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C’est le temps des vacances, mais beaucoup

de proches aidants n'en profiteront pas.

En France, le droit au répit demeure un point

faible de la politique d'aide a 'autonomie.

JEAN-CHRISTOPHE MARTINEAU

ouffler, prendre dutemps pour soi. A Gennevilliers

(Hauts-de-Seine), Monique et Roland Gauthier

aimeraient se délester un peu de la charge que

représente I'accompagnement de leur fille
Delphine, 50 ans, atteinte de la maladie d’Alzheimer.
«Aller au cinéma, partir en vacances tous lesdeux, c’est
impossible... Avecles confinements, son état s'est dégradé
etnécessite une présence quotidienne. Alors on serelaie,
explique Monique. Seule, je ne pourrais pasyarriver. Nous
avons recruté un auxiliaire de vie quivient un aprés-midi
parsemaine. Cesttres difficile de trouver des personnes
pour s'occuper de ce type demalades. Ilyaunaccueil de
jour pour les jeunes, comme elle, mais il se situe a Paris.
Et puis, avec |’évolution de lamaladie, elle ne veut plus
sortir. Onvitaujourlejour... Clest trés dur! »
Lerépitdes aidants se révele 'un des maillons faibles dela
politique de soutien a l'autonomie. Les pouvoirs publics
le savent et ont lancé lastratégie nationale « Agir pourles
aidants 2020-2022 »,un plan doté de 105 millions d’euros
pourrenforcer les solutions de répit. « Mais pour'instant,
rienn'abougg... », pointe Benoit Durand, directeur déle-
gué del'association France Alzheimer.

DES DEMARCHES COMPLEXES

Il existe déja un droit au répit, institué par la loi d’adap-
tation de la société au vieillissement (2014): une aide de
510 € par an pour financer un hébergement temporaire,
unaccueil de jour oul'intervention d’un professionnel
adomicile afin de permettre a l'aidant de se reposer. Ce
dispositif peut étre activé uniquement lorsque le plafond
du plan d’aide de I'allocation personnalisée d’autono-
mie (APA) estatteint. Ce qui limite son déploiement.
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«A celas’ajoutent des disparités entre départements et
une complexité administrative qui décourage. Dansnotre
réseau, les personnes qui sont parvenues a aller au bout
des démarches doivent se compter sur les doigts d'une
main... » ironise Benoit Durand. Quant aux places d’ac-
cueil dejour et d’hébergement temporaire, leurnombre -
plusde30000-demeureinsuffisant. « llyaunedistorsion
entrel'offre etles besoins, poursuit-il. Celavarie selon les
territoires, ily a des listes d’attente... »

Comme le collectif]e t'aide, qui regroupe 27 associations
etorganismes de soutien auxaidants, France Alzheimer
milite pour la généralisation du « baluchonnage », selon
le modele congu au Québec, a savoir la présence d'un
professionnel unique a domicile pendant toute la durée
del’absence del'aidant. Expérimentée jusqu’alafin 2023
dansune quarantaine de structures, laformule est plé-
biscitée par les concernés. Maiselle est onéreuse : 600
a700 € lesvingt-quatre heures. Elle est rendue possible
aujourd’hui grace aux partenariats financiers que les ser-
vices de baluchon (voir linfographie pages 22-23) ont noués
avec des fondations, des caisses deretraite, desmutuelles,
afinde réduire le reste a charge des familles.
«Sionprenaiten compteles dépenses desoins des aidants
qui craquent, les hospitalisations évitables, je ne sais pas
ce qui cotiterait le plus cher, remarque Morgane Hiron,
déléguée générale du collectifJe t’aide. Nous demandons
que le répit soit considéré comme un soin a part entiere,
prescrit par le médecin et pris en charge par la sécurité
sociale. » Le 26 mars, le candidat Emmanuel Macrona
promis d’instaurer « aumoins » deux semaines de répit par
anpour lesaidants, grace a une solution de remplacement
adomicile ou en établissement spécialisé. A suivre... ®
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