle souhaitait étendre et
partager son modele par la création de partenasiats d’autres structures a I'étranger,
comme c’est actuellement le cas en Belgique. Urstesit de connaissances peut étre réalisé,
aprés signature et adhésion a une Convention d&kifin internationale. Ainsi, certains
organismes étrangers pourraient bénéficier de ilagaphie de la Fondation, d’informations
sur son fonctionnement telles que la formation bakichonneuses tout en respectant le
concept et 'image de BA. Notons que cette démastihecrit également face a la confusion
des termes et des activités présentes dans plsisstwctures a I'étranger annoncant des
activités de baluchonnage mais qui s’apparenterst @ldu gardiennage. En effet, la direction
de BA souhaite que d’autres structures adoptentnsodele tout en maintenant le méme
niveau de qualité et d’effectivité de ses servigeklle démontre depuis une dizaine années.
Enfin, précisons que la direction souhaite génggalson savoir-faire dans la prise en charge
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimedéxhargeant les structures de toute
contrepartie financiére de type redevance sur ltgtion du concept.

3.12-PLANIFICATION STRATEGIQUE *°

Deux grandes orientations

En s’appuyant sur la planification stratégique d& ur les 5 prochaines années (2012-
2017), on reléve deux orientations principalesgyuderont les activités de I'organisme (Voir

annexe 8) pour le détail des objectifs spécifiques)

1-Augmenter le rayonnement de Baluchon Alzheimer

2-Continuer le développement du volet accompagnedenfamilles et du volet transfert de

connaissances

1-Augmenter le rayonnement de Baluchon Alzheimer

- Consolider ses forces et élargir le bassin dalnes pour la réalisation des activités de
Baluchon Alzheimer

- Assurer le renouvellement des administrateumsjradtratrices, en recrutant, en
particulier, auprés de la communauté angloplou allophone.

- Promouvoir le travail réalisé par le conseil afaxistration, en particulier aupres des
baluchonneuses.

% Rapport de stage, C.Vallée, 2012, p.13
% Planification stratégique Baluchon Alzheimer, 2@ 7, p.6-8.
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N2

9

Exercer une vigilance sur I'alignement entredaseil d’administration de Baluchon
Alzheimer et celui de la Fondation Baluchdmh®imer et travailler en collaboration.

Développer un plan et une stratégie de commuaitat
Utiliser les podles existants dans les régiong peasibiliser les familles.
Veiller a ne pas créer des attentes auxquellegcBan Alzheimer ne pourrait répondre.

S’'impliquer davantage auprés du Carrefour deisoaiux aidants, de I’Appui aux proches
aidants, des Sociétés Alzheimer et du regnmgmt des aidants naturels du Québec.

Evaluer I'opportunité de développer l'utilisatides médias sociaux et des nouvelles
technologies de l'information et des comngations (NTIC) et maintenir a jour le site
Web.

Augmenter la proximité et le partenariat avec leér

Renforcer les liens avec les différents ministérgdiqués (Ministéere de la Santé et des
Services sociaux/ Ministere de la Famitldes Ainés) en s’assurant d’étre reconnu.

Utiliser la reconnaissance résultant du Prix d’'dzoee 2011.

2-Continuer le développement du volet accompagnemerdes familles et du volet
transfert de connaissances

9

9

9

9

9

9

9

cas

9

Développer le volet accompagnement et le volesfeahde connaissances.

Voir la possibilité d’'embaucher une personne : ageagnement des familles et meilleur
suivi post-baluchonnage/consolider ledraréalisé par les baluchonneuses durant tout
le cycle du baluchonnage.

Garder la distinction du baluchonnage (service efgandant /apres : durée, transfert de
connaissances, journal d’accompagnemeivi, stc.).

Consolider la formation et le perfectionnement lol@sichonneuses.
Réaliser I'’évaluation annuelle des balurtauses.

Continuer la mise a jour des outils administragigstants.

Réfléchir a differents moyens permettant de codsolia rétention du personnel.
S’assurer d’obtenir du financement additiorm&l mission globale et I'indexation, en
de développement.

Continuer le travail auprés des agences de la sadis services sociaux pour la mise

en application des directives du Ministewacernant la standardisation des contrats et
I'uniformatisation du financement biannuel
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- Optimiser les éléments de la politique « Vivt@ieillir ensemble» du ministére de la
Famille et des Ainés, pour consolider Feffle service de Baluchon Alzheimer.

3.13-FORCES DU MODELE

Le premier intérét de ce modéle est gu'il constitueservice de répit (pour les proches

aidants) et d’accompagnement a domicile tout aif@bvant en matiere d’aide a domicile

pour les personnes agées, notamment celles asteiatia maladie d’Alzheimer.

Services a I'aid®°:

- Le principe du baluchonnage permet d'atténuer Heccde la personne aidé par le

placement en hébergement temporaire, la pertepdge® et le sentiment d’abandon que cela
engendre. Cela contribue ainsi au maintien émoébah psychologique de I'aidé en méme

temps que laidant peut apporter une aide matéri¢tourses, banques et prise de
médicaments) et prodiguer des soins (non méditHux)

- Le soutien se veut a la fois émotionnel, psychqgleg physique et matériel (courses,
banque et prise de médicaments).

- La qualité des interventions exigée pour les anoeuses est assurée par une formation
spécifique.

- Le baluchonnage permet le maintien des actividés, visites et des habitudes de vie de
I'aidé pendant la durée de l'aide : par exempléevides intervenants a domicile des CLSC.

- La Fondation et le CLSC, en contact réguliereafient un suivi post-baluchonnage sur
I'évolution de la situation de l'aidé.

bY

- Durant le baluchonnage, la stimulation de l'aid# adaptée a son rythme tout en
maintenant ses habitudes de vie (étude préalabssaire).

Services a l'aidant famili&i® :

- Ce service permet a I'aidant de prendre du répibate tranquillité durant une ou deux
semaines pendant qu'une baluchonneuse donc viesiglacer pour s’occuper de son
proche

—> Le principe du baluchonnage atténue le poids paggique de I'aidant familial créé par le
placement en hébergement temporaire de son pracdvequant souvent un sentiment de
culpabilité®>.

- L’aidant est intégré dans la démarche de baludgan

1% Rapport de stage C.Vallée, 2012, p. 14
101 |hid p.9

1921dem

1931pid, p.8
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- Le travail pré-baluchonnage rassure l'aidant desengiémarche (visite a domicile de la
baluchonneuse aprés les entretiens téléphonigsesedéces administratifs).

- Il n'y a pas de liste d’attente pour obtenir utubhonnage : une date est toujours proposée
garantissant ainsi un soutien psychologique.

- Un journal d’accompagnement est redigé par ladbaioneuse afin de permettre un
transfert de connaissances et de bonnes pratiqued’aidant familial qui est, par ailleurs,
informé de toutes les activités pratiquées durantabsence.

- Un délai est fixé a deux semaines maximum pouetieur du journal d’accompagnement
vers |'aidant.

- On effectue un suivi post-baluchonnage afin damairune continuité dans le soutien.

- L’activité de baluchonnage est pertinente et ttétpublique et répond aux mesures de la
politique du gouvernement canadien « Vivre et ireéinsemble ».

Sur le plan du personrét:

- Un travail de coordination et de communication amant et régulier est réalisé entre la
baluchonneuse et la coordonatrice.

- La qualité du recrutement des baluchonneusespraressus de sélection spécifique est
effectué selon les exigences de I'activité de badnoage.

- Limplication du personnel administratif est soitéa pour faciliter le travail des
baluchonneuses.

- Les compétences et I'adaptation du personnellsdaitmotiv de la direction.

Sur le plan de I'organisation du travil Le baluchonnage se caractérise par :

- Le respect du droit du travail québécois.
- Le respect du nombre de jours de repos équivalenbmbre de jours travaillés.

- Le management souple basé sur lI'importance deotanwinication, la confiance et la
responsabilisation favorisant I'esprit d’équipe.

- L'intégration par la direction d’'un développemenaduel des baluchonneuses visant leur
épanouissement au travail.

—> Aucun favoritisme dans le traitement des demafgulascipe d’équité).

- Le role important de la coordonatrice et sa criététassurée par une formation adéquate.

194 Rapport de stage C.Vallée, 2012, p. 14
195 1dem
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- Un important suivi du bien-étre des baluchonneyssmsla coordonatrice adjointe est
réalisé.

- Un faible taux d’arrét ou d’abandon d’arrét dwaiddémontrant I'attractivité de I'emploi.

Sur le plan internationdf :

- Une volonté manifeste d’étendre le modéle du BalncAlzheimer au niveau international
notamment en Europe via le respect d’'une convelmiennationale.

—> Aucune obligation financiére pour exploiter le rateddu baluchon Alzheimer du Québec.

- L’accompagnement et le partage font partie dehibbgophie qui sous-tend le modéle du
baluchonnage.

3.14-FAIBLESSES DU MODELE

Sur le plan du personn® :

- Le nombre limité de baluchonneuses pour couvut @ territoire du Québec.

- La nécessité de faire intervenir en priorité ledubhonneuses sur les territoires ou les
évolutions démographiques tendent vers un viediresnt particulierement important de la
population (ex : Gaspésie, Mauricie) conduit a cmeverture partielle du territoire.

- Le besoin de recruter des baluchonneuses selaeri@wires ou la demande est la plus
importante, spécifiquement dans les zones géograesiou le vieillissement de la population
est important.

- Le personnel intervenant est exclusivement fémirette caractéristique est susceptible
d’entrainer des difficultés d’ordre physique en dagortage de l'aidé.

- La nécessité d’'intégrer des baluchonneurs dataitgicas.

- Le faible nombre d’administratifs au siege sociah cas d’augmentation importante de
demandes de baluchonnage, le risque de difficultéhiseau des opérations et du suivi
(notamment pour le suivi des baluchonneuses gbdeasaux d’accompagnement).

- La nécessité d’'une communication importante aweconseil d’Administration pour
anticiper 'augmentation de la demande et doncHarge de travail pour le personnel,
prévention de la qualité du suivi et des risquesutenenage (dépression, « burn out »).

Sur le plan des relations avec les pouvoirs pulliics

- La connaissance insuffisante des travailleurs asocisur I'existence de Baluchon
Alzheimer et son fonctionnement.

1% |dem
197 Rapport de stage C. Vallée 2012, p. 15
198 | dem
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- Le manque de communication entre les ASSS (Agdada Santé et des Services sociaux)
et les CSSS (Centre de Santé et des Services spclhm’existe pas de communication
réguliere entre les travailleurs sociaux et BA.

- La nécessité de I’harmonisation de I'évaluatiorreltours systématique au baluchonnage :
pour ce faire, les travailleurs sociaux devraiegtedminer des grilles uniques d’évaluation et
travailler en binome avec BA.

Sur le plan de la structure du financem®ht

- Des services qui fonctionnent essentiellementegéédes subventions et des dons.

- La nécessité de travailler sur la reconnaissanceéveloppement durable de I'activité
auprées de l'autorité de tarification (statistiquessommation antérieures stables, etc).

- Le pourcentage important de crédits issus de dnmatallouées principalement au
transport (40% du budget total).

- La nécessité d’assurer un financement public statmhcernant les transports.

1091 dem
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DIAGNOSTIC BALUCHONNAGE :
FRANCE
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4. CONTEXTE

4.1 POUPLATION VULNERABLE EN FRANCE

En janvier 2013 en France, la population totaleessimée & 65 586 000 persoriids. e
nombre de femmes est |égerement plus élevé qué aetuhommes avec 31 769 million

d’hommes contre 33 817 million de femrhes L’espérance de vie des hommes est en-
dessous de celle des femmes avec respectivemdrari@contre 84,8 afté

4.1.1 POPULATION AGEE EN FRANCE

L’ensemble de la population 4gée (65 ans et plug) Erance en 2013 s'éléve &
11 495 890 personss.

Tableau 1 Nombre d’hommes et femmes agées (65 ans etgiuBjance en 201%.

Hommes Femmes Ensemble H/F
Population totale 31 768 630 33817227 65585 857
65 ans et + 4 836 608 6 659 282 11 495 890

Tableau 2 pourcentage d’hommes et femmes agées (65 ghssgten France en 2013

% d’hommes ageés sur la population totale en France 7,4
HOMMES | % d’hommes agés sur le nombre total d’hommes emcEra 15,2
% d’hommes ageés sur nombre total de personnes agéaance 42
% de femmes agées sur la population totale en €ranc 10,1
FEMMES | % de femmes agées sur le nombre total de femmEseane 19,7
% de femmes agées sur nombre total de personnes @gé-rance 58

-> Evolution des personnes agées en France jusqu’edl3

Tableau 3 Evolution par année des personnes agées enerlapais 200%3°

Population en milliers Proportion en %
Année 65 ans et plus 75 ans et plus 65 ans et plus
2003 9973,9 47139 16,1
2009 10 607,5 5549,8 16,5
2010 10 731,7 5659,5 16,6
2011 10 860,5 5752,5 16,7
2012 11174,9 5 850,8 17,1

10 Kitp://www.insee. frifrithemes/tableau.asp?req_idreéi&id=NATnon02145
1 hitp://www.insee. frifrithemes/tableau.asp?req_idreéi&d=NATnon02145
12 hitp://www.insee. fr/frithemes/tableau.asp?req_idreéi&id=NATnon02229
13 hitp://www.insee.fr/frithemes/detail.asp?ref _idabiddemo&page=donnees-detaillees/bilan-
demo/pop_age2b.htm
E‘S‘http://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?req &red id=ip1429
idem
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2013

11 495,9

59143

17,5

-> Evolution des personnes ageées jusqu’en 2060

Tableau 4 Projection de la population par grand groupgelén 2060 en Francé

Année| Population en millions Personnes de 60 &1%4A %| Personnes de 75 et plus en
2015 64,5 15,5 9,3
2020 66,0 17,0 9,4
2025 67,3 17,2 10,9
2030 68,5 17,1 12,3
2035 69,7 17,1 13,6
2040 70,7 16,3 14,7
2050 72,3 15,9 16,0
2060 73,6 15,9 16,2

Selon les statistiqgues de I'Institut National deStatistique et des Etudes Economiques
(INSEE), si les tendances démographiques se miaiaig, la France comptera 73,6 millions
d’habitants en 2060. On prévoit que le nombre degumes agées de 60 ans est plus sera d’au
moins 22 millions en 2050, soit plus du tiers dedgulation totale’. Ainsi, en 2060, une
personne sur trois aura plus de 60 ans. La prapode personnes agées de 60 ans et plus
progressera fortement jusqu’en 2035. Aprés cette, da part des 60 ans et plus devrait
continuer a augmenter, mais selon un rythme pluslénéo et proportionnellement aux
évolutions démographiques. Dans tous les cas deefite nombre de bénéficiaires continuera

de s’accroitré&'®,

De la méme facon que pour le Québec, 'augmentatiorssante des personnes agees ces
prochaines années s’expliquent par deux raisonsipéles : les générations vieillissantes du
baby-boom et l'augmentation de l'espérance de ues baby boomers atteignent ou
atteindront tres prochainement les tranches d’@&gé0dans et plus et augmenteront ainsi le
nombre de personnes agées. Par ailleurs, deptiis ¢k la Seconde Guerre mondiale, les
hommes gagnent en moyenne chaque année trois faspgrhnce de vie. Les femmes quant

a elles, gagnent deux mois chaque année sur lefediiéres annéts,

-> Population 4gée en aquitaine

L’Aquitaine se démarque des autres régions carpeleente une proportion de personnes
agées plus significative que la moyenne nationa@®5 % contre 22,4 % en moyenne dans
les autres régions. Le risque de perte progressiaetonomie et dépendance est donc
beaucoup plus important dans cette région. D’'iéi®0e nombre de personnes agées et trés
ageées en Aquitaine aura tres fortement progresdén SINSEE, a cette date dans la région,
les personnes de 80 ans auront plus que doublées, Page moyen des personnes habitant

116 http://www.insee.fr/fr/themes/tableau.asp?req idrfi&d=NATTEF02164

17 hitp://alzheimertpel.wordpress.com/2012/11/29/s@nnes-affectees/

118 hitp://www.insee.fr/frithemes/tableau.asp?req_idrei&id=NATTEF02164

119 hitp://www.insee.fr/frithemes/document.asp?reqg_&re# id=17828#inter0
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cette région passera de 41,7 ans en 2009 a 45,6rar040. Le nombre de personnes
dépendantes tout comme les dépenses d'aide sqé&BI&) qui 'accompagne (que nous
développerons plus bas) se verront acéfus

En Aquitaine en janvier 2012, le nombre de perssisidevait a 3 286 605 persontfés

En Aquitaine en 2012, le nombre total de persodgégs (65 ans et plus) s’éleve a 880 808
personnes.

Tableau 5 Nombre d’hommes et femmes agées (60 ans et plusyaitaine en 2015

Hommes Femmes Ensemble H/F
Population totale 1581 643 1704 962 | 3 286 605
Aquitaine
60-74 ans 251 095 279 610 530 705
75 ans et plus 133 351 216 752 350 103

La population agée en région Aquitaine (hommesrenies de plus de 60 ans) représente
prés d’'un tiers de la population totale en Aquitaém 2012 avec 26,7 %.

-> Population totale dans le département des Pyrénééglantiques (P-A)

La population totale dans le département des Pgs2ABiantiques en 2012 était de 664 484
personne%?

-> Population agée (65 ans et plus) dans le départemeles P-A en 2012 :
Tableau 6 Personnes agées dans le département des PyAdlaeisjues en 2013*:

Hommes Femmes Ensemble H/F
Population totale 319174 345 310 664 484
Pyrénées Atlantiques
60-74 ans 50 932 57 958 108 890
75 ans et plus 28 113 47 802 75 915

Tableau 7 pourcentage d’hommes et femmes agées (65 ghssgtdans les Pyrénées
Atlantiques en 2012

% d’hommes agés sur la population totale 2,4|%
Aquitaine % d’hommes ageés sur le nombre total 49 9%
HOMMES dhommes ___ .
%o d’hommes ageés sur la population totale 11,9 %
Pyrénées-Atlantiques| % d’hommes agés sur le nombre total 247 %
d’hommes '
FEMMES o % de femmes agées sur la population totald,2 %
Aquitaine ~ <
% de femmes ageées sur le nombre total|de. . ,,
1201dem
2 hitp://lwww.insee. fr/fr/themes/detail.asp?req_id=98&id=estim-pop
1221dem
1231dem
1241dem
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femmes

Pyrénées-Atlantiques|

% de femmes agées sur la population totals,9 %

% de femmes agées sur le nombre total
femmes

9806 %

On remarque que dans la population agée des Ppariales femmes est majoritaire avec

57,2 % contre 42,8 % pour les hommes.

-> Evolution de la population dans les PA jusqu’en 240 et comparaison régionale :

Tableau 8 en 2040, une personne du département sur sixaaumoins 75 ahS

Age médian | Répartition par age en 2007 Répartition par age en 204(
(années) (%) (%)
2007 2040  Moins de| 60 ans| 75 ans| Moins de| 60 ans, 75 ans
20 ans | ou plus| ou plus; 20 ans | ou plus ou plus
Pyrénées- 42 48 22,2 25,6 10,6 19,5 35,8 17,6
Atlantiques
Aquitaine 4# 47 22,7 24,6 10,1 20,4 34,7 16,6

Sources : Insee, RP 2007 - Omphale 2010

L’age moyen de la population dans les Pyrénéesntigiaes va augmenter de 6 ans en
moyenne d’ici 2040. La part des 60 ans et plus tdgpartement va augmenter de 10 % et
la part des 75 ans et plus de 7 %. La part dessm®rn20 ans va décroitre a l'inverse de la
population située en haut de la pyramide des &Qesreléve ici une nette tendance au
vieillissement de la population qui va s’accéldoetement dans les 30 prochaines années. En
observant le tableau ci-dessus, on constate quePyednées Atlantiques est I'un des
départements les plus vieillissants de la régionit&me et se situe en dessus des moyennes

et médianes régionales.

125 hitp://www.insee.fr/frithemes/document.asp?reqg_&re# id=16896
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Tableau 9 Evolution de la population agée de 80 ans et gans les Pyrénées-Atlantiques
jusqu’en 20402°

Evolution du nombre de personnes de 80 ans ou plus

2009 2040
Nombre % Nombre %
Pyrénées-Atlantiques 43 289 6,6 89 200 11,7
Aquitaine 199 707 6,2 428 70C 11,1

Source : Insee - Estimations de population @jafvier et Omphale

En 2040, on devrait compter environ 89 200 perseragees de 80 ans et plus dans le
département des PA alors que ce chiffre s’élever28a700 dans I’Aquitaine. Cela représente

une augmentation de presque 50 % par rapport a 30 personnes agées dans les P-A ne
représentaient que 6,6 % de la population total20€9, elles représenteront en 2040 11,7 %.
En 2040, on devrait recenser 45 911 personnes @géé8 ans et plus supplémentaires dans
le département par rapport a 2009.

On constate donc que la part des personnes agéésates dans le département des Pyrénées
Atlantiques va considérablement augmenter d’ici®@tesque doubler). Or, c’est a partir de
'age de 80 ans que les dépenses d'allocation de pkautonomie représentent une part
nettement plus élevée.

Selon la Maison de I'’Autonomie Pau-Lescar, I'isosrhdes personnes agées dans les PA est
tres présent : en 2008, 16 036 personnes de 86tguhss vivaient seules et 85 % des 80 ans
vivaient encore a domicit€’. Plus précisément, dans le pdle gérontologiqu@ale et son
agglomération, 4324 personnes de 80 ans et plusutaiant seule a leur domicile.

En termes de degré de dépendance, on estime 0@, Aans le département des P-A,
12 010 personnes de 70 ans et plus étaient dépesdadomicile.

Face a cette problématique, le Conseil Générabenhdue chef de file de I'action sociale
depuis la loi du 13 aout 2004 (sur la répartities dompétences des collectivités territoriales)
a mis en place des aides en faveur des personhefrahies. Cela dit, il faut ajouter que
I’Agence Régionale de la Santé (ARS) joue aussiolm important dans les domaines social
et médico-social en ayant des compétences congaiube Conseils généraux.

