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1-Introduction

1.1. Le contexte de I'étude

L’adoption en France, en février 2008, du plan Alrier témoigne a la fois de la prise de
conscience de I'ampleur de cette maladie, et dgpsaificité, mais aussi de la nécessité de
prendre en compte les aidants dans les politigaesadté et les politiques sociales en faveur
des personnes touchées par la maladie d’Alzhef@@mi les mesures, un développement des
dispositifs destinés a soulager le fardeau desntdast inscrit dans I'axe 1 (Améliorer la
qualité de vie des malades et des aidants) avdamnuent la mesure intitulée

« Développement et diversification des structueesagpit».

Une des spécificités de cette maladie chroniqualestoncerner 'ensemble de I‘entourage
familial. Diverses études ont mis en évidence flardeau » des aidants, et méme si des
approches différentes émergemalorisant des effets « positifs » pour les aigaitreste que
I'épuisement d’'un certain nombre d’aidants est tai@s autant a travers des enquétes que
dans les observations des professionnels qui [@®elpent.

Le besoin de répit des aidants inforiétsuve comme réponses notamment I'accueil de jour
et ’hébergement temporaire.

Ces dispositifs ont été envisagés au départ, ilpjugieurs années, dans des perspectives
différentes, pour prendre en compte divers besibdsspersonnes ageées. Ainsi la circulaire du
7 avril 1982 définit la finalité de ces structures comme devépbndre a des « situations de
réadaptation sociale, d'inadaptation du logemenésapn séjour hospitalier, de mauvais état
ou dinconfort de I'habitat pendant la période d#m, d’insécurité due a lisolement
géographique du domicile, de manque de transportd@autres moyens de liaison,
particulierement en milieu rural et zone de monéagnCes besoins ont été en partie couverts
par une amélioration des conditions de vie maisautre volet de besoins est apparu,
concernant I'accompagnement des situations deridétion des fonctions intellectuelles
supérieures, le soutien des aidants informels.

Mais ces dispositifs d'accueil temporaire, et natent l'accueil de jour présentent
également une dimension que certains qualifienthdeapeutique pour les malades eux-
mémes : dans ce contexte, des attentes peuvergxgirenées par les aidants concernant la
prise en charge de leur parent malade.

Afin d’apporter des pistes de travail pour le dépplement des réponses en matiere d’accueil
temporaire, la CNSA a entrepris d’engager une éudditative sur ce sujet.

! N. Rigaud L'aide informelle aux personnes agéemeites : fardeau ou expérience significative ?
Psychol NeuroPsychiatr Vieil 2009 ; 7(1) : 57-63.

2 Les aidants « informels » sont les conjoints @mires de famille qui voient leur vie « restrejnde le

besoin de fournir des soins a une autre personneejpeut plus vivre a domicile sans aide » (d&éini de
I'association britannique des aidants)

3 Circulaire dite Francesci n° 82-13 du 7 avril 1982
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1.2. Les objectifs poursuivis

Dans le cadre du plan Alzheimer, et dans un coaté&trecherche de réponses adaptées aux
malades et aux aidants informels qui assurent &gehd’'un conjoint ou d'un parent en
incapacité, une analyse du fonctionnement desce=nd’accueil temporaire -par opposition
aux dispositifs d’accueil permanent- des conditiates leur réussite et des difficultés
rencontrées est indéniablement nécessaire avantviséger la poursuite de leur
développement.

Les objectifs de cette étude qualitative sont dérmen évidence les attentes des aidants et
des professionnels, les freins et les facteurs élssite identifiés par les institutions de
controle et de tutelle, par les professionnelsastlps usagers de ces dispositifs d’accueil
temporaire, que sont les accueils de jour et Iesces d’hébergement temporaire.

Parmi les freins a explorer, la question des trarispfait I'objet d’'une interrogation
spécifique.

1.3. Les phases de I'étude

Cette étude confiée a Géronto-Clef , comprend 2¢sha

— Phase 1 : élaboration de la méthodologie, congtruct'un échantillon, construction de
grilles, validation de la méthode

— Phase 2 : Analyse des facteurs de réussite etsfréinla mise en ceuvre ou au
fonctionnement des accueils de jour et hébergententporaires, ainsi que des attentes
des personnes et de leurs familles. Cette 2° ptasgrend 2 parties a) une étude de
'impact de la mise en ceuvre des deux décretsurestaun forfait journalier de frais de
transport, b) I'analyse des facteurs de réussitdeofreins de ces dispositifs de répit, des
attentes des bénéficiaires. Cette analyse s’apgure des rencontres avec des
représentants des institutions, des acteurs gdogigaes, avec des visites sur site
d’établissements, des entretiens avec des profesdgde santé, et des entretiens avec
aidants.

2. Méthodes d’investigation

2.1. Les entités considérées: les services dhéber gement
temporaire et d’accueil de jour

2.1.1. Définition générale de I'accueil temporaire

L'« accueil temporaire a été défini comme tel par le décret du 17 raaesf. Il s'adresse
«aux personnes handicapées de tous ages et auxnpess@gées et s'entend comme un
accueil organisé pour une durée limitée, le caséach sur un mode séquentiel, a temps

“’accueil temporaire est fixé par le décret n°2@34-du 17 mars 2004 relatif & la définition et@rdanisation
de l'accueil temporaire des personnes handicaféEsgersonnes agées.
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complet ou partiel, avec ou sans hébergement, ypdsnen accueil de jour Il vise a
développer ou maintenir les acquis et I'autonongidad personne accueillie et faciliter ou
préserver son intégration sociale.

« L'accueil temporaire peut étre organisé en compléndes prises en charge habituelles en
établissements et services, qu'il s'agisse d'ésdainents de santé au sens de l'article L. 6111-
2 du code de la santé publique ou d'établissensadisiux ou médico-sociaux au sens du | de
I'article L. 312-1 du code de I'action sociale esdamilles.

Selon le décret, I'accueil temporaire vise, seksdas :

a) A organiser, pour les intéresses, des périoaese@it ou des périodes de transition entre
deux prises en charge, des réponses a une intésruptiomentanée de prise en charge ou
une réponse adaptée a une modification ponctuellmomentanée de leurs besoins ou a une
situation d'urgence ;

b) A organiser, pour l'entourage, des périodes épitrou a relayer, en cas de besoin, les
interventions des professionnels des établissementervices ou des aidants familiaux,
bénévoles ou professionnels, assurant habituelleri@ocompagnement ou la prise en
charge.

[ll. - L'accueil temporaire est mis en ceuvre pas kablissements et services sociaux et
meédico-sociaux mentionnés aux 2°, 6°, 7° et 12Pdkul'article L. 312-1 du code de l'action
sociale et des familles.

Ainsi I'accueil temporaire comprend des dispositifaiccueil de jour et d’hébergement
temporaire. Cet ensemble s’adresse aux personges &j handicapées dont le maintien a
domicile est momentanément compromis. Il vise, &airganiser des périodes de transition
entre deux types de prise en charge (préparatiom detour a domicile aprés une
hospitalisation, réponse a une interruption monmeydade prise en charge ou a une
modification ponctuelle de situation), soit a ongan pour les aidants familiaux des périodes
de répit, ou des relais entre des interventiongrdiessionnels et naturels.

La notion d’accueil temporaire est antérieure decélaccueil de jour plus récente, et s’est
développé des les années 80.

2.1.2. Définition de I'hébergement temporaire

Le dispositif hébergement temporapeut étre autonome ou rattaché a une structunga¢gh
SSIAD...). C'est un établissement social et médictiadodéfini par le code de I'action
sociale et des familles. Les services d’hébergentemtporaire proposent des accueils
d’internat limités dans le temps, et s’adressenis personnes dont la vie a domicile est
momentanément perturbée. Ce dispositif peut égaledtee utilisé comme essai de vie en
collectivité, pour préparer une entrée « définitiven établissement Ehpad.

2.1.3. Définition de 'accueil de jour

Comme les services d’hébergement temporaire, legesed’accueil de joupeuvent étre
autonomes ou rattachés a une structure (Ehpad,5S)Aet rentrent dans la catégorie des
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établissements sociaux et médico-sociaux définisI@acode de I'action sociale et des
familles

Les centres d’accueil de jour proposent des accadih journée a des personnes agées, dans
une perspective de prévention : prévention de isgpuent et de l'isolement des aidants qui
sont des faits constatés et admis par le milieorgélogique, et prévention de I'aggravation
de I'état des malades.

2.2. Echantillonnage

2.2.1. Bases d’établissements considérées

Pour mener cette étude, Géronto-clef s’appuie sarhase de données qu’il a constitué dans
le cadre de précédentes études menées sur ce:theme
» étude HAS-CNSA « Analyse des effets de I'HT suddeenir des personnes agées, en
lien avec la charge des aidants »
— base de données : 60 établissements (départerapriésentés : Aude, Hérault,
Gard, Lozere, Pyrénées Orientales, Aveyron, Cantal)
— données qualitatives issues d’entretiens réaligpeea d'institutions, et auprés
d’aidants informels
— données qualitatives issues d’entretiens réaligpeea d'institutions, et auprés
d’aidants informels (26 entretiens réalisés)

e accompagnement d’'une expérimentation d’hébergert@mporaire concernant des
patients malades Alzheimer (DASES - ville de Raris
— base de données : 4 Ehpad assurant une activiééetfpement temporaire et
8 accueils de jour

Gérontoclef bénéficie également de la participatien’URIOPSS-Languedoc Roussillon a
cette étude qui a accepté de communiquer les demaéeeillies dans le cadre d’un groupe de
travail (Gard—Languedoc Roussillon) sur la problégquee des transports en accueil de jour.
Ces bases de données sont utilisées pour consgatuéchantillons et mener les explorations
gualitatives.

2.2.2. Choix des établissements inclus dans I'inves  tigation

Pour réaliser les premieres investigations liee$a goroblématique des transports, un
échantillon est constitué de 18 établissementsidetocriteres suivants :
- représentation des difféerentes régions (Languedncs$tllon, Midi-Pyrénées,
Auvergne, Paris/ lle de France)
- répartition entre les 3 catégories juridiques (&abment public, établissement privé
associatif, établissement privé lucratif)
- établissements disposant d’un type d’accueil teaipwiou des deux types (accueil de
jour et hébergement temporaire)
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2.2.3. Choix des acteurs pour les entrevues

Les institutions DDASS et conseils généraux :
- cadres (direction des établissements, de la ftatific) des conseils généraux des 8
départements des régions considérees
- inspecteurs des DDASS chargés des établissement8 départements des régions
considérées

Etablissements médico-sociaux :
- directeurs, cadres responsables des services défisggments de ['échantillon
susnommeé
- administrateurs de centres d’accueil de jour (emgdndu dossier transports)

Coordinations gérontologiques :
- Clics des départements de I'échantillon.

Entreprises de transport :
- Entreprises de transports travaillant en relatioveca les établissements de
I'échantillon.

Usagers :

L’échantillon des aidants se décompose en 2 grouges aidants bénéficiant d’'un dispositif
d’accueil temporaire, et des aidants ne bénéfigpantd’'un tel type de réponse.

Le recrutement des personnes aidantes utiliseleses suivantes :

- L’échantillon des aidants bénéficiant ou ayant Kfiée d’'un dispositif d’accueil
temporaire est recruté dans le cadre de I'échantitles établissements et services
présenté supra : exploitation de la base de domied'gtude réalisée par Géronto-
Clef (2008-2009) « Analyse des effets de I'hébergetntemporaire sur le devenir des
personnes agées en perte d'autonomie en lien avechdarge de leurs aidants
informels » commanditée par la CNSA et I'HAS, etrelation avec des consultations
mémoire, des professionnels sociaux et de samgaion avec des patients.

- Aidants n‘ayant pas recours aux services d’hébesggntemporaire et d’accueil de
jour : L’échantillon des aidants ne bénéficiant pasdispositif d’accueil temporaire
est constitué en relation avec des consultatiomaairé, des professionnels sociaux et
de santé en relation avec des patients.

A ces entretiens s’ajoutent des consultations cémehtaires menées auprés de DRASS,
caisse de retraite complémentaire, collectivitéslks.
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2.3. Investigations conduites

2.3.1. Types d’investigations

Les investigations menées sont de caractere difalitatilisant principalement la
méthodologie de I'entretien (entretien téléphonjardretien de face a face).

Pour chaque catégorie d'acteurs un questionnairenetgrille d’entretien spécifiques sont
congus.

Les institutions DDASS et conseils généraux :
- Entretiens avec les responsables des « directiensopnes agées » des conseils
généraux et inspecteurs des DDASS : 8 responsal@esonseils généraux, et 5
inspecteurs de DDASS.

Etablissements médico-sociaux :
- Questionnaire administré par téléphone a 23 étatients
- Entretiens approfondis menés avec 15 établissements

Coordinations gérontologiques :
- Entretiens avec 5 Clics

Entreprises de transport :
- entretiens téléphoniques aupres de 6 entreprisgartgport
- examen de devis et conventions de transports

Usagers :
- entretiens de face a face avec 22 aidants informels

Déroulement des entretiens avec les responsables saleice d’établissement et
d’administrations :

Un premier contact téléphonique est pris pour ifilente bon interlocuteur et présenter les
objectifs de I'étude, une demande de rendez-vausoesiulée.

Les personnes sont informées du cadre de l'étudesab objectifs et les regles de
confidentialité sont énoncées.

Le guide d’entretien peut étre envoyeé a la demaledegorofessionnels.

L’entretien se déroule soit dans le service, sig, soit par téléphone. Les criteres de choix
tiennent a la pertinence a se rendre sur un gtedntre de plusieurs professionnels, visite
d’'un établissement), la distance géographiqueisiaodibilité des interlocuteurs.

Une prise de notes est effectuée pendant I'entretie

Aprés analyse des données recueillies, un 2° @mtrgieut étre sollicité aupres des
interlocuteurs pour approfondissement d’un point.

L’entretien peut étre également complété par lasglbation d’autres acteurs, suggéré par
I'interlocuteur initial. Dans ce cas, la méme mélblogie est suivie (1° prise de contact
téléphonique, demande de rendez-vols...
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Déroulement des entretiens avec les aidants :

Les personnes aidantes sont recrutées par I'unlidpssitifs cités ci-dessus, en concertation
avec Géronto-Clef . Leur accord de principe edtigeq ce stade.

Les investigateurs prennent un contact avec I'digan voie téléphonique afin de confirmer
leur accord pour participer a un entretien et kmiger (date, lieu). Cet entretien peut se
dérouler au domicile de 'aidant, ou dans un aligte de son choix. Sa durée est de 1 heure a
1 heure 30 maximum.

Les personnes sont informées du cadre de l'étudesab objectifs et les regles de
confidentialité sont rappelées.

La méthodologie de I'entretien est I'entretien deef a face semi-directif, avec les techniques
d’écoute distanciée propres a cette méthode.

L’entretiens’imposecommetechnique de recueil des données, puisqu’il s@gitecueillir le
point de vue des usagers. Soutenu par une tratoecceeste le plus possible plus proche de
la conversation que du questionnaire, afin desdaiplace a I'élaboration discursive et idéelle
de la personne interrogée. Annoncant systématiqutelobjet de la recherche, en préalable a
I'entretien, l'interviewer suscite ainsi I'analydes interviewés sur la question de recherche.
Les entretiens sont enregistrés puis retransorigtenso.

Elaboration du guide d’entretien avec les aidants :
Un guide d’entretien est élaboré en 2 temps :
- reprise de la trame du guide d’entretien utilisérple volet qualitatif de I'enquéte
« Analyse des effets de I'hnébergement temporairdesdevenir des personnes agees
en perte d'autonomie en lien avec la charge deslaidants informels », et
développement d’items complémentaires relatifs adilamension financiere des
dispositifs, a I'organisation matérielle)
- test du nouveau guide sur 2 entretiens : analyseedtretiens, critique de la grille,
ajustements
- rédaction d’'une grille d’entretien pour I'étude.

2.3.2. Informations recueillies dans le cadre des e  ntretiens

Items des questionnaires et grilles d’entretienidigtstutions de tutelle et de contrdle :

- Roéle du conseil général dans la promotion et leelbfppement de I'accueill
temporaire : politique menée par le départemengntations générales du schéma
gérontologique, traitement de l'accueil temporaglens le cadre du schéma
(préparation et suivi), analyses des besoins gedipour connaitre les demandes et
attentes en matiére d’accueil temporaire, rélecdesentions tripartites dans la mise
en place ou le développement de I'accueil tempayair

- visibilité des places en hébergement temporairacetieil de jour du département,
réalité de la pratique de l'accueil de jour et deébbergement temporaire dans le
département, distorsions percues entre les plagesisées et les places réellement
créees,

- démarche d’évaluation des dispositifs d’hébergerteanporaire et d’accueil de jour

- Attitude des acteurs locaux par rapport au déysoent des réponses d’accueil
temporaire, présence de porteurs de projet prétsrgager sur I'accueil temporaire,
éventuelles difficultés dans la mise en ceuvre dgsts
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- liens y a-t-il entre les services de maintien a idden et accueil de jour et hébergement
temporaire

- Données qui remontent des instances de coordinatiaes équipes EMS sur la pratique de
I'accueil de jour ou de I'hébergement temporairerpgport aux plans d’aide proposés

- Tarification des places d’accueil temporaire (spfatiqués)

- Regles dattribution de 'APA et de l'aide socialeaccueil temporaire (montants, délais,
durées, possibilité de prise en charge d'urgenpeysibilité de prise en charge des
transports en accueil de jour dans le plan d'éd®A),

- Les effets des décrets de 2007 sur le développemesnaccueils de jour, leur fréquentation,
des demandes de prise en charge.