L’allocation personnalisée d’autonomie (APA) esplincipale aide destinée aux personnes
agees de 60 ans et plus, en perte d’autonomie. Sigléfie que ces personnes ont besoin
d’aide pour accomplir les actes essentiels dedagubtidienne ou besoin d’'une surveillance
réguliére, et qui souhaitent rester & domicile e Blacées en établisseméht

128 hitp://www.insee.fr/frithemes/document.asp?reqg_&red id=16896

127 Conseil General des Pyrenees-Atlantiques, Docupmmér point officiel Le dispositif MAIATable de
concertation stratégique du 30 janvier 2013, 28lwet 2012
128ttp:/lwww.insee.fr/frithemes/document.asp?req 8Bref id=12532&page=pages_de profils/P08 35/sourc
es_definitions_biblio.htm
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A domicile, 'APA est versée aux personnes agéqmemdantes qui en font la demande.
L'allocation est attribuée ou non, aprés visitendLequipe médico-sociale selon des criteres
précis. Selon les mesures d’aide jugées nécessain@s le maintien a domicile de la
personne, un plan d’aide est proposé et une alocast versée a la personne agée en
fonction de son degré de dépendance et de sesuressdinancieres. Pour donner un ordre
d’idée, I'’APA peut financer de 10% & 100% du plaaidk.*° Précisons a titre indicatif qu’en
établissement, I'allocation peut également étreéer

En 2011, le Conseils général des Pyrénées-Atlagdiquinvesti 2,74 millions d’euros pour les
personnes agées avec un total de 7566 bénéficieréaPA™’. Depuis 2002, ces dépenses
ont triplé dans la région et on prévoit que cesedéps vont continuer de croitre avec
'augmentation croissante du nombre de personnéssadon rappelle par ailleurs que le
nombre de bénéficiaires, lié au degré de dépendangenente fortement a I'age de 80'&ns

En 2009 en Aquitaine, soulignons que six persosuesdix bénéficiant de I'APA vivent a
leur domicile. Pres des deux tiers d’entre eux soatlérément dépendants. Concernant le
département des Pyrénées-Atlantiques, les bénédide I'APA sont relativement moins
nombreux a domicile avec un taux de 58 %.

Dans la région, fin 2009, 70 000 personnes bémddici de I'APA, soit un peu plus de

8 personnes sur 100 agées de 60 ans ou plus. Lbraaia bénéficiaires augmentant avec
I'age et la trés grande majorité appartenant adrign@e age, 20 % des personnes de 75 ans
ou plus percoivent cette allocation. Des différeanapparaissent selon les départements : par
exemple en Dordogne, le recours a I'APA est plusgdent que dans les Pyrénées-
Atlantiqued®.

Tableau 1Q Evolution de la répartition des bénéficiairesI'dd®A dans le département des
Pyrénées Atlantiques 2006-2011

Evolution de la répartition des bénéficiaires par tranche d’age

2006 2011

12 %
10%
60 a 74 ans
B 75a84ans
M 85 ans et plus

Source : CG64 a partir des personnes ayant un droit ouvert @ I'APA au 31 décembre de 'année concernée.

Les graphiques ci-dessus démontrent de facon gigtive que ce sont les personnes agées de
75 ans et plus qui sollicitent 'APA : 88 % pouaitnée 2006 et 90 % 2011, avec une
tendance plus prononcée pour les 85 ans et plug Déme facon, ceux bénéficiant le moins

2ttp://www.insee.fr/frithemes/document.asp?req_@Rref id=12532&page=pages_de_profils/P08_35/sourc
es_definitions biblio.htm

130 Rapport d’activités 2011 du Conseil Général dagi8es Atlantiques, p.20

11 hitp://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?req_&red id=17828

132 hitp://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?req_&red id=17828
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d’'un plan d’aide APA sont les personnes agées d& B0 ans, autant pour I'année 2006 ou
2011.

Tableau 11 Répartition du nombre de bénéficiaires APA pleumaintien & domicile par
GIR de 2006 a 2011 dans le département des P-A

3% 3% 3% 2% 2% 3%
B E
GIR 4
239 21% 21% 21% 22% 24% GIR 3
B GIR2
B GIR1
2006 2007 2008 2009 2010 2011
Source : CG64 a partir des personnes ayant un droit ouvert & 'APA au 31 décembre de 'année.

Le graphique ci-dessus démontre que ce sont rmajeritent les personnes agées les plus
autonomes (GIR-4) qui sont bénéficiaires de I'APaasl le département des P-A. La part des
personnes ageées trés dépendantes représente ldephénéficiaires la moins élevée. On
explique cette différence du fait que le nombrepdesonnes avec un niveau de dépendance
tres élevé (GIR-1) correspond aux personnes les @fites (85 ans et plus) souvent dans
'impossibilité de rester a leur domicile car laituation requiert des soins trop importants et
nécessitant souvent I'hébergement dans des stesctadaptées telles que les EHPAD
(Etablissements d’hébergement pour personnes dggesdantes).

4.1.2 PERSONNES ATTEINTES DE LA MALADIE D’ALZHEIMER EN FRANCE,
EN AQUITAINE ET DANS LE DEPARTEMENT 64

- En France :

Sur I'ensemble de la population en France, la nildthAlzheimer serait la'4"™ cause de
mortalité. En 2011, environ 880 000 personnes @a@ncernées par cette maladie en France
sachant que 30000 de ces personnes étaient &géesirs de 35 ans.

3 millions de personnes en France seraient conegwiéectement ou indirectement (malades
et entourage) par la maladie d'Alzheimer. Cependaeite maladie ne serait diagnostiquée
que chez 50 % des patients atteints en Ffahce

%3 http://alzheimertpel.wordpress.com/2012/11/29/s@nnes-affectees/

134 1dem
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Actuellement, la maladie d'Alzheimer toucherait ysEsonne agée de plus de 65 ans sur
vingt'*. A partir de 85 ans, 1 personne sur 5 est coneguaé la maladie d'Alzheimer (soit
15% des plus de 85 ah¥) Selon 'INSEE,1,3 million de Francais, soit une personne de plus
de 65 ans sur quatre, pourraient étre atteinte(29.2 On releve 160 000 nouveaux cas
chaque année en Frahtesachant que les femmes sont trois fois plus tesiygtie les
hommes ainsi, le nombre de malades doubleraitlésud ans™.

Lorsque la maladie est diagnostiquée chez une meesson espérance de vie est évaluée
entre 8 et 10 ans. Cela dit, en pratique certapersonnes peuvent vivre une vingtaine
d'années avec la maladie d’Alzheimer car plusiéacseurs entrent en compte : age de la
personne au moment du diagnostic, I'évolution denddadie, la condition physique de la
personne, etd®. Les recherches démontrent également que la fnéguee la maladie
augmente avec I'age : 5 % des personnes agées des6Bn sont atteintes et 20 % des
personnes agées de 80*ahs

Une enquéte européenne a démontré que le délainmgigeoulant entre les premiers
symptémes et le diagnostic était de 24 mois endesasoit le délai le plus long apres la
Grande-Bretagne, alors que le diagnostic est éphindi tot en Allemagne, Italie, Espagne et
Pologné**,

Par ailleurs, I'Institut National de la Santé etldeRecherche Médicale (INSERM) estime
gu’'apres 75 ans, la démence est au premier plaprdeemes de santé mentale : 800 000
personnes, soit 18 % des personnes de cet ageranaiteinte¥”. Ainsi, une personne de
plus de 80 ans sur 10 vivant a domicile et pluse@'sur 3 vivant en institution souffre de
perte des acquis intellectuels, de troubles de émaoire ou de désorientation temporelle-
spatialé*®

- En Aquitaine :

En 2009, on estime que le nombre de personnerstattale la maladie d'Alzheimer et des
troubles apparentés, est d'environ 40 000 en Aigei(@oit 1,2 % de la population totale). En
appliguant les résultats d'une étude épidémiolag{AQUID) faite dans la région, il s'avére
que ces patients se répartissent comme suit, lesttivers stades de la malddfe

Tableau 12 Répartition des personnes atteintes d’Alzheisedon les stades de la maladie en
2009 en aquitaine.

135 http://www.maladiedalzheimer.com/statistiques-aiater.html

13%http://santemedecine.commentcamarche.net/contiahisitmer/01 definitions et statistiques de la_nialad
d_alzheimer.php3
iz; http://alzheimertpel.wordpress.com/2012/11/29/sgnnes-affectees/
Idem
139 http://www.maladiedalzheimer.com/statistigue s-ailtes. html
10 hitp://alzheimertpel.wordpress.com/2012/11/29/ls@nnes-affectees/
1411 dem
142 | dem
143 1dem
144 http://www.alzheimer.sante-aquitaine.org/
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REPARTITION DES PERSONNES ATTEINTES D'ALZHEIMER SEIN LES
STADES DE LA MALADIE*®

Stades de la maladie Pourcentage Nombre de pessgnne

Stade tres Iegefl: symptomes "tres discrets| et 9% 3600
peu "handicapants

Stade léger : compatible avec un maintien|a

domicile sans la présence permanente d'un 32 % 12 800
proche
Stade modéré : pas de maintien a domicile sans
la présence permanente d'un aidant ou 33% 13 200
placement en EHPAD
Stade sévere 26 % 10 400

- Dans le département des Pyrénées Atlantiques

Les données sur le nombre de personnes atteintaswdadie d’Alzheimer sont difficiles a
obtenir, car a ce jour peu d’études recensentliéfses. A titre indicatif, la figure ci-dessous
présgiréte par département le nombre approximapedsonnes atteintes par cette maladie en
1999™.

Tableau 13 Personnes atteintes de la maladie d’Alzheimes dadépartement des Pyrénées-
Atlantiques en 2000.

195 hitp://www.alzheimer.sante-aquitaine.org/
148 hitp://www.sgoc.fr/DIU%20Alzheimer%20Rennes%20BIs%C 3% A9minaire%201/Pr%20Jouanny%20-

9%20%C3%A9pid%C3%A9miologie%20MA.pdf
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Estimation du nombre total de patients Alzheimer 2
(patients agés de 75 ans et plus, tous stades confondus)

n =607 875

> 7 000 (31)
4000-7000 (38)
3000-4000  (9)
2000-3000 (12
1000-2000  (6)

EEEEN

Sources : suivi prospectifa 10
ans de la cohorte Paquid -
Recensement INSEE 1999

1. Rapport d'expert J.F. Dartigues : dossier tehnique Ebixa®; commission de la transparence 2002
2. Communiqué de presse Secrétariat d'état aux personnes égées 16/01/2003

Si I'on se base sur les données de cette figurd¢partement des Pyrénées Atlantiques et
dans une des zones ou se concentrent le plus d®npes atteintes par la maladie
d’Alzheimer, soit un nombre supérieur a 7000 pemssren 1999.

4.1.3 - POPULATION HANDICAPEE EN FRANCE ET DANS LE DEPARTEMENT
DES PYRENEES-ATLANTIQUES.

Tel que le souligne le schéma départemental Autae@®13-2017 du Conseil Général des
P-A, le nombre exact de personnes handicapées arcd-rest difficile a déterminer. La
définition légale francaise du 11 février 2005 ®8t large et ne donne pas de cadre précis
devant la diversité de nature, d’origine et de ijéadles atteintés’- Cela dit, a titre indicatif,

le schéma souligne qu’en 2005, la population ptés¢énun handicap était évaluée a 5
millions de personnes soit 10% de la populdfibrAinsi, pour déterminer le nombre de
personnes handicapées, on se penche sur le nomhrersbnnes handicapées bénéficiaires
d’'une aide et plus spécifiquement dans notre étlidag aide a domicile.

Tableau 14 personnes handicapées en France en 2007 sejenrie et I'age'”

147 Schéma départemental autonomie CG64 2013-2024. p.

198 Schéma départemental autonomie CG64 2013-2014, dhférence de presse de Philippe BAS, ministre
délégué a la Sécurité Sociale, aux personnes &yé@es personnes handicapées et a la famille,r&f&200.

149 hitp://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?ref itiEF037
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Population bénéficiant Population handicapée
d'une reconnaissance définie au sens large?
administrative?!
Hommes Femmes Hommes Femmes
15a 24 3 4 9 9
ans
254 39 20 17 29 27
ans
40 a 49 27 30 25 26
ans
50 a 64 50 49 37 38
ans
Total 100 100 100 100
Effectifs 998 815 4415 5180
(en
milliers)

Le tableau ci-dessus démontre qu'en 2007, 9 59b @¥sonnes étaient handicapées en
France, tout genre confondu mais que seulement31@®ID d’entre elles avaient une
reconnaissante administrative de leur situatioramiicap. Par ailleurs, on constate que la
population des personnes handicapées en Frananesentre essentiellement entre les 25 et
39 ans.

Tablelgéj 15:Caractéristiques de la population avec une redssawace du handicap en
2008.

150 hitp://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?ref iti2F038
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Population Sexe Age
en millions | Hommes | Femmes | 15-| 30-| 40-| 50-
29 39 49 64
Total ans | ans| ans | ans
Pap. 2,5 56 44 9 15 28 45
beneficiant
d'une
reconnaissance
administrative
du handicap
Population 11 49 51| 29| 20| 22| 29
totale

Source : Drees et Insee, enquéte Handicap-santé.

Le tableau ci-dessous démontre que le pourcentageeidonnes handicapées en France en
2008 est plus élevé pour les femmes que pour lesrtes (respectivement 51 % contre 49
%). Par ailleurs, la population handicapée se aunegour les personnes entre 50 et 64 ans
(29 %).

Les principales aides a domicile existant a ce @uFrance pour les personnes handicapées
correspond a l'allocation aux adultes handicapéAHA mais aussi a la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH) anciennement ACTRog#tion compensatrice pour
tierce personne). La PCH a été créée par la Idildéévrier 2005 et permet de prendre en
charge, en fonction du projet de vie de la perspandans le cadre d’un Plan Personnalisé de
Compensation (P.P.C), les dépenses liées a undagitdi

Alors que 'ACTP avait pour objectif de financesleesoins en aide humaine, la PCH couvre
divers types d’aides : aides humaines, aides tquesiou aménagements de logements. Cela
dit, la PCH est principalement attribuée pour focemde I'aide humaine, le plus souvent pour
dédommager un aidant famifil

L’age limite de la demande d’ouverture du droit@st60 ans. Depuis la mise en place de la
P.C.H. au { janvier 2006, les premiéres demandes d’A.C.T.Bam plus recevables. Seules
les personnes en demandant un renouvellement peeeore la percevoir et a la condition
de remplir certaines critéred

Tableau 18 Nombre et part de bénéficiaires selon le tygdiatation en 2011>*

131 Schéma départemental autonomie CG64 2013-201T, p.5
192 hitp://www.insee.fr/fr/themes/tableau.asp?req_idrei&d=NATTEF04627
133 5chéma départemental autonomie CG64 2013-201T, p.5
14 5chéma départemental autonomie CG64 2013-2014, p.2
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Part de la Pyrénées Part de la
population totale Atlantiques population du 64
602 124 0,9% 5634 0,9%
94 253 0,1% 943 0,1%
134 958 0,2% 1057 0,2%
2,6% 3,6%
892 695 Calculé sur la pop nat 11926 Calculé sur la pop dpt
de 20 259 ans de 20 4 59 ans
1,1% 0,9%
183 958 Calculé sur la pop nat 1340 Calculé sur la pop dpt
de 0 ans a 19 ans de 0 ans & 19 ans
Source : Insee, fichier Fileas, CAF Béarn et Soule, CAF Bayonne, rapport d’activités M.D.P.H.64.
*données de l'année 2010 / ** données de 'année 2011

Le tableau ci-dessus présente le nombre de persdéneficiaires de 'ACTP, PCH, AAH ou
AEEH en France et dans les Pyrénées AtlantiguesiaRpions que seules la PCH et
anciennement 'ACTP doit donc retenir notre at@mtcar elles concernent a la fois les
personnes handicapées adultes et sont payéespapdetement.

Tableau 17 Répartition de la part des bénéficiaires deCA.P. et de la P.C.H. selon les
territoires du département des P-A en 2011.

Labourd Haut Bé
BAB abour Béarn Adour | oo | Pauetagglo | EstBéarn
Navarre et Soule

29%

33%

39%

40 %

28%

34 %

65%

62 %

54%

57 %

69 %

60 %

6%

5%

7%

3%

3%

6%

Source : CG 64 —Au 31 décembre 2011

Le tableau ci-dessous présente la répartition gatoa de 'ACTP et de la PCH. Il démontre

que les demandes d’aide sont concentrées dan$lks giactivités les plus importants, soit

les agglomérations. Ainsi les cantons du B.A.B (& Bayonne, Anglet), la Cote Basque

(Saint-Jean-de-Luz, Hendaye), Ustaritz, le cant@rtez et les cantons de I'agglomération

paloise (Pau, Lescar, Morlaas) sont les plus #@icpour ces demandes d’aide dans le
département.

Précisons que ces aides couvrant tout I'hexagame,d&terminées en fonction de la situation
financiére et du degré de dépendance de chaqudiding. Ainsi, ces aides financieres

permettent aux personnes vulnérables et en peatgatiomie de bénéficier plus facilement
de services d’aide, notamment de services d’autenacile.

4.2- MAINTIEN A DOMICILE DES PERSONNES VULNERABLES EN FRANCE

On recense en France plusieurs dispositifs de raaiatdomicile pour les personnes en perte
d’autonomie :

= L’accueil de jour :
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Entre 2003 et 2011, le nombre d’accueils de jotipassé de 185 a 1 780 sur le territoire, et
celui de leurs places de 1 500 a 11 700. Cependastdisparités geographiques demeurent
selon les régions. Le plus souvent, les accueilpulesont ouverts 5 jours par semaine. En
2011, seuls 17 % d’entre eux étaient ouverts pdndanweek-end. Par ailleurs, la majorité

des accueils de jour posent des limites a I'adiséagressivité, stade sévere de la maladie,
dépendance physique). Concernant la maladie d’'Atare en 2011, 72 % des accueils de

jour, présentaient du personnel ayant suivi unm#bion spécifique pour la prise en charge

des personnes atteintes de cette maladie. Daren#es, diverses activités sont proposées
aux personnes malades : activités sociales, guediou festives, liées au bien-étre, comme la
gymnastique et la relaxation, les sorties-promesiadies ateliers mémoire ainsi que la

stimulation cognitive, etc. Enfin, les accueilsjdaer développent peu a peu des activités de
soutien aux aidants familiaux : du soutien psyctiojoe individuel, des entretiens, des

groupes de discussion ou encore des appels téliépiesnde courtoisté”. Ainsi, I'apparition

des ces activités innovantes constituent une altiemau simple placement traditionnel en

établissement.

= SSIAD:

lIs correspondent aux services de soins infirmigrelomicile. Ces derniers s’adressent
essentiellement aux personnes agées de 60 ankisetnpalades ou dépendantes, aux
personnes adultes de moins de 60 ans présentamandicap et enfin, aux personnes de
moins de 60 ans atteintes de maladies chroniquespr8scription médicale, ils assurent des
soins infirmiers et d’hygiene générale ainsi que dencours a lI'accomplissement des actes
essentiels de la vie. Ainsi, ils contribuent autim & domicilé&®.

2> S.AAD:

Les S.A.A.D correspondent aux services d'aide etcabmpagnement a domicile. Les
professionnels de l'aide a domicile interviennenipras des personnes ageées et/ou
handicapées pour la réalisation d’actes d’aide midaquotidienne comme le ménage, la
préparation des repas, I'habillage, les coursesilette, les transferts, ett’

= l'accueil familial social :

Il s’agit d’'un mode d’hébergement alternatif a l@ en collectif puisqu’il est réalisé au
domicile d’'un(e) accueillant(e) familial(e) qui acu un agrément du Président du Conseil
général pour 5 ans. Cet agrément lui permet d'allicug & 3 personnes ageées et/ou
handicapées de facon temporaire ou permati&nte

A ces services s’ajoute deux services de maintiondicile spécifiques pour les personnes
handicapées en perte d’autonomie en France :

2> S.AV.S:

1% FONDATION MEDERIC ALZHEIMER, Rapport d’étudédccompagnement et Prise en charge de la
maladie d’Alzheimer : évolution et adaptation despdsitifs depuis 10 anseptembre 2012, no 2, p.46
1% 5chéma départemental & 'autonomie CG64 2013-2063,

157 5chéma départemental & 'autonomie CG64 2013-2057,

18 5chéma départemental & 'autonomie CG64 2013-2069,
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Les services d’accompagnement a la vie socialeerorot les personnes handicapées
seulement. Il a pour mission d’assurer un suivicatifiet social des personnes handicapées
ayant un niveau d’autonomie leur permettant deevivdomicilé>®.

2> S.AM.S.AH:

Il s’agit des Services d’Accompagnement Médico-algoour les adultes handicapés. Il a pour
vocation de proposer un accompagnement médicotsmtagté, avec des missions identiques
a celles des S.A.V.S, mais comportant égalemenpaEstations de soins (soins réguliers et
coordonnés et accompagnement médical et paramédicallieu ouvertf°.

2 CLICetM.A.LLA:

Pour faire appel a tous ces dispositifs, encoreifaue les personnes agées soient informées.
Il faut donc mentionner la présence des Centreauboa’information et de coordination
(CLIC) ou des Maisons pour I'’Autonomie et I'intégom des malades d’Alzheimer (MAIA).
En agissant en tant que ressources informativedeetoordination, elles contribuent,
indirectement, au maintien a domicile des persordgges. Leur mission principale est de
faire en sorte que l'usager puisse accéder, queqgiteson lieu d’habitation au niveau d’un
territoire défini, a un guichet d’accueil qui laifrnira des informations et des renseignements
sur les dispositifs de prise en charge existahts

4.3- FONCTIONNEMENT DES SERVICES D’AIDE ET D’ACCOMP AGNEMENT A
DOMICILE (S.A.A.D) POUR LES PERSONNES VULNERABLES.

Les S.A.A.D, autorisés par le Conseil Général aéég par la DIRECCTE (ou mis en place
par les ARS (les Agences Régionales de Santé)raippant comme le premier recours pour
le maintien a domicile des personnes vulnérablaseftet, ils sont essentiellement destinés
aux personnes agees, aux personnes handicapéesterd’jautonomie ayant besoin d'une
assistance a domicile dans les actes de la viediprmte et enfants de moins de 3 ans.

Lorsqu’une personne vulnérable souhaite étre atléecompagnée a son domicile dans les
taches de la vie quotidienne, pour un soutien nmetfal social, dans le cadre de financements
par 'APA ou la PCH ou encore de l'aide ménagésehénéficiaire peut choisir parmi trois
modes d’interventions & domicile faisant appel oo & des structures spécialisées

L’APA et la PCH a domicile sont affectées esselaiiént aux dépenses de recours a l'aide
d’un professionnel.

En effet, les professionnels de I'aide a domicilé opterviennent auprés des personnes
vulnérables travaillent soit en emploi direct (d& @ gré), soit via des services d’aide a
domicile.

139 Schéma départemental autonomie CG64 2013-20182 p.1

1%01dem p.182

181 1bid, p.107

162 plaquette d’information du CG 64 sur les modestdivention d’aide a domicile pour les personnes
vulnérables.
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Au niveau national, comme au niveau régional ouadémental, les services d’'aide a
domicile pour les personnes vulnérables sont tégis par une Iégislation bien spécifique.