Items des questionnaires et grilles d’entretienédaklissements médico-sociaux :
- ldentification de I'établissement, statut, orgati®g date de création,
0 services proposeés, capacité, file active, listételse (participation éventuelle
a une MAIA, une coordination locale (Clic, réseausdnté...) une PFR)
o Origine de l'ouverture de I'hébergement temporaist/ou de l'accueil de
jour ?
o Démarche de communication lors de la création dexep d’accueil
temporaire, ou postérieurement
o0 Reédaction d’'un projet ( loi 2002/2) relatif a I'h&igement temporaire ou
I'accueil de jour (ses axes principaux), d'un edgént intérieur d’'un livret
d’accueil, d’'un contrat de séjour
o Personnels dédiés ou commun avec d'autres ser(imaabre de salariés,
nombre ETP, qualifications, actions de formation @@ soutien pour le
personnel
o Signature d’'une convention tripartie (contenu dedavention)
criteres d’admission des résidants
o démarche d’évaluation des dispositifs hébergensnporaire et/ou accueil de
jour
o Etablissement ayant plusieurs services : éditioncdmptes administratifs
distincts, analyse des charges de chaque service
- les relations avec l'environnement de l'accueil jder ou de I'hébergement
temporaire (au sein de I'établissement et a Igsté de I'établissement : possibilité
de bénéficier des autres services de la structopagtenariat avec des services
extérieurs (SAD, SSIAD, hopital etc...), relationseeMes professionnels de santé
libéraux insertion de la réponse de répit dansfiligee,
- les attentes et demandes des familles
- actions menées aupres des aidants : groupes de,gaoupes d’échanges
- les besoins actuels et futurs en accueil temporair

(@)

- organisation et fonctionnement de I'accueiljder :

o les jours et horaires d’ouverture, périodes de &wune annuelle, limitation
(minimum et maximum) dans le nombre de jours parasee ou par mois pour
les usagers, jours de fréquentation imposés nauedcen %2 journée, jours
les plus demandés, prix facturé par jour, postibd’inclusion dans le plan
APA
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o
o

possibilité d’accueil conjoint de I'aidant inform@mille) avec le malade ?
possibilité d’intervention des professionnels duintien a domicile dans
I'accueil de jour ( aide a domicile, aide soigndimg)

organisation et fonctionnement de I'hébergementporaire:

o
o

durées de séjour,
situation des lits d’accueil temporaire (lits dédagl diffus)

organisation des transports en accueil de jour

o

0]
o
0]

o
o

motifs et objectifs poursuivis par I'accueil de joan matiére de transports
analyse du colt du transport pour 'ensemble dadests

individualisation d’'un compte transports dans Impte administratif
organisation des transports depuis les décret9deé 2décrire la démarche de
I'établissement, le type de convention signée,

réle de la DDASS dans le montage du dispositif tde@ssports, puis dans le
mis en ceuvre : procédure suivie, mode de calculaddotation, modes de
reglement, pieces demandées, somme recue en &@08le la situation pour
I'exercice en cours (2009)

Relations avec le transporteur :

Mode d’adoption de la convention avec le transpori@égociation, termes de
la convention

regles de fonctionnement (horaires, mode de pmseharge des personnes,
formation...)

codts/nombre de déplacements/ kms parcourus

Relations avec les usagers :

Nombre de bénéficiaires du dispositif transportgmbre de jours,
plafonnement éventuel, distances parcourues

Choix des résidents a qui est proposé le senaresport (criteres)

Reste a charge éventuel pour les usagers

Des documents tels que des conventions de trasspiodes devis sont sollicités aupres des
accueils de jour ou des transporteurs interviewés

Iltems du guestionnaire en direction des DDASShttéue des transports :

nombre de services d’accueil de jour, nombre deceglainstallées, taux de

remplissage

nombre d’établissements ayant signé une converdmriransports, nature de la

convention

raisons pour lesquelles les autres n'ont pas sigreonvention

estimations des besoins en matiere de transport

procédure proposeée par la DDASS pour le versemeniordait transports, modes de

calcul et de réglement, documents et pieces exigdasme versée en 2008 pour les
transports

état de la situation pour I'exercice en cours (3009
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Items des questionnaires et grilles d’entretienadseprises de transport :

- identification de I'entreprise

- identification des clients (accueils de jour etwts individuels)

- volume d’activités avec les accueils de jour cBepburcentage par rapport ) I'activité
globale

- territoire couvert

- codt du transport (modes de calcul, abattementstpansports groupés)

- financement du transport pour les clients

- véhicules utilisés, personnel

- relations avec I'accueil de jour (réunions, formatdes chauffeurs)

- type de convention signée

- difficultés rencontrées dans l'organisation du $@ort des personnes agées vers les
accueils de jour

Items du guide d’entretien des usagers (aidandsnrels) :
L’élaboration de la grille d’entretien est une @agassique dans une démarche de recherche
qui consiste a construire une trame de questionnerser la base des connaissances
préalables sur le theme. La trame d’entretien repriverses thématiques choisies pour leur
potentielle pertinence dans la compréhension dasgpes de recours a I'accueil temporaire.
Cette étape a été finalisée apres un test dellla lgris de deux entretiens exploratoires.
- Recueil des données « sociographigues » concdmpeatsonne malade et I'aidant
- Position de I'aidant par rapport a la personneaitlgistoire familiale et relationnelle.
Position du malade au sein de sa famille, reladiet 'aidant « principal »
- Les pathologies cognitives : recueil de I'histaleela maladie et de ses ‘signes’
- Représentations de la maladie
- Parcours et suivi depuis le diagnostic de la maladi
- Examiner quand et comment la demande des aidanserd&es de soutien ou de
remplacement s’exprime ; pour les aidants ayarmtursca un dispositif accueil de jour
ou hébergement temporaire : quand et commenthta@a@u recours a 'un ou l'autre
des dispositifs
- Représentations des dispositifs dits « de régibrnnaissance et expérience de l'aidant
de ces dispositifs : information et vecteurs d'miation, expérience des dispositifs
hébergement temporaire et accueil de jour, atteitpgyement ( le colt, les activités,
le soutien, I'organisation, relation avec les psiennels....), apport pour la personne
malade, pour son aidant (usage de I'accueil tenmeopar I'aidant, transformation du
mode de vie, gestion des crises ...)
0 repérer les obstacles a la fréquentation (accéssibulturelle, géographique,
economique, institutionnelle)
0 participation de l'aidant a d’autres dispositifs @it (groupe de parole,
coping, formation/information, atelier de réhalailion)
0 services d’aide a domicile présents, choix d'unetyfe service (a domicile
et/ou en institution)
- Pour les usagers d’un accueil de jour :
- mode de transport ( ou combinaison de modes dspoas), raison de ce choix, colt
et financement ; type d’accompagnement humairsatili
- besoins spécifiques en matiere de transport veescureil de jour
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- organisation et mode de transport paraissant lexraeapté (taxi, VSL, transport en

commun, vehicule familial...)

Prenant pour base les connaissances acquisesdatpiétes précédemment réalisées par
Géronto-clef, nous avons réalisé une grande pdeiaos entretiens dans des départements
dont nous connaissions assez précisement le®sttifpet leur accessibilité. Le recrutement
des personnes enquétées s’est ainsi fait graeeda ke professionnelles de Clics, et a partir
de la liste d’aidants de personnes malades d’Atzbeiqui avaient précédemment répondu a
une enquéte de Géronto-clef. Dans le questionneménen ceuvre, il s’est plus agi pour
nous de rechercher la variabilité que la repréeseitéa Certaines hypotheses préalables ont
présidé a la recherche de cette variabilité : teeyde milieu socioculturel, 'age et la position
de l'aidant par rapport a la personne malade peavanfluencer le rapport aux structures
d’hébergement temporaire. Nous avons donc cherche&neontrer des personnes qui
fréequentaient une de ces structures et des persoqumene les fréquentaient pas, mais
également des aidants ‘ enfants de la personnadmdkt des aidants ‘conjoints de la
personne malade’, des aidants hommes et des aiflemtees, des personnes malades
hommes et des personnes malades femmes. Cepentantibn théorique se heurte parfois
a la réalité démographique et/ou culturelle diemnts-enfants de la personne malade sont en
grande majorité des femmes et nous avons peuldgisitis ou I'aidant principal est un fils (2
sur 22). Nous avons donc réalisé des entrediepses de 14 aidants dont le proche a ou a eu
recours a I'une ou l'autre des structures d’acctegiiporaire ; entretiens aupres de 4 aidants
dont le proche n’a fréquenté ni I'une ni l'autkes structures accueil de jour ou hébergement
temporaire.

2.4. Méthodes d’analyse

Dans le cadre d’'une approche qualitative, on ret@mme critére de constitution d’un
échantillon le critére dit de saturation. Par ceitde saturation on entend le phénoméne qui
apparait au bout d’'un certain nombre d’entreti@rsgue les données recueillies ne sont plus
nouvelles. Alors, poursuivre la collecte de donrestgievenue inutile.

L’analyse des entretiens avec les professionnalgpeésentant d’institutions est une analyse
classique de contenu, en référence aux itemsghdlad’entretien.

Concernant les usagers, I'objectif est d'identifies facteurs favorisant ou défavorisant la
fréequentation de structures d’hébergement tempmgrdarsque cette offre est en théorie
accessible (c'est-a-dire que l'offre existe dansrayon inférieur a 50 km du domicile de
l'aidant).

La méthode d’'analysa consisté a discerner et construire, a partiréess de situations, un
ensemble de descripteurs pertinents pour la corapsitn du recours ou du non recours a
I’'hébergement temporaire de la part des usagerbé\&iluation de la part de chacune des
dimensions préalablement imaginées comme explestigst une partie de Il'analyse,
(autrement dit s’ancrant dans une démarche hypothdéductive) celle-ci ne s’y résume
pas. La perspective de la personne interrogée)é&pgdans I'entretien a développer sa propre
analyse, en est une autre partie. Par ailleursiglaeur qualitative’ (que certains détracteurs
assimilent précisément a une absence de riguepgse que I'analyse ne se résume pas non
plus a ces deux composantes, laissant place actaudérte, la surprise, I'inattendu. Ces
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surprises, ne reposant bien souvent pas sur ungepiantifiable, demeurent des intuitions
interprétatives qui, pour n’étre pas quantitativetrggnificatives, n'en demeurent pas moins
riches de sens et de vérité. La production deltegsufruits de ces différentes démarches
analytiques, poursuit elle aussi deux objectits premier est analytique et descriptif et le
second (méme si la frontiere entre descriptionyseaét interprétation est souvent difficile a
établir) répondant plutét a une intention pratices interprétatif. L’ensemble de la démarche
nous conduira a proposer un ensemble de pisted’gpotion.
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3. Résultats

3.1. L’accueil temporaire : une histoire et un cadr e réglementaire

3.1.1. Une histoire différente pour les deux dispos itifs

Les premieres expériences d’hébergement tempaoraieat le jour dans les années 60, mais
c’est une circulaire de 198Xui mentionne I'existence de «résidences d’hémemt
temporaire », faisant référence a l'accueil en euilrural de personnes agées pendant la
période hivernale ; cet accueil est identifié conpadicipant au soutien a domicile, afin de
retarder une entrée en institution. La circulairentronne I'existence de ces « résidences
d’hébergement temporaire » en marge des établisgsm@ccueil permanent ou touristiques,
a moindre codt, donc avec un minimum de servioas; [a personne accueillie.

Cet accueil identifié comme « une véritable aideraintien & domicile $permettait le retard

de I'entrée en institution et le soulagement ddaras informels (famille, voisins..).

Les Centres de jour gérontologiques ont été créééhut des années ‘78fin de réintégrer

les personnes agées dans une vie de quartierreelanner une vie sociale ; le contexte est
alors dominé par un enjeu de maintien de la viégated_es centres d’accueil de jour qui font
I'objet de cette étude sont plus récents en Fréfinteles années 90 et début des années 2000)
que le dispositif d’hébergement temporaire (ani&89).

Ce sera la loi du 2 janvier 2002 qui introduira despositifs dans le cadre des établissements
sociaux et médico-sociaux.

Les articles 15 et 56 de la loi de 2002 donnenthase |égale explicite a I'accueil temporaire
en tant que mode d’organisation transversale dddiggements et services (article 15 — L
312-1 (I et Ill) — dernier alinéa du 1) et renvdigrar un article sur la tarification (article 56 —
L 314-8 sur les « modalités de fixation de la teaifion des établissements ») a la mise en
ceuvre réglementaire de ce mode d’organisation.

La circulaire 2002-222 du 16 avril 2002 de la lei @@novation sociale précitée donnait une
définition de I’hébergement temporaire comme « fderd’accueil limitée dans le temps. I
s'adresse aux personnes agées dont le maintiemi@ilboest momentanément compromis du
fait d’'une situation de crise : isolement, absahe® aidants, départ en vacances, travaux dans
le logement etc. Il peut également s’utiliser conpremier essai de vie en collectivité avant
I'entrée définitive en établissement ou servir@@sition avant le retour a domicile apres une
hospitalisation, mais ne doit pas se substituareapuise en charge de soins de suite ».

Le décret d’application n°2004-231 du 17 mars 2004, réglementairement, les objectifs
généraux prioritaires et les modalités d’organisatile I'accueil temporaire. Ces objectifs
sont de deux ordres : d’'une part, servir au déysp®ent et au maintien des acquis et de

® Circulaire n° 82-13 du 7 avril 1982.
6 Article 2.4.4. de la circulaire n°82-13

" Circulaire n°14 du 5 mai 1972 / Programme finafisér le maintien & domicile des personnes agées.
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I'autonomie des personnes handicapées de touselgdss personnes agées accueillies et
faciliter ou préserver leur intégration socialegutie part permettre I'organisation de périodes
de répit tant pour la personne adgée que pour Songe.

Il est précisé que l'accueil temporaire doit sdiséa « dans un environnement architectural
adapté et avec un personnel soignant formé afiimder les contentions, les probléemes de
comportement et les prescriptions médicamenteudétedes ».

Le décret 2005-118 du 10 février 2005 précise rexlalités de médicalisation et de
tarification des prestations de soins dans ledgsetinités de vie. Il concerne le financement
des petites structures autonomes d’accueil degout’hébergement temporaire de moins de
25 places.

La Circulaire d’application du 12 mai 2005 émisaupte secteur du handicap précise que
I'accueil temporaire s’inscrit dans la politique ohaintien & domicile et ne saurait répondre a
une situation de crise que de fagon exceptionn#lle’y a pas actuellement de circulaire
identique pour les personnes agees.

3.1.2. Les données statistiques sur I'offre de serv  ice

Plusieurs sources de données existent sur les sitifpod’hébergement temporaire et
d’accueil de jour qui portent sur des périmettedes périodes différentes.

Les données de la DREESndiquent que 10300 établissements d’hébergenpeni
personnes agées offrent 684 000 places instal@ss@5 000 en Ehpad. Ce sont les maisons
de retraite qui offrent le plus grand nombre degta(= 69% de la capacité d’accueil totale), a
coté des logements-foyers, des USLD et des étabilissts expérimentaux et d’hébergement
temporaire.

Au sein de ces établissements, I'accueil de japrasente 6000 places.

Concernant I'hébergement temporaire, une ambiguixéste concernant ['évaluation
quantitative de ce secteur d’activité. En effet,paut dénombrer les places installées au titre
de I'hébergement temporaire, mais cette activigeclieil temporaire peut aussi étre réalisée
par les établissements sur les autres places tiblisZsement, indépendamment de celles
installées au titre de I'hébergement temporaireesC'ce qui conduit certaines études a
présenter les données de I'hébergement tempomtrersnombre de places installées soit en
nombre de personnes accueillies a titre tempordrest ainsi qu’au 31 décembre 2007 on
enregistre 1% de personnes accueillies & titre demime au sein des établisseménts

La CNSA a mis en ligne, sur son site, les dersi@ennées du fichier FINESS-DREES
complété par une enquéte auprés des DDASS-DRASSIaiées font état de 7514 places
d’acceuil de jour et de 1 242 places d’hébergertemporaire strictement réservées pour les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer®ajarivier 2009

8 L'offre en établissements d’hébergement pour peres agées en 2007 : Etudes et Résultats n° 682008,
DREES.
’idem

10 . .re . P . . .
Des travaux de fiabilisation des données du fichier Finess sont actuellement en cours.
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Bien que la question des besoins en accueil tenmpara soit pas I'objet de cette étude, elle
mérite d’étre évoquée, en relation avec ces doms@d®ffre de service.

Sous réserve des résultats de la nouvelle enquie Uthe analyse des résultats de la
précédente enquéte Hibaméne & estimation de 457 000 personnes présemgugficience
cognitive patente.

74% de ces personnes vivent a domicile. Parmiselle8,2% sont confinées au lit ou au
fauteuil (24 480 pers.), 16,1 % ont besoin d’aidarfda toilette et I'habillage (47 997 pers.) ;
13,6 % ne sort pas de son domicile sans aide (4(éf%.); et 62 % sortent de leur logement
sans aide (185 789 pers.).

Si l'indication d’orientation en accueil temporame concerne certainement pas I'ensemble
des personnes souffrant de DTA, on peut admettdlguoncerne celles qui ne sortent pas de
chez elles sans aide, et celles qui ont besoidafzour la toilette et I'habillage.

Ces quelques données mettent en évidence le décatdre I'offre de places en accuell
temporaire et le volume des besoins de cette ptipujssans doute sous estimée dans cette
enquéte datant de 1999.

Une réalité plus difficile a saisir

Des investigations quantitatives menées en LanguBaassillort’ mettent en évidence un
décalage entre les données du FINESS de cettarégia réalité de I'offre.

Alors que le FINESS fait état d’'un recensement@mueils de jour de 66 établissements pour
392 places, une démarche de vérification systemmatagpres de chacun des établissements
ameéne aux chiffres de 294 places pour 45 établiessesn

En matiere d’hébergement temporaire, les mémestigations conduisent du chiffre de 70
établissements et 375 places installées, a S50sgairients avec 166 places installées.

En Languedoc-Roussillon, 65% des accueils de jotuéte ouverts entre 2005 et 2007.

3.1.3. Les pratiques et modes de fonctionnement

Les centres d’accueil de jour se présentent sous fl@mes : ils sont soit adossés a des
établissements d’hébergement, soit autonomes. Deemé dispositif de I'hébergement

temporaire peut se réaliser dans une structurenante ou bien étre inséré dans un Ehpa,
dans un Ehpad, dans un SSIAD.

Ces prestations d’accueil temporaire peuvent égailendtre délivrées dans le cadre de
I'accueil familial.

D’autres formes d’accueil séquentiel existent égalat ponctuellement : accueil de jour

itinérant, accueil de nuit, accueil temporaire enghile (remplacement de I'aidant).

1 Incapacités, conditions de vie, aides recues atgehdes familles des personnes agées présentant un
déficience cognitive patente. Une autre épidémielaig la maladie d’Alzheimer et des troubles appuge A.
Colvez et V. Royer, Gérontoclef, Janvier 2008.

12 Gérontoclef : étude HAS-CNSA « Analyse des eftltd’HT sur le devenir des personnes agées, eralien
la charge des aidants » 2008-2009
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3.1.4. Le financement et la gestion des services

L’accueil de jour ou I'hébergement temporaire peuv@&re proposés par des Ehpa ou des
Ehpad. Dans le cas de figure ou ces prestationsdsinrées par des Ehpad, les services
supports entrent dans le cadre des conventionartitgs, et bénéficient du financement
ternaire soins/dépendance/hébergement. Les usagera leur charge le financement de
I'hébergement et, selon leur niveau de dépendaitcegreuvent participer également au
financement de ce volet.