Les S.A.A.D, qui peuvent avoir différentes formesidiques : associative, publique, privé
lucratif, peuvent intervenir selon deux modes défés :

- LE MODE PRESTATAIRE

Ici le service est I'employeur de I'intervenantuSa@e mode, les services habilités a intervenir
doivent avoir obtenu soit :

- 'agrément est délivré par I'Etat par I'interméuie de la DIRECCTE (Directions régionales
des entreprises, de la concurrence, de la consaameéut travail et de 'emploi), en vertu de
I'ordonnance 2005-1477 di"Hécembre 2005).

-I'autorisation (régulation de I'offre) est déliwéoar le Président du Conseil Général en vertu
de la Loi 2002-2 du 2 janvier 2002.

Le service prestataire a un droit d’option : I'agent ou l'autorisation.

L'agrément impose un tarif libre I&"3année mais doit étre plafonné dans le cadre du pla
d’aide de I'APA (Allocation Personnalisée a I'Autumie) et de la PCH (Prestation de
Compensation du Handicap).

Dans le cadre de I'’Agrément, I'autorité compétarsiela DIRECCTE sur avis du Consell
Général, délivré pour 5 ans. Les services concemidsles services prestataires et
mandataires. Les conditions d’application sonslagsantes :

- présence des éléments de qualité du serviceifaist accueil, livret d’accueil, suivi des
interventions, personnel qualifié, etc).

En termes de conséquences, on reléve :

- I'intervention auprés d’une clientele vulnérable

- des avantages sociaux et fiscaux pour les béaiéfis

- la non habilitation a recevoir des bénéficianled’Aide Sociale Départementale.

Dans le cadre de l'autorisation, I'autorité compéteest le Conseil Général conformément a
la loi HSPT du 21 juillet 2009 délivrée pour 15 ans

Les services concernés sont les services preswtaies conditions d’application sont les
suivantes :

-présence des eléments de qualité du service et accueil, livret d’accueil, suivi des
interventions, personnel qualifié, etc)

-présence du maillage territorial du service

-projet de budget et effectifs

-I'élaboration d’un projet de service.

En termes de conséquences, on releve :
-I'intervention aupres d’une clientéle vulnérable

183 Document power point officiel du CG PA 64 du 2%alce 2012 -Les services a domicile
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-I'autorisation vaut agrément : il ouvre donc au&mes avantages sociaux et fiscaux sous
réserve d’'une demande d’expérience

-I'habilitation a recevoir des bénéficiaires deitid Sociale Départementale (sauf mention
contraire)

-la présence d’un tarif fixé par le Président dun€zl Général

Concréetement, le mode prestataire signifie queuterfbénéficiaire signe un contrat de

prestation avec une structure prestataire, comjuét peut rompre selon les formes et

conditions prévues. Etant donné que la structuestataire est 'employeur du professionnel

intervenant au domicile de l'usager, c’est elle gamunere le personnel, géere le contrat de
travail de la personne, organise les interventiansdomicile selon le plan d’aide ou de

compensation prévu, assure la continuité de semticeemplacants les salariés absents et
propose des temps de formations a ses salariéstruature facture mensuellement ses
prestations & I'usager en incluant tous ses t¥iits

On note depuis quelques années, une attractionrppmtante du mode prestataire dans les
choix des bénéficiaires.

> LE MODE MANDATAIRE '%°:

Ici le bénéficiaire de la prestation est I'employeat le service assure les démarches
administratives et met en relation le bénéficiairée salarié.

Dans le service mandataire, 'agrément est obligat le service mandataire ne releve pas
de l'autorisation.

Le futur bénéficiaire d’'un service d’aide a domdciigne un contrat avec une structure
mandataire. Cette derniere peut proposer du peesoah s'occuper des démarches
administratives liées a I'embauche, sachant queadjar reste I'employeur. L'usager-
employeur paye les salaires et les charges de lgm@porganise le temps de travail du salarié
en fonction aussi de ses périodes de formatiore Igsrabsences ou conflits et se charge du
licenciement. Cela dit, la structure mandatairet gablir les fiches de paie et préparer les
déclarations sociales dues a I'employé(e), comsdikrs d’'un licenciement et faciliter I'acces
a lorganisation de la formation. Dans tous les, dassager doit régler des frais de
constitution et de gestion administrative du das&le

- L’EMPLOI DIRECT 1¢7:

Si le bénéficiaire ne souhaite pas, pour obtenisalutien a domicile recourir a des services
d’aide a domicile, il peut recourir a I'emploi dite(de gré a gré). Dans cette derniére option,
comme pour le mode mandataire, concernant I'emgloi personnel d’intervention, le

bénéficiaire est 'employeur et doit appliquer lan@ention Collective Nationale des Salariés

184 Schéma départemental autonomie CG64 2013-2017, p.5

185 Document power point officiel du CG PA 64 du 2%alce 2012 tes services a domicile

16 Schéma départemental autonomie CG64 2013-2017, p.5

187 plaquette d’information officielle du CG 64.es modes d'intervention d’aide a domicile pourpessonnes
vulnérables.
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du Particulier Employeur (CCN SPE). Etre employexomprend diverses taches et
obligations :

-recruter un salarié et rédiger son contrat deattav

-déclarer ce salarié aupres de I'URSSAF et effecties démarches administratives
d’embauche

-contracter les assurances nécessaires

-respecter le droit du travail et la conventionextive applicable

A noter que pour faciliter les démarches aupres |'RSSAF, le CESU bancaire
« déclaratif » (Chéque Emploi Service Universeiwlélpar un établissement bancaire) peut
étre utilisé par un particulier employeur.

En ce qui concerne la rémunération et I'organisadio travail a domicile, le bénéficiaire doit
lui-méme organiser le travail du salarié et géesr dbsences et/ou les conflits éventuels. I
doit également s’assurer de toutes les taches igllsrliées a I'emploi, effectuer toutes les
déclarations et tous les paiements.

Tout au long de la relation, le bénéficiaire-emplay devra assurer toutes les actions
gu’effectue habituellement un service mandatait@x{é des feuilles de paye et verser le
salaire, déclarer et verser les cotisations sxibdes au salaire, gérer les conflits pouvant
aller jusqu’au licenciement, etc)

En ce qui concerne le colt des interventions, a@ldépend des actions engagées par chaque
partie prenante. Dans tous les cas, ce colt comipesrcharges directes liées a I'emploi que
sont les salaires, les charges sociales, lesdeageplacement et les indemnités prévues pour
les accords collectifs.

Enfin, concernant la formation du personnel d’'im¢gttion, le salarié intervenant au domicile
du bénéficiaire-employeur peut solliciter des pée® de formation. Ce dernier doit favoriser
'aménagement de ses horaires de travail voireitin & améliorer sa professionnalisation.

Tableau 18 Evolution du mode d’intervention pour les béoiglires de I'APA et la PCH a
domicile dans le département des P-A, 2006-#511

Emploi direct Mandataire

41.9% 38.6% 26.3% 30.4% 31.7% 30.9%
38.9% 37.8% 31.1% 32.8% 30.1% 29.5%
36.5% 36.6% 34.2% 35.6% 29.3% 27.8%
34.1% 35.0% 38.4% 38.9% 27.5% 26.1%
31.9% 33.2% 41.5% 43.9% 26.5% 23.0%
30.5% 30.7% 44.3% 49.2% 25.1% 20.1%

Source : CG 64 g partir du nombre d’APA mandatés pour 'année concernée.

Le tableau ci-dessus démontre qu’en 2006, I'enttifeict était le mode d’intervention le plus
utilisé pour les bénéficiaires de I'APA et de laHP@vec une nette tendance pour les

188 5chéma départemental autonomie CG64 2013-2017, p.5
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personnes trés dépendantes (GIR 1-2). En 2011iernedsnces ont évolué et soulignent que le
recours au mode d’intervention prestataire estus ptilisé par les bénéficiaires de I'APA et
de la PCH, notamment pour les personnes moyennetépeindantes (GIR 3-4). Le mode
mandataire a quant a lui légérement diminué ert@é 2t 2011.

5-LEGISLATION FRANCAISE DU TRAVAIL ET STATUT DES
« BALUCHONNEUSES »

Bien qu’on ne puisse pas considérer qu'’il s’agdse vide juridique, on releve une absence
de mention dans la Iégislation francaise concerdanstatut des intervenants de type
« baluchonneurs ». A ce jour, les personnes ttamadans le domaine des services d’aide et
de répit a domicile en continu, ne font I'objet utane exception dans la Loi. On explique
I'absence de texte réglementaire relatif aux sesvie répit a domicile « aidants-aidés » par
le caractére récent de ce type de dispositif innbga matiére d’aide & domicile en Frafice

Ainsi, 'organisation du travail des intervenantiestype « baluchonneuses » en France ainsi
que leur statut sont réglementés par le cadreiurddu droit du travdil®. Ce sont les
normes du travail ainsi que les conventions callesten vigueur qui s’appliquent.

Or, ces exigences législatives se heurtent auxtiforec et aux conditions (organisation du
temps de travail) particuliéres des « baluchonreuSieau Québec, elles peuvent intervenir en
continu 24h/24 de 4 a 14 jours en toute |égaliléga’ont pas le statut de salarié car elles ont
la fonction exclusive de garde et de soins desopees vulnérables : enfants, personnes
handicapées et personnes agées), cette configuradist pas transposable en France. Comme
le souligne la Fondation Médéric Alzheimer, l'intention continue d’'un professionnel a
domicile n'est pas compatible avec la législaticen€aise. En effet, I'article L.3121-9 du
Code du travail francais prévoit une durée joudmalide travail de dix heures maximiim
Ceci est donc inconciliable avec le modéle quélséchi "baluchonnage" assuré par un
intervenant salarfé?

5.1. LE CODE DU TRAVAIL

- En France, le Code du Travail établit la duréetigienne de travail comme stfit :

-La durée quotidienne de travail effectif par salae peut excéder 10 heures, sauf dérogation
accordée par décret (L. 3231-34 code du travail)

-Tout salarié bénéfice d’'un repos quotidien d’'uneéd minimum de 11 heures consécutives

(L.3131-1).

->En France, le Code du Travail établit la durée betataire de travail comme Siit:

189 Ministere des Solidarités et de la Cohésion Seci@NSA, Eneis ConseiGuide pratique a destination des
porteurs de projets « Formule innovante de répit et de soutien ddsnds », septembre 2011, p.83.
179pid, p.29.
1dem
172 hitp://www.cfdt54.fr/page.php?s=28&p=artc&c=345
173 Ministére des Solidarités et de la Cohésion Sec@NSA, Eneis ConseiGuide pratique & destination des
1p7(‘)1rteurs de projets « Formule innovante de répit et de soutien s », septembre 2011, p.118
Idem
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-Au cours d’'une méme semaine, la durée de traeapeut dépasser 48h, sauf circonstances
exceptionnelles qui permettent d’augmenter ce pa#60h (L.3121-35).

-La durée du travail hebdomadaire sur une périaéaisemaines ne peut dépasser 44h ou
46h en cas d’accord collectif le prévoyant (L.3BB)".

5.2. CONVENTION COLLECTIVE NATIONALE DE LA BRANCHE DE L'AIDE, DE
L'ACCOMPAGNEMENT, DES SOINS ET DES SERVICES A DOMIC ILE (BAD).

- La majorité des structures offrant du répit deetygobaluchonnage » sont rattachées a la
Convention collective nationale BAD du 21 mai 2010.

Les sections V « Durée et organisation du tempdraleail », « Chapitre ler Durée du
travail », partie A « Principes généraux sur leédudu travail » indiquent qt/8:

- la durée quotidienne du travail effectif ne pexitéder 10 heures (article 5)

- la durée légale du travail effectif, pour lesasils a temps plein, est fixée a 35 heures par
semaine (article 8).

- la durée maximale hebdomadaire de travail, emrawas, ne peut dépasser 48 heures par
semaine ou 44 heures en moyenne sur toute péreti2 semaines consécutives (article 6).

Compte tenu de la législation sus-citée en vigueur

- L'intervention en continu 24h/24 pendant plusigorgs au domicile d’'un bénéficiaire par
le méme professionnel tel que le prévoit le mogeBaluchon Alzheimer » au Québec n’est
actuellement pas applicable en France.

- les structures francaises qui souhaitent mettydaae un dispositif d’aide et de répit &
domicile de type « baluchonnage » doivent se comdom la réglementation des normes du
travail en ce qui a trait au temps et a I'orgamisatiu travail de leurs salariés.

Les structures qui portent ces projets disposepiutgeurs possibilités pour se conformer a la
législation francaise. En effet, I'organisation tavail releve des choix de la structure et de
négociations entre I'employeur et le représentantedirs salariés (ou les salariés) afin de
définir les conditions du travail en continu et sestreparties (compensations en majorations
de salaire et/ou repos compensateur) dans le tedpedroit du travail et des conventions
collectives””.

5.3. DIFFERENTES POSSIBILITES D'ORGANISATION DU TEM PS DE TRAVAIL
DES « BALUCHONNEURS »178,

Une ou plusieurs journées de 24 heures en contuprea d’'une personne en perte
d’autonomie est possible en ayant recours a I'@s4dformules suivantes :

75 http://travail-emploi.gouv.fr/informations-pratigsi89/fiches-pratiques,91/duree-du-travail, 129/leedu
legale-du-travail,1013.html
178 Convention Collective Nationale des BAD, 2010/igne :
http://www.legifrance.gouv.fr/affichiDCC.do?cid TextKALITEXT000025805457&idSectionTA=KALISCTA
000025806050&idConvention=KALICONT000025805800&ded&te=29990101
Y7 Ministére des Solidarités et de la Cohésion Sec@NSA, Eneis ConseiGuide pratique & destination des
1p;;rteurs de projets « Formule innovante de répit et de soutien dends », septembre 2011, p.83.

Ibid, p.29.
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1 - Trois périodes d’intervention de 8 heures ou et trois intervenants différents. Les
intervenants travaillent en roulement en étanteespement mobilisés sur des temps effectifs
de 7 heuré€®. Chacun dispose d’un temps de pause de 1 heucareace de 3 heures sur
'ensemble des temps d’intervention exige 2 inteards de plus pour combler les temps de
pause¥’. De plus, dans cette configuration par roulementtrindme, il faut veiller &
comptabiliser dans chaque séquence de 8 heuregadail,t le temps de relais des
professionnels (chevauchement de leurs temps dailjrat les temps de transport entre le
siege du service et le domicile du bénéficiairett&Céormule exige d’avoir un nombre
important de professionnels (au moins 5), et risdgieendre rédhibitoire le colt du séjour et
donc le reste a charge pour l'usager. Cette fornesteactuellement la plus appliquée en
France, notamment par les associations d'aide etré&mst a domicile de type

« baluchonnage ».

2-> Une journée de 24h en continu est également pessiec la formule 2 fois 12 heures
pour les établissements issus de la Fonction publigpspitaliere (FPH). Les employés de la
FPH disposent d’'un statut particulier conformémaria Loi n° 86-33 du 9 janvier 1986
portant des dispositions statutaires relatives faration publique hospitaliet¥ (consolidée

au 19 décembre 2012). Ainsi, deux intervenantset@ient au domicile de la personne
bénéficiaire et alternent leurs temps de travailldeheures chacun en toute légalité. Cette
formule se retrouve dans les structures suivarfifeEmbun service de type « baluchonnage » :

les Centres Hospitaliers

les Centre gérontologiques départementaux rattacteésPH
les Etablissements publics gérontologiques (hojmtzll)

les EHPAD rattachés a la FPH

3-> Certains porteurs de projets de type « baluchannageuvent décider d’appliquer la
Convention collective des salariés du particulimmplyeur. Cette convention collective regit
légalement le travail a domicile : salaire, condpsaires, etc. L'avantage pour les structures
porteuses de projet de type « baluchonnage » rdsiae le fait que 'employé conjointement
avec ses employés peut décider librement de I'ageinant des heures de travail tout en
respectant la Iégislation en vigueur.

4-> Bien que nous n’ayons pas relevé cette pratigns datre étude, la présence en continu
du personnel au domicile de la personne bénéfcest également possible par le moyen du
volontariat associatif dans le cadre de la loi 2686 du 23 mai 2006. Cette formule implique
du travail partiellement bénévole et doit, pourdoger dans le temps, étre valorisée. De plus,
la structure qui organise l'intervention doit s‘ass que le personnel est bien en accord avec
ce principe des le recrutement. Cette formule adatdés un premier temps, appliquée par une
association réalisant du « baluchonnage » en Frabel permettait une intervention en
continu 24h/24 pour une durée maximum de 8 jourtteCassociation s'appuyait sur des
infirmiéres et des aides-soignantes a la retr&tmarquons que les porteurs de projet qui

bY

s’appuient sur ces dispositifs nécessitant le necaudes bénévoles ou a un engagement

179 Rapport Michel Quiot Consultanpnseil Général des Pyrénées AtlantiquesSoutien aux aidants naturels
(118e0 personnes agées et handicapées, Fiches Acionseil auprés des collectivités locale, p.6.

Idem
181 hitp://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid texL EGITEXT000006068965&date Texte=vig
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bénévole pour organiser et proposer leur prestddidant « a leurs risques et périls », sans
sécurité juridiqué®.

5.4. DEROGATIONS ET EXCEPTIONS DANS L'APPLICATION D E LA
LEGISLATION EN VIGUEUR POUR CERTAINES STRUCTURES P ORTANT DES
DISPOSITIFS DE TYPE « BALUCHONNAGE » EN FRANCE

Nous avons recensé trois cas d’exceptions ou degdiéons au Code du Travail dans notre
enquéte :

- Dans le premier cas, le responsable d’une asswtiaffrant un service d’aide et de répit a
domicile de type « baluchonnage » a demandé I'AgrérService Civique qu'’il a obtenu par
la Préfecture. D’aprés le responsable de I'assooigie Code du Travail ne s’appliquerait pas
dans ce cas, il pourrait donc faire intervenir tdmme employé plus de 24 heures et en continu
au domicile d’'une personne en toute légalité.

- Dans le deuxieme cas, il s’agit d’'une associagiorcollaboration avec un EHPAD privé a
but non lucratif (donc non issu de la FPH) offrantservice de type « balluchonnage ». Le
responsable a demandé une dérogation a l'inspecieuravail de la DIRECCTE pour
appliquer la réglementation du travail de la fometpublique hospitaliére (travail en binbme,
2 fois 12 heures). Selon les informations recues)lcette dérogation est temporaire (annuelle,
renouvelable sur décision de linspecteur), nonmeat(concernent un nombre limité
d’intervenants nommeés et identifiés). Le dépasseémeme journée quotidienne de travalil
effectif des intervenants (12 heures au lieu dehé&Qres) ainsi que les temps de repos
diminués sont accordés dans la mesure ou I'actiegite exceptionnelle/ponctuelle.

- Dans le troisieme cas, une association (ADMR) igppl la formule 2 fois 6 heures (en

journée) plus une fois 12 heures (la nuit) aveestiatervenants qui fonctionnent en relais
(trinbme). D’apres les témoignages recuelllis, ttacgure n'a pas obtenu de dérogation au
Code du Travail ni aucune autorisation. Cependal¢, prend quand méme la liberté

d’appliquer cette formule en sachant que fairerugeir un employé 12 heures en continu (la
nuit) déroge au code du Travail. Cela dit, le resable prévoit de contacter I'inspecteur du
travail de la DIRECCTE dans un futur proche.

Tel que le démontrent ces trois derniers cas,daléchonnage » a ce jour n’est pas pris en
compte dans le Code du Travail francais. Il impéiqune présence en continu aupres de la
personne bénéficiaire plusieurs jours et nuits €oumsfs en tant que dispositif
d’accompagnement sur des temps longs dépassanjpumeée de travail normale. A I'heure
actuelle, dans I'hexagone, les possibilités deaitaan continu sont trés réduites. Celles qui
existent dans le champ sanitaire et social (édurstet villages d’enfants, séjours de
vacances de mineurs...) ne concernent pas les astide répit a domicile ni les
professionnels intervenant dans le cadre de casitést Les multiples acteurs (SAAD,
EHPAD, etc) qui participent a la démarche de madélhn de ces dispositifs d’aide a
domicile innovants se sont appuyeés sur des texistaats (notamment ceux sur les transferts
d’établissement et les séjours thérapeutiques)eRsapolation, ils ont adopté des stratégies

182 Ministére des Solidarités et de la Cohésion Seci@NSA, Eneis ConseiGuide pratique a destination des
porteurs de projets « Formule innovante de répit et de soutien ddsnds », septembre 2011, p.83.

Etude CG64 — Hiver 2013 POZZAR Anne-Bbeth 69



de contournement tel que le fractionnement d’'unen@e de 24 heures et des systemes de
relais d’'intervenants comme vu plus h&it.

Le fait est que le dispositif tel gu’initié au Qw&bne soit pas transposable en totalité en
France perd en optimisation. Rappelons que la vamuté du dispositif de baluchonnage

québécois réside aussi dans le fait que l'intemtnéla « baluchonneuse ») développe une
relation et entretient un lien de confiance avecp&sonne aidée pendant la période
d’intervention (le « baluchonnage »). L’'aidé quarti ne voit pas ses repéres perturbés par
le roulement/changement fréquent de plusieursvatemtes sur une courte période, qui nuit
également a l'instauration d’'une relation de card@mavec cette derniere.

Pour remédier a cette situation, la premiere smiudinvisagée serait de modifier la Iégislation
relative aux contrats de travail salarié actuelleimes vigueur pour les intervenantes de type
« baluchonneuses ». Pour présenter une telle demdactgumentaire pourrait reposer sur
certains textes de loi francais en vigueur accdrdas dérogations sur la durée Iégale du
travail aux salariés, dont le contexte pourraipp&enter a celui des baluchonnelfesCela
permettrait ainsi de proposer des formules de répit’accompagnement a domicile sur
plusieurs jours avec la méme intervenante et etie iégalité.

Devant la situation actuelle, ou le dispositif @duichonnage en France apparait « bancal » et
inachevé, Damien Meslot, député UMP du territoieeBablfort (Union pour un Mouvement
Populaire) a déposé en avril 2009 une propositienlal afin d’autoriser dans le cas
d’intervenants de type « baluchonneurs » un dépesstede la durée journaliere maximale de
travail. Cela permettrait d’optimiser le modele lwhluchonnage et de I'appliquer de la méme
fagcon qu'au Québec et permettrait, par ailleur iatervenants d'étre rémunérés pendant
toutes leurs heures de présence. Cette proposiornoi a été déposée a I'Assemblée
nationale, mais le texte n'a pas encore été exarmuné modification de loi en la matiére
pourrait aboutir a un assouplissement des normedraitail relatives au statut et a
I'organisation du temps de travail des intervensudiee type « baluchonneuses » en France.