Pour financer leur séjour en accueil de jour ouhéhergement temporaire, les personnes
peuvent utiliser I'APA ou d’autres ressources (ji@ms de retraite, APL). L’aide sociale peut
également étre mobilisée.

Concernant les frais de transport entre le domiil€accueil de jour, depuis 2007, deux
décret$® * fixent de nouvelles modalités de prise en chaimgntiére. Ces décrets stipulent
que pour bénéficier du forfait journalier de frale transport, les établissements doivent
« justifier des modalités d’organisation des tramsp».

Cette nouvelle modalité doit prendre la reléever@lmboursement des frais de déplacements
entre le domicile et I'établissement, précédemrpesten charge par I'assurance maladie.

3.1.5. Les bénéficiaires actuels de I'accueil tempo  raire

Il est difficile d’identifier les bénéficiaires daccueil temporaire.

Les données sur 'aide sociale aux personnes Zgéesluant 'APA, indiquent pour 2008
une estimation de 1 103 600 allocataires. 61 %edeatiocataires recoivent 'APA dite « a
domicile », soit 670 000 personnes, et pres de @8%dépenses d’APA sont mobilisées pour
financer des professionnels a domicile. Les 10%nés sont mobilisés pour moitié pour des
aides dites «a l'autonomie » (aides techniqudsal@me, transports etc) et pour l'autre
moitié pour un accueil temporaire ou un accueilifiain

Sans nous donner d’indications sur le nombre défmaires, ceci nous indique le caractéere
marginal de ces dispositifs d’accueil temporairéeatecours massif des usagers aux aides a
domicile.

Par ailleurs 115 300 personnes bénéficient ded’amtiale a I’hébergement, dont une partie
peut concerner les séjours temporaires, mais cest npas isolé dans les données de la
DREES.

13 Décret n° 2007-661 du 30 avril 2007 portant medifion de certaines dispositions du code de I'aciiaciale
et des familles relatives a I'accueil de jour. Aér&u 5 juin 2007 fixant les plafonds de forfaitsijnaliers
mentionnés a l'article R.314-207 au 1° art. D. 3¥3et a I'article D.313-20 du code de l'actionsiatecet des
familles.

4 Décret n° 2007-827 du 11 mai 2007 relatif & Iag@en charge des frais de transport des persoénéfidiant
d’'un accueil de jour dans les établissements dify&meent pour personnes agées dépendantes et camhpéet
code de I'action sociale et des familles relati@d'accueil de jour

!> DREES Bénéficiaires de I'aide sociale départemerga 2008, n° 140, décembre 2009.
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433 700 personnes bénéficient de 'APA en étabtiese. Parmi celles-ci, on peut penser
gu'un certain nombre sont accueillies de facon ftm@pe, mais nous manquons
d’information.

De son coté I'enquéte menée par le GRATEbnclut & un faible accés des usagers aux
dispositifs d’accueil temporaire : accueil de joomme hébergement temporaire sont utilisés
chacun par 3% des bénéficiaires.

3.1.6. Les freins et les obstacles

Les textes législatifs et reglementaires qui ermadies dispositifs d’accueil temporaire
indiquent les motifs du recours des usagers a ldedigpositifs mais ils ne leur fixent pas
d’'objectif précis. lIs les situent comme des ésdadiments médico-sociaux, devant répondre
aux obligations générales des établissements dearep.

Le décalage observé entre les données fourniglepaervices statistiques des institutions et
celles fournies par I'étude précitée constituens gewemiers éléments de constat qui
légitiment d’explorer le theme.

Sur les enseignements tirés de la consultatiortedess et des études antérieures, 'ouvrage
(1988)L'hébergement temporaire des personnes agées ailbmmanquant du dispositif de
soutien & domicilpeut étre utilement cité

3.2. Les enseignements tirés des entrevues avec les responsables
des institutions de tutelle et de contréle

3.2.1. Définition des structures et objectifs

Les responsables des directions des personnesagées des conseils généraux comme les
inspecteurs des DDASS expriment la volonté de legstutions respectives de soutenir et
développer I'accueil temporaire : ils partagent discours unanime sur la nécessité de
proposer une offre dans ce domaine, rejoignant lEagecommandations du Plan Solidarité
Grand Age.

Cette approche se traduit dans les orientationsSid®mas départementagui mettent
'accent sur le développement des places d’acaleijour et d’hébergement temporaire :
ainsi, suivant les recommandations de la DGAS, épadement pose comme principe dans
son Schéma 2003-2007 que toute création d’étabiesse doit respecter une jauge de 60
places d’hébergement permanent et 5 places d'dctemiporaire (accueil de jour ou
hébergement temporaire). Ceci a entrainé des sations pour 129 places en accueil de jour
et de 114 places en hébergement temporaire. La [BDASde son coté suivi les
recommandations ministérielles, ce qui a permiréation de 7 centres d’accueil de jour en

' GRATH Enquéte nationale sur les besoins et atietds personnes agées dépendantes et de leuresproch
aidants en matiére de relais. Disponible sur &wivwaccuei-ltemporaire.com.

" GUISSET (M.J.), LOUAGE (Y.), VILLEZ (A.), DUMORTIR (J.B.) L'hébergement temporaire des
personnes agées : le maillon manquant du dispdsitsoutien & domicile.1988, Paris : UNIOPSS
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2008. Le nouveau Schéma 2008-2012 a repris cestatins, fixant cette fois-ci la jauge a
75 places en hébergement permanent pour 5 en bhaltamatif.

Un autre département a fixé un ratio de 10 a 20%tsl@ouvellement créés visant I'accueil
temporaire.

Les départements adoptent des régles diverses giteindre un méme obijectif qui est
d’accroitre I'offre de places en accueil temporasans que des évaluations sur l'utilisation de
places précédemment installées soient menées.

Les départements prennent également des optiomsssomodalités de mise en ceudeecette
offre. Si certains départements privilégient uniaiartype de structure (les accueils de jour
autonomes par exemple, par opposition aux accdeifpur adossés) ou admettent les deux
(accueil de jour autonomet accueil de jour adossé), d’autres cherchent aleplgs deux
types d’accueil (accueil de jour et hébergemenptaaire) et encouragent les établissements
a créer les deux conjointement. Mais le princigmlsle acquis par les institutions de coupler
l'autorisation —dans le cadre de créations ou dthebifitations- de places d’hébergement
permanent avec des places d’accueil temporaireeetied ces créations de places aux
nouveaux dispositifs pour les malades Alzheimer.

A coté du développement de l'accueil temporaireur@sspar les établissements, des
départements envisagent également de souteniuéddemporaire dans le cadre de I'accueil
familial et fixent des objectifs quantitatifs aaernier.

Ainsi les départements réfléchissent a I'offre depitr de facon globale en soutenant une
certaine diversité de réponses dans les formuledpaieexistantes.

Les objectifs poursuivis par les départements smsentiellement quantitatifs : il s’agit
d’étendre I'offre actuelle.

Toutefois on releve un département qui a élaboséobdgectifs qualitatifs pour I’hébergement
temporaire, dans le cadre d’'une expérimentatior® suaces d’accueil temporaire au sein de 4
Ehpad. Il s’agit dgroposer une réponse temporaire a une personndraatide la maladie
d’Alzheimer, en relation avec les besoins de ré&@s aidants Dans ce contexte, ce
département identifie une démarche : au sein dgBH ou les personnes sont accueillies de
facon temporaire, il s’agit moins d’encadrer cesspenes que d’accompagner les aidants
dans leur séparation d’'avec la personne maladde eteiller a préserver I'autonomie des
malades qui retourneront chez eux a l'issue dwséiae séjour de I'aidé doit bénéficier a la
fois a l'aidant et a l'aidé : repos, temps de restutie réflexion, aménagement du logement,
préparation du retour... Pour atteindre ces olffectin renforcement du personnel a été
proposé aux Ehpad sur des qualifications de psyotraien, psychologue, personnel
administratif et aide médico-psychologidtie

3.2.2. Le cadre législatif et les relations entre tutelles et opérateurs

L’accueil temporaire se réalise a priori dans ldread’autorisationset de financements qui
sont accordés aux établissements pour mettre ereceavtype d’accueil. Toutefois, ne pas

18 | 'expérimentation est en cours, I'évaluation semadue fin 2010.
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disposer d'autorisation en matiere d’hébergememhpteaire, n’interdit pas a des
établissements de pratiquer I'accueil temporaiilepeuvent effectivement accueillir de fagon
limitée des personnes en fonction de leurs disjidgiy Certains conseils généraux les
encouragent formellement par lettre circulaire aetgpper cet accueil en dehors des places
installées administrativement en accueil temporaire

Dans I'ensemble de I'échantillon, les conventiaigattitesn’ont pas joué de réle particulier
dans le développement des places d’accueil temrporlagés conventions tripartites jusqu’a
aujourd’hui visaient principalement le développemele la qualité, le théeme de la
diversification de I'offre d’accueil semble étregpérieure.

3.2.3. Les pratiques et les modes de fonctionnement des institutions de
contrble et de tutelle

Les départements nont pas fixé de programme pédic aux services qui ont la

responsabilité d’assurer de I'accueil temporaireurLvisibilité des places d’hébergement
temporaire et leur approche du fonctionnement deisgositif est souvent limité aux arrétés
d’autorisation et au nombre de places installées.

Les départements n‘ont pas toujours intégré danss llogiciels de gestion de I'APA a

domicile des indicateurs permettant d’identifierpgart de 'APA dans le financement de
I'accueil temporaire, se privant ainsi d’'un obséow@ potentiel, et si certains notent une
progression de la demande d’accueil de jour dassplans APA, d’autres n’ont aucune
visibilité sur d’éventuelles évolutions.

Certains départements préconisent une limitatio’abees aux centres d’accueil de jour
(nombre de jours de fréquentation par bénéficiag@)ivent en raison d’une offre insuffisante
a I'échelle du département. Cette régle est argtémguar un souci de justice, pour servir un
maximum de personnes. Par contre d’autres adolastgmisition inverse car étant dans une
phase de création de l'offre, ils souhaitent sautess accueils de jour pour un remplissage
maximum, et veulent aider les services dans leas@lde montée en charge.

Des limitations des durées de séjour peuvent &éed en hébergement temporaire, le plus
souvent en lien avec le reglement d’aide sociateir pes places habilitées a ce titre. Un
département distingue deux formules: hébergememeémporaire » et hébergement
« saisonnier ». Le premier est limité a une duné&rieure a 3 mois, quand le 2° est supérieur
a 3 mois, estimé a 6 mois, ce dernier ouvrant draie prise en charge par l'aide sociale.
L’hébergement temporaire est présenté comme uroglifppouvant répondre a différents
besoins, (répit de I'aidant, repos de la persoamg&nagement et travaux dans le logement...)
mais n’'a en principe pas vocation a répondre atuatshns d’'urgence. Néanmoins, des
situations d’urgence existent, telles qu’une difade subite de l'aidant principal, et certains
départements ont mis en place une possibilité ide pn charge d’hébergement temporaire en
urgence.

L’évaluation du fonctionnement des dispositifs dacdueil temporaire est renvoyée a

I'évaluation globale du schéma départemental. Di@rsemble, les cadres des conseils
généraux et des DDASS soulignent leur absence deomibilité pour suivre les
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établissements. En dehors de la concertation liBélaboration du budget, leurs relations
avec les services et leurs visites sur site sgoluke souvent liées a des problemes particuliers.

Dans I'ensemble des départements observés, I'hnémergt temporaire ne fait pas I'objet
d'une réflexion spécifique. Considéré comme un algf en capacité de répondre aux
besoins fixés par la circulaire, il fait I'objetuli discours consensuel sur la nécessité de son
développement.

Des départements observent que certains établissentemmencent a rencontrer des
difficultés de remplissage en hébergement permaaemhontrent alors de l'intérét pour
développer leur offre d’hébergement temporaire épmhdamment du nombre de places
installées. Ceci nous a été signalé pour dedigtaiments privés commerciaux mais pas
exclusivement, des établissements publics ou as#ecipeuvent aussi rencontrer des
difficultés de remplissage et réfléchir aux ori¢iotas a prendre.

Des départements soulignent que des établisseqmevés lucratifs jouent un réle particulier
dans l'offre d’accueil temporaire : ces établissetmeproposent un service d’hébergement
temporaire souple, répondant a des attentes etrdlrmaariées, notamment celles liées a des
besoins d’accueil saisonniers et a des situatiirg@hce pour des personnes en attente de
place en Ehpad. Mais les départements soulignemet lgs tarifs pratiqués par ces
établissements excédent souvent les possibilitéadieéres des usagers.

Les transports en accueil de jour

On notera d’abord que les conventions tripartifesit pas intégré la dimension des
transports, mais il faut resituer le calendriees tonventions tripartites peuvent avoir été
signées antérieurement a la parution du décrdesuransports qui est récente (2007).

La mise en place du décret de 2080 le financement des transports est diversas da
certains départements, I'assurance maladie contieueembourser aux assurés des frais de
transport pour se rendre en centre d’accueil de @§ars que cette pratique a cessé dans
d’autres.

Au niveau de I'informationla situation est homogene, les interlocuteursaetés sont tous
informés des nouvelles dispositions, c’est au nivéa la mise en ceuvre de ce décret que la
situation est hétérogene.

On notera d’abord un déficit dans I'analyse de®inssen matiere de transporties conseils
généraux et les DDASS, témoignent d'une méconnassades besoins au plan
départemental. Les responsables de ces institulophis souvent relayent les propos des
gestionnaires sur leurs difficultés a répondre la@soins des usagers, et a entrer dans le cadre
de la dotation allouée, mais nous n’avons pu aa@ies a aucune étude de besoins.

Des DDASS interpretent I'absence de sollicitatides accueils de jour comme le signe que
cette dotation suffit pour répondre aux besoinsisnheur connaissance des organisations
mises en place, des méthodes adoptées par leslscupur est inégale.

La proximité des conseils généraux ou des DDAS&wis du terrain est variable : certains
connaissent bien le fonctionnement des accueijsuteet les organisations de transport mises
en place, d’'autres sont plus éloignés, mais autarmun livrer de données quantitatives, de
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résultats d’analyse des codts ou d’étude compargdalifférents modes de transports mis en
place.

lIs font I'hypothese que I'absence d’une offre densport structurée « ¢a doit favoriser les
personnes qui habitent le plus prés de I'accueijode », mais il 'y a pas d’exigence de
territorialisation des accueils de jour. Les aclsude jour recrutent sur un périmetre non
delimité a priori, et il 'y a pas d’analyse dezlane de recrutement effective des accueils de
jour.

lIs rapportent que les gestionnaires d’établissénsendisent démunis sur la méthode a
employer. C’est une des raisons qu’ils évoquent papliquer que cette dotation transport ne
soit pas systématiqguement sollicitée par les é&sdrinents, et qu’elle ne soit pas attribuée en
totalité. Certaines DDASS proposent alors a debliss@ments de financer I'achat d’un
véhicule, ou imposent dans l'arrété d’autorisaticum accueil de jour la mise en place d'un
mode de transport.

Dans certains départements, les accueils de jouresmouragés a développer des pratiques
diverses, a la marge du cadre reglementaire : Uei stes DDASS est alors de soutenir ces
services et de répondre aux besoins des usagessdaésncontextes variés (milieu rural,
dispersion des usagers...).

Dans un département un groupe de travail a étéemiglace pour analyser le probleme des
transports. Ce groupe recherche des solutions ifisétea a I'échelle d’un territoire, mais
cette démarche revient a une initiative de dirastadiétablissements auxquels se sont
associées les institutions départementales.

Les pratiques des DDASS concernant lattributioneetersement de la dotation transports
peuvent étre regroupées autour de cinq modalités :

- versement de la dotation avec un contrble varideld'effectivité d’une convention
transport : dans certains cas cette approcheastdi&uée « pour soutenir I'accueil de
jour », certaines DDASS allant jusqu'a proposertillsation de crédits non
reconductibles pour combler un déficit. Dans d'esittas, la DDASS verse la dotation
sans contrble de son usage ;

- versement de la dotation puis reprise a l'exergcévant au vu des comptes
administratifs : c’est la situation d’'un départemen la caisse d’assurance maladie
continue de prendre en charge les frais de trahspos I'accueil de jour ;

- attribution de la dotation transport au vu du budgeversement mensuel au nombre
de places installées, éventuellement actualisatioiin d’exercice ;

- versement a posteriori sur présentation d'une auive transports, en fonction de
I'activité réelle de I'accueil de jour ;

- attribution automatique de la dotation transpoots lde I'ouverture d’'un accueil de
jour, avec injonction au directeur de mettre ec@lan dispositif de transports.

Un certain nombre de DDASS demandent a pouvoirdspdes comptes administratifs, ou a
avoir connaissance de la convention (avec un bugigetré demandé pour les accueils de jour
adossés a des Ehpad) mais cette consigne semligledib faire respecter par les
établissements.

Les conseils générautéveloppent principalement 2 types de pratiques :
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- abondement du forfait dépendance d’'une dotatiomsprarts, ce qui a pour effet de
renchérir le colt de I'accueil de jour ;
- financement a travers le plan d’aide de I'APA.
Un certain nombre de conseils généraux estimentaguerédits destinés au transport versés
par la DDASS n’étant pas tous consommés, il n'galfeu qu’ils interviennent.
On note également que les conseils généraux neaissent pas toujours les pratiques de la
DDASS de leur département en matiére de financedentransports, et réciproquement.

3.2.4. Le financement des services
En accueil de jour

La tarification des centres d’accueil de jour

On observe deux démarches pour la tarification abesieils de jour. Les accueils de jour
autonomes sont tarifés comme des établissementsicamés qu’ils sont. La situation est
différente pour ceux qui sont adossés a des Ehpatdax pratiques co-existent : soit ils sont
tarifés indépendamment de I'Ehpad, soit ils sodlus dans 'Ehpad. Certaines institutions de
tutelle envisagent, pour les accueils de jour sé€®a des établissements de les tarifer
séparément.

La solvabilisation des usagers

Le financement de I'accueil de jour (dépendancesda cadre du plan APA est proposé aux
allocataires dans la limite des plafonds des G#Ryrsdiverses modalités. Les paramétres les
plus souvent pris en compte concernent la prisehange des frais de transports, avec des
plafonds (limitation du nombre de jours mensue&)entuellement une participation au
financement de I'hébergement.

On reléve ce type de pratique notamment dans uextende promotion et de développement
d’accueils de jour recemment crées.

On note également une diversité de pratigues ddel'sociale. Selon les reglements
départementaux d’aide sociale —et dans le cadrérglétes regles du recours a l'aide sociale-
l'aide sociale peut éventuellement intervenir ptarfinancement de I'hébergement. Ainsi
certains usagers peuvent étre solvabilisés par A'’Adour la dépendance, et de facon
complémentaire par l'aide sociale pour I'hébergemdstais ces pratiques ne sont pas
géneéralisées.

En hébergement temporaire

La tarification des places d’hébergement temporaire

De fagon générale, les départements interviewésrodast les mémes principes de tarification
pour les places d’hébergement temporaire et lesepld’hébergement permanent, mais on
reléve un département qui a adopté des princiféxeatits en tarifant de facon majorée les
places d’hébergement temporaire (+10%).

Les difféerences de taux d'occupation entre hébeegenmtemporaire et hébergement
permanent sont diversement prises en compte. Girifeest le méme pour les deux types
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d’hébergement, c’est sur le taux d’occupation queepla négociation avec le tarificateur. En
effet les départements admettent un taux d’ocooipatifférent pour le temporaire et pour le
permanent, puis lissent 'ensemble (exemple : 98%hébergement permanent, 50% en
hébergement temporaire, lissage a 93% pour un rapgmaces en hébergement temporaire /
70 en hébergement permanent). Ces négociationgipealioutir a une prise en compte d’un
taux d’occupation tres faible en hébergement teaipar

Dans I'échantillon observé, on ne reléve pas dtitsdn de tutelle et de contrble ayant
imposé une séparation physique entre hébergemenotaire et permanent : ce sont des
« places » qui sont installées en temporaire et mmws chambres qui seraient
architecturalement désignées. Toutefois ces pldedesmporaire peuvent étre situées dans un
secteur de 'Ehpad, en unité fermée Alzheimer gangple.

Les désequilibres financiers de [I'hébergement tempd tiennent aux faibles taux
d’occupation. Dans ce domaine, les institutionsernent les propos des gestionnaires : les
difficultés de I'hébergement temporaire sont déscdités de gestion, liées a l'irrégularité de
I'occupation des lits. Pour autant les institutiom&rviewées n’ont pas mené d’investigation,
elles ne sont pas en capacité de fournir des itelicepour préciser des seuils, ou de qualifier
des types de dépenses ou des charges.

Concernant les moyens apportés aux prestationbefgément temporaire, certains estiment
que l'augmentation des taux d’encadrement en hébergt permanent n’ayant pas apporté
une meilleure prise en charge des résidants,dfg reservés pour augmenter les moyens des
hébergements temporaires. La référence est idditgement permanent.

La solvabilisation des résidants temporaires

Les modes de solvabilisation des usagposir les séjours temporaires divergent d’un
département a I'autre. Deux regles dominent :

- solvabilisation du séjour temporaire par le plamAAPdomicile,

- le séjour temporaire entraine une suspension d@A’A domicile. L'usager se trouve
dans la méme situation qu’en hébergement permahémificiant de I'APA via
I'établissement.

Le maintien de I'APA a domicile pendant le séjoamporaire permet de conserver des
prestations au domicile (ex : télé-alarme, ou @dimicile). Des départements motivent ce
choix dans une démarche de prévention, ou dansrpgctive du retour a domicile aprés le
séjour. Dans ce cas, l'usager doit trouver d’autresyens pour financer son séjour en
hébergement temporaire.

Dans le cas de la suspension de 'APA a domicilgsipurs modalités : le glissement d’'une
APA a domicile vers une APA établissement peut &'ep dés le 1° jour du séjour
temporaire, ou apres un délai variable (ici 3 seewila 3 mois), les pratiques divergent selon
les départements

Selon les reglements départementaux d’aide sodialele sociale peut intervenir pour
financer I'hébergement, dans le cadre de régle€rglas de l'aide sociale (plafond de
ressources, obligation alimentaire). Sur ce poigal&ment on note une variabilité des
pratiques entre les départements qui prévoienb$sipilité d’'une prise en charge des frais
d’hébergement des le 1° jour du séjour, sans liraitaet ceux qui proposent une aide sociale
dérogatoire plafonnée a I'année.
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3.2.5. La faible visibilité des dispositifs d’accue il temporaire constitue un
frein a leur développement

L’absence d'informatiortentralisée sur les places disponibles en hébemfetrmamporaireu
jour le jour est soulignée par tous les responsatids institutions. Leurs principales sources
d’'information sont les projets, les dossiers d'asadion, les conventions tripartites. lls disent
leur impossibilité de suivre la mise en ceuvre ¢iffecdes places installées en hébergement
temporaire et soulignent globalement I'absence alié@ation des dispositifs d’accuell
temporaire.

Dans certains départements, des sites internetnsisnén place, avec publication de la liste
des établissements avec les places d'accueil teinpanstallées. Au niveau national, la
CNSA a mis également des données en ligne suritgon s

Du coté de I'APA, les instruments statistiques diwisdes plans d’aide ne permettent pas le
plus souvent d’'identifier la place de I'accueil fnaire dans les plans d’aide, et donc de
mesurer le taux d’utilisation des dispositifs daeit temporaire.

Si linformation des conseils généraux est défictan matiere d’hébergement temporaire,
elle est plus précise pour I'offre de places emuaitae jour, méme si les données sur les taux
d’occupation restent peu maitrisées. On peut dante imputer cette meilleure approche des
centres d'accueil de jour a leur mode d’organisati@lors que les places d’hébergement
temporaires sont noyées dans des Ehpad, les pastat’accueil de jour sont mieux
identifiées.

Il découle de ce déficit de pilotage une absenceisibilité a I'échelle des départements de
ces dispositifs. Il faut se situer au niveau loeal,niveau des coordinations gérontologiques
pour disposer d’'une information : c’est la bonnée#le pour I'accés a une information
actualisée sur l'offre de service de proximité. t€airganisation de la communication est
construite par les professionnels aux fins d’infation des professionnels et d’orientation
des usagers. Les institutions de tutelle commectewdinations partagent ce constat et
reconnaissent I'efficacité d’une structuration ‘d&drmation au niveau local.

D’autres sources d’information pourraient étre risées. Ainsi les données relatives a l'aide
sociale, dans le cadre d'une prise en charge det \idbergement par I'aide sociale. Mais
plusieurs conseils généraux soulignent le faibleowes a I'aide sociale pour financer

I'nébergement temporaire, sans parvenir a s'expliqee fait. Leur interprétation tient au

deéficit d’information, a la fois chez les professiels de terrain et chez les bénéficiaires
potentiels.

En conclusion on retiendra I'absence d’information systématicete actualisée sur les
dispositifs d’accueil temporaire a I'échelle depaltements comme un obstacle pour I'accés
a ces dispositifs par les usagers.

Alors que les acteurs départementaux valoriseotiiail temporaire dans le cadre de leurs
orientations gérontologiques départementales, taceoparadoxe que leur mise en ceuvre est
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méconnue, et peu investi techniquement, hormised@grimentations locales a caractére
innovant.

On notera également la méconnaissance réciproqu&ASBICG de leurs pratiques
respectives : ils se retrouvent essentiellemert de la préparation du PRIAC.

3.3. Les enseignements tirés des entrevues avec les responsables
des services

3.3.1. Les modalités de mise en ceuvre de I'accueil  temporaire

L’accueil temporaire comprend principalement deusgpdsitifs : 'accueil de jour et
I'hébergement temporaire. Ces dispositifs peuvénmret @ééveloppés au sein d’établissements
médico-sociaux ou dans le cadre de familles d’dtduéchantillon constitué ne comprenait
pas ce deuxieme type de réponse, toutefois degitogénéraux ont indiqué leur intention de
développer cet accueil familial, ayant été solisita la fois par des familles d’accueil
désireuses de développer cette activité, et parudagers demandeurs de réponses de
proximité.

Sont également absents de notre échantillon carstaats dans les départements observés
des accueils de jour gérés par des SAD ou SSIADaut toutefois noter un dispositif
d’hébergement temporaire porté par un SSIAD dansl@partement de I'échantillon qui a
déclaré avoir cessé son activité (décembre 20083. raisons en sont: aggravation de la
dépendance des usagers, absence de signaturevaatoam tripartite (entrainant un manque
de personnel qualifié pour prendre en charge Isislagts, en particulier la nuit), bati non
adapté aux personnes a mobilité réduite.

Les liens avec I'environnement :

Rares sont les établissements et services quindwre explicitement des coopérations avec
les professionnels du domicile. Les difficultés aomérer avec les médecins traitants sont
maintes fois énoncées (difficultés a communiquefficdltés a leur faire prendre en
considération I'apport de l'accueil de jour..). @ars établissements assurant de I'accuell
temporaire cherchent a associer les professiomuglmterviennent dans I'accompagnement
au quotidien au domicile. Ces initiatives sont netee et limitées, mais méritent que I'on s’y
arréte. Leur objectif est, a travers ces échardg$avoriser une cohérence et une continuité
de la prise en charge des résidants, entre le deneicl’accueil de jour ou I'établissement
d’hébergement. En outre, des résultats en termedédeloppement des compétences sont
aussi attendus a travers les rencontres entreatitie vie a domicile et professionnels des
services. Mais ces établissements engagés dagpedd démarche se trouvent confrontés a
des difficultés d'ordre institutionnel ou organisanel. D’'une part en hébergement
temporaire, des familles suspendent les prestaéiatmmicile, d’autre part en accueil de jour,
les prestations sont réservées aux moments ourdarpee se trouve a son domicile. Ceci se
situe dans un contexte ou les familles doiventsihentre diverses prestations et se trouvent
le plus souvent en manque de prestations. De @ s services d’aide a domicile n’ont
pas de marge de manceuvre.
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Aujourd’hui, les dispositifs d’accueil temporaifgien que souvent présentés comme devant
jouer un réle de soutien de la vie a domicile, rasent d’aucun moyen spécifique pour
assurer ce role : les liens avec les prestatainegodhicile relévent d’'un volontariat qui est
marginal dans les pratiques.

Les centres d’accueil de jour se présentent seux fbrmes : ils sont soit adossés a des
Ehpad, soit autonomes.

Parmi les accueils de jour adosses, distingue les accueils de jour « diffus # s’agit
d’accueils de jour ayant un nombre de places adesifaible{ 5 places), et leur activité est
peu différenciée a I'intérieur de 'Ehpad auqueldbnt adossés. Ces services d’accueil de jour
ne font pas I'objet d'un projet spécifique, la gastadministrative et financiere est souvent
commune, les personnels sont partagés entre ditféservices. Par ailleurs ces accueils de
jour recoivent un public varié, pas exclusivemees gersonnes souffrant d’'une DTA, et ne
proposent que rarement des actions de soutien idarts. Le mode de fonctionnement de
tels services est variable, il peut offrir des mgEs souples et adaptées : ouverture allant de 2
jours par semaine a 7j/7], sans fermeture annuéke, résidants de l'accueil de jour
participant a la vie quotidienne de 'Ehpad ; daedains centres un accueil en ¥ journée est
possible, et la possibilité est quelquefois doradée usagers de prolonger la journée avec la
prise de repas du soir.

Ces établissements apportant un service de praximiit été majoritairement repérés en
milieu rural. lls répondent aux besoins de soulag@ndes familles, en individualisant leurs
réponses.

Egalement adossés a des Ehpads, les accueilsrde gédliés »développent leur activité au
sein d'établissements d’hébergement pour persodgégs mais ont une autonomie de
fonctionnement. Leur capacité est plus importantenpre de places >5), ils ont plus souvent
rédigé un projet de service, bénéficient d'une geude professionnels dédiée (et formée),
réalisent l'accueil de jour dans des locaux spgeEs tout en bénéficiant des services
généraux de I'établissement (gestion administrateenmune, services généraux...), et
développent plus fréquemment des actions aupeaidants informels. Ces accueils de jour
recoivent majoritairement un public souffrant de ATet ils définissent des critéres
d’admission. Leur fonctionnement est fixé dansddre d’'un réglement intérieur : ils sont
ouverts le plus souvent les jours ouvrables, anecfermeture annuelle.

Ces services, par leur adossement a un Ehpad g@eslbdes liens avec I'établissement
support et peuvent se situer comme une étape aaparoours, favorisant I'entrée en Ehpad
des résidants. Il y a ici une notion de filiére.

Les accueils de jour autonomsmmnt des établissements indépendants. Ils sotatléss dans
des locaux propres, avec un personnel recruté€ grgahisme gestionnaire. Ils ont signé une
convention tripartite, ont rédigé un projet d’étafément, et se conforment aux obligations de
la loi 2002. lls ont un fonctionnement qui les ragghe des accueils de jour que nous avons
qualifiés d'« adossés—dédiés » : ils définissens aeiteres d’admission, assurent une
ouverture les jours ouvrables, ont une fermetureialte, ils accueillent rarement les usagers
en % journée. lls déclarent souvent un équilibmarfcier précaire, notamment en raison d’'un
taux de remplissage qui peut étre aléatoire. Greme qu’ils ont en général un nombre de
places autorisées supérieur a 12,

Certains de ces établissements sont dédiés ausnpes souffrant de DTA et fixent dans
leurs objectifs une dimension thérapeutique. Siag®s établissements sont en lien avec leur
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environnement gérontologique (consultations mémdifgad ...) d’autres se trouvent plus
isolés et rencontrent des difficultés de remplissag

3.3.2. Les aspects quantitatifs de I'offre

Le décalage entre les données du FINESS et laé&éddis places en accueil temporaire
précédemment relevé se double, selon les profesd®ml’'un décalage entre les besoins
d’'une population sur un territoire et I'offre dendee présente, avec ce paradoxe que les
accueils de jour n'étant pas territorialisés, laire de recrutement n’étant pas fixée, il est
impossible de procéder a une estimation des besoins territoire.

Aujourd’hui la création des centres ou des placekébergement temporaire et en accueil de
jour est le résultat croisé de volontés départéahes inscrites dans les schémas
d’organisation sociale et médico-sociale, et daives de promoteurs locaux.

Cette offre de places d'accueil séquentiel est imégalement distribuée, avec des zones
désertes. Cette couverture partielle du territaineour premiére conséquence de ralentir le
travail d’information que les professionnels soemses conduire : sur certains territoires, des
professionnels de Clics ou de services sociawntiser difficulté a se positionner, entre la
nécessité objective d’'informer des aidants, dealempagner pour lever leurs réticences,
dans un contexte d’absence a proximité de teldcesrvDans le méme temps, sur d’'autres
territoires, des accueils de jour déclarent guilse font pas le plein ». La capacité d’'un
accueil de jour a développer son activité estdiéen inscription dans un réseau local, vecteur
d’information et de promotion.

En hébergement temporaire, la plupart des direstiant état d’'un glissement des lits dits
« temporaires » en lits « permanents », en relati@ct la pression d'une liste d’'attente et les
demandes des familles, et avec les demandes d'sidmidéfinitive qui sont quelquefois
formulées durant les séjours temporaires.

lls déclarent accepter ces glissements pour desnwid’équilibre budgétaire, I'accuell
temporaire générant des surcolts liés a des taoxcupation inférieurs aux taux
contractualisés avec les institutions de tutelle.

Le public servi :

L’étude quantitative menée en Languedoc-Roussiléait état de la surreprésentation des

malades atteints de DTA dans le dispositif accdeiljour. Dans ces services 94% des
personnes accueillies sont atteintes de DTA, eftaBlissements sur 27 déclarent accueillir
exclusivement des personnes ayant une DTA. Paal&it, apparait la faible présence de ces
malades dans les places d’hébergement temporaireff&, 25% des personnes accueillies
en séjour temporaire sont atteintes de DTA, et % établissements déclarent ne pas
recevoir de personne ayant une DTA sur ces pldaes. des entretiens, des directeurs ont
signalé des difficultés particulieres avec des negaAlzheimer (troubles du comportement)

les amenant a s’interroger sur la pertinence dispmsitif pour ce public.

Pour les responsables des services, il n'y a ¢pda de demande d’accueil temporaire de la
part des usagers : ce sont les professionnels rigntent les usagers vers ces structures,
principalement pour répondre a I'épuisement deardagd

19 Gérontoclef : étude HAS-CNSA op. Ci
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3.3.3. En hébergement temporaire, une approche esse ntiellement
gestionnaire

Les responsables d’établissement tiennent un disdauorable a 'hébergement temporaire,
et situent ce dispositif comme réponse ponctuell@enaprobléeme de prise en charge au
domicile. Mais ce discours ne trouve pas d’échosd&urs pratiques, ils abordent
I'hébergement temporaire essentiellement en terdeegestion : gestion des plannings,
objectif lies aux taux d’occupation négociés aves linstitutions de tutelle. Leur
préoccupation est I'équilibre financier de leuusture et I'activité d’hébergement temporaire
est percue comme pouvant mettre en péril cet égeilCe faisant, ils évoquent la difficulté
de planifier des plages de réservation, et lesgelsade personnel qu’entraine I’hébergement
temporaire (cf infra). lls tirent argument de cegquiétudes pour étre prudents et limiter la
pratique de I'nébergement temporairau sein de leur établissement.

L’étude quantitative sur I'accueil temporaire embaedoc-Roussilldt indique que 36%
des établissements pratiquant I'hébergement tenmpodclarent avoir mis en place un
reglement spécifique pour cette activité qui, danglupart des cas se limite a un contrat de
séjour pour les résidants (de date a date), efois 27% a déclarer avoir mis en place un
programme spécifique pour 'accompagnement indefidies personnes accueillies, sachant
que ce programme n’est pas formalisé par écrittefave 1 établissement ayant formalisé un
projet d'accompagnement pour les aidants.

Des regles concernant les durées de séjour endefhent temporaire sont fixées par 76%
des établissements, cette durée variant de 28 §oL&$ jours /an.

Projet en hébergement temporaire :

L’activité d’accueil temporaire est marginale poules Ehpad. Les gestionnaires
d’établissements reconnaissent qu’ils ont créé plases en hébergement temporaire sous
I'impulsion d’'un Schéma gérontologique, qu’ils add@ a la démarche, mais ils évoquent la
difficile gestion de ces places. Par ailleurs,ptesitionnement de cette activité n’est pas
homogene, I'hébergement temporaire étant tantésidéré comme outil du maintien a
domicile, tant6t comme sas vers l'accueil perman€idst cette derniére position qui est la
plus fréquemment formulée. On note que peu diésdments associent I'hébergement
temporaire a des actions de soutien d’aide auxtidae qui les différencie des accueils de
jour ou ce type de pratique est plus répandu.