Cela dit, il faut préciser que cette propositioest’qu’une initiative recensée parmi d’autres
existantes. Les propositions de loi sont nombreesa&boutissent que tres rarement.

La recommandation principale que nous pouvons émettce jour est que devant une
demande grandissante de la part de la populatifeceta I'enjeu de plus en plus urgent du
maintien a domicile des personnes en perte d’amaen France, il serait souhaitable que
ces dispositifs d'aide et de répit a domicile bémeéft d'une dérogation ou dun
assouplissement du code du Travail.

Apres avoir effectué des recherches sur le modgle Baluchon Alzheimer » développé au
Québec, nous avons évalué les difféerences quiagigt entre la France et la province
concernant la mise en place et le fonctionnemertedg/pe de dispositif. Si une différence
importante est perceptible au niveau juridiquecemui a trait au statut des intervenantes de
type « baluchonneuses », considérées comme salanélerance contrairement au Québec, il
faut souligner d’autres différences sur les plamsas et culturel notamment qui persistent
entre ces deux pays (province pour le Québec).

183 Ministére des Solidarités et de la Cohésion Sec@NSA, Eneis ConseiGuide pratique & destination des
porteurs de projets « Formule innovante de répit et de soutien dgends », septembre 2011, p.118.

184 Mémoire de Frédérique Lucéte modéle du « Baluchon Alzheimer » est-il adaptabl France 22012,
p.32.
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6-DIFFERENCES SOCIALES ET CULTURELLES ENTRE LE QUEB EC ET LA
FRANCE RELATIVES AU MAINTIEN A DOMICILE DES PERSONN ES
VULNERABLES

6.1. DIFFERENCES SUR LE PLAN SOCIAL

Sans entrer dans les détails car ce n'est past'alg notre étude ici, le systéme francais,
contrairement au systéme québécois, est congit etganisé de telle maniere qu’il permet a
certaines catégories de la population de bénéfitades sociales qui se traduisent, le plus
souvent, par des aides financieres lorsque cellss-touvent en situation de handicap ou en
perte d’autonomie. C’est le cas des personnes lies fpagiles dites « vulnérables » : les

personnes agées et les personnes handicapées-cgieuvent percevoir par le biais du

Conseil Général, compétent, responsable et engagé de domaine, différentes aides
sociales : aides fiscales, allocations et autresorgces financiéres (caisses de retraites).

- Pour les personnes agees, il existe :
-'’APA déterminée en fonction du degré de pertaitbaomie et des revenus.

-I'Aide sociale départementale, elle est subsidiaielle s’applique si toutes les ressources
financieres dont bénéficie la personne sont insaiffies pour faire face a ses besoins. Elle
permet notamment de financier une aide ménagewrécide, des frais de repas, un accuell

en établissement d’hébergement ou en famille deit>.

-I'Allocation de solidarité aux personnes agéesRA}p Elle constitue un montant minimum
de pension de vieillesse accordée, sous condigoressources, aux personnes qui n‘ont pas
suffisamment cotisé aux régimes de retraites pouv@ir bénéficier d’'un revenu d’existence
a l'age de la retraité®

-A défaut de ne pouvoir bénéficier de 'ASPA (albsepu insuffisance de cotisations), il reste
I'Allocation simple d’Aide sociale aux personneség ou encore un soutien financier de la
part de certaines caisses de retraite ou de mesustitamment pour financer une aide au
maintien & domicil€"”.

- Pour les personnes handicapées, il existe :

-L'Allocation aux Adultes Handicapés (AAHY qui garantit un revenu minimum aux
personnes handicapées pour qu'elles puissenfdaeeaux dépenses de la vie courante. Elle
permet notamment de percevoir une aide financigiestireconnu que I’handicap d’'une
personne lui empéche de retrouver une activitéepsidnnell&.

-La Prestation de Compensation du Handicap (PCH).

18 Guide des senior8ien vieillir dans les Pyrénées Atlantiqu&@onseil Général et CODERPA, 2011, p.41
186
Idem
187 bid, p.42.
188 hitp://www.mdph64.fripageseditos.asp?idpage=166584%nu_selectedID=top 7D41A94C
189 hitp://www.mdph64.fripageseditos.asp?idpage=166584%nu_selectedID=top 7D41A94C
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- Le Fonds Départemental de Compensation (FDCé, jpgr les Conseils Généraux, finance
les frais restant a la charge des personnes hadgdisaui auront au préalable fait valoir
I'ensemble de leurs droits. Le FDC intervient emptement des aides Iégales pour les
demandes d’aides techniques, les aménagementgatadat et/ou de véhicule, les surcodts
de frais de transport, les charges exceptionnetléss aides animaliered

Tel que mentionné plus haut, dans la partie « Distyn Baluchonnage Québec », il existe de
nombreuses ressources d’aides en matiere de sautdeg personnes en perte d’autonomie
au Québec, que ce soit les personnes agées oleresnpes handicapées. A travers les
Centres locaux de services communautaires (CLBIES elifférents établissements du réseau
de la santé et des services sociaux, de nombrauicese d’'aide incluant des services de
soutien a domicile sont aujourd’hui présents sutolé le territoire québécois. Ces services
s'étendent des soins et services professionnetsrteffi domicile, aux services d’'aide a
domicile, aux services aux proches-aidants en papsa la possibilité de support technique a
domicile. Cela dit, au Québec, on ne recense paséme titre qu’en France, autant d’aides
sociales de type financiere du fait que le systeougal est organisé difféeremment.

Apres étre entré en contact avec le Ministere dgalaté et des Services sociaux du Québec
ainsi qu'avec le Ministére des Ressources Humasheki développement des compétences
du Canada, le soutien financier pour les personsesperte d’autonomie se traduit
essentiellement par I'obtention d’'un recu de cgaditmpdts notamment pour le maintien a
domicile des personnes ayant 70 ans et plus. Beyrdrsonnes de 65 ans et plus au Québec,
n‘ayant pas dassurance de santé privee, il existene  assurance
médicaments/soins/traitements spécifiques perntedtabtenir des tarifs préférentiels. Pour
les personnes handicapées de moins de 65 angstié ene rentre d’'invalidité déterminée
selon la contribution au cours de sa vie a la RdggeRentes du Québec.

Enfin, le gouvernement fédéral canadien offre dnégorité des Canadiens agés de 65 ans qui
répondent a certaines exigences relatives a ldemdse et au statut juridique, la possibilité de
percevoir une Pension de la Sécurité de la vis#ledl s’agit d’'une prestation mensuelle
évaluée selon des criteres spécifiqgues : nombnendis de résidence au Québec, revenus,
statut civil, etc. Cette aide financiére est dée/ipar « Service Canada » du Ministere des
Ressources humaines et Développement des compgtehceCanada. Cette pension
s’apparenterait le plus aux aides sociales existetnellement en France.

6.2. DIFFERENCES SUR LE PLAN CULTUREL

On remarque de facon singuliere, en France, lacdifé a gagner la confiance de la
population lorsqu’il s’agit de faire intervenir ymofessionnel au domicile d’une personne en
perte d’autonomie. La crainte des familles de &isentrer un inconnu dans la sphere et
I'intimité familiale est une réalité manifeste Qm constate un besoin de répit des aidants
familiaux tres présent. Ce phénomene culturel quienreleve pas aussi tangiblement au
Québec semble étre un frein au développement dgpeede dispositif innovant en matiére
d’aide et de répit a domicile des personnes agéebrance. La méfiance et le peu de
confiance de la population francaise dans les seswil’accompagnement est actuellement un
réel probléme pour le développement de dispogigfdype « baluchonnage » dans certains
départements. De plus, comme au Québec, le sentieeculpabilité chez 'aidant dans la
démarche de confier son proche malade a une agtserme est courant. Pour les familles,
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accepter de « passer le relais » est difficileeehelre souvent une option de dernier recours.
Ainsi, la plupart du temps, les aidants font appete type de dispositif, tardivement, en
extréme recours, lorsque l'aidant a atteint sonl seaximum d’épuisement physique et
psychique. L'appréhension que son proche se séxatedanné renforce également ce poids
psychologique de I'aidant. Nous attirons l'attentsur le fait que ces aspects constituent de
véritables obstacles auxquels se heurtent plusgtirstures (notamment associations) d’aide
et de répit a domicile offrant des services de typaluchonnage » en France.

Apres avoir évalué les dissemblances présentes knffrance et le Québec dans plusieurs
domaines, nous avons mené une enquéte sur leiterrtancais pour identifier toutes les

initiatives de baluchonnage, décrypter leur fonotement et évalué les différences qui
pouvaient exister entre elles ainsi que par rappartmodele pionnier du Québec. Cette
démarche est nécessaire et préalable en vue degamians quelle mesure ce modele est
expérimentable et généralisable dans le départetiesrPyrénées Atlantiques.

7-LISTE DES EXPERIMENTATIONS ET PROJETS DE TYPE
« BALUCHONNAGE » EN FRANCE EN 2013

Pour les fins de notre étude de faisabilité, unquéte a été realisée dans plus de 75
départements frangais (sélectionnés par stratesgté@phiques). Bien que notre démarche ne
soit pas de nature exhaustive, cela a permis diftenune vingtaine d’initiatives ayant
abouti & la mise en place d’'un service d’aide etégét a domicile se rapprochant du modele
du « baluchonnage » québécois. Cette rechercherdent a également permis de recenser
une vingtaine de projets de « baluchonnage »,tapkéde la réflexion (parfois méme prét a
I'expérimentation) dans quelques 18 départemeats;&is.

Cette enquéte a permis d'une part, d’évaluer Igraled’application des principes
fondamentaux du « baluchonnage » (Baluchon Alzheifw®ntréal) par les différents
porteurs de projets en France. D’autre part, attpiéte a permis de comparer les structures
francaises pour estimer les différences et leerelskances qui existent entre elles.

Cette recherche de terrain s’est articulée authur guestionnaire soumis aux structures qui
ont expérimenté et réussi a mettre en place cedgpdispositif en France. Ce questionnaire
précis comportant plus de 70 questions, portaitesigénéralités, le fonctionnement (général
et détaille du dispositif de répit, ses bénéfiggjrles colts qu’il implique, le personnel
intervenant, la fréquentation du service de régidt,visibilité ou encore ses perspectives
d’avenir.

L’objectif était d’obtenir un portrait général da maniére dont s’est implanté ce type de
dispositif en France, comment il fonctionne ettiate. Le but était également d’identifier ce

qui a été retenu du modele québécois, de déteremearacteristiques du concept québécois
qui ont été écartés compte tenu des réalités fiseggnotamment sur les plans social,
juridique et culturel) et celles qui ont pu étreservées. Cela a ainsi permis d’identifier de
grandes tendances, éventuellement identifier devell@s pratiques dans I'application et le

fonctionnement de ce modeéle. Cette enquéte dentamms permet d’obtenir des données
réelles et tangibles sur ce qui existe déja enderat ainsi nous guider dans I'étape de
I'expérimentation du modéle et de son implantatians le département des P-A.
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Tableau 19 Liste des structures recensées ayant mis ea pladispositif de type « baluchonnage » en Franc2013, classeés par
départements et par régions

SECTEUR(S)
STRUCTURE COUVERTS DEPARTEMENT REGION
1 ASSAD (association de soins et services a doajicil Castillonnés et de Lauzun
de Lauzun
2 ASSAD Castelmoron et Monclar Castelmoron et Mancl Lot-et-Garonne
3 ASSAD. et ADMR (Assouatl_on d'Aide a c_iqmmﬂe Casteljaloux, Houeilles et Aquitaine
en milieu rural) de Casteljaloux, Houeilles et
Bouglon
Bouglon
4 ASSAD Bordeaux offrant le service : « Second Bordeaux et agglomerationss Gironde
, environnantes
Souffle Alzheimer »
5 - : . . A
Association Aide et Répit Chamaliéres Puy-de-Déme uvekgne
6 SSIAD - FEDOSAD Dijon Cote d'Or Bourgogne
7 Entrep\nse « _A!d A'Dom » offrant un service daid Cantons de Paimpol, 1
a domicile de type « baluchonnage » B’ . Cotes d’Armor
Lézardrieux et Plouha
8 Ville de Saint-brieuc
C_arjton,d étables sur mer ( Bretagne
Binic - étables sur mer -
ADMR Cote d’Armor Lantic- Plourhan - Saint Cotes d’Armor
Quay Portrieux - Tréveneuc
Canton de Plérin (Plérin -
Trémuson - Pordic)
9 Secteurs de Dole, Arbois, Jura
Centre Hospitalier d’Arbois Champagnole et Lons le Franche-Comté
Saunier
10 Maison de Retraite (EHPAD) « Les Aubépins »  Tout le département de Seine Maritime Haute-Normandie

proposant le service « Parenthese a domicile »

- Seine-Maritime
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« Parent'age »

11 Etablissement gérontologique de Tournan (Hbpit . .
Local) ;?Journan et environs Seine et Marne lle de France
12 Association « Notre dame de bon secours a Patiis » aris P Paris
13 EHPAD de Pélisson-Fontanier offrant le service Ben(_avc_ent-l At?baye et tout I.Gi Creuse . .
- Territoire de I'ouest creusois Limousin
« Allo Répit Ouest Creuse »
14 Association G.A.R.D.E : Garde Aide et Réconfort aGrand Suq d_e la Mgu_rthe &t
Iy Moselle (limite supérieure Meurthe et Moselle :
Domicile : Lorraine
Thiaucourt/ Pagny sur
Moselle
15 Association APAPAD (Association pour la
Promotion d’Actions pour les Personnes Agées OUs - 2nd territoire de Flandre
Dépendantes) et 'TEHPAD Saint Augustin portant Ial\/l i o
. . Al aritime et intérieure (116 :
plateforme de répit « Maison d’Alois » proposant le Nord Nord-Pas-de-Calais
i " - communes)
dispositif « Interm’aide »
16 Association « Alzheimer a domicile » offrant le| Valenciennes, Douai, Lens et
service «Intervalzheimer » environs
17 Centre Gérontologique Départemental de
Marseille « CG13 » offrant le service de répit 3 Marseille Bouche du Rhéne PACA
domicile
18 Association A3 d’aide aux aidants Marseille et Pays d'Aubagng
et Arles-Camargue
19 Les trois départements de la
. s MSA des Alpes du Nord | Savoie, Haute-Savoie et Is€re
Association « Bulle d’Air » : .
(Savoie, Haute-Savoie et N
N Rhéne-Alpes
Isére)
20 Siége a Villeurbanne

Association des Paralysés de France de Lyon of
le service « Les Fenottes »

rant

secteur d’'intervention :
Grand Lyon
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Tableau 2Q Liste des projets de type « baluchonnage » andéren 2013 classés par départements et parségion

Projet de type

" " STRUCTURE VILLE DEPARTEMENT REGION
Baluchonnage
1 CG64 - en réflexion Pau
2 EHPAD Les Lierres - prét a I'expérimentatipn Pau
Pyrénées-Atlantiques AQUITAINE
3 Mairie de Lescar Lescar
A.S.A.P Association de services aux
4 S Bayonne
particuliers
5 CG43 - en réflexion Néant Haute-Loire AUVERGNE
Saint Florent,
; Champtoceaux, : .
6 SSIAD Loire et Mauge Montrevault, Saint Floren Maine et Loire
le Viel BOURGOGNE
7 CG71 - en réflexion Néant Saine et Loire
8 MSA - CG89 - CNSA - ARS Néant L'Yonne
9 ASSAD de Redon Redon lle et Vilaine BRETAGNE
10 ARS - CNSA - en réflexion Pontarlier Doubs
FRANCEHE-COMTE
11 CG90 - en réflexion Néant Belfort
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12 CG91 - en réflexion Néant Essone ILE-DE-France
13 ARS avec les CG - en réflexion Neéant néant LUSIN
14 Projet SSIAD Creutwald - en réflexion Creutwald Moselle LORRAINE
15 Assoqatlon 'Serwces-AEn}pllms@ql|dar|te'—- Hyeres Var PACA

Emplois Familiaux - Prét a I'expérimentatign
16 Projet CG44-Association Alzheimer Famille - Dreff

"Alfa Répit" refreac Loire-Atlantique
. PAYS DE LA LOIRE
17 CG44 - en réflexion Nantes
18 CG72 - en réflexion Néant Sarthe
19 CG60 - en réflexion Néant L'Oise PICARDIE
, i . , Pays de Gatine, Pays
20 Projet CG et Assg(ggggn gérontologique de Thouarsais, Pays du Deux-Séevres POITOU-CHARENTE
Bocage bressuirais

Projet de I'Association UNA: Union nationale

21 de l'aide, des soins et des services aux Néant RHONE-ALPES
domiciles - en réflexion .
Isere

22 Plateforme de répit Alzheimer Grenoble - Grenoble

projet en réflexion
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23

Projet du P6le médico-social APA
Gérontologie et de la Maison de I'Autononie
Haute-Savoie - Service "Relais Seniors" projet

prét pour expérimentation

Néant

Haute-Savoie
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8- SYNTHESE DE L'ENQUETE SUR LES EXPERIMENTATIONS D E
TYPE « BALUCHONNAGE » EN FRANCE

8.1. GENERALITES

8.1.1 — Liste des structures portant un dispositifle type « baluchonnage » en France

A lissue d’'une enquéte menée sur tout le tergtdrancais, nous avons recenseé 20 structures
porteuses des projets d’aide et de répit a doneleype « baluchonnage ». Les responsables de

18 d’entre elle ont répondu a notre questionndimeapporté leurs témoignages.

Tableau 1 Catégorie et nombre de structures en France offiraservice d’aide et de répit a
domicile ayant participé a notre enquéte

STRUCTURES OFFRANT UN SERVICE DE TYPE « BALUCHONNAGE »

Associations EHPAD Cer_ltre_ Cent[e gerontolog*lque Entreprise
Hospitalier départemental
12 2 1 2 1

TOTAL : 18 structures

*Centre gérontologique départemental (CGD) : hdpaeal ou hépital gériatrique rattaché a une Maige retraite.
Les CGD relévent des départements

8.1.2— Nature des structures a l'origine de la miseen place des dispositifs de type
« baluchonnage » en France

Tableau 2 Structures a l'origine de I'action du répit (@lpgp projet) de type
"baluchonnage" réparties par pourcentage en Feme@13.

STRUCTURES A I'ORIGINE DU SERVICE DE REPIT (APPEL A PROJET)

9%

18%

S%k

18%

O Caisse de Retraite
@ CNSA

| CG

O ARS

0O Délégation APF

O Initiative personnelle

23%

27%
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Dans notre étude, on désigne les structures @irarides dispositifs de type « baluchonnage » en
France par celles qui ont lancé un appel a praes recensement, on observe qu’elles peuvent
étre issues de six catégories : les Caisse deifeeties Conseils Généraux (CG), la Caisse
Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA)slédgences régionales de Santé (ARS), la
Délégation pour I'Association des Paralysés denéega(APF) ou encore des initiatives
personnelles qui ne répondent a aucun appel aproje

Les Conseils Généraux et la CNSA apparaissent cdesr@emieres institutions a l'origine de
la mise en place de projets de «baluchonnage samgant un appel a projet dans leur
département. Bien que ces deux institutions puisedier ce type de projet individuellement, on
rappelle que la CNSA doit mettre en ceuvre des retioommunes avec les CG par
intermédiaire d’'une Convention. En procédant @enéme maniere, on reléve également que les
ARS sont a l'origine de nombreux projets de tygmmkichonnage ». Le plus souvent, les projets
sont validés dans un premier temps a titre expétaheavant d’étre pérennisés a long terme.
Dans de nombreux cas, on remarque que ceux-ci es&ns dans une plateforme
d’accompagnement et de répit pour les aidants f@milproposées par des structures qui offrent
déja des services aux aidants et des services @itdom

8.1.3 — Nature des structures mettant en ceuvre I'aon de type « baluchonnage »

Tableau 3 Structures mettant en ceuvre l'action d’aidese®gpit & domicile pour les aidants
familiaux et leurs proches en France en 2013

STRUCTURES METTANT EN OEUVRE L'ACTION

Entreprise unipersonnelle a 1
responsaibilité limitée (EURL)

Association 12

EHPAD 2
Centre gérontologique
X 2
départemental
Centre Hospitalier 1

On observe que la plupart des initiatives proviemrgenéralement d’associations (loi 1901).
Effectivement, cette catégorie représente 67 % giestures offrant un service de répit a
domicile de type « baluchonnage » dans I'hexagone.

En deuxiéme position, on retrouve les Etablisses@litébergement pour personnes agees
dépendantes (EHPAD) et les Centres gérontologigiggmartementaux (CGD) représentant
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chacun 11 %. En troisiéme position, on identifie @entres Hospitaliers (CH) ou encore certains
types d’entreprise (EURL, entreprise unipersonnélleesponsabilité limitée) qui portent des
projets de type « baluchonnage » dans I'hexagone.

Les territoires couverts par les structures proposa dispositif de type « baluchonnage » en
France agissent sur des secteurs de grandeur learidle plus souvent, il s’agit de plusieurs
communes ou d’agglomeération et leurs environs. Gegat, certains organismes offrent leurs
services a I'échelle de tout un département. SwstidRtures interrogées, 12 couvrent un secteur
de type communal ou d’agglomeérations et 6 couwiargecteur de type départemental.

8.1.4 — Caractéristiques des structures proposantnuservice de type « baluchonnage »

Tableau 4 et 5 Nature des services issus des structures proposalispositif de type
« baluchonnage » en France

NATURE DU SERVICE NATURE DU SERVICE

w O Prestataire

® Mandataire

O Autorisé/tarifé

; | Autorisé
O Prestataire et
Mandataire
O information non O Agréé

communiquée

En observant les deux graphiques ci-dessus, ortatergge les structures proposant un dispositif
d’'aide et de répit a domicile ont majoritairement service prestataire par rapport au service
mandataire, avec respectivement 55 % contre 22é4aéme facon, les porteurs de projets de
type « baluchonnage » sont majoritairement aut®iaéfés (par un Conseil Général) plutdt
gu’'agréeé ou autorisé seulement. Par conséquemngnaarque que ce type de projet s'insere dans
la majorité des cas dans un schéma départemenial @bnseil Général et/ou dans une
Convention CNSA.

Sur 18 structures interrogées, 12 sont des orgasisissociatifs & but non lucratif et 5 sont des
organismes publics. On ne recense qu’une seulesteuprivée a but lucratif. Ainsi, la question
du financement pour la grande majorité des strastdemeure un enjeu central.