Les responsables de structure qui ont dévelop@bditgement temporaire avec un certain
volontarisme, en tirent un enseignement qui perdeetequalifier cette activité. Ainsi, ils
integrent la dimension de 'aidant et celle detitaration avec le domicile.

Ces établissements apportent des propositions radast Leur expérience les conduit a
envisager des durées du séjour réfléchies en tonctu projet du couple aidant-aidé. Ils

2 |’échantillon de base ne présentant pas d'étabtient d’hébergement autonome, nous avons recharché
établissement de ce type

21 Gérontoclef : étude HAS-CNSA op. ci
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identifient plusieurs phases durant le séjour : premiéere, « dépressive », ou la personne a
besoin d’'un temps d’adaptation a son nouvel enmearent, et ou la confrontation a d’autres
malades peut étre difficile. Puis vient une phasséturité, les professionnels observent chez
certaines personnes un effacement de symptémeis. [Brderniére phase de préparation du
retour a domicile, durant laquelle peut s’exprimee certaine angoisse vis-a-vis de ce retour.
S’agissant de séjours temporaires, venant en sotdida poursuite de la vie a domicile, il est
primordial de ne pas hypothéquer le retour & ddeniet de prévenir le risque de perte
d’autonomie. Ceci entraine pour les équipes uneoapp et un accompagnement différents
de ce qui proposé aux résidants permanents :datards temporaires doivent conserver leurs
habitudes de vie, et leur capacité a accompliracestactes. Les professionnels notent par
contre une demande accrue de présence et d’accoempagt sur des moments spécifiques
(fins de journée soirée).

La problématique de la séparation d’avec le cohjgiour les couples, semble identique pour
les entrées en hébergement temporaire qu'en hébengepermanent: phénomeénes de
culpabilité, douleur de la séparation... Selon legchpslogues, les aidants-conjoints ont un
grand besoin d’écoute et d’accompagnement pouegtajte séparation.

Les professionnels soulignent que I'hébergement pteaire offre une opportunité
intéressante d’information et de formation pour d&gants : découverte d’aides techniques,
compréhension de la maladie, échanges avec desspiminels sur les attitudes et les
techniques de communication avec le malade... Matjpeofit ces séjours temporaires pour
la formation et 'accompagnement des aidants estiément de réussite du dispositif, apporte
une plus value a I'expérience qui remplit une factomplémentaire au répit de I'aidant et
participe a une démarche de prévention.

Organisation interne de I'hébergement temporaire :

Les décalages entre les données du fichier FINEGS3a eréalité des pratiques des
établissements a été évoquée précédemment. Lespremus par la majorité des
gestionnaires font de cette activité une variabggudtement, I'objectif de I'établissement
étant I'hébergement permanent, les autres actiwtédg jugées secondaires et s’articulent
autour de cet axe structurant. L'activité d’accueinporaire se définit le plus souvent en
référence a I’hébergement « définitif ».

Les établissements n’ayant pas défini de secteamarés, les lits ou les chambres
d’hébergement temporaire sont diffus dans I'établisent, et les personnels sont les
personnels permanents de I'Ehpad. Toutefois, dansins établissements, les chambres
d’hébergement temporaire sont dédiées, souvent pear raisons architecturales ou de
commodité. On note que certains établissementégaiement fait le choix de situer I'accueil
temporaire dans le cadre d'un secteur protégé.

Si certains directeurs reconnaissent que leséidéd a 'hébergement « temporaire » peuvent
glisser en « permanent », d’autres déclarent tirehébergement temporaire « sans le dire ».
Certains établissements pratiquent I'hébergemenpdeaire de facon ponctuelle, saisissant
des opportunités de vacance de chambre entre dmuwpants, ou réalisant I’hébergement
temporaire sur des lits inexistants administratiertnCette pratique est bénéfique pour leur
gestion, faisant bénéficier la structure de rastrdéinancieres supplémentaires. lls ne
souhaitent pas formaliser cette pratique, mais pdeng voire recherchent ces occupants
temporaires.
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Ce type de pratique est opaque pour les institsitd® controle, et n'est connue que des
partenaires de leur réseau (Clics, SAD...). Certgesdionnaires mixent les deux démarches,
faisant de I'hébergement temporaire sur des plabédiées, et pratiquent de fagon
complémentaire un accueil temporaire en fonctiandigponibilités du planning.

Liens avec I'environnement :

On remarque que les établissements qui ont unétéatéguliere d’hébergement temporaire,
ont développé des relations avec leur environnemggartenaires gerontologiques et
gériatriques, coordination territoriale.

Taux d’occupation :

Les Ehpad ont un taux d’occupation en hébergemenimgnent autour de 98%, en

hébergement temporaire, ce taux se situe autob@%e Diverses interprétations peuvent étre
faites de cette information, mais les directeurgsentent cette différence de taux
d’occupation comme un argument qui témoigne ddgdifés de I'hébergement temporaire.

lIs expliquent ces difficultés de remplissage piarcgularité de la demande, et les défections
de réservations.

Parmi les directeurs d’établissements rencontrés,gérants de SARL, déclarent avoir des
taux d'occupation des lits d’Ehpad en baisse, ehasher délibérément des résidants
temporaires, dans un souci de bonne gestion.

Déseéquilibres financiers :

Un guestionnaire destiné a identifier les surcol@é$hébergement temporaire a été adress
12 établissements de I'échantillon, et accompadug entretien téléphonique ou en face
face avec le directeur. Leurs réponses sont siygfles dans le tableau ci-apres :

éa
a
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Section tarifaire Section tarifaire dépendance : Section tarifaire sos :

hébergement :
Dépenses Recettes Dépenses Recettes Dépenses Recettes
Exploitation | Produits Dispositifs
générale d’entretien médicaux
(chambres)
Personnel Accueil, A prix de| AMP et| A prix de| Accuell, Dotation
coordination | journée égal, | psychologue : journée égal, | coordination | DDASS
Agent recettes Accompagnement | recettes Préparation les places
administratif, | affectées par des aidants + affectées par des retours a installées
IDE... le taux | préparation des le taux | domicile
=0,5j/ entrée | d’occupation | retours a domicile | d’occupation
Nettoyage
chambre
+ ASH
=0,5 j/sortie

Structure

La passation de ce questionnaire a rencontré disuliés : les directeurs interrogés ont
exprimé une géne a se situer dans le cadre deil@ation ternaire pour répondre a la
question du surcodt éventuel de I'hébergement teameo Ils déclarent manquer de données
dans un contexte ou I'hébergement temporaire netito@ pas une activité distincte avec un
budget puis des comptes séparés. lls évoquent neolsude I'hébergement temporaire de
facon intuitive, mais ils ne sont pas en capaat@méciser ces surcoqts.

Par contre ces directeurs identifient plus facilem&es spécificites de I'hébergement
temporaire en termes de fonctions a assurer gsitlsent essentiellement sur I'accuell,
incluant des taches administratives et la remisétand’'une chambre entre deux occupants.
Quelques établissements ont évoqué des chargeEsgopaires en soins, pouvant étre liées
a des situations particulieres de personnes manhgeasoins a domicile et pour qui le séjour
dans un établissement permet d’effectuer une atratuet de mettre en place des soins.

Sont également évoquées des situations ou I'hélmemetemporaire met a jour des situations
de conflit familial, des besoins qui n’étaient gaycus a domicile, amenant une prise en
charge spécifique, requérant notamment l'intenaentiu psychologue de I'établissement.

Les établissements qui ont construit un véritalbtgep d’accueil temporaire, identifient des
fonctions spécifiques & I’hébergement temporaire :
- admission, accueil,
- maintien de l'autonomie pendant le séjour temperaitans la perspective du
retour a domicile,
- accompagnement des aidants pour accepter la Sépakitt valoriser le temps du
séjour temporaire,
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- préparation du retour & domicile : éventuellemeotompagnement vers un
ameénagement de la vie a domicile, en lien avecuieit de jour fréquenté par la
personne, réorganisation de la vie & domicile alerééjour temporaire.

En conclusion, I'approche de I'hébergement temperdeveloppée par les responsables de
structures est une approche essentiellement geatien pratiqué comme un « modeéle
réduit » de I'hébergement permanent. Les objectdés’hébergement temporaire sont mal
définis et les discours se polarisent sur la gestiodispositif.

Bien que présenté comme une source de difficultgedéion, 'hébergement temporaire peut
aussi aider a améliorer le taux de remplissage établissement. Des établissements qui
connaissent des aléas de remplissage I'utilisento® variable d’ajustement.

Dans les départements, précédemment « sous-daés lits d’hébergement permanent,
I'offre de places en hébergement permanent étéérienre a la demande, les établissements
ne rencontraient pas de difficulté pour remplirréeplaces. On peut estimer que, dans un
contexte d’insuffisance de places en hébergemeangreent, s’exercait une pression sur les
directeurs d’établissement qui obérait les prajgigbergement temporaire.

La situation change et les taux de remplissageétiddissements proche du 100% ne sont
plus automatiques dans certaines zones. Cettetigituaouvelle amene des directeurs a
s’interroger sur la pertinence a diversifier letfrede service, notamment vers 'lhébergement
temporaire et a travailler en réseau avec les suatcgeurs gérontologiques. Ainsi lors des
entretiens, I'hébergement temporaire a été présgatecertains gestionnaires comme une
offre complémentaire a I’hébergement permanent.

Ce changement est souligné par les professionrmeteme propice a une réflexion sur
I’'hnébergement temporaire.

3.3.4. En accueil de jour, la question des transpor  ts focalise les débats

Dans I'étude précitée, 52% des établissements r@étlavoir un réglement spécifique pour
leur activité d’accueil de jour, et 56% déclareragmser aux personnes accueillies un projet
d’accompagnement individuel. 26% de ces établisa&sreclarent un programme de soutien
aux aidants du type groupes de parole.

Les investigations a caractére qualitatif menéesneient de dégager deux catégories
d’accueils de jour : des accueils de jour qui sBuatot orientés vers le soutien des aidants, et
des accueils de jour qui développent des projets plthérapeutiques », donc prioritairement
orientés vers la personne malade. Ces orientiorsonepas exclusives les unes des autres,
elles obéissent & une hiérarchisation différente.

Les critéres d’admission des usagers ne sont gadsnsgtiguement formalisés et explicités par
les accueils de jour, et les prestations proposéeshétérogenes. Ainsi les organisations des
services different d’un centre a l‘autre, (jourdetires d’ouverture, accueil en % journée...),
les propositions d’actions auprés des aidants is@éggles, enfin I'organisation d’'un service
de transport est loin d’étre systématisé (sur uraidlon initial de 18 accueils de jour, 7
avaient mis en place une organisation de transpeirisétait en projet).
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Concernant les prix facturés aux usagers, on noteertain écart des montants qui vont de
20€ a 37€ pour I'hébergement, et des modalitésnd@dement variables selon les politiques
départementales de I'APA (cf supra).

Au niveau des personnels, les démarches de fonma#dent, et les équipes peuvent étre
transversales a plusieurs services ou dédiéedgmaccueils de jour adossés a des Ehpad.
De facon générale, il n'y a pas de relations foiséals entre les accueils de jour et les
services d'aide a domicile, et I'ensemble des msitenels intervenant & domicile (médecin,
IDE...). Enfin, les services d’accueil de jour ontfaible ancrage territorial.

La gestion des transports

Les accueils de jour autonomes évoquent des difficwle gestion pour dégager un poste de
direction ; les services adossés a un établissedwrype Ehpad bénéficient des services
généraux, notamment sur le plan de la gestion d¢administration. Concernant la gestion
des places et les plannings de personnel, lescssrw bricolent » des arrangements en
fonction de leur cadre administratif et de leurteate. Ayant a gérer des irrégularités de
fréquentation a I'échelle de I'année (absentéisaisoanier) et a I'échelle de la semaine (des
jours moins demandés), auxquelles s’ajoutent leseraies pour raison de maladie, des
accueils de jour adoptent une gestion des postissqilannings des personnels en s’appuyant
sur la modulation du temps de travail conjugué a sur-occupation des places installées.
D’autres accueils de jour, adossés a des Ehpadbfaréficier des résidants permanents de
certaines activités de I'accueil de jour pour galles absences des bénéficiaires de I'accueil
de jour.

Mais les principales difficultés soulignées pardesueils de jour portent sur la gestion d’'un
systéme de transports, dans le contexte de laalotttuelle.

Des accueils de jour autonomes gérés par des assosidisent s’appuyer sur le bénévolat
de leurs administrateurs notamment pour traiteloksier des transports.

La parution du décret de 2007 devait mettre firdispositif antérieur de prise en charge par
I'assurance maladie des frais de déplacementsateEnis entre domicile et établissement, et
permettre aux établissements médico-sociaux adswran service d’'accueil de jour
d’organiser et de financer les transports de lesagers. La réalité observée a travers un
échantillon de 8 départements met en évidence lun&ipé de situations.

Il faut d’abord signaler les positions des caigbassurance maladie dont certaines continuent
de prendre en charge les transports de leurs assaréSL pour les déplacements, au motif
que les bénéficiaires sont reconnus en ALD, et lggieaccueils de jour sont des
établissements de soins du fait de la signatuneedaonvention tripartite.

Dans les départements ou les caisses d’assurarledienae prennent plus en charge les
déplacements domicile/accueil de jour, la parutidum décret n'a pas eu deffet de
généralisation d’'une offre de transports par lesue@its de jour. Les raisons avancées sont
diverses.

Des accueils de jour ont refusé I'aide forfaitajugyeant que I'organisation des transports ne
relevait pas de leur domaine de responsabilitégralestimé que cette aide était insuffisante.
Certains ont dénoncé en outre le caractére inédgaliles dotations (distinction entre accueils
de jour autonomes et accueils de jour adosses).
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Les accueils de jour ayant engagé une démarchedterche de transporteurs n’ont pas
toujours trouvé sur le marché local de service espondant, ou n'ont pas trouvé de
transporteur acceptant les conditions financierepgsees.

Certains ont expérimenté une convention avec umsp@teur mais n’'ont pas réussi a la
pérenniser ; les raisons des dénonciations desdsctiennent aux augmentations du co(t du
carburant, a la difficulté a transporter les patetu fait de leur pathologie, ces éléments
entrainant un renchérissement de la prestationl@gieccueils de jour ne pouvaient pas
honorer.

Constatant gu’ils ne parvenaient pas a conventioame tarifs correspondants au montant de
la dotation percue, certains ont décidé de capéala dotation sur plusieurs exercices.

Pour achever cette présentation, il faut signalerlg décret de 2007 a été interprété de fagon
différente selon les départements, et selon legedlscde jour. Ce texte invite les accueils de
jour a la fois a organiser un service et a le foganavec une dotation dédiée : certains
accueils de jour ont choisi de reverser la dotatiansports aux usagers, en leur laissant la
charge de I'organisation. Dans ce contexte, ilsaldent en cherchant de l'information, ou en
favorisant des négociations de prix avec des tatesyrs.

Des établissements rencontrant des difficultés nfikaes peuvent étre soutenus
ponctuellement par des subventions de fondationsdes crédits non reconductibles de
DDASS, avec lesquels ils mettent place un dispaknt ils savent qu’il ne pourra pas étre
pérennisé. Le cas a été également rencontré digsale jour capitalisant des dotations
DDASS depuis 2007, date de parution du décret, [goarettre en place ultérieurement. Les
établissements justifient cette démarche par hédtel’'une réévaluation des montants de la
dotation qui leur permettrait alors de consolidee organisation de transports.

Parmi les difficultés rencontrées par les servioas£té mentionnés des problémes de gestion
et de trésorerie. Les méthodes des DDASS ne senh@aogenes, les pratiques non plus.
Des établissements signalent un décalage entml@adormel de la DDASS, et le versement
effectif qui leur pose des problemes de trésorg@aer certains DDASS, sur présentation des
comptes administratifs, en fin d’exercice). Dedbktgements sont également confrontés a la
variabilité de la dotation selon que celle-ci seagculée en fonction des places installées ou
du taux d’occupation, ce qui les met en difficyti@ur appliquer une convention fixée en
amont.

Dans les départements ou I'assurance maladie cendie prendre en charge les déplacements
des usagers des accueils de jour, les directewrmahlissements expriment de fortes
inquiétudes quant a la disparition de ces financésne

On signalera que d’autres acteurs peuvent partia@petransport des usagers. Ainsi les
collectivités locales ont une compétence en matiBoeganisation des transports de leurs
administrés, et des communes, ou des structurescamimunales organisent des modes de
transports pour les PMR ou pour les retraités eselpeuvent aussi participer a la
solvabilisation des administrés pour le financemamtleurs déplacements. Si ce type de
formule est marginal dans I'échantillon observéréstervé a de grandes communes, il est
toutefois nécessaire de les signaler car certaagears y ont recours, et certains accueils de

jour cherchent des pistes de travail avec cesrpares.
Nous proposons d’examiner ci-apres les systemeasadsports utilisés par les usagers et/ ou

organisés par les accueils de jour, selon deuxjoass :
» les transports a l'initiative des usagers
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» les transports proposeés par les accueils de jog ldacadre du décret 2007,
comprenant une estimation des codts pour chaqeedgpransport.
Enfin, nous rapporterons les principaux élémentsueilis lors des interviews des
transporteurs.

[35]



a)Transports a l'initiative des usagers

Quand les usagers sont a l'initiative du transplgrtecourent a 3 types de solutions :
- appui sur un aidant informel
- prise en charge par une aide a domicile
- recours a un transporteur privé

Description du mode de Avantages Inconvénients Conditions requises Colttané

transport

Sources de financement

Un membre de famille Contacts réguliers entreSélection des familles lesProximité géographique

accompagne la personnaidants et accueil de jour. plus dynamiques Volontariat des familles basévéhicule familial,

avec son véhicule, oucCette possibilité de contactCharge, astreinte pour lasur une acceptation de l'intéréaccompagnant

risque du ce modebénévole :
d’accompagnement Colt du km =0,53€

compréhension

avec des transports erpermanent peut favoriser lafamille, recours a
commun, ou a pieds. levée des réticences desl’épuisement.

Le colt de ce transportaidants. Disponibilité des aidants Connaissance,

n'est pas calculé par la risque de limiter le du dispositif
famille. nombre de jours de
fréquentation de I'accuell
de jour.

Prix de revient pour un Dotation

transports :  des
établissements reversent aux
usagers la dotation transports
en l'individualisant selon des
regles fixées par eux-mémes.
Plan APA

Aides complémentaires (aide
sociale, collectivités locales,
caisses de retraite)

Accompagnement par unLiens entre accueil de jour/Heures amputées sur leProximité,
plan d’aide APA. (‘assurances). du véhicule deéhicule:
de l'aide a domicile Co(t du km =0,53€
Acceptation du SAD et duCodt du
salarié accompagnant (2
heures/jour)= 36 €

professionnel de I'aide afamille/ aide a domicile
Continuité
'accompagnement
médico-social

Stabilité et cadre sécurisant
pour malades DTA

domicile

utilisation possible Prix de revient pour un Plan APA

Aides complémentaires (aide
sociale, collectivités locales,

salarié caisses de retraite)

'aidant d’'une Absence de contact entreTransporteur privé disponiblePrix du marché du taxi
les aidants et I'accueil deacceptant les conditions posées

(horaires de l'accueil de jour,

Transports assuré par urboulage
taxi :
affrété pour
accompagner le malade

un prestataire estcontrainte
jour
Irrégularité de certains pris en charge porte a porte...)
prestataires

Plan APA
Assurance maladie
Aides complémentaires (aide
sociale, collectivités locales,
caisses de retraite)
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b) aide au transport proposée par les accueilsaa jdans le cadre du décret 2007

Description du mode Avantages Inconvénients Conditions requises Colttamé Sources de financement
de transport
L'accueil de jour Libéere la famille de Temps de tournée peufTransporteur privé disponibleColt du km d'un taxi Dotation transports versée
conventionne avec unlorganisation _et du étre long, fatiguant pouracceptant les conditions poséesprivé = fourchette entre a I'accueil de jour
transporteur un servicefinancement les personnes DTA co(t, rythmes, horaires... 1,26 €et2,61€
de ramassage Risque de perte de contact
entre l'accueil de jour et
les aidants
L'accueil de jour assureLe malade est pris enTemps de tournée peutVolontariat de I'établissement Colt du km hors Dotation transports versée
le transport des charge dés son domicile étre long, fatiguant pour Intégration dans le projet degersonnel=1,2 € a l'accueil de jour
personnes avec unLiens entre domicile etles personnes DTA service : personnel formé etColt du salarié Subventions
véhicule de accueil de jour disponible accompagnant (2 exceptionnelles
I'établissement L'accueil de jour heures/jour)= 40 € (Fondations...)
commence dés le
ramassage
Aide a lever la réticence
des aidants

Transport  individuel Soulage l'aidant de laLa gestion, I'organisation Transporteur privé disponibleColt du km d'un taxi Dotation transports versée
organisé par l'usager,charge quotidienne durestent a la charge deacceptant les conditions poséesprivé = fourchette entrea [Il'accueil de jour
avec un financement detransport I'aidant co(t, rythmes, horaires... 1,26 € et 2,61€ reversée aux usagers
I'établissement : un

prestataire est affrété

pour accompagner le

malade
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Commentaires
Les accueils de jour présentés ci-dessus se s@énddis régles de fonctionnement :

- pour ne pas dépasser la somme allouée, des acaleilgour proposent un
remboursement sur la base d’un montant variabensgdux critéres : le nombre de
jours de fréquentation de I'accueil de jour etiltahce parcourue

- les distances parcourues prises en compte sontédisni des accueils de jour
privilégient 'agglomération, fixent un rayon maxim de 30 km

- le nombre de transports pris en charge est lirhig Z par semaine)

- quand des transports collectifs sont organisédutéae du transport est allongée. Les
accueils de jour privilégient ces ramassages ddBequi leur permettent de négocier
des tarifs, sous réserve que cette durée ne dépasse heure (maximum : circuit de
40 km avec ramassage de 3 a 4 personnes)

De fagon générale, le forfait permet de couvrirdearges de transport d’'un nombre limité de
résidants : si la demande d’aide aux transportzameerne qu’une fraction des usagers,
I'accueil de jour parvient a financer ce servidepdut ensuite se trouver en difficulté car
I'offre de service faites a quelques uns pourra gtilicitée par les autres.

C’est ce qui fait répondre a certains accueilsade {le fagon affirmative a la question «la
dotation est elle suffisante pour organiser unspart ? ». La majorité des accueils de jour
n'a pas fait une évaluation du co(t global d'untéyse de transports pour I'ensemble des
usagers, estimant qu’il répond aux usagers qucgelit cette aide.

Certains établissements integrent les transports aprix de journée. Cette situation a pour
effet de pénaliser les familles qui accompagnantparent, celles-ci financent de ce fait deux
fois le transport.

Le choix d’acquérir un véhicule et d’assurer legort directement qui est le fait de certains
accueils de jour, se heurte au financement du ifmma¢ment, c’est a dire essentiellement aux
charges salariales, qui sont imputées sur lesreliffés sections tarifaires. Les situations
observées font état d'un salarié assurant plusi¢éckes, celle de chauffeur pour le
ramassage, et une fonction au sein de I'accugdule Ceci suppose que le salarié chargé du
ramassage ait des compétences diverses, et qaelrie ©glementaire permette ce type de
polyvalence.

Le niveau de dépendance de certaines personnesnigmrtements de certains malades, peut
justifier la présence d’'un deuxieme accompagnaiecdté du chauffeur. Quand ce sont les
accueils de jour qui organisent le transport euxae® ils ont la possibilité d’adapter le
service, sous réserve qu’ils parviennent a le firan

Cette analyse des différentes formules expérimesrmiaeles accueils de jour permet de mettre
en évidence les variables du transport qui sont :
- les distances parcourues, qui renvoie a l'aireedeutement de I'accueil de jour,
- le nombre de trajets effectués, qui renvoie au thogcupation,
- le nombre de bénéficiaires des transports / fitev@cqui pose la question de I'égalité
entre les résidants.
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c) Le point de vue des transporteurs prives, etrgations entre accueils de
jour et transporteurs

Les entreprises de transport ayant un certain veludiactivité déclarent accepter les
conditions financieres proposées par les accualsjodr car elles peuvent I'équilibrer
financierement au sein de leur entreprise.

Les difficultés énoncées par ces entreprises t@npencipalement a la nature du public
transporté, a sa pathologie, quelquefois aux egggendes familles. La multitude des
intervenants qui gravitent autour d’'une personaegdstion des imprévus, la réponse aux
besoins de chacun nécessite une bonne capacitéaptbtion pour les chauffeurs.
L’aggravation des états de santé des personneseatgrte temps de prise en charge, ces
situations peuvent requérir la présence d’'un dengiaccompagnateur.

Les transporteurs sont amenés a proposer aux Bcdeeijour des circuits de ramassage
rationnels, afin d’éviter des temps de transpodg longs et onéreux.

Les transporteurs soulignent comme un facteur desié le fait d’avoir des relations
régulieres avec l'accueil de jour, de travaillerfdgon coordonnée, et soulignent a contrario
les difficultés engendrées par l'absence de comeation avec certains centres. Les
formations proposées par France-Alzheimer sontraoes comme intéressantes.

Concernant la solvabilisation des usagers par IBWEles transporteurs indiquent se trouver
en position défavorable vis-a-vis des servicesd@'a domicile car ne pouvant pas bénéficier
de 'agrément « service a domicile ». lls craignemé concurrence avec ces services qui ont
la possibilité d’assurer une prestation de trartspor

Les accueils de jour rencontrent des difficultéssdi@urs relations avec les transporteurs : la
durée des conventions, souvent limitée a un asepés services dans une situation précaire.
Les motifs de dénonciation des conventions tienmpeimcipalement a I'augmentation du
carburant, a I'aggravation de I'état de santé dessgnnes transportées (comportements
critiques, incontinence...) et aux difficultés glodmliées au transport des personnes atteintes
de DTA que les transporteurs avaient mesestiméassitlation est encore plus précaire
guand la convention est tacite.

Les accueils de jour ne sont pas a égalité devafitel de service de transports. Dans
certaines zones, des accueils de jour souffremedfaible offre de service (milieu rural), dans
d’autres, essentiellement urbaines, de pratiqudsride élevés. On note aussi des difficultés
pour certains a trouver des transporteurs dispasamnéhicules adaptés au handicap. Or la
dotation transports est identique, quel que seitironnement de I'accueil de jour.

Dans un certain nombre de cas, les établissementiaignent de transporteurs qui imposent
leur mode de fonctionnement, par exemple des t&rcé ramassage ou des horaires.

On note que le choix d'un mode de transport rettenti I'organisation interne de I'accueil de
jour : les journées de présence sont détermin@depéournéees établies par les transporteurs
et non en fonction des besoins des familles, oprdjet de I'accueil de jour.

[39]



3.4. Les enseignements tirés des entrevues avec les aidants
informels : une maladie aux conséquences relationne lles sous-
estimées

Malgré les avancées notables que représentenmdeares réglementaires encourageant le
développement des structures d’accueil temporegiées-ci, lorsqu’elles existent, demeurent
souvent insuffisamment fréquentées. La nouvea@tgatre contribution ne réside pas dans
celle de ses résultats: nous retrouvons par exergd facteurs de non-recours trés
récemment mis en évidence dans une grande en@aditee par le Grath :
» le déficit d'information
» les aspects psychologiques liés a la recherchdafaur autrui (refus de la personne
aidée et culpabilité de I'aidant)
* la mauvaise réputation des établissements d’hélvenge qui rejaillit sur la
représentation de la qualité supposée des strgatiaecueil temporaire
* le colt de ces services
* le décalage entre d'une part les attentes et r@'andrt les formes et la qualité des
prestations.

Aussi plus qu’'un nouvel inventaire des raisons eltours ou du non recours, nous avons
cherché & en reconstruire le sens en regard dextende prise en charge décrit et vécu par
nos interlocuteurs. Il apparait que les difficslténcontrées par les aidants pour trouver une
réponse a leurs attentes en termes de soin ppardanne malade ou en termes d’aide dans la
prise en charge de celle-ci, se comprennent sebois a 'aune d’une réalité relationnelle
particuliere que I'évolution de la maladie impligpeur les personnes, et que cette réalité
relationnelle spécifique a des implications sp§oiis qui ne peuvent étre résolues selon la
méme perspective que celles de la dépendanceanghiitun déficit physique. Les difficultés
rencontrées par les aidants a voir comblées cedaile leurs attentes se comprennent
essentiellement a l'aune de la méconnaissance ette maladie et de son corollaire :
'absence de reconnaissance, y compris par lesuniliprofessionnels en charge de la
diagnostiquer. En dehors de groupes concernég, tatgré la mobilisation d'innombrables
acteurs qui, au long des quatre dernieres déceseiesont efforcés d’en témoigner, d’en
rendre compte et d’en prendre en compte les diffisudepuis différentes perspectives, la
signification et le retentissement de la maladi@lzlieimer dans la vie quotidienne des
familles demeurent encore peu et mal connus.aut fci préciser que par ‘conséquence
relationnelle’ nous ne nous référons pas a la daen'psychique’ de I'échange. Autrement
dit nous n’abordons pas cette perspective sousasgscts psychiques (tel celui de la
‘souffrance’ générée) mais plutdt sous ses asgeciaux de I'économie des échanges.

Une des représentations courantes de cette matatliBaltération qu’elle entraine sur la
mémoire des personnes. Or cette altération niestaypartie visible de I'iceberg. A plus ou
moins breve échéance, c’est 'autonomie de la paesqgu’elle menace, et dans son sens le
plus fondamental (ou le plus existentiel): celui’dptitude a « se régir par sa propre loi ». Ce
sont les aidants qui vont peu a peu se substitumnxadans cette fonction essentielle du
maintien de la vie. De l'avis de tous, il s’agitdaune tdche immense, dont on ne mesure
I'exigence qu’en I'accomplissant : I'aveu presqueéicible de ne pas I'avoir mesurée a sa
juste valeur transparait dans la plupart des gatr®ou la décision de l'aide apparait comme
un choix (cela concerne principalement les aidanfants).
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Sur le plan réglementaire, 'absence actuelle dfaitement catégoriel spécifique est un autre
témoin de cette ‘sous-estimation’ : les implicatiate cette pathologie, tant pour la personne
elle-méme que pour son entourage proche, demepre@s en compte dans le cadre de
dispositifs mis en place pour faire face aux protge de dépendance que posent I'avancée en
age.

C’est sans doute la notion de ‘fardeau’ des agjamte majeur de la réflexion autour de la
dépendance d'un proche agé dans le cadre de sartienaa domicile, qui a contribué au
développement de la notion d’aide aux aidants. [RREment, s’est opérée au plan
réglementaire une relative superposition des ditfsoglestinés au répit des aidants de
personnes handicapées et a celui des aidants slenpes agées dépendantes. C’est ainsi que
s’explique sans doute que les structures d’actemiporaires apparaissent comme une des
formes privilégiées auxquelles renvoie ‘le droitrapit’ institué par la loi sur le handicap de
2005. Il reste, que ce droit au répit demeure, tkaoas des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, financé en grande partie par la pengoelle-méme ou sa famille, au titre d’'une
tradition familialiste qui veut que la perte de quatences liée a 'avancée en age releve d’'une
compensation familiale, ancrée dans I'économie eteéchanged.es dispositifs d’accueill
temporaire qui peuvent diversenfénétre financés dans le cadre de I'APA et de l'aide
sociale, s’articulent au soutien familial sanperelant permettre de s’y substituer, tant d’'un
point de vue pratique que financier.

Cet ‘amalgame’ entre les différentes formes deepdiutonomie explique peut-étre en
partie, ou peut-étre méme géneére, la représentatiorante de cette maladie qui ne renvoie
gu’a la perte de mémoire, sans en envisager I'@&fien considérable que cette perte entraine
au plan de la définition méme de l'idée de personne

Les politiques de soutien au maintien a domicike, limite parfois confuse entre les
pathologies cognitives du vieillissement et lessgmuences sur les limitations de I'autonomie
des personnes liees au processus de vieillisselmeméme, la tradition familialiste de
certaines régions, concourent sans doute a renfdespect occulté des conséquences
relationnelles de cette maladie et de leurs impsésifiques dans la vie quotidienne (parce
gue relevant majoritairement de la sphére privée fdeilles). Les entretiens réalisés en
témoignent a plusieurs égards et il nous a paressaire d’en rendre compte parce que
I'habituelle sous-estimation ‘générale’ (c'est-eedy compris du c6té de certaines structures
d’hébergement temporaires) de cette composanteparag étre au coeur de I'explication du
recours ou du non-recours a I'accueil temporaire.

3.4.1. Les fondements relationnels de I'aide inform elle

Son ancrage dans I'histoire relationnelle familiag

Le combustible fondamental de la relation d’aideezs un proche malade d'stttachement
relationnel. Il peut étre fondé sur 'amour que I'on porte a la persoaidée, mais aussi sur

*’Nous entendons par diversité : -celle qui concerne la différence d’intégration dans le cadre de I’APA, des deux
formes d’hébergement temporaire (I'accueil temporaire entrant dans le cadre de I'aide a domicile alors que
I’hébergement temporaire entre, éventuellement, dans celui de I’hébergement) - celle qui concerne les
pratiques départementales vis-a-vis des modalités de report d’APA du domicile a I'établissement, - celle qui
concerne les conditions et délais de mise en place de I'aide sociale. (cf.infra, p. 23)
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des loyautés , des dettes envers la personne maladm de ses proches (en général le
conjoint), en résumé cette partie obscure de riteesocial, celui qui « répond aux projets,
aux injonctions, aux loyautés invisibles (I. Bosmenyi-Nagy) que son milieu familial et
social d’appartenance lui commande de respeélebans 8 des 20 situations ou I'aidant est
un enfant (40%), son implication est un choix indiixel et non consensuel : les autres enfants
ne s’impliquent en aucune facon ou auraient faitautre choix que celui du maintien a
domicile pour la personne malade. 5 de ces siogtsont des situations décidées par
consensus de la fratrie, dans 6 cas l'aidant estUé aidant ‘naturel’ de la personne malade
(un cas non informé sur la question). C’est dime ges 8 enfants-la ont fait un « choix »
parmi les possibles pour des raisons qu’ils ne gma® toujours en mesure d’exposer
clairement (on peut dés lors discuter la notiortltgx). Ainsi Mme D. s’entend-elle dire a sa
mere « quand tu sortiras de I'hopital je te prandisans comprendre elle-méme d’ou est
venue cettedvidence puisqu’elle avoue que si la maladie n’avait paanggé sa meére, elle
n'aurait jamais pu s’en occuper, tant les relatiomstérieures étaient mauvaises. Dans
d’autres cas, le ‘sacrifice’ que représente lentiem a domicile d’une personne malade se
présente sous la forme de I'évidence de la dette pervices rendus « je pense a tout ce
gu’elle a fait pour nous pour mes enfants pour smss petits enfants et on a envie de le lui
rendre », découlant parfois d’une cohabitation emue (1/4 des situations de I'échantillon,
hors couple). Mais cela va parfois au-dela : fate situation les promesses passées prennent
alors tout leur sens sans que I'on y préte foredragtention : « ce qui m’aide beaucoup,
c’est de me dire que c’est ce que mon pére awiaibfLe respect de la personne telle qu'elle
a éte, la fidélité a la personne d’avant la maladigdent aussi les solutions choisies : « ma
mere ne voulait pas aller en maison de retraite ».