8.1.5 — Financement des structures portant un disgdif de type « baluchonnage »

81




Tableau 8 Répartition des différentes institutions finangdes projets de type « baluchonnage »
en France

FINANCEMENT DU SERVICE
8
7
6 6
3
1 1
Caisse de Fondations CG CNSA Mairie ARS Service financé
Retraite par les usagers
seulement:

D’apres le graphique ci-dessus, il est mis en éwvdeque les services d’aide et de répit a
domicile francais sont souvent soutenus financiergnpar des institutions publiques ainsi que

les caisses de retraite, notamment la CARSSAT. d@mées recueillies a l'issue de notre

enquéte permettent d’avancer que sur 18 struchaeant des projets de type « baluchonnage »,
15 recoivent des aides financiéres extérieuressiAiB3 % des structures recensées sont
soutenues financiérement par des institutions.

Ce sont majoritairement les Conseils Généraux suies Agences Régionales de Santé qui
soutiennent ce type de projets (respectivementr8satuctures chacun). En troisieme position, se
trouve la CNSA et les Caisses de Retraite.

3 structures sont financées par les usagers senieme

8.1.6 — Corrélation entre le financement, l'ancieneté et les problémes financiers des
structures portant un dispositif de type « baluchonage »

Si pour trois structures les aides financieres pénénnes du fait qu’elles s’'inscrivent dans une
enveloppe globale accordée par 'ARS pour la pteteé de répit aux aidants, les témoignages
recueillis a partir de notre questionnaire révelgume le soutien financier de ces institutions est
souvent temporaire. Il s’agit, la plupart du temg&ides financiéres pour le démarrage du
nouveau dispositif. Par conséquent, les structucksyent trouver d’autres sources de
financement (subventions publiques, privées, etm)r ppouvoir pérenniser leur action. En
moyenne, le nombre d’années d’aide financiére dengficient les structures s’établit environ a
2 ans et demi, mais excéde rarement plus de 3 slithdearrét de ce soutien financier extérieur

91 a moyenne du nombre d’années d'aide financiétériexre a été obtenu en extrapolant les donnéesitiees a
partir de notre questionnaire.
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apparait comme l'une des premiéeres causes de lpérennisation de ces services a moyen et/ou
long terme. Apres quelques années, les organisation portent ces projets, notamment les
associations, rencontrent des problémes finanaigoertants. Ces derniers peuvent remettre en
guestion la mise en place de leur dispositif d’'atlele soutien a domicile, notamment lorsqu’il
s’agit d’'organismes associatifs a but non luci@imme c’est souvent le cas).

Ainsi, nous pouvons établir une corrélation eneendmbre d’années d’ancienneté des services
de répit offert par les structures, le nombre dé&emd’aides financieres octroyées par certaines
institutions et la présence de probléemes finandessstructures portant ce type de projet.

Selon les témoignages recueillis, 10 structuresisti déclarent ne pas avoir de problémes
financiers. Cela dit, la plupart des structured siams les toutes premieres années du d’existence
de leur dispositif de type «baluchonnage ». llséfiéient donc encore d’aides financieres
extérieures, ce qui explique I'absence de problefimesciers pour plus de la moitié d’entre
elles. En effet, comme le démontre le tableau ssdas 10 structures sur 17 ont moins de 3 ans
d’anciennete.

8.1.7 — Ancienneté des structures portant un dispii§ de type « baluchonnage »

Tableau 72 Nombre d'années d'existence du service de répit

NOMBRE D'ANNEES D'EXISTENCE DU SERVICE DE REPIT
Moins d’'1 | Plusde 5| Plusde 10
an Entre 1 et 2 ans| Entre 2 et 3 ang 3ans 4 ans ans ans
2 7 2 2 2 2 1
1 CGD 5 associations | 1 association | asso- associ | lassocia | association
1CH 1 CGD 1 EHPAD ciations | -ations | -tion
1 entreprise 1EHPAD

La moyenne du nombre d'années d'existence deseeide répit que nous avons déterminé (en
extrapolant a partir des données recueillies) Bligtaa 32 mois, soit environ 2 ans et demi.
Sachant que la moyenne des aides financieres éesogux structures porteuses de ce type de
projets ne dépasse pas 3 ans, on peut avanceapparait logique que 59 % des structures, soit
plus de la moitié d’entre elles (10 structures @)y ne présentent pas encore de problemes
financiers. La question du financement conditiofngiabilité et/ou la pérennisation de la mise
en place de ces dispositifs innovants. Elle camstitn enjeu central pour les porteurs de projets,
d’'ou l'intérét de rattacher un projet de type d4ubhonnage » a une structure offrant déja, en
amont, des services d’'aides a domicile, et/ou dedces aux aidants. D’apres les conclusions
gue I'on peut tirer de notre enquéte, cet aspegargit incontournable pour la pérennisation de
ce type de service.

Toujours selon notre enquéte, il semble tres raee lprganisme proposant un service de type
« baluchonnage » n'offre que ce service. Tres e \ce service vient se rattacher a d’autres

192 pour deux structures sur les 9 recensées, laiguest s'applique pas car elles viennent de démbaue service.
Le manque de recul et I'ancienneté font qu’ellanhpas pu répondre a la question.
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services déja existants. Il s’agit d'aides a dolmiet/ou de services aux aidants, via notamment la
présence d’une plateforme d’accompagnement etpie’féLe schéma ci-dessous le démontre.

8.1.8 — Insertion du dispositif de type « baluchorage » dans une structure offrant d’autres
services

Tableau 8 Nature des structures offrant un dispositif deetydbaluchonnage » en France

DISPOSITIF AUTONOME OU ADOSSE A UNE
STRUCTURE OFFRANT DEJA DES SERVICES

6%

@ Dispositif adossé a
une structure offrant
déja des services

H Dispositif non
adossé a une
structure
préexistante

94%

Lorsque la mise en place d'un service de type wdb@nnage » vient compléter une série
d’autres services a l'intérieur d'une méme strustaela renforce son implantation et lui assure
une certaine viabilité. En effet, le public cibkt souvent déja bénéficiaire des autres services de
la structure. Il est plus facilement porté d’'unetpa connaitre le nouveau dispositif, et d'autre
part, a faire confiance a la structure et a recaati du moins, a tester le nouveau dispositif
gu’elle propose. De cette facon, le nouveau sewisgose déja d’'une certaine crédibilité méme
si en amont, la structure doit effectuer un tradaiformation et de sensibilisation auprés de ses
bénéficiaires. De plus, on remarque qu’insérer eeveau type de dispositif a d’autres déja
présents contribue a renforcer les dispositifseegtrx. lls se développent et bénéficient d’'une
visibilité mutuelle auprés des aidants familiauxleteurs proches.

Prenons par exemple le cas d’'une structure avemuweau dispositif de type « baluchonnage »,
qui propose déja parallelement de la formation aigants familiaux s’occupant d’'un proche

193 Services d'aide & domicilenénage, hygiéne, aide a la préparation des relépsacements, garde itinérante de
nuit, stimulation cognitive & domicile, répit a dicite, etc.

Services aux aidantstéléassistance, hébergement temporaire ou dgpidodurée, accueil de jour, accueil de nuit,
formation aux aidants, SIAD (soins infirmiers & doie), services d'accompagnement a la vie socadtpns de
médiation culturelle, etc.
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atteint d’Alzheimer ou de la stimulation cognitimedomicile. Ces dispositifs se compléteront et
permettront aux aidants familiaux d’étre mieux lbégiface a la maladie d’Alzheimer qui touche
leurs proches.

Enfin, un autre avantage de l'instauration de nauxedispositifs est de pouvoir permettre une
évolution ou une réorientation du personnel quhsite élargir ses domaines de compétences.

8.1.9 — Conformité des structures portant un dispatf de type « baluchonnage » a la

législation francaise en matiere de droit du travdi

Tableau 9 Conformité au Code du Travail francais des $tmés proposant un service de type
« baluchonnage ».

CONFORMITE AU CODE DU TRAVAIL

3fois 8 heures 2fois 6 +1fois 12 2fois 12 heures Fonction Publique  Convention CPE Dérogation au
heures Hospitaliere Code du Travail

Comme vu plus haut, la législation du Travail earfée ne permet aux structures souhaitant
offrir un dispositif de type « baluchonnage » de&efantervenir un professionnel en continu

24h/24 pendant plusieurs jours. Le Code du Traegilssant I'organisation et le temps de travalil
des professionnels d’aide et de répit & domices, structures offrant ce service doivent s’y
conformer.

Le graphique ci-dessus met en évidence que pamvariir en continu 24h/24, la pratique la plus
répandue, pour se conformer au Code du Travaildegirocéder avec trois professionnels (en
trinbme) se relayant tous les 8 heures par péded24 heures.

En deuxieme position, se trouvent les établissesrfentctionnant par relais en bindme (deux fois

12 heures). Cette catégorie concerne essentieltelagnétablissements issus de la Fonction
Publique Hospitaliere (FPH) notamment : les EHPRB,CGD et les hopitaux.
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Certaines structures appliquent la Convention Ctle Particulier Employeur : les responsables
déterminent alors avec leurs intervenants, danssieect du cadre Iégislatif du Code du Travalil,
I'organisation et le temps de travail de ses desrpeur les interventions en continu sur plusieurs
jours.

Enfin, pour la catégorie « dérogation au Code cavdil », on reléve deux structures ayant réussi
a obtenir une dérogation, 'une par la DIRECCTH aitre par le biais de I’Agrément Service
Civique (délivré par la Préfecture s’il y a liedinsi, leurs professionnels peuvent intervenir au
dela de la durée légale journaliére de travail lfg#@res au lieu de 10 heures ou 24 heures en
continu avec le méme professionnel). Pour la siractestante, il s’agit de celle appliquant la
formule 2 fois 6 heures (le jour) plus 1 fois 12ites (la nuit). Cette association fonctionne avec
trois intervenants en relais. Bien que la struchealispose pas d’autorisation comme les deux
précédentes, elle a quand méme décidé de fainvenie le méme employé sur la portion 1 fois
12 heures en contrevenant au Code du Travail.

En ce qui concerne la Convention Collective « Bhande I'Aide a Domicile » (BAD), selon nos
recensements, sur les 18 structures interrogée%p dientre elles I'applique. Dans le cas des
EHPAD, c’est la convention collective de I'étabéiszent qui s’applique en priorité. Dans
d'autres cas, la Convention Collective BAD ne slapge pas aux employés de type
« baluchonneurs » contrairement aux autres emploidise méme association. Enfin dans
certains cas, I'application de la Convention CdilecBAD se fait au cas par cas. Par exemple,
s'il s'agit du personnel de I'établissement, la Gamtion ne s’appliquera pas dans la mesure ou
ils seront des employés contractuels ou statutdada Fonction Publique Hospitaliere.

8.2. BENEFICIAIRES

Tableau 10 Bénéficiaires des services d’aide et de rédivmicile de type “baluchonnage” en
France

BENEFICIAIRES DU DISPOSITIF DE TYPE
"BALUCHONNAGE"

3
1
Personnes agées Personnes Personnes atteintes Toutes catégories
seulement handicapées d'Alzheimer et maladies
seulement apparentées
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Le graphigque ci-contre met en évidence les diff@®ncatégories de public ciblé par les
structures offrant un service de type « baluchoaenag@n France : les personnes agées, les
personnes handicapées et les personnes atteintda deladie d'Alzheimer et maladies
apparentées. La derniére catégorie englobant tteggeersonnes précitées est la plus importante
bien que la catégorie des « personnes atteintdzhdiner et maladies apparentées » soit juste
derriére. On peut donc avancer que, de manierergléndes structures offrent leurs services a
toutes ces catégories de personnes avec une léggogation pour les personnes atteintes
d’Alzheimer et maladies apparentées. Rappelons aguelispositif développé a l'origine au
Québec concerne uniquement les personnes atteiatEs maladie d’Alzheimer et les maladies
apparentées. Sachant qu’au Québec comme en Fretteg@athologie touche majoritairement les
personnes agees, on suppose que le public despessdgées atteintes d’Alzheimer englobe une
part considérable de personnes agees.

A lissue de notre enquéte menée auprés de 18twtescen France proposant ce type de
service, il apparait que plus de la moitié d’emlies, soit 67%, il existe des criteres de sélectio
des familles sollicitant un service de type « bhbmage ». De la méme facon qu’au Québec, les
structures offrant un service a domicile ont mispaint une liste de criteres a lintention des
familles. Ceux-ci abordent notamment : I'absencecdachage pour lintervenant, le niveau
d’insalubrité des lieux ou I'intervenant exerceplésence d’une tierce personne pendant la durée
de lintervention, l'indisponibilité des intervenan un degré de dépendance trop grand de la
personne aidée (nécessitant des soins meédicauxfiomiers importants), etc. Ces criteres de
« sélection » des familles permettent de vérifiee dg service de « baluchonnage » est bien
approprié a la situation, d’écarter les situatiops ne relevent pas de la compétence d'un
intervenant de type « baluchonneur, et enfin,afargir des conditions de travail minimum a ce
dernier.

8.3. FONCTIONNEMENT GENERAL

Les résultats de notre enquéte révelent qu’unedgraartie des structures proposant un service
de type « baluchonnage » se sont inspirées du m6Baluchon Alzheimer" du Québec. Sur 18
structures interrogées, 15 d’entre elles se soptiy@es sur les travaux et développements de
cette Fondation ayant plus de 10 ans d’expérieans & domaine. Cela dit, peu d’entre elles ont
réussi a rentrer en contact avec « Baluchon Alzeeiontréal » (seulement 4 structures). Pour
guelques unes des structures, elles sont passédsupantenne installée en Belgique depuis
guelques années.

8.3.1 — Durée de répit minimum et maximum des strdares portant un dispositif de type
« baluchonnage »

Tableau 11 Durée minimum de répit offert en nombre d’hepasles structures proposant un
service de type « baluchonnage en France » :

HEURES MINIMUM DE REPIT OFFERTES PAR LES STRUCTURE S

4 heures et moins | Entre 5 et 12 heures 24 heures 48 heures et plus
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4 structures 6 structures 4 structures 4 structures
4 associations, 1 1 association, 1
3 associations et 1 centre 3 associations et 1| EHPAD, 1 centre
centre hospitalier | gérontologique et 1 EHPAD gérontologique et 1
EHPAD entreprise

D’apres le tableau ci-dessus, la durée minimumoenbme heures de répit offert par les structures
proposant un service de répit de type « baluchamneage situe en moyenne entre 5 et 12 heures.
Précisons que les structures qui offrent des rélgi4 heures et moins gourraient étre considérées
comme des structures proposant des services diaitbenicile (SAADJ?. Pour les classer dans

la catégorie de type « baluchonnage », le critéreipal est de proposer des durées de répit d’au
moins 24 heures en continu au domicile de la peesaidée. Sans cela, le service ne répond pas
a I'objectif principal du « baluchonnage » qui dstccorder un répit suffisant a l'aidant familial.
Cela nous emméne a rappeler ce que I'on doit erdgpar I'appellation « baluchonnage » : il
s’agit d’'un répit de longue durée et non pas uiit I quelques heures seulement. Il faut donc
étre vigilant quant a linterprétation et a I'usifition (parfois abusive) de l'appellation

« baluchonnage ». Précisons qu'au Québec, la doirdenum de répit ne peut étre inférieure a 4
jours, sans quoi on ne peut plus parler de « bahmthge ». Eu égard au contexte francais
différent, notamment par rapport aux contrainte€£dde du Travail, nous avons abaissé ce seuil

a 24 heures pour les fins de notre étude.

Tableau 12 Durée maximum de répit offert en nombre d’heyrasles structures proposant un
service de type « baluchonnage en France » :

HEURES/JOURS MAXIMUM DE REPIT OFFERT PAR LES STRUC TURES
Entre 24 et 72 hEB::-:-eSYe% 5 Entre 5et7 Entre 8 et | Entre 12 et | Pas de jours
heures : jours 12 jours 15 jours limités

jours
4 structures 3 structures 2 structuregs 3 structunes structures | 2 structures
1 centre 1 EHPAD, 1
hospitalier, 1 1 association 2 3
centre association| et 1 centre | associationg associationg 2 associations
gérontologique e etl gérontologi | et 1 EHPAD| et 1 EHPAD
2 associations | entreprise gue

En ce qui concerne la durée maximum de répit offart les différentes structures en France,
'enquéte menée donne des résultats hétérogenésearble difficile d’établir une moyenne (ou

tendance dominante), que ce soit par catégoriemgleau par catégorie de structures. On reléve
seulement une légere tendance pour une offre méidearépit pour la catégorie établie entre 1
et 3 jours et celle comprise entre 12 et 15 jouesconstat que I'on peut poser est qu’il n'y a pas
de tendance patrticuliere de la part des strucintesrogées a partir de notre questionnaire pour
'une des sept catégories recensées. La déterminad I'offre maximale de répit offerte dépend

19| es S.A.A.D proposent du répit de courte duréeraidile (quelques heures).
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donc du choix des responsables de chaque strusdansedurée de répit minimale ou maximale
« standard ».

8.3.2 — Caractéristiques des offres de répit degsttures proposant un dispositif de type
« baluchonnage »

D’apres les résultats obtenus a partir de notrstgpurenaire, les structures proposant un service de
répit et de soutien a domicile de type « baluchgenas’efforcent en majorité de ne pas établir
de liste d’attente quant aux demandes de répilegaaidants familiaux. De la méme facon qu’au
Québec, ils s’efforcent, dans la mesure du possitke toujours donner une réponse aux
demandes qui leur sont faites en proposant unedtiatervention.

En ce qui concerne les interventions en urgenael8ustructures interrogées, 9 ont répondu
gu’elles n’intervenaient jamais en urgence saclpmntine intervention requiert un minimum
d’organisation et de préparation (évaluation dddmande de répit & domicile, premier contact
avec l'aidant et l'aidé, recueil de ses habitudesig, des aides déja présentes, etc ). En effet,
dans 52 % des structures, la réservation du seteicépit est recommandée et dans 32% des cas,
elle est obligatoire. Cela dit, 5 structures désiampouvoir intervenir en urgences (accident ou
hospitalisation de laidant par exemple) et 4 autpeécisent qu’elles peuvent intervenir en
urgence de fagcon exceptionnelle selon la dispatébdes intervenants, notamment lorsque
'aidant adressant une demande a déja bénéficiséatees de répit auparavant.

En ce qui concerne les méthodes d’inscription adcede répit, la plupart du temps, les aidants
familiaux doivent s’adresser en personne, par b&lgp, par le biais de la plateforme de répit et
d’accompagnement ou encore par l'intermédiaire diCCde la commune. On ne dénombre
encore que trés peu d’inscription au service di &gomicile via les sites internet.

A ce jour, on ne recense pas, de la méme facompaue« Baluchon Alzheimer » au Québec, la
possibilité d’offrir, par la structure, un lieu dépit pour I'aidant lorsque une intervention auprés
de son proche est planifiée. Ce qui ressort desitgrages recueillis est qu'étant donné que
l'intervention est prévue a l'avance, l'aidant atitea temps nécessaire de prévoir ou il pourrait
séjourner pendant la durée de l'intervention paprigfessionnel a son domicile auprées de son
proche.

8.4. FONCTIONNEMENT DETAILLE

Le modele du « baluchonnage » tel que développi@alement outre-Atlantique, comprend les
concepts de « pré » et « post-baluchonnage »aspests sont incontournables et enrichissent ce
modele en lui conférant une valeur ajoutée et ianta. Nous avons interrogé les structures
francaises proposant ce type de dispositif suraceytde ces aspects afin d’évaluer s’ils les
avaient repris ou écartés dans la mise en plateudéispositif d’aide et de répit a domicile.

8.4.1 — Caractéristiques « pré-intervention » desispositifs de type « baluchonnage »

Sur le plan du « pré-baluchonnage » ou de la 4«peévention », la premiére des caractéristiques
est la visite au domicile de la personne aidée ta@aperiode d’intervention par l'intervenant de
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type « baluchonneur ». La quasi-totalité des gatrest ont affirmé qu’il y avait bien une visite
pré-intervention du professionnel. Cette premiésdesest essentielle dans le sens ou elle permet
de rassurer l'aidant et la personne aidée, identffes besoins précis, connaitre son quotidien,
préparer l'intervention et I'ensemble des élémgméalables a son déroulement (devis, contrat,
déclaration, etc). Elle permet également de relauéds informations précises sur le bénéficiaire
(coordonnées, habitudes de vie, allergies, dialméteau de dépendance, aides extérieures déja
présentes, capacité physique et cognitive, sp@&égi@alimentaires, visites habituelles : famille,
amis, etc). De plus, cette premiere visite permetvdrifier les conditions de séjour pour
lintervenant (niveau d’insalubrité, présence eulide couchage, etc). Dans 95% des cas, les
structures offrant un service de type « baluchoanageillent a recueillir ces informations.

Pour 77 % des structures interrogées (14 structune$8), cette premiére visite est effectuée par
un ou plusieurs responsables de la structure,lagrgésence de l'intervenant. Dans 17 % des cas
(3 structures sur 18), la premiére visite au ddmide la personne aidée est effectuée
conjointement par le responsable de la structurkinéérvenant. Enfin dans 5 % de cas (1
structure sur 18), cette premiere visite est effaetpar I'intervenant seulement.

17 structures sur 18 effectuant cette visite saahtla présence conjointe de I'aidant familial et
de la personne aidée. En effet, comme il a été ioveré dans une des réponses a notre
guestionnaire, il s’avere important que l'interventsoit verbalisée auprés de la personne aidée.

8.4.2 — Caractéristiques du déroulement de [linterention des dispositifs de type
« baluchonnage »

Sur le plan de l'activité de répit elle-méme, «WB&lon Alzheimer » Montréal a établi certains
éléments a respecter.

Pendant une intervention :

- la tolérance d’une tierce personne n’est pasmetandée

- les activités de vie de I'aidé doivent étre mamtes

- des modalités pour les relais entre intervendoitgent étre prévues
- des activités de stimulation de I'aidé doiveme &tlanifiées

Aprés enquéte auprés des 18 structures, les cosstatles suivants :

- 50 % des structures tolerent la présence d'@medtipersonne

- la totalité des structures veillent a mainteeg habitudes de vie de la personne aidée

- 16 structures sur 18, soient 89 % d’entre elf@gvoient des modalités pour les relais entre
intervenants pendant le répit. 15 structures 8urévoient un temps d’échange verbal entre
intervenants qui se relaient et 10 d’entre ellévgient en plus un échange d’informations par
ecrit.

- 83 % des structures (soit 15 structures sur J&)ant en pratique des activités de stimulation de
l'aidé (personne agée/handicapée et/ou atteinte Izldéhmer): exercices de mémoire,
promenades, lecture, activités manuelles (confea®bouquets de fleurs, collage, poterie, etc),
jeux éducatifs, gymnastique douce, musique, exescavec chien spécialise, etc. Seulement 17
% d’entre elles (3 structures) ne proposent pdgpeed’activités pour les personnes aidées.
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8.4.3 — Caractéristiques « post-intervention » defispositifs de type « baluchonnage »
Sur le plan du « post-baluchonnage » ou de laiptestvention, on reléve trois aspects centraux :

- la présence d’un journal d’accompagnement (peurdnsfert de connaissances et de bonnes
pratiques de l'intervenant vers I'aidant familialyy délai pour le retour de celui-ci

- la soumission d’'un questionnaire d'évaluatiorsévice de répit a I'aidant

- la présence d’un suivi continu de la structurelasituation de l'aidé apres le service rendu.