La nécessaire évolution de I'équilibre relationne&ntérieur

Le réexamen de cedvidencesa la faveur d'un entretien, s'il laisse parfoisiterviewe
perplexe sur ses propres intentions, I'entrainesque a coup sar a exprimer lesirdeurs
d’'un quotidien désormais presque entierement dédié a la persoatele, depuis parfois
plusieurs années, mais aussi les regrets, de n'gasi su (ou pas voulu savoir ?) ce gu'il
allait en étre de 'accompagnement a domicile d’peesonne bien souvent aimée, qui peu a
peu perd pied avec I'existence pour un jour perain®, yeux de certains aidants, toute trace de
ce qui faisait sa ‘personrfé’

L’avancée dans la maladie module cette perte,ujusa progressicn

% Roselyne OROFIAMMA, Le travail de la narration dda récit de vie Publié dans Christophe Niewiadoms
Guy de Villers (ouvrage collectif) “ Souci et sale soi, Liens et frontiéres entre histoire de p®jchothérapie
et psychanalyse " L’'Harmattan, Paris, 2002

24 Je pensais qu'elle pourrait un peu se débrouiltate seule, je pensais pas qu'elle était aussiratteC'est

une maladie qui évolue vite. Moi je pensais qu’pleirrait rester un peu a la maison, qu’elle poutrméme
aller seule chercher le pain...Si javais su ! Quaadne suis apercue au bout d’un mois, I'état dagmiél elle
était je me suis dit mais dans quelle galére ts trése Mme L. aidante de sa mére

%'y a des moments ou on peut plus le supportétyeen a d’autres ou il est gentil encorMme V, aidante

de son compagnarelle parle normalement mais la mémoire est défité quand méme, le comportement aussi
hé ! Oui, avec la compréhension en moins, le raisoment en moins. Mais elle a le méme caractére, sa
personnalité n'a pas changM. D. aidant de son épousé&lie est & 100%...completement naze. Elle comprend
rien et puis la nuit des fois elle parle jusqu’anoii, M. M., aidant de son épousée n'aurais jamais pense que
ma mere puisse devenir cette femme la quoi, uname 'Mme R. aidante de sa mére
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Les réajustements relationnelsinhérents a cette maladie, sont, dans le casaidiests-
enfants comme dans celui des aidants-conjointsete®rsements difficiles & vivie Au fil

du temps mais aussi des atfek relation se professionnalise comme en téneoldme R.

qui a I'impression de manipuler sa mére. Dans ceqssus, I'appui de celui qui en a fait
I'expérience égalemeftit ou celui du professionnel qui en comprend le estitprécieux.

La gastro de la maman de M. L, la fugue de la rderbime L, la crise de démence de M. B.,
sont autant d’évenements/ crises qui séparentuesate la situation entre un avant et un
aprés, forcant I'évolution d’une relation sans laltpile faire-face est impossible Mais le
‘travail’ de faire-face, ne se résume cependamst pace processus de transformation de
I'échange, loin s’en faut : ce travail est fait pietience, de compréhension, mais aussi de
temps et de gestes. De tant de gestes qu'il pestele temps pour autre chfse

Le développement des compétences relationnelles aom compétence
thérapeutique
Au fil de la maladie se construit une nouvelle tiela a I'autre et un savoir faire-relationnel

qui est une des clés pour réussir a contenird@gh désormais déséquilibré dans des limites
supportables. L’avancée dans la maladie signifi@éséquilibre croissant dans la relation :

% Mme R : Si vous voulez tant qu'elle ne s’oppose pasntenant que j'ai compris le systéme, je saifl ge
faut pas I'attaquer de front, qu'il ne faut pas lire c’est comme ¢a et c’est pas autrement eelb@’arrange
avec la maladie je vous dit pas que ¢ca me posalpasas de conscience des fois, il m’arrive derpleet de
me dire c”’st pas possible de faire des choses migan c’est pas normal, c’est pas dans l'ordre degses de
mentir a sa mere ou de..la manipuler. Pourtant tttes que I'on fait sans arrét. [Interviewer : Et gaus met
mal a I'aise ?]. : Oui parce que je pense a ellgetgu’elle était, je pense a mon pere, il y a plde choses. Je
pense que c’est une éducation que I'on a recu iet@us revient en pleine figure. Et puis c’est gass I'ordre
des choses de faire pour ses parents, de déciderges parents, je crois que c’est;ca

2 Mme L. décrit son impossibilité & prendre du redsta-vis des agressions de sa mére envers ekecr&es
de démence ont conduit sa fille a opter pour acgrhent en maison spécialisée. Elle continue adpgesoin
d’elle et lui rend visite tous les jours, sans paiuge résoudre a espacer ses visitesle peux pas la laisser,
elle est bien mais...j'ai I'impression qu’on I'a aldonnée. J'ai du mal. Pourtant elle m’en a fait,\jeus
assure. Il n'y a que quand elle est vilaine, aldrga me fait du bienJe dis bon ben je m’en vais et voila (...)
Dans un registre plus pragmatique, s'occuper dggidne du parent aidé conduit de maniére plus oinsno
brutale au réaménagement relationnelle a completement changée, completement complaténarce que
avant, jamais je l'aurais touchée ! c’est quelgqti®se qui nous aurait méme pas effleuré a aucusdrdss,
aucune ! Mais bon aprés moi le fait que je I'ai dée, au fil du temps je passe puis elle est mabaieil faut
passer a la douche puis bon il faut mettre les besquis ci puis la et bon les choses se fontikt vvime D.
aidante de sa mére

L'autre jour elle a attrapé une gastro et ...ellé¢aét ses besoins dans son lit quoi. Alors ellelkteas’essuyer
mais elle a tout laissé dans son lit quoi. Faufaliee...on laisse sa délicatesse de coté hein ! ktijdis qu’est-
ce qui t'es arrivé ? Mais c'est pas moi, j'étaissda | M. L, 45 ans, aidant de sa mére

28 parce que le regard de l'autre 1a...il faut apprendrde poser le regard. Vous voyez votre mére aesc S
capacités diminuées, et pas angoisser pas str@ssee que comme le stress est communicatif..lasti@sser
parce que je stresse ! Et ¢a ca la paralyse quloirsAil faut apprendre. C’est pour ¢a que les gresple parole
c’est pas mal..on entend les uns et les auMed., 45 ans, aidant de sa mere

%9 Certains ne peuvent le faire, car détacher, ceétii attaché, fait figure, aux yeux de l'aidadigbandon,

auquel il ne peut se résoudre.

%0Vous savez c’est un peu comme s’occuper d’'un Mehis répétez les mémes gestes, tous les jounsgadar
de journée...Bon la ca va j'ai pas a me plaindrg;, @ les aides a domicile etc.. Mais par exemplegtetl y a
eu plusieurs semaines, avec les vacances tout’'€mitcmoi qui étais sur la sellette. Du matin aairs
Fou...C’est épuisant quand méme ! D’'un c6été il faataiper du gamin le sortir etc., calculer les hives
parce que le matin il faut aller voir mamie, le imildaut aller voir mamie, le soir il faut couchenamie.. M. L,
45 ans, aidant de sa mere
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désormais la personne malade nécessite tout aedmru. Les événements liés a la maladie
produisent en grande partie ces changements, eggafidns, ceslétachemens. Ils sont
parfois décrits, et sans doute fonctionnent, cordeneéritables épreuves initiatiques (au sens
d’un processus qui permet le passage d’'un étataute).
Les aidants développent de véritables savoirs-taifesont aussi de véritables compétences
thérapeutiques, alliant I'observation fine et Istgment du traitement en conséquences. M. Z
dose la glycémie de sa femme diabétique, estimamitciest un peu trop... ou un peu
moins ». Il observe sa femme et ajuste selon l&s jo
Elle est soignée au millimetre [...] le médecin its1de I'ordonnance et puis apres...
démerdez-vous ! Les infirmiéres, elles viennemtsdli font la toilette et puis elles
partent et une fois qu’elles sont reparties... st &k a la selle, elle salit tout, il faut
recommencer(...) a une heure du matin, la mettre tadsuche, la laver la changer
... et enlever tous les draps et remettre les aulrags... tout le boulot c’est moi [...]
et apres on n'arrive plus a se rendormir !
Tous apprennent a poser le regard la parole d’'utre ananiére, afin d’éviter les heurts, les
blessures et les crises qui en découlent. Le neaindi domicile requiert une grande
compétence de l'aidant, mais nécessite le soutgefiagdant lui-méme, ce qu'aujourd’hui
personne ne songe plus a nier. Il faut encore kEgrHa nécessité, dans ce maintien a
domicile, que I'aidant, puisse compter sur un suppelationnel’. Si le support, entendu
dans sa dimension plus large n’explique pas towtene choix du maintien a domicile il est
cependant la clé de sa viabilité. Son absence aléfllance en signe l'arrét : deux des
situations rencontrées en étaient arrivees a ci cdique. Aussi important que soit le
soutien apporté par les aides professionnellesedt pas suffisant pour que le domicile soit
une solution qui puisse durer. C’est aussi paree lpn peut compter de temps en temps
avec les voisins le beau-frere ou la petite fille gela est possible. L’isolement relationnel
rend l'aide insoutenable.
Ce rapide tableau, n’étonnera pas le lecteur alé@nmoins ce processus relationnel nous
apparait comme fondamentalement explicatif de Eemse des raisons qui guident le recours
ou le non recours aux structures d’accueil tempe®i général. En effet il explique dans une
large mesure les exigences des familles vis-a®ibaide professionnelle, et partant le non-
recours a celle-ci en matiére d'accueil temperaités lors qu’elle ne permet pas d'y
satisfaire.

3.4.2. Le recours et le non recours aux services d ’accueil temporaire :
des obstacles et des usages

Les obstacles matériels

Bien s0r, et elles sont non-négligeables, les aoites matérielles pesent parfois lourdement
sur les situations : la carence informative etd@tades prises en charge, sont, en termes

%1 La méthodologie appliquée ici s'est appuyée suentretien avec la personne désignée par nooictiézurs
professionnels comme étant I'aidant principal. dt évident que cette désignation est parfois falestsaous
avons pu reconstituer dans les entretiens la placees ‘autres’ aidants qui pourrait bien souvenagaitre
également comme aidant principal.
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quantitatifs, les premiers des freins dans l'uspg¢entiel des services d’hébergement
temporaire.

Les canaux de I'information et la communication avées institutions

Bien que la maladie bénéficie aujourd’hui d’une ueerture médiatique importante’, les
familles se retrouvent bien souvent démunies aauoronce : en charge de ‘nommer’ la
maladie, le médical parait ne pas s'impliquer ala-de I'annonce du diagnostfcLes regrets
exprimés par les aidants de n’avoir su ce qu’ditkn étre de cette situation sont certes le
reflet d’'une impossibilité a anticiper la perte w’uavant, mais ils font écho a bien des
commentaires des personnes interrogées concemantnianque d’informations tant sur la
maladie, (les signes, I'évolution, les traitemetds,méthodes diagnostiques et leurs différents
supports) que sur ses implications quotidiennege@enscience se double parfois (rarement)
du constat suivant« Il vaut mieux étre cardiague comme mon pere afient de la maladie
d’Alzheimer comme ma mereMme G. aidante de sa mere.

Les aidants se décrivent particulierement démunidébut de la prise en charge, contraints
d’agir avec leurs propres ressources et leurs psopainaux d’informations. Les bricolages du
début sont souvent précaires et les équilibresetdrd se mettre en place par manque
d’'informations sur les aides professionnelles exiss. Le hasard arrange parfois les
choses : un cousin qui travaille dans la maisorettaite, une structure qui se monte dans le
village. L’affichette dans le cabinet du docteumpdit aussi son office et son existence
systématique serait a encourager.

L’ensemble des personnes interrogées déclare nevmis recu une information fiable et
I'avoir cherchée seules, leurs interlocuteurs imiatddétant eux-mémes défaillants, en
particulier les médecins. Sur les 28 situations pegguelles nous avons une information a ce
sujet, 8 (28%) mentionnent un retard au diagnd&tiau médical (refus du médecin traitant
d’orienter parce que les problemes décrits sontamisompte d’'un vieillissement banal, la
consultation neurologique ne pose pas de diagnasdic, qui est posé a partir d’'une
deuxieme consultation) ce qui est confirmé paretepiétes plus quantitatives. D’autre part
la consultation diagnostique, lorsqu’elle existe semble pas informative quant a I'évolution
de la maladie et a ses implications dans le quefldi encore moins sur les différentes
mesures de soutien au maintien a domicile qui exist Interrogés sur la fagon dont ils ont
éte informés sur la maladie et sur les dispogitdgde existants, neuf personnes mentionnent
un service médical (consultation mémoire, médecimégaliste, spécialiste), la grande
majorité mentionne le bouche a oreille, le congéiiéral, le clic, le journal, I'accueil de jour
(19 personnes, soit 68%). C’est souvent aprés emeontre avec un Clic ou une démarche
auprés du conseil général que les aidants troulemitéponses a leurs attentes : mais il faudra
ensuite attendre de long mois avant la mise ereplaces réponses.

Un autre résultat notable au plan de l'informatest 'incompréhension des familles quant a
la complexité des structures et des modes de famaent des prises en charge : la différence
entre hopital de jour et accueil de jour n’est paspeu percue par les usagers, qui ne

| arrive méme que celui-ci ne soit pas explicitetrngosé, soit parce qu'il n’est pas clairement létabit dans
I'intention probable de ‘ménager’ le patient et soourage.
% peut-étre faut-il y voir une conséquence du délmafours actuel, autour de I'annonce de la malatie

général ?
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comprennent pas les différences de statut entredifférents dispositifs, eux-mémes
diversement présents selon les territoires et sireent promus par les prescripteurs que sont
les médecins généralistes. Certains d’entre epentant sont compréhensifs et aidants,
n’hésitant pas a déclencher une hospitalisatioladpersonne malade dans le cas d’'une
impossibilité de l'aidé a assurer la continuité ldeprise en charge a domicile. Certains
patients se retrouvent également pris en chartpital de jour, d’autres en accueil de jour,
sans que I'on puisse comprendre les raisons quamené le patient ici plutot que la. Ce fait
raisonne cependant comme un effet de la confusiandé la concurrence) entre diverses
représentations de la maladie et les divers enjesxtermes de sa reconnaissance : s'il s’agit
d’'une maladie sa prise en charge peut légitimensantendre dans le cadre d'une
hospitalisation de jour, prise en charge par lais#csociale, s'il s’agit d’'un simple effet du
vieillissement naturel alors sa prise en charge iggitimement s’entendre dans le cadre d’'un
effort collectif aux personnes en perte d’autonorete relever d’'un financement de
compensation sociale. Le discours politique sumkdadie reste, de ce point de vue, tres
ambigu, ce qui n'échappe pas a M.L, comme en témeoigt extrait de nos échanges :
M.L. : Ce qui m'énerve c’est d’étre obligé..c’estegles pouvoirs publics ne traitent
pas Alzheimer comme une maladie. C’est un étatrelatie la vieillesse. Quand vous
étes malade, vous allez a I'ndpital et ce qui resteotre charge c’est le forfait
journalier. (...)La vous avez affaire a des maladegua vous dites pour résoudre
votre probleme c’est a vous a raquer. Paf. 160(@sysar mois. Donc je trouve ¢a
déguelasse. (...)Ou alors il faut pas dire maladi@lzheimer. Il faut dire ceux qui
vieillissent bien et ceux qui vieillissent mal. ¥y (...) Il n'y a plus de famille
souche, avant c’état facile, il y avait trois quatgénérations sous le méme toit,(...) on
disait il est gaga il retombe en enfance. Aujouuil’lga n’existe plus et il faut se
débrouiller. Le probleme c’est qu'il faut payer.ofdd moi ca me met dans une rage
folle.
Le plus étonnant reste que M. L est le seul arte@s propos, ce qui témoigne assez
clairement de la prégnance de la représentatiofad@aladie d’Alzheimer comme une
sénilité, celle-ci étant acceptée comme une comsegu presque ‘naturelle’ (et non
pathologique donc) du processus de vieillissemmais également de la prégnance d’une
représentation occidentale de la maladie : cellesépare le corps de I'esprit. Si les désordres
du corps relevent assurément de la pathologieddssrdres ‘existentiels’ relevent quant a
eux...d’'un domaine qui reste a définir.

Les ressources financieres

Ces arrangements trouvent évidemment leurs limiass les ressources disponibles.
L’hébergement temporaire est hors de la portéeageulpart des bourses .J'avais regardé
pour les vacances pour avoir un peu la paix, mdé&ad 500 euros la semaine alors
regardez ! On peut pas faire un sacrifice pareigst pas possible.Mme V., aidante de son
compagnon.

Si le colt n'est pas affiché comme moteur de Boigation de prise en charge, il est un des
éléments forts du balisage de la situation : dauos tes cas le domicile reste anticipé (peut-
étre a tort et une des situations semble le prdusemme financierement préférable a
l'institutionnalisation. Cette derniére signifieraiorsque le patrimoine existe, une ‘érosion’
de celui-ci. On rencontre la une des limites agrifiae’ que I'on consent a réaliser pour le
proche par attachement. En effet, si les revengspdesonnes malades sont considérées
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généralement comme leur bien propre, il n'en estgasi en ce qui concerne leurs biens
matériels (le plus souvent la maison) qui ont azcu fil du temps une résonnance plus
collective et entrent dans l'idée du ‘patrimoiraanilial’. Y toucher nécessite I'accord de

tous. Une seule situation échappe a cette regle eli@ conforte I'analyse : dans ce cas la
maison a été achetée par les parents bien apreseteaite : si elle suscite la convoitise de
certains, elle ne revét aucune charge symbolique.

Les obstacles liés a la réalité relationnelle de maladie

La difficulté a décider pour autrui et son évolutiodans I'avancée de la maladie

La diversité des organisations rencontrées n'est gaus la seule dépendance d’'une
distribution trés aléatoire de I'information sus lessources d’aides disponibles ou non sur un
territoire, et d’'un colt qui ne pourrait pas éwpEorté par les familles. S’il faut prendre au
sérieux le manque d’information sur les aides msifnelles existantes, et leur colt, par
ailleurs pointé par de nombreux autres travaugxigte néanmoins des freins a leurs usages
ou au contraire des attentes spécifiques envégs. étarmi les personnes interrogées, six
n'ont pas recours a l'accueil de jour, 7 n'ont pasours a I’hébergement temporaire. Deux
personnes n'ont jamais eu recours ni a l'un, raatie®.

Les motivations au recours sont essentiellemerdedx ordres, qui peuvent diversement se
combiner :

- larecherche de répit de I'aidant(e),

- la quéte thérapeutique, un espoir d’amélioratiortout au moins de ralentissement
de I'évolution de la maladie. La spécificité deteanaladie rend parfois cette quéte
thérapeutique invisible a elle-méme. Il s’agit &m apparence, et cela semble
concerner plutét les enfants, de répondre a unitegosavoir son parent « actif » ou,
dit autrement, une difficulté a le voir somnoleni dans son monde : l'activité
renvoie ici a quelque chose d’ ‘essentiel’, dedler de la présence au monde et a
l'autre. In fine ce besoin, qui correspond a uneheeche, de la part de l'aidant,
d’actions qui contribuent a préserver I'image de parent ou conjoint en tant que
« personne », en quelque sorte sa dignité, saireflyumain® », est & comprendre en
relation avec le cceur du processus d’accompagneatedatpersonne malade dont une
partie essentielle est un ‘travail’ relationnel.

Le processus d’accompagnement relationnel suiéegrgl la réalité des effets de la maladie
sur la personne malade. On se souviendra de MEWE est a 100%...completement naore,
pourrait citer M. K., dont I'épouse est malade deprés de 25 ans, aujourd’hui grabataire.