Tableau 13 répartition des structures selon la présence gurnal d’accompagnement pendant
la durée du répit

PRESENCE D'UN JOURNAL
D'ACCOMPAGNEMENT

11%

O Oui
E Non

89%

Selon le graphique ci-dessus, 89 % des structung&voijent la tenue d'un journal
d’accompagnement par l'intervenant ou un supporindene type (cahier de liaison, portfolio,
journal de bord, etc) avec les mémes fonctions.

« Baluchon Alzheimer Montréal » insiste sur le rplémordial du journal d’accompagnement.
Pendant toute la durée du répit, I'intervenant glaibter toutes ses observations afin d’informer
aidant sur les principaux événements et activiedectués avec le proche, sur son degré
d’autonomie fonctionnel, ses capacités cogniticegiaines observations, etc. De plus, ce journal
correspond a un support pour le transfert de bopreggjues et de stratégies pour l'aidant afin
gue celui-ci développe ses compétences quant aielscet/ou aux soins qu’il apporte a son
proche. On rappelle que lintervenant est un psifesel ayant recu des formations sur
I'accompagnement thérapeutique et sur la priseharge de certaines pathologies (notamment la
maladie d’Alzheimer). Par la tenue de ce jourratlevrait donc transmettre des connaissances
sur cette maladie ou donner des conseils a l'aidamegard de I'autonomie fonctionnelle et des
capacités cognitives de son proche. Ainsi, celpdéumet d’exercer avec plus de ressources et de
compétences son réle d’aidant.
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Ce type de support peut étre pertinent non seulepmur les personnes agées, les personnes
handicapées et plus précisément pour les persocaiteistes de la maladie d’Alzheimer et
maladies apparentées.

Tableau 14 Délai de retour du journal d’'accompagnement

DELA DE RETOUR DU JOURNAL
D'ACCOMPAGNEMENT

@ non retransmis a l'aidant

@ aucun délai: le document
reste a domicile

6% @ ne s'applique pas

6% @ 8 jours et moins

O jusqu'a 15 jours
11% Jusq J

O jusgu'a un mois

11% O Information non
22% communiquée
O Aucun délai fixé

En ce qui concerne le délai de retour du journalccbmpagnement, il apparait d’apres le
graphique ci-dessus, que celui-ci n’est pas tosjoetransmis a l'aidant (dans 32 % des cas). On
suppose que le transfert de connaissances et dedagmatiques est d’abord recueilli par la
structure qui propose le dispositif de « baluclaga» avant de partager et retransmettre ces
informations aux aidants familiaux, éventuellemsmis une autre forme (formation aux aidants
par exemple). Par ailleurs, le journal d’accompaggr@ peut aussi rester a domicile (dans 22 %
des cas).

La tendance dominante qui est mis en évidence apaygse des résultats de notre questionnaire
est que dans la majorité des cas, 15 structure$8affectuent un échange de connaissances et
de bonnes pratiques entre lintervenant et l'aida@ela peut passer par le journal
d’accompagnement, un échange verbal a la fin destvention ou encore par une rencontre ou
un entretien programme ultérieurement et spécifitpré dans cette visée entre l'intervenant et
l'aidant.

En ce qui concerne le questionnaire d’évaluati®mnguéte révéle que 69 % des structures
soumettent ce type de questionnaires sous I'apiogllac questionnaire de satisfaction » a
laidant. Il permet notamment d’évaluer les béresiae lintervention, mesurer la qualité du
service rendu, les points de vigilance éventudts, 3 % des structures ne le soumettent pas,
plus souvent par méconnaissance de cette pratigupay refus volontaire.
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Enfin, en ce qui concerne le suivi continu parttacture de I'évolution de la situation de l'aidé,
les résultats de I'enquéte démontrent que 55 %sthestures effectuent un réel suivi de la
situation de la personne aidée. 6 % des strucfurasent réaliser ce suivi sur demande de la
famille et 39 % d’entre elles ne font aucun sdes personnes a qui un service d’aide et de répit
a domicile de type « baluchonnage » a été rendu.

5- COUTS

8.5.1- Tarifs des structures offrant un dispositifde type « baluchonnage » répartis selon la
nature de leur service : prestataire ou mandataire

Tableau 15 Tarifs des structures de nature prestataire dffrardispositif de type
« baluchonnage »

TARIFS DES 10 STRUCTURES PRESTATAIRES
COUT REELDU SERVICE DETYPE « BALUCHONNAGE »HORS PRESTATIONS OU
AIDES SOCIALES PAR 24 HEURES (du lundi au samedshours fériés) POUR UN
BENEFICIAIRE:
ASSOCIATION 1 625 €
ASSOCIATION 2 467,69 €
ASSOCIATION 3 467,69 €
ASSOCIATION 4 467,69 €
ASSOCIATION 5 97,00 € MOYENNE :
410,56 €
ASSOCIATION 6 504,48 €
EHPAD 1 650 €
CGD1 120 €
CENTRE HOSPITALIER Information non communiquee
ENTREPRISE 295,50 €

Tableau 16 Tarifs des structures de nature mandataire offrartispositif de type
« baluchonnage »
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TARIFS DES 3 STRUCTURES MANDATAIRES
COUT REELDU SERVICE DETYPE « BALUCHONNAGE »HORS PRESTATIONS OU
AIDES SOCIALES PAR 24 HEURES (du lundi au samedihours féries) POUR UN

BENEFICIAIRE:
ASSOCIATION 7 230 €
MOYENNE :
EHPAD 2 188,64 €
190.88 €
ASSOCIATION 8 154 €

Nous avons recensé les tarifs des structures partamispositif de type « baluchonnage » en
fonction de la nature de leur service. Il peut 8'dg mode prestataire ou mandataire sachant que
certaines structures appliquent les deux modesl18structures, 1 seule n'a pas communiqué
ses tarifs. Une autre n’a pas répondu a cette ignegtisque le dispositif de « baluchonnage »
est, a ce jour, gratuit en échange de la partiopades aidants familiaux a d’autres activités
organisées par la structure : groupes de pardielgraart-thérapie collectif, sorties et week-end
de répit, entretien individuel avec un psychologeie,

Précisons que nous avons demandé aux structumdiquier leurs tarifs sans les prestations
sociales(APA, PCH) et les déductions éventuel(esantages fiscaux). Bien que la plupart des
structures prennent en charge des personnes & @aux prestations sociales, et que la grande
majorité de leurs bénéficiaires les percoiventanwhent 'APA, ces tarifs ne doivent pas étre
pris en compte dans notre étude. En effet, sadhantes montants des prestations sociales sont
déterminés selon le niveau de dépendance de larperet selon les revenus, nous devons nous
appuyer sur une base tarifaire commune a tousdeéfigiaires. A cette fin, nous nous sommes
appuyés sur le cout réel du service de type « hahutage » hors prestations, aides sociales et
déductions éventuelles pour un bénéficiaire surdurée de 24 heures (du lundi au samedi hors
jours fériés lorsque les prix sont majorés). Celaah rappelle que ce montant n’est pas celui
payé par le bénéficiaire puisque celui-ci est agagelon le niveau de prestation sociale auquel a
droit la personne bénéficiaire du service ainsi dggavantages fiscaux s'il y a lieu.

Sur 18 structures concernées, 10 passent par vices@restataire, ce qui représente plus de la
moitié d’entre elles avec 56 %. On reléeve 3 stn@stayant recours a un service mandataire et 4
autres font appel aux deux modes. Aprés analysea@®es recueillies, le cout moyen réel des

structures passant par le mode prestataire, offrantispositif de type « baluchonnage », pour un

bénéficiaire pour 24 heures semaine, s’éléve 440,56 €.

En ce qui concerne les structures mandatairesplg &el moyen d’'un dispositif de type
« baluchonnage » pour un bénéficiaire pour 24dsr semaine s’éléve 120.88 €.

Enfin, précisons que trois structures passenf@dagar un service prestataire et mandataire.
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On rappelle que ces tarifs représentent seulengeembdntant moyen de ce qu'une personne
bénéficiaire paierait en totalité si elle ne peesitaucune prestation sociale et avantages fiscaux
pour obtenir un service de type « baluchonnage ».

Toujours en ce qui concerne les tarifs, 10 strestsur 18, soit 56 % d’entre elles, présentent des
tarifs spéciaux selon certaines périodes : jouisdgédimanche, week-end ou nuit. Les tarifs des
structures qui fonctionnent de cette facon majoemsentiellement leur prix les jours fériés (8
structures sur 10) et les dimanches (7 structune$@.

8.5.2- Prestations sociales et structures portannudispositif de type « baluchonnage »

Tableau 17 Nombre de structures prenant en charge des b&iéfs de 'APA/PCH

NOMBRE DE STRUCTURES AVEC
BENEFICIAIRES DE L'APAIPCH

O Oui
B Non

16

Tableau 18 Répartition des bénéficiaires de I'APA/PCH dansstasctures offrant un service
d’aide et de répit a domicile

REPARTITION DES BENEFICIAIRES PAR
TYPE DE PRESTATIONS

O APA en majorité
m PCH en majorité

O ne s'applique pas

90%
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Les deux graphiques ci-dessus décrivent le homérstrdictures habilitées a 'APA/PCH ainsi
gue la répartition des bénéficiaires par type @didlPA/PCH). D’aprés les données recueillies,
le pourcentage de personnes bénéficiant d’'unegti@stsociale dans ce type de structure est tres
élevé, avec une nette tendance pour I'APA. Parntotalité des structures, 16 comportent des
personnes bénéficiaires de prestations socialeslaSotalité de leurs usagers qui font appel a
leurs services, 87 % en moyenne ont acces a urgapom sociale. La apparait toute
importance pour les porteurs de projets d’avaiewstructure ayant la possibilité d’intervenir
auprés de ce type de bénéficiaires. Le nombre dewnldes par la population pour recevoir un
service d’aide et de répit & domicile en dépendefiet, malgré un besoin bien présent, le colt
souvent élevé de ces services demeure un obstaalégs usagers.

En complément des prestations sociales, il estifgegsour les personnes recevant ces services
de percevoir comme au Québec, un recu de crédlitpdts aprés service rendu. 14 structures sur
18, soit 83 % d’entre elles, peuvent remettre &sléénéficiaires un recu de crédits d'impots qui
contribuera, ultérieurement, a réduire les coltcals au service. Rappelons que le recu de
crédits d’'imp6ts peut étre percu par le bénéfieiairla structure a obtenu I'agrément par I'Etat.
Ainsi, cela permet a la plupart des bénéficiairebtenir un avantage fiscal.

Dans 89 % des cas (soit 16 structures sur 18),0t& la présence d'un contrat pour le service
rendu. On rappelle que le contrat entre le béraéfeciet la structure a un caractére obligatoire. A
titre indicatif, les deux structures restantes siteht également procéder par contrat mais ne
I'ont pas encore mis en place.

Sachant qu'un ou plusieurs professionnels intedrnemt pour une durée d’au moins 24 heures en
continu, la famille bénéficiaire doit mettre a dapwsition, une chambre, un lit et I'accés a une
salle d'eau. De plus, celle-ci devra prévoir queplise des repas se fera a sa charge,
généralement au domicile du proche aidé. D’apregdsultats issus de notre questionnaire, 14
structures sur 18 s’assurent de la présence dhamlore, d’'un lit et de I'accés a une salle d’eau
pour l'intervenant. De la méme maniére, 14 strdgur 18 conviennent avec la famille que les
repas de l'intervenant se feront a sa charge dbanicile de la personne aidée.

8.5.3- Tarifs forfaitaires des structures offrant un dispositif de type « baluchonnage »

Tableau 19 Présence de tarifs forfaitaires dans les strastaffrant un service d’aide et de répit
a domicile

PRESENCE DE TARIFS FORFAITAIRES DANS LES STRUCTURES

Oul NON

10 structures 8 structures

Au weekend e

a I'heure Au 24 heures A la nuitée " . g A la semaine
jours féries
2 4 1 1 2
1 CDG et 1 CDC_B (_at 3 ) 1 centrg 1 EHPAD 2 EHPAD
1 associations | gérontologique
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association

D’apres le tableau ci-dessus 56 % des structuresegent des tarifs forfaitaires pour le dispositif
de type « baluchonnage ». On distingue certainefateces : les tarifs forfaitaires au week end,
jours fériés et a la semaine concernant essemtetie les EHPAD. A l'opposé, les tarifs a
I’heure, a la journée ou encore a la nuit semhle pbrrespondre aux associations et aux centres
gérontologiques.

8.5.4 — Détailgdes codts pour les dispositifs de type « baluchonga »

En ce qui concerne les modalités de remboursemeséice d’'aide et de répit & domicile, en
cas d'annulation par exemple, il ressort, d’ap@senenquéte, que dans la majorité des cas (13
structures sur 18) aucune modalité ne s’appliquéecpaiement par les familles s’effectue apres
le service rendu.

Concernant le co(t d’'une journée avec un passagelas entre deux intervenants, la structure
peut décider soit de facturer cette journée a fdgae qui revient plus cher pour la personne
bénéficiaire) ou d’appliquer le cout d’'une jourrdeerépit habituelle. Sur 13 structures qui sont
concernées par ce cas de figure, 11 d’entre aie,85 % d’entre elles, facturent a la famille
bénéficiaire le cout d’'une journée de répit habitue

En ce qui concerne la prise en charge des coltslégacements de l'intervenant, plusieurs
possibilités existent selon le sondage effectuémi@&rement, les colts des déplacements de
l'intervenant peuvent étre intégrés aux tarifs ix@r la structure, c’est le cas de 13 d’entreselle
Deuxiemement, ces colts peuvent étre facturéstaggarcharge des bénéficiaires, c’est le cas de
4 structures. Troisiemement, la structure peut dicide laisser ces couts a la charge de
I'intervenant lui-méme, c’est le cas d’une struetsaur 18.

Enfin, il est prévu chez « Baluchon Alzheimer Mealr» que la famille du bénéficiaire (ou
l'aidant familial) laisse un petit montant d'argenktintervenant en cas de dépenses quotidiennes
ou imprévues (sorties, journal, nourriture : paiaid, etc). Notre enquéte révele que dans 13
structures sur 18, la famille laisse effectivemamimontant d’argent a I'intervenant pour ce type
de dépenses. 6 de ces structures précisent cepegdarcette pratique n’est pas automatique et
gu’elle s’établit au cas par cas avec les fambBi&séficiaires.

8.6. PERSONNEL INTERVENANT

8.6.1 — Formation des intervenants effectuant unectivité de type « baluchonnage ».

Les structures qui proposent un service de typgluchonnage » en France présentent des
intervenants qui peuvent étre issus de différemigsscde métier.

Tableau 20 Principaux corps de métiers dont sont issusiesvenants des structures offrant un
service d’aide et de répit a domicile en Franc2@t8
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CORPS DE METIER DONT SONT ISSUS LES INTERVENANTS

Personne Diplémé Deman-
_A|de AMP* Infirmiére AVS* ASG* EtUdlfmt d’expérience | filieres MS* ,deur . | Retraité*
soignant(e) MS . . - | demploi
MS (non précise) . s
défavorisé
11 6 1 13 1 1 8 5 1 2
6 associa- 3 associa | Associa- | 8 associa CDG Associa | 6 associations | 3 associa Associa Associa
tions -tions tion -tions -tion 1CH -tions -tion -tions
1CH* 1CH 1 entreprise 1 EHPAD
1 entreprise | 2 EHPAD 2 EHPAD 1CH
3 EPHAD 1 CDG*
1CH

AMP : Aide Médico-Psychologique

AVS : Auxiliaire/assistante de vie sociale

ASG : Assistante de soins en gérontologie

MS : domaine médico-social

Retraité : ayant déja apporté un soutien a un greahperte d'autonomie
CH : Centre Hospitalier

CGD : Centre Gérontologique Départemental

Le tableau ci-dessus présente les principalesfopadions du personnel recruté par les structures
offrant du « baluchonnage ». On releve deux catégatominantes : les aides soignantes et les
auxiliaires de vie sociale. Ces dernieres agissamttant que professionnel intervenant
directement auprés de la personne bénéficiaire,mmrtes « baluchonneuses » au Québec.
Comme nous l'avons vu plus haut, les bénéficiasmd souvent des personnes agées et atteintes
de la maladie d’Alzheimer. A premiére vu, il appaGue les intervenants peuvent avoir des
formations ou des statuts assez variés. La grandesdé des intervenants concernent surtout les
associations qui peuvent faire appel tant & defegsmnnels diplomeés issus pour la plupart de la
filiere médico sociale qu’'a des étudiants dansaeaine, des personnes retraitées ou bien méme
des demandeurs d’emploi défavorisés.

En ce qui concerne les EHPAD, les Centres Hospitalbu encore les Centres gérontologiques
départementaux, le personnel recruté a un profiicoésocial bien spécifique avec une dipléme
et une formation en conséquence.

8.6.2 — Recrutement du personnel pour le dispositife type « baluchonnage »

En ce qui concerne le recrutement du personnaiveneant, celui-ci se fait généralement par le
responsable de la structure (15 structures sur L&.3 structures restantes passant par une
personne ou une structure extérieure (Pdle Empdoi gxemple). Le personnel est recruté
essentiellement sur entretien (généralement indélidomparativement a I'entretien collectif).
D’aprés les résultats obtenus a partir de notredags la premiere condition pour qu’une
personne soit recrutée est I'expérience professitmisuivie de la présence d’'un ou plusieurs

diplémes dans le secteur médico-social.
Afin de s’assurer de la qualité des services cffarértaines structures exigent que son personnel

suive ou ait suivi une ou plusieurs formations pagir en tant gu’intervenant du dispositif d’aide
et de répit a domicile. C’est le cas de 11 stresisur 18 selon les témoignages recueillis. De
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plus, 61 % structures (soit 11 d’entre elles) prénb de la formation continue pour leur
personnel. Ces dernieres peuvent étre dispensées pasponsable interne a la structure mais la
plupart du temps, les structures décident de faiervenir un professionnel extérieur qui se
déplace pour donner ces formations. Celles-ci aoece généralement la maladie d’Alzheimer
et ses spécificités, la prise en charge d'une peessatteinte de cette maladie, I'ergonomie, la
manutention, la gestion des personnes avec desléswcognitifs et/ou comportementaux,
'approche des handicaps physiques et psychiguescoimpagnement de fin de vie,
lalimentation de la personne agée ou encore dawmafions sur la démence des personnes
vieillissantes.

En ce qui concerne le financement de ces formatig®ensées au personnel intervenant, trés
peu de structures ont répondu a la question deolmcs de financement des formations.
Néanmoins, on constate que celles-ci sont souvggmdeées par les fonds propres de la structure
en plus d’aides financieres extérieures.

8.6.3 — Rdle des intervenants effectuant une actigide type « baluchonnage »

Il semble important d’insister sur certaines limitdans l'activité de type « baluchonnage »
réalisée par les intervenants. En effet, leur fonctelevant a la fois du domaine social et
médical, il apparait nécessaire d’identifier ou rdppeler les limites de leur réle. Selon les
réponses recueillies, 16 structures sur 18 confitmgae les intervenants doivent se cantonner a
un réle d’accompagnement thérapeutique/social eébhent pas se substituer a d’autres services
(entretien ménager par exemple). Par ailleurs, &hensi la frontiere n’est pas toujours aisée a
délimiter, les intervenants ne devraient pas glismns le domaine médical qui requiert des
compétences spécifiqgues. On releve donc des gasteibés qu'ils ne devraient pas accomplir. |l
s’agit de tous les actes infirmiers (aide a laettél médicalisée, préparation et administration de
médicaments, etc). Les infirmiéres ou les aidegraites sont plus a méme de réaliser ces gestes
du fait qu’elles ont des compétences spécifigues da domaine contrairement aux compétences
liées a 'accompagnement social qui ne releventpdsur fonction. Cela dit, certaines structures
souhaitent que leurs intervenants s’acquittentodiées les missions qu’effectue habituellement
'aidant familial. Ainsi, si l'aidant a I'habitudele participer aux soins et a la toilette avec le
SSIAD, l'intervenant devra effectuer les mémes ¢8chbien que cela ne releve pas de la
compétence d’un intervenant d’un type « baluchonneu

8.6.4 — Répatrtition par genre des intervenants daries dispositifs de type « baluchonnage »

Tableau 21 répartition par genre des intervenants

REPARTITION PAR GENRE DES
INTERVENANTS

22%

O Mixité

B Majorité de
femmes
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De la méme fagon que pour « Baluchon Alzheimer »Qabec, on reléve une majorité de
femmes dans les filieres médico-sociales. D’apmgensondage, il est mis en évidence que les
femmes agissent en qualité d’'intervenantes darsqa#u’8 % des structures recensées proposant
un service de type « baluchonnage » dans I'hexademeore trop peu d’hommes sont présents
dans ces domaines alors que leur présence pocoratituer un réel avantage, par exemple en
cas de portage de la personne aidée.

8.6.5 — Evolution du nombre d’intervenants dans ledispositifs de type « baluchonnage »

Tableau 22 Nombre d’intervenants prévus pour le démarragdispositif

NOMBRE D'INTERVENANTS AU DEMARRAGE DU DISPOSITIF

Information non

Moins de 5

Entre 5 et 10

Entre 10 et 20

communiquée

10 structures

4 structures

2 structures

2 structures

7 associations
1 Centre Hospitalier

3 associations
1CGD

1CGD
1 association

2 associations

1 Entreprise
1 EHPAD

En observant le tableau ci-dessus, on remarquengucatégorie parmi les autres se distingue. Il
s’agit de la fourchette « moins de 5 intervenaatsspructure » a la mise en place du dispositif de
répit a domicile. En effet, plus de la moitié désictures recensées, soit 56 %, comprenaient
moins de 5 intervenants pour faire fonctionner leauveau dispositif, ce qui est tres limité pour
venir en aide a plusieurs familles et de facon #eneée. Cela dit, il faut nuancer nos propos
puisqu’au démarrage du nouveau dispositif, la sirecne sait pas si I'activité va s’accroitre. Le
cas échéant, elle pourra recruter des intervesapisiémentaires.

Tableau 23 Nombre d’intervenants actuels dans les strustpoair I'exercice du dispositif
d’aide et de répit a domicile

NOMBRE D'INTERVENANTS ACTUELS POUR LE DISPOSITIF
Moins de 5 | Entre 5 et 10 Entr?(’aolo et Ent;%go et Information non communiquége
7 structures 7 2 1 1
dassociations 2aSsociations
T 1CDG 1 CDG 1 -
1 CH 1 entreprise| lassociatior] association 1 association
2 EHPAD P

Entre le nombre d’intervenants au démarrage duodigpet le nombre actuel, on releve la
présence d’'une nouvelle fourchette (plus élevéajatvenants. Si au démarrage des services, la
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catégorie « moins de 5 intervenants par structw@nserne 10 structures sur 18, on observe que
guelques années apres, cette méme catégorie gatirtoumportante. Cependant, la tranche
suivante s’est amplifiée et I'a rejoint.

Ainsi, d'apres le tableau ci-dessus, on observedgue catégories se démarquent. D’une part, on
releve, comme pour l'autre tableau, la catégonmoins de 5 intervenants par structure » qui
concerne 38 % structures, soit 7 structures. Dégodirt, on remarque la fourchette « entre 5 et 10
intervenants par structure qui concerne elle atistiuctures sur 18.

On pourrait expliquer la tendance du maintien dhombre limité des intervenants par les
structures premierement par l'importance des cagitsdu financement de ces derniers.
Deuxiemement, il faut préciser que la majeure patés structures offrant ce service sont encore
récentes et en phase d’expérimentation. Elles ifamuént donc avec de petits effectifs, sur le
principe de I'échantillonnage pour tester leur remw dispositif avant de I'expérimenter a plus
grande échelle.

Cela nous emmene a préciser qu'a lissue de natguéte, on constate une répartition
hétérogene des intervenants a I'intérieur deststres. Au démarrage du dispositif, on releve que
bon nombre d’entre elles n’engagent pas de noupessonnel et s’adressent aux intervenants
déja présents dans la structure pour expérimenttispositif de « baluchonnage ».

Cette pratique présente a la fois des avantagetestinconvénients. A défaut d'avoir des
intervenants recrutés exclusivement pour le « lb@loocage » ayant suivi une formation
spécifique pour l'activité d’accompagnement (ensptiiune formation sur certaines maladies
comme celle d’Alzheimer), faire appel aux interveisadéja présents dans la structure pour
expérimenter le nouveau dispositif présente un @owvantage. D'une part, cela pourrait
permettre une reconversion du personnel ou unigésment de ses champs de compétences et,
d’'autre, part, cela permet a la structure de s'sdaplus facilement aux fluctuations de la
demande pour le nouveau dispositif tout en évitdes colts générés par I'engagement de
nouveaux employés. Cela dit, pour procéder dera sib faut que la structure possede un grand
bassin d’employés afin que l'intervenant habituabat affecté aux SAD, et qui part en mission
de « baluchonnage », puisse étre remplacé damaches.

A ce jour, les structures offrant du « baluchonnage peuvent pas répondre a un grand nombre
de demandes et de fagon simultanée. Prenons I'deedhymne structure qui disposerait de moins
de 10 intervenants comme c’est majoritairementag actuellement. Si cette méme structure
fonctionne sur la base du trois fois huit heuregr e conformer au Code du Travail, elle doit
disposer d’au minimum 5 intervenants (3 ne suffispas en raison des temps de repos
obligatoires). Elle ne pourra donc aider que 2 faia la fois ce qui est peu a I'échelle de tout
un département ou d’une intercommunalité.

Par conséquent, on suppose que le nombre d'interiem’est pas toujours a la hauteur des
besoins. En adressant une question sur ce desgiectaaux structures, il ressort des témoignages
en demi teinte des responsables. Environ 50 % uestwes se disent satisfaites du nombre
d’intervenants dont elles disposent alors que f&autoitié déplore I'impossibilité de répondre a
toutes les demandes qui leurs sont faites parpalpton. Il semble pertinent de souligner que
cette derniere remarque concerne essentiellemenEMPAD et les CGD au contraire des
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associations. On présume que ce type de strucaggefe déja une « clientele » nombreuse et
bien établie qui bénéficie déja des autres senagesla structure offre en paralléle. Ainsi, les
bénéficiaires sont portés a essayer les nouveapogltifs proposés par la structure car une
confiance dans les services antérieurs est acquise.

Contrairement a ce que I'on aurait pu penser,dealirs des responsables interrogées ne fait pas
ressortir unpphénoméne de " turn over " marqué. Bien que 5 tstres n’aient pas pu répondre a
cette question étant donné qu’elles manquent del rstructure récemment mis en place),
seulement 3 structures sur 15 relévent un « lég#rénomene de « turn over ». 10 structures
confirment gu’elles ne recensent pas de rotatipideade leurs effectifs bien que le domaine de
la filiere meédico-sociale soit réputé pour s’y prétDe la méme facon, les responsables des
structures interviewées ne soulevent pas de taaxél ou d’abandon de travail important
concernant leurs professionnels intervenant, gogitductures sur 18.

8.7. FREQUENTATION DU SERVICE OFFERT

8.7.1 — Nombre de familles aidées et ancienneté dsictures offrant un service de type
« baluchonnage »

Tableau 24 Nombre de familles ayant recu un service d'&tlde répit & domicile de type
« baluchonnage »

NOMBRE FAMILLES AIDEES PAR STRUCTURE DEPUIS LA
CREATION DU DISPOSITIF

Entre 1 et5 Entre 5 et 10 Entre 10 et30  Entre 30 et 50 Plus de 50 ne s'applique
familles familles familles familles familles pas (manque de
recul)

D'apres le diagramme ci-dessus, on observe queodactiette comprise «entre 10 et 30

familles » se démarque. Cette derniere concerstieuctures sur 18 (soit 61 %), contrairement
aux autres catégories qui comprennent 3 structneesmum. De plus, on remarque que sur ces 7
structures, 5 sont des associations.

On releve des résultats hétérogenes lorsqu’on meelation I'ancienneté des structures et le
nombre de famille aidée depuis le démarrage dwsdigp Ces résultats démontrent qu’il n’y a
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pas toujours corrélation entre I'ancienneté etlmbre de familles aidées qui voudrait que plus la
structure est ancienne, plus elle a aidé de fasnille

Par exemple, pour la catégorie la plus importantgmrphique ci-dessus, sur 7 structures ayant
aidé entre 10 et 30 familles, 5 d’entre elles ariteel et 2 ans d’ancienneté.

11 structures sur 18 ont moins de 3 ans d’anciénatrmi ces 11 structures, 6 d’entre elles ont
déja aidé entre 10 et 30 familles.

Nous avons identifié une association de 3 anscianeté. En 3 ans, elle a aidé plus de 50
familles comparativement a une autre associatioralgoutit aux mémes résultats apres 10 ans
d’ancienneté.

On constate donc que de multiples facteurs pewsgiiquer le déploiement et le taux d’activité

(directement lié au nombre de familles aidées)res/eaux dispositifs de « baluchonnage ». Si
'ancienneté est le facteur qui nous vient en peendi I'esprit, il serait pertinent d’examiner

d’autres facteurs. Ces éléments peuvent, notamnuamgerner le lieu ou est déployé le

dispositif:

- la démographie du département, notamment ledalpersonnes agees ou en perte d’autonomie
par rapport a la population totale

- I'environnement social, notamment le nombre dacstires offrant des services a domicile et
leur répartition dans le département ainsi quedagnce de « déserts médico-sociaux ».

- 'environnement économique (département pauvreaahe)

-I'environnement culturel (difficulté a gagner lardiance de la population ciblée, réticence des
familles a laisser un inconnu rentrer dans la spfamiliale, etc)

- la zone géographique : milieu rural (difficileadces, isolement) ou urbain

- le nombre d’intervenants disponible et formé paucture pour réaliser l'activité de type
« baluchonnage », etc.

Les responsables des structures interviewés préctpgils recensent souvent des usagers
réguliers. Effectivement, c’est le cas de 15 stmes sur 18, soit 83 % d’entre elles. Dans 94 %
des cas, les responsables témoignent leur vol@nfaie intervenir le méme intervenant dont la
famille a eu les services antérieurement.
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8.7.2 — Bilan de répit offert en termes de durée paes structures proposant du
« baluchonnage » sur I'année 2012

Tableau 25 Nombre de jours de répit offert sur la dernigmeée

JOURS DE REPIT OFFERTS SUR LA DERNIERE ANNEE
(2012)
ne s'applique pas (manque de recul) ‘ 2
Plus de 100 jours | ‘ 6

Entre 60 et 100 jours | ‘ 2

Entre 40 et 60 jours | ‘ 4
Entre 20 et 40 jours | ‘ 2

Entre 10 et 20 jours | 0

Entre 1 et 10 jours | 2

En observant le graphique ci-dessus, on constatguaeau, qu’'une catégorie se démarque
largement par rapport aux autres. En ce qui coeclerc nombre de jours de répit offert sur la
derniere année », la catégorie qui s'étend au @ld00 jours soit, la plus longue en termes de
durée, se distingue par rapport aux autres. 6tategsur 18 dépassent les 100 jours d'offre de
répit en 2012, soit 33 % d’entre elles. Il s’agiplus souvent d’associations (4 structures sur 6).

8.7.3 — Fréquence et accroissement des demandesyge « baluchonnage »

Nous avons adressé a 16 structures une questiola stéquence des demandes de « répit a
domicile » par mois. 2 structures n’étaient pasceamees vu qu’elles manquaient de recul et
d’ancienneté. 6 responsables d’entre elles ontngypa@voir en moyenne entre 1 et 5 demandes
d’'aide et de répit a domicile par mois. Bien quéuaée respective des séjours rentre en ligne de
compte, cela pourrait démontrer dans certains ca&sles dispositifs innovants manquent de

visibilité aupres de la population.
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Cela dit, il faut nuancer nos propos puisque stsrtémoignages recueillis, I'accroissement de
la demande pour ce type de dispositif serait enmamgation, comme le suggeére le tableau ci-
dessous.

Tableau 26 et 27Accroissement de la demande depuis la mise en gladéspositif de répit

ACCROISSEMENT DE LA ACCROISSEMENT DE LA DEMANDE DEPUIS LA CREATION
DEMANDE DEPUIS LA CREATION DU DISPOSITIF
DU DISPOSITIF DE REPIT
Oui Non Ne s'applique 13%
pas
7%
14 1 3
78 % de 5% de
réponses | réponses 17%

positives | négatives

80%

D’apres les tableaux ci-dessus, on constate québt7@es structures (soit 14 d’entre elles),
observent un accroissement de la demande par lalgiom depuis la mise en place de leur
dispositif de répit. Sur ces 14 structures, 11t 88i% d’entre elles, précisent qu’il s’agit d’'un
accroissement important. 13 % des 14 structuréseolement 2 notent un faible accroissement
de la demand®n releve que les structures présentant un taacclissement élevé de demande
pour le nouveau dispositif sont majoritairement @esociations (8 sur 11 structures). Par ailleurs,
il apparait pertinent de préciser que les 2 EHPARigipant & notre enquéte sont aussi présents
dans cette derniére catégorie.

Nous avons évalué la capacité des structures adép@ux demandes de répit a partir de 3
critéres : faible, moyenne ou élevée. On remarqugedans la majorité des cas (12 structures sur
16 structures concernées par la question), lactt@parépondre aux demandes d’aides et de répit
a domicile par la population est élevée. 4 strastimur 16 seulement déclarent que leur capacité a
répondre aux demandes est faible. Il peut s’agardul’associations, d’EHPAD ou de CGD.

Nous avons adressé une question aux structuresmbffu « baluchonnage » sur la présence
d’une éventuelle récurrence dans les demandes dunée de répit particuliére par la population.
Selon les retours obtenus, il ressort généralenmmnt catégories de demande de répit
particulieres, sachant que la premiére domine:

1- des demandes de répit courtes : 3 jours en meyencaractére régulier

2- des demandes de répit longues : 10 jours enmneyé caractere plus ponctuel
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8.8. VISIBILITE DU SERVICE OFFERT

8.8.1- Répartition des appellations du dispositif @ type « baluchonnage » selon les
structures

Tableau 28 Dénomination de I'action

DENOMINATION DU DISPOSITIF

m comporte le mot "répit"

m comporte le mot
"domicile"

O comporte le mot
"Baluchonnage”

O comporte le mot "aide"

O comporte le mot
"Alzheimer"
O Autres

O En cours d'élaboration

O comporte le mot "relais"

Sachant que l'appellation « Baluchon Alzheimer »<obaluchonnage » constitue une marque
déposée au niveau international, les structuregdiaes ne devraient pas utiliser ces termes.
Ainsi, nous avons adressée une question aux stesctacensées en France sur la dénomination
de leurs dispositifs afin d’évaluer le respect on de I'appellation québécoise. On constate que
la marque déposée est en partie respectée. Laodatéig structures dénommant son action de
répit a domicile avec le mot «répit » est la piogportante avec 7 structures sur 18. Les
deuxieme et troisieme catégories les plus impatasbnt respectivement celles qui comprennent
les mots «relais » et « baluchonnage ». Il resiecdun travail relativement important de
sensibilisation et d'information a réaliser aupdes structures francaises qui souhaitent mettre en
place un service de type « baluchonnage » pouerégt’elles reprennent les termes de la
structure pionniére au Québec.

Par ailleurs, comme I'a fait justement remarquerrdsponsable du SSIAD Loire et Mauge, |l

pourrait étre intéressant de déterminer une agjmell@ommune pour les structures réalisant du
« baluchonnage » en France. Cela favoriserait daame une meilleure visibilité et accessibilité

pour les usagers, les partenaires et les strucantes elles. D’autre part, un travail en réseau,
« transversal » permettrait d’augmenter la crétébitles initiatives aupres des institutions
publiques, qui pourraient soutenir ces initiatives.
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8.8.2- Visibilité des structures offrant un servie de type « baluchonnage » et évaluation de
leurs supports de communication

Tableau 29 Moyens de communication de I'action utilisés|parstructures pour faire la
promotion de leur service de répit a domicile

MOYENS DE COMMUNICATION DU DISPOSITIF DE REPIT A DO MICILE DES
STRUCTURES
Moyens de
communication de | Nombre de structuresNature des structures Pourcentage
I'action
1 CGD
1CH
Voie de presse 13 1 Entreprise 68%
8 associations
2 EHPAD
8 associations
N 1 Entreprise 0
Bouche a oreilles 12 > CGD 65%
1CH
A 2CGD
Réunions, 1 CH
~ q 0,
conférences, portes 12 1 EHPAD 63%
ouvertes "
8 associations
Partenaires
(associatifs 2 CGD
o o 11 1CH 61%
médicaux : CLIC, L
. 8 associations
médecins, etc)
7 associations
Plaguettes 2CGD 0
d’'informations 11 1 EHPAD 61%
1 Entreprise
6 associations
Sites Internet 8 1 CGD 42%
1CH
Institutions publiques 7 associations 0
(ex: CG) 8 1 EHPAD 42%
Pas de
communication de 1 association 5%
I'action

D’apres le tableau ci-dessus, il apparait que &ndge majorité des structures porteuses d’un
nouveau dispositif de type « baluchonnage » démiousieurs méthodes pour gagner en
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visibilité aupres de la population. Les moyenspes utilisés sont la communication par voie de
presse, le bouche a oreilles ou encore la diffusierplaquettes d’information, I'organisation
d’événements (réunions, conférences, etc) ou biemmmunication de son action aux CLIC et
autres partenaires.

Le manque de visibilité constitue souvent un ollstaci démarrage d’'un nouveau dispositif.
Selon les témoignages recueillis, une part imptetaes structures portant ce type de dispositif
révéle qu'elles manquent de visibilité. C'est ls d& 13 structures sur 18, soit plus de la moitié
d’entre elles avec 72 %. Ainsi les responsablesce® structures précisent qu’ils mettent
régulierement en place des activités de promotiaur penforcer la visibilité de leur nouveau

dispositif d’aide et de répit a domicile.

Tableau 30 Moyens les plus répondus par lesquels les adaritconnu I'existence du service

MOYENS PAR LESQUELS LES BENEFICIAIRES ONT
CONNU LE DISPOSITIF

® Bouche a oreilles

6% - .
@ plagquette d'informations,

documentation

7%

o Presse
14%

o Partenaires

ocCLIC

15%
Ointernet

15%

O promotion publicitaire

Eu égard ce graphique, on constate qu'il existaaiebreux supports par lesquels la population
peut faire appel a un service de répit a domitiéeplus courant demeure le « bouche a oreilles »,
les plaquettes d’information (souvent disponibl@ldsieurs endroits : médecins, pharmaciens,
laboratoires d’analyses médicales, etc), la voiprdese ou encore les CLIC. Les partenaires sont
également une ressource centrale pour gagner #litdsaupres d’'un public ciblé. Ainsi, les
structures portant ce type de projet, agissentrgéaréent de concert avec d’autres acteurs. C’est
le cas 82 % des structures soit 14 d’entre elles.
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8.9. PERSPECTIVES D’'AVENIR
8.9.1 — Modifications sur le dispositif de type «duchonnage »

Nous avons adressé trois questions aux responsdeesstructures interviewées sur les
perspectives d’avenir de leur dispositif de typéatuchonnage ». Sur la question des
modifications a apporter a leur service de répite3ponsables ont indiqué qu’ils souhaitent
apporter des changements (au niveau de la légis|adu financement, augmenter les effectifs,
mettre en place un contrat bénéficiaire/structpggenniser le service, obtenir une autorisation
par le CG, etc). Précisons que plusieurs structueesont pas encore concernées par la question
puisqu’elles viennent tout juste de démarrer l@gpakitif. En ce qui concerne la volonté des
structures d'élargir leur action a d'autres tareg) 6 ont répondu par I'affirmative et 8 autres p

la négative.

8.9.2 — Perception de points faibles du dispositife type « baluchonnage »

Enfin, nous avons posé une question sur la peoseptir les responsables de points faibles pour
la mise en place, I'exercice et la pérennisationlae dispositif. Les réponses sont quasi
unanimes : 16 structures sur 18 relevent la présdagoints faibles pour ce dispositif.

Deux structures n’ont pas répondu a la questioreltes manquaient d’ancienneté et de recul.

Il a semblé pertinent d’identifier ces points fatl La encore, les résultats sont éloquents comme
en témoigne le graphique ci-dessous

Tableau 31 Présence de points faibles dans le disposhifld’ et de répit a domicile

POINTS FAIBLES DU DISPOSITIF
14
12
2 2
1 1
L N —

Financement Législation du Absence de Suivi des Satisfaction des Manque de
travail dispositifs interventions post demandes en  spécialisation des
d'évaluation du  "baluchonnage" fonction intervenants dans

service d'attentes la maladie

particulieres d'Alzheimer




D’apres le tableau ci-dessus, il apparait quenlarftement et la Iégislation du travail constituent
les points faibles les plus importants et les plugents a résoudre pour la viabilité, le
développement et la pérennisation des servicesdel'at de répit a domicile de type
« baluchonnage » en France.

A lissue de notre enquéte, il ressort que les nibeairs (Etat, collectivités territoriales,
établissements publics) devraient soutenir de margéffisante au départ (nombre d’années et
montants a déterminer), les structures portantype te projets afin qu’elles réussissent leur
implantation (notamment les associations de loi1190but non lucratif). Sans ce soutien
financier, ces dispositifs ne pourront pas se d@&pleuffisamment, répondre au besoin de plus en

plus important de la population, ce qui précipitexa échec.

Dans un contexte économique défavorable, il netg®s que le financement soit pérenne mais
gu'il soit suffisant au départ (en termes de dwtéde quantité), pour que la mise en place de ces
dispositifs soit viable. Lorsque les structuresoatiracquis une certaine « maturité », qu’elles
seront auto-suffisantes sur le plan financier t-@edire qu’elles seront suffisamment implantées,
développées et fonctionnelles, les aides pourroninder progressivement jusqu'a ce que les
structures deviennent totalement autonomes.

En ce qui concerne la législation, le Code du ftdvancais ne permet pas une amplitude de
travail de plus de 10 heures, il interdit doncfalg des interventions conformes au baluchonnage
guébécois. Cependant les structures réussissemntd go&€me a deévelopper l'activité de
« baluchonnage » en adoptant des stratégies quipkmmettent de se conformer au Code du
Travail tout en proposant un dispositif de typeatubhonnage ».

Actuellement, la majorité des structures fonctiarinpar relais des intervenants en 3 fois 8
heures. Ce compromis comporte plusieurs aspectdifsggminimum de 5 intervenants (3 plus 2
pour les temps de repos) plus les codts qui y aesbciés, désorientation de la personne déja
vulnérable et souvent malade (Alzheimer notammatitiiculté a créer une réelle relation de
confiance entre l'aidant et I'aidé, nombre de per&s important dans le méme domicile, etc ...
Selon notre enquéte, le fonctionnement en relaibip@dme (2 fois 12 heures), déja présent dans
certaines structures soit par statut (Fonction iublHospitaliére), soit par dérogation, semble
une alternative a approfondir. Ce fonctionnememapprocherait plus du concept tel qu'initié au
Québec et nécessiterait moins d’intervenants. digl@omme un responsable d’une structure I'a
fait remarquer :

« 12 heures sur place avec un trajet aller-reteyrésente des journées de travail de 13 a 14 $iéame
lieu de se déplacer tous les 2 ou 3 jours par ebmpultiplie les déplacements, les frais de ceabt)
les risques d’accident, accroit la perte de sera gersonne aidée lorsqu’une nouvelle intervenarrtee
a 21h et que la personne dort, elle se réveilleddemain avec une autre intervenante. En outragil
semble que les plateformes pétroliéres, les cedwesmcances ou les gardes d’interne a I'hdpititee
autre exemples, prouvent a I'évidence que d’awtrganisations sont possibt&s».

Malgré la présence d'obstacles dans le déploiemerdoncept de « baluchonnage » en France,
celui ci présente de tres nombreux avantages. §pogliif de répit de longue durée permet de

195 Témoignage de M.Roussel, responsable du Pdle AdRépit Temporaire PARTAGE EHPAD « Le Village des

Aubépins » de la commune de Maromme en Seine-Muexiti
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soulager les aidants familiaux sur plusieurs jamspermettant au proche aidé de rester a son
domicile. Ainsi, contrairement a la majorité desusons de répit actuelles de courte durée, le
« baluchonnage » permet autant de bénéficier daaifamilial qu’a la personne aidée.

Rappelons les principales raisons qui font que igpasitif de « baluchonnage » fonctionne
aujourd’hui en France :

-les structures réussissent a composer, voire togorer » (cf dérogation par la DIRECCTE)
avec le Code du Travail méme si elles s’éloignentddéle de départ québécois

-les structures ont le soutien (méme temporairs) idstitutions : appel a projet, bénéficiaires
d’APA/PCH, aides financieres, ...

-les structures peuvent obtenir d’autres ressodincascieres (dons, fonds prives)

-les structures répondent a un réel besoin de palpton. Les demandes sont en constante
augmentation.

-les structures proposant un dispositif de baluoage sont dans la presque la totalité des cas
adossées a une structure offrant déja des SAR asslre la viabilité du dispositif

-les structures interviennent sur un territoireit@fiocaliseé

-les structures réalisant du « baluchonnage » geain dispositif unique et innovant qui rend
la structure attrayante qui renforce sa généraisat son implantation dans I'hexagone

Bien que le développement en France de ce modél@quais soit plus complexe que d’autres
services d’aide a domicile, il est possible dadms$poser a la condition de I'adapter au contexte
et aux contraintes du territoire francais. PreuVagpui en est le grand nombre de démarches et
d’expérimentations de « baluchonnage » réaliségglemieres années dans tout I'hnexagone. Il
serait intéressant de veérifier si, d'ici quelquemees, les structures de moins de 3 ans se
pérennisent.

Nous concluons donc en suggérant qu'il pourraé épportun d’envisager une expérimentation
de type « baluchonnage » dans le département désd®g-Atlantiques.

9-EXPEIMENTATION DU DISPOSITIF DE « BALUCHONNAGE » DANS LE
DEPARTEMENT DES PYRENEES ATLANTIQUES

Dans I'objectif de mettre en place et d’expérimente dispositif de type « baluchonnage » dans
le département des Pyrénées Atlantiques, comme wamsitre département en France, il faut
identifier les conditions de sa mise en placelesyian administratif, sur le plan de la gestiam, s
le plan financier, sur le plan du recrutement, fdesations des intervenants, etc.

On reléve deux catégories de conditions a déetermeing évaluer: les conditions incontournables
et les conditions dites « variables ».

Les conditions variables caractérisent I'expériraBoh du « baluchonnage » et spécifient le
dispositif. Elles sont importantes mais ne sont pmkderminantes pour la réussite de
'expérimentation. Elles apportent des précisiohc@respondent a des criteres comprenant
différentes options.
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Les conditions incontournables font parties du ertat influencant directement le dispositif
d’aide et de répit & domicile innovant. Ces coodgi correspondent a des éléments centraux,
prioritaires et déterminants sans lesquels le wdbannage » ne peut étre réalisé. Ainsi, ils
correspondent souvent aux obstacles qui viennemteir le déploiement du dispositif de type
« baluchonnage » en France. Nous appellerons égateoes conditions incontournables les
« points de vigilance ».

Il est primordial de s’attarder sur ces points dlance car ce sont eux qui déterminent en
grande patrtie, la réussite ou I'échec d’'une dénsaddbxpérimentation de « baluchonnage » dans
un département. Ces points de vigilance ont déjadéntifiés tout au long de notre étude et dans
plusieurs rapports qui ont abordé le sujet de llanfation de ce modele en France comme celui
de Frédérique Lucet.

Quelques exemples de points de vigildfite

1-réglementation sur la durée Iégale quotidienneaitail

2-colt, financement et pérennité financiere duisers’aide et de répit a domicile
3-recrutement et formation des intervenants sgp@8 aux personnes vulnérables (personnes
ageées et handicapées)

4-freins culturels et psychologiques des aidantslfaux s’occupant d’'un proche en perte
d’autonomie

5-chevauchement des fonctions de l'intervenanedetdomaine social et médico-social et
ambiguité dans les limites de I'exercice de I'inrant & domicile de type « baluchonneur ».
6-accessibilité géographique au dispositif : zormiune vs rurale

7-égalité d’acces au dispositif par la populatiomoyens financiers des aidants et aidés, présence
d’'aides sociales ou non, etc

Pour cette derniere partie de notre étude et eardedu temps qu’il nous manque, nous
proposons de distinguer les conditions incontouasatles conditions variables pour la mise en
place d'un dispositif de type « baluchonnage » ramée.

Précisons que ces critéeres ont été déterminés gracéémoignages et aux grandes tendances
obtenus a partir de notre questionnaire adress@@ustructures porteuses de ce type de projets
en France. De plus, nous avons bonifié et compkdéritéres avec I'étude réalisée en septembre
2011 par le Ministere des solidarités et de la smmésociale, la Caisse nationale des solidarités
et de la cohésion sociale (CNSA) ainsi qU'ENEIS €&in Il s’agit d’un guide pratique sur les
formules innovantes de répit et de soutien desw&sdiestiné aux porteurs de projets.

L’intérét d’établir cette liste de criteres résidetamment dans le fait qu’elle poura étre utilisée
pour la rédaction du cahier des charges en vueagdpdl a projet de « baluchonnage » par le
Conseil Général des Pyrénées Atlantiques.

Nos criteres reprennent les grands themes énoacésdtre questionnaire. Pour chaque section
de celui-ci, nous avons distingué les critéresrskds deux catégories établies plus haut.

19 Mémoire de Frédérique Lucéte modéle du « Baluchon Alzheimer » est-il adagtal France 22012, p.3.
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9.1. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LES GENERALITES DU
DISPOSITIF

9.1.A. les critéres centraux, incontournables,rjigimes

-Déterminer quelle sera la structure a l'origind’detion de « baluchonnage » (appel a projet) :
par exemple CG seulement, CG et ARS, CG et CNSAeCMSA, etc.

-Préciser comment le service sera financé.
-Préciser si la structure recevra des aides fieaesi
-Si oui, préciser si possible combien de tempsrieeire sera soutenue financierement

-Déterminer si le dispositif sera adosseé a unettre offrant déja d’autres services d’aide aux
aidants ou services d'aides a domicile.

-Déterminer comment la structure se conformeraexigences des normes du travail : 2 fois 12
heures, 3 fois 8 heures, 2 fois 6 heures plusslifdiheures, etc.

-Déterminer le territoire couvert par I'expérimetida du nouveau dispositif. Nous suggérons de
commencer par un territoire d’'intervention limiggr exemple : un péle gérontologique sur six
dans le département des Pyrénées Atlantiques.

9.1.B. les critéres variables, avec différentesonistpossibles

Au niveau du périmeétre du territoire couvert :

-décider de I'amplitude du territoire d’expérimdida : une ou plusieurs communes, un ou
plusieurs cantons, le département en totalité,Letachoix du territoire devra étre guidé par
plusieurs facteurs dont celui du temps de trajeff@ctuer par les intervenants et les frais de
déplacements qui représentent un cout supplémemtairr la structure.

Au niveau des caractéristiques du territoire :
- Décider du lieu d'implantation de la structurpaatir des besoins du le territoire

Pour cela, identifier au préalable :

- si d'autres structures offrent déja des servitee/pe « baluchonnage » dans le département (cf

Bayonne, Pau)

- les zones géographiques ou se concentrent lssrpers agées ou les personnes en perte
d’autonomie

- les zones géographiques ou se concentrent legistes sociales et médico-sociales de type
SAD sur le territoire

- les zones géographiques avec peu/aucune stristicigde ou meédico sociale (déserts
socio-médicaux) s’il y a lieu

- les zones géographiques pauvres/défavorisées
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-Déterminer si le projet s’'insérera dans un schéépartemental pour 'autonomie, dans une
convention avec la CNSA, etc.

-Déterminer qui mettra en ceuvre I'action ? (EHPABsociation, etc)

-Déterminer quelle sera la nature de la structurergpttra en ceuvre I'action (public, privé a but
non lucratif, privé a but lucratif, etc)

-Déterminer si le service sera prestataire ou ratzire

-Déterminer si le service sera autorisé/tarifépiase ou agree

-Déterminer si la structure appliquera la Conventimllective BAD (Branche de I'Aide a
Domicile).

9.2. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES CONCERNA NT LES
BENEFICIAIRES DU DISPOSITIF

9.2. A. les critéres variables, avec différentesoms possibles

-Déterminer le public cible :
-seulement des personnes atteintes de la malatlghéimer
-seulement les personnes agées
-seulement les personnes handicapées
- toutes ces catégories

-Etablir ou non des critéres de sélection pour familles qui solliciteront le dispositif de
« baluchonnage » (exemples : présence d’'une fEns®nne durant l'intervention, présence d’'un
couchage et de l'accés a une salle d’eau pourefiiehant, niveau d’insalubrité, présence
d'animaux domestiques, indisponibilité des intear#s, situation nécessitant plutét une
hospitalisation, etc).

9.3. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR FONC TIONNEMENT
GENERAL DU DISPOSITIF

9.3. A les critéres centraux, incontournables,rjigdimes

-Déterminer la durée des interventions : heuressjde répit/baluchonnage a offrir, au
minimum et au maximum

9.3. B les critéres variables, avec différentesooitpossibles

-Déterminer s’il y aura entrée en contact avecdadation « Baluchon Alzheimer » du
Québec pour mettre en place le dispositif
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-Déterminer s'il sera mis en place des listes diatt ou si la structure essaiera de donner une
date/réponse a la famille en demande

-Déterminer si le service pourra intervenir en aggeou non (exemple : en cas d’hospitalisation
ou d’accident de l'aidant familial)

-Déterminer vers qui l'aidant ou la famille deviadsesser pour obtenir un service de
baluchonnage

-Déterminer si la famille devra réserver a I'avatecservice de baluchonnage ou non
(si oui déterminer combien de temps a I'avance)

-Déterminer si la structure prévoira une possibiigu ou I'aidant pourrait séjourner pendant la
durée du répit

9.4. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LE F ONCTIONNEMENT
DETAILLE

9.4. A les critéres centraux, incontournables, rjgames

-Déterminer si le dispositif reprendra les fondataar de Baluchon Alzheimer Québec : pré-
baluchonnage, baluchonnage, post-baluchonnage

9.4. B les critéres variables, avec différentesonistpossibles

9.4.B.1 - Pré-baluchonnage :

-Déterminer si une visite de I'intervenant chefalmille avant le baluchonnage sera prévue (pour
favoriser une confiance mutuelle intervenant/aidaassurer I'aidant et l'aidé, recueillir des
informations sur l'aidé, etc)

-Déterminer si cette visite de courtoisie se feraquement par l'intervenant ou une autre
personne de la structure

-Déterminer s'il y aura la présence conjointe @gedint et de la personne bénéficiaire lors de
cette premiere visite

-Déterminer si durant cette visite, I'intervenamtueillera des informations sur I'aidé : habitudes
de vie, achats, nourriture (allergies, diabetejtes, degré de dépendance/démence, etc.

9.4.B.2 - Baluchonnage :

-Déterminer s’il sera admis la présence d’'une ¢igrersonne pendant la durée du baluchonnage
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-Déterminer si les habitudes de vie de I'aidé senmintenues (ex : infirmiére, aide ménageére,
visites d’amis, famille, etc...)

-Déterminer, dans le cas ou plusieurs interversmtelayeront pendant la durée du
baluchonnage, de prévoir ou non des temps de @i et/ou écrits.

-Déterminer si un journal d’'accompagnement (adimion de I'aidant) sera rédige par
lintervenant(e) pendant la durée du baluchonnage

-Déterminer, si présence d’un journal d’accompagranguel sera le délai de retour du journal
d’accompagnement a l'aidant.

-Déterminer s’il y'aura des activités de stimulatenvers I'aidé pendant le baluchonnage
(exercices de mémoire, lecture, etc)

9.4.B.3 - Post-baluchonnage :

-Déterminer s’il y'aura transfert de connaissarmmetse I'intervenant et I'aidant sur les bonnes
pratiques dans I'accompagnement au quotidien d#el'a

-Déterminer si I'aidant recevra, peu apres le Hadmoage, un questionnaire sur I'évaluation du
service du baluchonnage dans lequel il pourra aggsiimer son opinion, ses insatisfactions
et/ou ses commentaires.

-Déterminer s'il y aura évaluation réguliére deddisfaction des usagers

-Déterminer s'il sera effectué un suivi régulier faastructure de la situation de I'aidé apres le
baluchonnage

9.5. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LES COUTS POUR LES
FAMILLES ET LES BENEFICIAIRES

9.5. A. les critéres variables, avec différentesoms possibles

-Déterminer si la structure pourra répondre favieralent aux demandes de personnes ayant droit
a certaines prestations sociales (APA, PCH), agastéiscaux, aide sociale, etc.

-Déterminer quels seront les codts restant a claogeles familles (méme approximativement)

-Déterminer quels seront les tarifs pour les famitjui souhaitent obtenir un service de
baluchonnage

9.5. B. les critéres variables, avec différentasoop possibles

-Déterminer s’il sera mis en place des tarifs fitafees (a la semaine, a la nuitée, au wk-end, etc)
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-Déterminer si des prix seront différents selonaiees périodes (week end, jours fériés,
vacances scolaires, etc)

-Déterminer si la famille/I'aidant signera un cattdans lequel la structure s’engagera a
respecter les dates demandées, les conditiondigpésidu baluchonnage, ainsi qu’une facture
pour service rendu

-Déterminer si le paiement s’effectuera avant agéspervice rendu

-En cas de paiement avant service rendu, détermueties seront les conditions de
remboursement

-Déterminer si la famille/I'aidant pourra recevair recu de crédit d'impot pour le service de
baluchonnage

-Déterminer si la famille devra nourrir et logantervenant a ses frais

-Dans le cas ou deux intervenantes devront seaefndant la durée du baluchonnage, indiquer
si le codt de cette journée sera différent

-Si oui déterminer ce cout

-Déterminer qui prendra en charge les couts deadépient de I'intervenant

-Déterminer quel sera le co(t d’un km effectué pme intervention de baluchonnage
-Déterminer s’il sera demandé a 'aidant de préunimontant d’argent destiné a I'achat de
nourriture ou toute autre dépense imprévue/quatidi€pain frais, journal, etc) laissé a

I'intervenante

9.6. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LE P ERSONNEL
INTERVENANT DU DISPOSITIF

9.6. A. les critéres variables, avec différentesoms possibles

-Dans le cas ou la structure portant le dispodéibaluchonnage offre aussi des SAD, déterminer
si celle-ci s’appuiera sur le personnel déja présans la structure pour effectuer sa nouvelle
activité ou si elle engagera du personnel spééiaks formé exclusivement dans le
« baluchonnage ».

-Déterminer quelles seront les missions des intemts effectuant du « baluchonnage » (ce qu’il
doit et ne doit pas faire) soit : la nature exalge interventions d’accompagnement de type



« baluchonnage » (exemple : transferts, aide ailktte, aide a I'élimination, préparation et aide
a la prise des repas, aide a la prise de médicamamiivités de stimulation de I'aidé, Eff.

-Déterminer le nombre d’intervenant, le nombre dipq (s'il y a lieu), les roulements, pour
démarrer I'expérimentation

-Déterminer de quel corps de métier seront issisitervenants

-Déterminer si certaines formations ou expériemqefessionnelles constitueront des criteres de
sélection/recrutement (par exemple : formationdaaux personnes agées atteintes d’Alzheimer
ou maladies des personnes handicapées.

-Déterminer quelles qualités seront exigées popokte d’intervenant a domicile (par exemple:
qualité d’écoute, de patience, de tolérance, midinaet gout particulier pour le travail aupres de
personnes agées, handicapées et/ou atteintes difleh connaissance sur certaines pathologies
ou maladies neuro-dégénératives, qualités humaneslationnelles, capacités a communiquer
avec des personnes y compris de facon non vertalé®).

9.6. B. les critéres variables, avec différentesoop possibles

-Déterminer si un dipldome des meétiers de soinseoladiliere médico social sera suffisant pour
agir en tant gu’intervenant pour le dispositif deakuchonnage ».

- Décrire le processus de recrutement et de setedti personnel
-Décider de proposer ou non une formation a I'ermbaules intervenants

-Si oui, déterminer qui dispensera ces formatitng,durée, le lieu du déroulement et le
contenu/thémes de ces formations

-Déterminer la présence de formation continue aupuaur les intervenants effectuant I'activité
de type « baluchonnage ».

-Déterminer si des démarches particulieres seftettaées pour qu’il y ait mixité des
intervenants au détriment de n’avoir seulementitesvenantes ou une majorité d’intervenantes.

-Décider de prévoir ou non une sécurisation de$epsmnnels : via la mise en place d'une
astreinte technique en capacité de les aider damsituations difficiles ainsi que la présence
d'une fiche de numéros de professionnels conndidsapersonne aidée comme le médecin
traitant°

197 Ministére des solidarités et de la cohésion seci@hisse nationale des solidarités et de la comésiciale,

ENEIS ConseilGuide pratique a destination des porteurs de pspjedrmules innovantes de répit et de soutien des
aidants sept 2011, Version définitive, p.21.

18 bid, p.27.

1991bid, p.30.
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-Déterminer si des véhicules de services serorgepté ou si les intervenants se devront se
déplacer avec leurs véhicules persorfii@ls

-Déterminer si des temps de supervision régulierscontres/réunions, groupes d’échanges de
pratiques) seront mis en place pour le persontehienant afin: d’échanger/partager sur les
expériences, faire remonter des difficultés ou alysfionnements s'il y a lieu, favoriser le suivi
de la prise en charge (aspect important pour &itéules prestatiofd).

-Déterminer si un psychologue sera mis a la disiposidles intervenants pour les accompagner et
les soutenir dans leurs activit¥s

-Déterminer si une astreinte opérationnelle seseraila disposition des intervenants dans le cas
ou ils rencontreraient des problémes pendant tetiort®

-Déterminer si 'encadrement du dispositif serafigoa un ou plusieurs professionnels
-Si oui, déterminer clairement le role de ch&ttin

9.7. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LA F REQUENTATION
DU DISPOSITIF

9.7.A les critéres variables, avec différentesansipossibles

-Arréter une date pour le démarrage de I'expériatéont du service de « baluchonnage » dans le
département

9.7.B les critéres variables, avec différentesamstipossibles

- Définir des objectifs concernant les demandelsadigchonnage pendant la durée de
I'expérimentation :
- Déterminer un nombre de demandes qui pourroata&reptées au maximum par
semaine ou par mois)
- Déterminer un nombre de familles qui pourron¢ @idées au maximum la premiéere
année

-En présence d’'usagers réguliers, déterminerdilature fera intervenir le méme professionnel
dont la famille a déja eu les services auparaaitt e maintenir le lien de confiance établi avec
'aidant et I'aidé).

9.8. CRITERES INCONTOURNABLES ET VARIABLES SUR LA V ISIBILITE DU
NOUVEAU DISPOSITIF

200|hid, p.37
201 bid, p.33
2021 dem
2031 dem
24 bid, p.32



9.8. A les critéres variables, avec différentesomst possibles

-Déterminer s’il y aura communication sur le progsit : des démarches pour que le nouveau
dispositif ne manque de visibilité et soit mieuxgpktonnu par la population du 64 ou encore des
activités de promotion pour éviter de proposer affite concurrente ou redondante sur le
territoire?®®

9.8. B les critéres variables, avec différentesooitpossibles

-Déterminer par quels moyens sera communiquéeadiade « baluchonnage » dans le
département

-Déterminer de mener 'action en partenariat avaattes acteurs ou non

- Si oui, déterminer les partenaires (nature, nent@LIC, MAIA, plateforme de répit et
d’accompagnement, organismes médicaux sociauxdiotes, etc...

-Déterminer quelle sera la dénomination de I'actlertype « baluchonnage ».

Pour conclure cette derniere section de notre étndes pensons qu’il serait maintenant
intéressant de procéder a I'examen approfondi degeas établis ci-dessus, avec une insistance
particuliere sur les points de vigilance. |l sepattinent de tirer un enseignement des réalisation
effectuées dans les autres départements en identidfe qui a fonctionné (et ce qui n'a pas
fonctionné) en termes de « baluchonnage » touthenchant a savoir pourquoi la situation est
telle dans un territoire plutdét qu’un autre. Il fsa notamment se pencher sur les caractéristiques
du territoire, de la population, du financementagtrant les projets de « baluchonnage », etc.

Ensuite, pour chacune des deux catégories deewitén suggére d’énoncer plusieurs scénarii
possibles dans le département des PA en préconisanbption a privilégier. En procédant de
cette fagon, les conditions nécessaires a I'exmdriation du dispositif de type « baluchonnage »
dans le département seront plus facilement réuAiesi, I'expérience du « baluchonnage » dans
les Pyrénées-Atlantiques aura plus de chance dieeterers une réussite et idéalement vers une
pérennisation du modéle.

2% |bid, p.19
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CONCLUSION

Le modéle du « Baluchon Alzheimer » développé deplus de 10 ans au Québec, commence a
émerger et a rencontrer du succes sur le terrii@rgais. L'enquéte menée a travers notre étude
de faisabilité démontre que I'on s’en inspire despn plus en France en 'élargissant notamment
a toutes les personnes vulnérables : handicapégees.

La multiplication des porteurs de projets s’appuysan le modele d’accompagnement et de répit
a domicile du « Baluchon Alzheimer » montre toiritérét des acteurs francais pour ce dispositif
innovant.

I met également en évidence lintérét des compara internationales car cette démarche
permet de recueillir des informations sur d’aufpestiques, inconnues dans son pays, mais au
caractere pertinent et innovant dans un domairgsaré

Cependant, des dissemblances demeurent entre lkeeQeé la France, notamment au niveau
juridique, social et culturel en ce qui concerredé et le maintien & domicile des personnes
vulnérables en perte d’autonomie. En I'état actigela |€gislation, le « Baluchon Alzheimer » ne
peut pas étre appliqué entierement sous sa fquéleécoise en France.

Cela dit, on peut largement s’en inspirer dansaire du code du travail francais. Ce modéle du
« baluchonnage » québécois a tout intérét a seoglEpken France, méme s'il rencontre des
obstacles, car il constitue un dispositif inexpJarovant et qui s’inscrit pertinemment dans la
conjoncture démographique actuelle.

Enfin, nous souhaitons clore cette étude en memtionla tenue d’'une journée d'information et
de réflexion sur la possibilité de créer des sewide répit et accompagnement a domicile, a la
fin du mois de mai 2013 a Paris. Cet événement margué par la venue de Mme Guylaine
Martin, Directrice générale de « Baluchon Alzheimdvlontréal. Cette journée sera I'occasion
d’accroitre la visibilité de la Fondation en abortdlases fondamentaux, d’échanger sur les
obstacles de son déploiement (Iégislation, finamrgmfreins culturels, etc), permettre aux
porteurs de projets d'échanger sur leurs expéseoaeencore engager la création d’'un réseau
d’'acteurs afin de travailler de fagon transvers@lela permettra de renforcer I'implantation du
dispositif en France, soutenir les expérimentatienscours et d’accompagner les nouveaux
projets.

Rappelons que le répit des aidants familiaux est goestion capitale devant la perte

d’autonomie d’'un proche, devenu vulnérable. Nousrees tous potentiellement concernés par
cette réalité, d’ou I'importance de s’y attarder.
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