% Ce constat n'est pas le reflet d’'une réalité, méssilte des difficultés rencontrées dans 'accdssipersonnes
qui précisément n'ont recours a aucun disposigftémps de la recherche n'a pas permis de metfpéaea une
méthodologie qui aurait permis de rencontrer dasgmmes ‘hors circuit’ de l'aide ,dont on sait ¢gr'sont
nombreux et qu’ils portent peut-étre une regardiéotent différent sur ces dispositifs. Cependamtbiais est
sans doute un biais courant dans ce genre de déengrgsque nous avons retrouvé dans notre anadyse |
diversité des raisons de recours et de non-recbabstuellement mise a jour. (cf. méthodologie).

% Le langage courant fournit un bon appui pour pefsseotion de personne, chére aux anthropologoesla

retrouve fortement suggérée dans le terme papul@ « figure » (perdre ‘figure humaine’, fairenne figure,
etc.), qui contient également I'idée de réle od figuration’ et donc celle de production sociatecalturelle des
composantes et des attributs de l'individu, daressotiété donnée.
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M. K. décrit une vie de couple passéé00% confiance »Autrefois une femme vaillanje
Mme K est devenue aujourd’huiune paye » (un vieux chifforBt c’est parfois a cette
condition : l'assurance que la personne n'a plusscience de ce qui I'entoure, que l'on
accepte de prendre un peu de repos quelques grare a ’hébergement temporaire. Tant
gue cette condition n’est pas remplie, pour cestaiidants, le répit est impossible tant qu'il
n'est pas absolument nécessaire (c'est-a-diretaidej par exemple du fait de la maladie):
« s'il était vraiment pas bien, s’il me reconnaiggalus...je pourrais le laisser, mais la je
peux pas lul dire que je suis malade alors que jguis pas Mme O., aidante de son mari

Les freins relevant de la difficulté a décider pautrui sont peut-étre plus a chercher du cété
des couples, qui semblent avoir plus de mal a passtee les réticences des personnes
malades, comme s’ils avaient le sentiment de trihir conjoint (e). Par ailleurs la vie
commune passée rend plus ‘naturelle’ la co-préspao@anente, et du coup plus saugrenue
I'idée d’'un accueil de jour ou d’'un hébergementgenaire, tout au moins dans les phases
premiéeres de la maladie. On comprend ainsi quédae de la maladie ou plutét ici le degré
de conscience d’étre malade a également une iiuddécider pour autrui, quant cet autrui
est ‘significatif’, est un acte complexe. Il estfpés impossible de contourner la volonté d’'un
conjoint malade qui ne se rend pas compte qust/'et refuse donc d’aller en accueil.
Parce qu’au début on est démuni hein, ils m'ontseillé aussi de m’adresser a
I'APA, pour une aide a domicile, et ils m’'ont coitiéeaussi, ils m'ont proposé le
centre ici. Alors la ca a été..il y a eu des diffiés parce qu’elle ne voulait rien savoir
ma femme. Une fois jai cédé ; J'avais une plack.&année derniére mais comme
jai vu qu’elle était réticente j'ai pas insisté..aab j'ai retenté ma chance enfin notre
chance récemment la [d’accord]et elle est rentl@enois dernier [d’accord]. Au
début ca s’est mal passé, elle a crié, elle a tdpé portes alors ils m’'ont dit de
partir...moi |'étais pas trop rassureM. D. aidant de son épouse
Le soutien de sa fille et I'espoir qu'’il place daret accueil du point de vue thérapeutique le
soutiendront dans sa démarche, que I'on sent rales:
Alors j'ai quand méme tenu parce que ma fille ndaseillé quand méme d’étre ferme
parce que moi certainement, peut-étre que jaula@se. ..
Interviewer : Oui vous aviez I'impression de luréade la peine/
M.D. : C’est pas que j'avais I'impression, c’'estegie lui faisais de la peinec’est
certain !
Mais la réticence peut aussi venir d’'un pere, d'om@e et I'on sait également la difficulté
gu’il y a au renversement de réle en ce cas: lmnté du parent est respectée aussi
longtemps qu’il est possible, ou peut-étre plut@ussi longtemps que la bafouer est
impossible. En la matiére, 'histoire relationneist importante. L'image du parent, sa
personnalité ancienne concourt également a antilgpdienfaits ou au contraire I'inutilité de
la tentative. La personnalité de la mére de M. IBqousse a lui proposer I'accueil de jour.
Celle-ci, fille unique répétait souvent « que mgialle était jeune elle était toute seule, et elle
voulait voir du monde ». La crainte de la solituggparait comme un élément des choix faits
par le fils$® pour sa mére (« quand jétais petite j’étais malbese parce que j'étais toute
seule, et maintenant je suis toute seule »).

% Comme elle languissait je I'ai mise & la maisorreteaite j'ai commencé par un jour par semaineoCa lui
plait, elle est contente, elle s’est fait des areie voit du monde, elle parle, parce que ma nedlieest pas au
stade final, elle perd la téte mais...
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Comme il est dit plus haut, le début de la maladiec sa part de non acceptation (de la part
de la personne malade) rend parfois difficile tesg en charge en accueil de jour. A
l'inverse, les phases difficiles (agitation, fugupgsient en sens inverse : les aidants cherchent
une solution de répit.

Le maintien de la dignité : une quéte thérapeutiggei s’ignore

C’est aussi a partir d’'une certaine représentatienla dignité du proche que l'on peut
comprendre les réticences vis-a-vis de I'hébergéntemporaire En effet d'aprés les
témoignages, cette forme d’hébergement (tout aunsnt@s diverses structures qui sont
accessibles sur le territoire étudi€) n’a aucuisgev relationnelle, occupationnelle, et se
limite a l'entretien de la vie. Ce n'est pas tamat ‘mauvaise réputation des lieux
d’hébergement’ qui est ici en cause que son inaaté@quaux attentes de soins que les aidants
ont développé pour leur proche privé de sa capacise régir par sa propre loi'. Et cette
inadéquation apparait parfois comme une maltragang@Au groupe de parole une dame a
dit que lorsqu’elle est revenue de vacances, alleeconnaissait plus sa mere tellement elle
était sale et maigre, elle ne marchait plus(...)allsait qu'elle ne le ferait plus.»ll ne
faudrait pas conclure de notre propos que l'imagecye par l'aidant est sous la seule
dépendance de I'attachement qui les lie. La peimepmte 'autre et de ses besoins est bien
souvent tres ‘affutée’, produit des nouvelles commpées de l'aidant, qui bien souvent
comprend mieux que quiconque les facettes de ladigakt construit peu a peu un savoir
irremplacable qui le rend parfois trés critiqueégadrd de certaines pratiques professionnelles
jugées précisément non-professionnelles parce qak imiormées ou négligentes. Ce
sentiment guide la conduite en matiére de recddnse R. est décidée a aller jusqu’au bout
de son aide a sa mere, quitte a habiter avecedléedccupe pour I'instant la maison voisine)
: « Tant que ¢a reste comme ¢a, je tiens a cdlguéste ici ; Sinon, si on la sort de son
cadre de vie, c’est fichu ».

Il faut rajouter ici que I'on note une anticipatjgmar les usagers-aidants, d'un profil de la
personne accueillie dans un cadre d’accueil tenmgorgui se situerait dans une certaine
fourchette ‘d’autonomie’, bornée par des aspecdmitifs mais aussi de dimensions ayant un
rapport avec une certaine idée de la dignité huenalimcontinence est par exemple anticipée
comme une impossibilité (= un obstacle ?) a laepga charge en accueil de jour (méme
parfois lorsque celle-ci est déja en place et nédigg assurances des professionnels).

Les différents usages des dispositifs et les besomon remplis

Pour résumer notre propos, I'usage ou le non udageservices d’accueil temporaire suit
essentiellement deux logiques. La premiére décallm croisement entre les formes
d’attachement qui unissent le couple aidant(s)-atdéa spécificité de la maladie au plan de
son impact relationnel, modulant, au fil de I'évada de la maladie :
 la nature des besoins et des attentes, ainsi guehiérarchisatio¥ (quéte de répit
et/ou recherche thérapeutique, vs recherche thdétigpe et/ ou quéte de répit)

31l nous est difficile d’évaluer la prédominanceuné hiérarchisation sur l'autre compte tenu de enotr
méthodologie, qui ne visait pas la représentatiépendant celle-ci suit de trés prés la situatier’aidant
(par exemple s'il est actif ou non), et I'avancéela maladie dans la charge en temps qui en défauipiéte
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» les équilibres relationnels, facilitant a certainmoments certains recours
précédemment inenvisageables (par ex. le recolingldergement temporaire) ou au
contraire rendant désormais impossibles des amiesefles jusqu’alors usitées (par
ex. des comportements agressifs compromettantauecle jour ancien)

La deuxieme logique est pragmatique et produitésathge entre les attentes et 'usage :

» Les ressources informationnelles

» Les ressources financieres

* L’inadéquation des structures aux attentes

Il faut ici souligner la distinction entre les difents dispositifs d’accueil temporaire, qui
acquiérent selon I'usage qui en est*faidifférents statuts. L’accueil de jour obéit & mea
usages, qui peuvent se combiner entre eux : ledépaidant ; la (re)socialisation du parent
malade ; la thérapie du parent malade (pour I'antecdes usages thérapeutiques lui conféerent
parfois le statut d'école’); le soutien de l'aitlamalade (au sens du prendre soin).
L’hébergement temporaire ne revét par son usagdéegstatut de « répit » pour l'aidant ou de
passage vers un hébergement définitif. Aucun bémélour la personne malade n’en est
anticipé, au contraire, et la se trouve sans dongdes raisons fortes a sa sous-utilisation :
les expériences rapportent des effets néfasteseas d’'une régression, sur 'état de la
personne malade.

Il faut noter également, bien que I'objectif saitde s’intéresser aux services d’hébergement
temporaire, que la logique de vie de certainesopeess, qui les amene a centrer l'aide au
domicile refusant toute excentration de I'organsat ne signifie pas qu’ils ne recherchent
pas de solutions en matiere d’hébergement tempards voudraient que ces services leur
soient accessibles au domicile méme, ce qui paete é&videmment en arriere-plan le rappel
de linsuffisance de l'aide que permet l'allocatipersonnalisée d’autonomie, qui en outre
dans son attribution, demande a l'aidant de fairechoix entre le financement de I'aide au
domicile et celui de l'aide a I'extérieur du donhci

Nous voudrions présenter pour finir, les besoingriexés par les personnes interrogées en
matiere d’'aide, qui rappelons-le, sont :

* une recherche de répit, qui est un usage commurdiapwsitifs d’accueil de jour et
d’hébergement temporaire.

* La quéte thérapeutique, a la fois au sens halituel traitement, et au sens ou nous
I'avons entendu de la recherche du maintien dedaité humaine (qui recouvre la
recherche de socialisation pour le parent malagiefte quéte, si elle fonde souvent le
recours a l'accueil de jour, est une des raisdusnon-recours aux Services
d’hébergement temporaire, @ moins que ceux-Ci l@gEent une prise en charge
adaptée, pendant la journée a la spécificitépadgients Alzheimer (finalement un
dispositif proche, dans ses composantes de priskage, d’'un accueil de jour).

Il faut ici insister de nouveau : s'il est sans @odes bénéfices secondaires a la position
d’aidant, les propos des aidants sont plutét ungue énumération de contraintes primaires,

thérapeutique au sens habituel, est plus présardélaut de la maladie, le besoin de répit plusgmtdsrsque la
personne ‘ne peut plus rester seule’. La quéteapieéitique au sens entendu dans le texte restentgése
indépendamment de la maladie et fluctue plutdt évéarme d’attachement qui unit I'aidant et I'aidé

%] est ici rendu compte des usages qui nous @nraportés. lls sont bien entendu différents dex cpui
peuvent en étre anticipé, avant I'usage effectif.
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dont d’ailleurs beaucoup ne se plaignent pas foecédmexposant méme certains
changements positifs induits par la maldtie

Presque tous les aidants appellent de leurs voesixsiectures souples, qui pourraient
accueillir les personnes sur des périodes coumasWE, une semaine, qui_seraient
spécialisées, et ne seraient pas si coldteusesolihaiteraient également des services
d’accueils de jour plus longs, susceptibles d’irelun accueil d’une nuit.

Selon leurs expériences, ils insistent parfois lsurs besoins en services d’'accueil plus
thérapeutiques (opposés a de services de gardenmpigs spécialisés.

On retrouve également les besoins en matiére deesaudomicile que I’APA ne permet pas
de financer, selon les situations, a la hauteundesssités.

Nous avons insisté par ailleurs sur la compéteneedgveloppaient les aidants au sujet de la
maladie. Cette compétence les rend, nous l'avonsexigeants en matiere de recours. On
aurait tort de prendre a la |égére ces exigencépaur émaner de proches, empreintes
d’affectivité, n’en sont pas moins justes et infégs.

Cette compétence, alliée a leur position non-psideselle est a lorigine de
propositions/réflexions qui nous ont semblé inndearen ce sens qu’elles sortent du cadre
formel qu’exige la mise en ceuvre concréte de dispdavec de vrais salariés, de vraies
normes de travail). En ce sens elles sont utopigeéanmoins elles sont dignes d’intérét et
méritent une place dans ce rapport.

Un premier ensemble de remarques concerne le sodfu@mie complémentarité de l'aide
professionnelle et de l'aide ‘profane’ au sein déspositifs d’accueil®. Or nous avons
souligné que les personnes interrogées rapporensituations, dans le cas d’hébergement
temporaire, ou leurs positions sont plutbt anéeip par les professionnels en termes de
‘concurrence’ de perspectives.

Un autre propos concerne dans une certaine mesymgevention, a travers le souhait d’'un
renforcement du tissu social autour de personnéssag l'initiative des commuriés

3 nt. : Est-ce que vous ne pensez pas que le i une bonne relation de longue date fait qua se passe
bien ?

M.D : Euh..oui, c’est justement que ..non, mesti@mia se sont améliorées méme. Parce que ..vraiellenétait
tétue et ca euh..ca pesait quand méme.

Int. : Mais vous dites qu’elle n'a pas changé...

M.D. : (il rit) Oui oui mais maintenant..je le comgmds mieux. Je dirais méme que...on est...ca manteare
mieux qu’avant. C'est bizarre quand méme mais.'éfai§ pas...on a toujours été unis mais enfin ades
points de frictions, et maintenant les points de&ifns...on les évite, moi toujours...

40 Méme si elles sont dans une maison de retraifautly aller quand méme, il faut s’occuper d’euxaut. Il
faut étre présent, étre la, pour les employées pout le monde, il faut étre présent. Je sais pagjgi se
passerait sinon mais il faut. Il faut pas les laisstous seuls la-bas. Elle irait peut-étre bierand méme mais
moi je vois par rapport aux autres, elle est chandie elle est gatée, je 'emmene promener et.’dls s
occupent trés bien mais...ils ont besoin qu'on yeaMme La, aidante de sa mére, depuis peu admise en
hébergement permanent dans une petite unité Méderic

4 pourquoi il N’y a pas une maison des vieux ?.(..vam(il y avait un foyer des anciens o) les gemsvpient
prendre le repas sur place, jouer aux cartes I'apnaidi, c’est fini, ca a fermé.. (...) Il faudrait @mimateur
professionnel. Ca déchargerait les familles. Pagce c’est vrai qu’il y a un laps de temps qui dphesieurs
années entre le moment ou la maladie se déclacelat ou vous étes plus capable de quoi que ce, suitle
malade n’a plus l'initiative de faire les chosesisnlrsqu’il est guidé et entouré il fait quand n&n...) Alors
voila, une structure toute simple.. et qui pournaiarcher en libre service, voila, Jemmeéne ma nige2 a 5
heures. Ou de 11 & 15.(...) J'en ai parlé aux élusrha) surtout ¢a ferait concurrence a la maisorreleaite
municipale qui fait de I'accueil de jour, qui s’aecétre une plaisanterid. L. aidant de sa mére
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3.4.3. Quelques pistes pour l'action

On s’attend peut-étre, en imaginant les raisonsudagers au recours ou au non recours aux
structures existantes, & un ensemble de résulbatsemant les problématiques familiales
particulieres, et en regard les réticences pardis vis-a-vis des structures auxquelles ils
pourraient avoir recours. Or pour des raisons nu&tlogiques, les personnes interrogées,
compte tenu du mode de recrutement, étaient desmpes inscrites dans des dispositifs, qui
témoignaient de leurs positions actuelles, ettémioignaient donc a postériori des réticences
initiales. Aussi de celles-ci nous n'avons pu rdtugue des propos rétrospectifs, qui n’en
retenaient eux-mémes qu’une dimension : celle dléficit informatif. En revanche les
propos sur les structures, informés par I'expéeemous étaient livrés avec un supplément
réflexif, qui mettait en lumiére le ‘travail’ deifa-face auxquels ils s’étaient livrés, et les
compétences sur la maladie elle-méme et sur la prischarge d’'un proche gu'’ils en avaient
acquises, avec, en regard, les incompétences estauxquelles ils s’étaient parfois heurtés
dans leurs quétes aux formes multiples. On pourait reprocher d’avoir trop ‘collé’ a leurs
discours. Nous avons seulement tenté de compresmdmmieux ce qui sous-tendait leurs
quétes et leurs déceptions, a partir de ce quisimaient de leurs expériences. C’est ainsi
gue les raisons du recours et du non-recours appam non pas simplement ancrées dans
les logiques familiales mais plutét a larticutati des logiques et des compétences des
familles et de celles des dispositifs. Des lorguldaposition de I'expérience de début de la
maladie informée de celle dont on témoigne plusieannées plus tard, fait apparaitre la
conviction que les obstacles au recours aux disfsosiaccueil temporaire se construisent
selon nous bien en amont de la survenue de la maldahs une représentation ambigué de
celle-ci, qui n’en facilite pas une juste appréli@mslorsqu’un proche en est affecté. Il y sans
doute la des efforts particuliers a faire, notaminanniveau de l'information vis-a-vis des
publics. Nous rejoignons ici encore en partieecelk I'étude du Grath qui en appelle au
lancement d’'une grande campagne d’information sar guestion de I'hébergement
temporaire, suggérant de lui donner le statut dedg cause nationale. Nous rajouterons, et
sans doute est-ce la notre modeste contributiori| fgut que cette campagne d’information,
pour étre informante, se doive d'étre elle-mémtrmée’. En effet, alors que I'annonce de
la maladie reléve d’'une compétence meédicale, |zifspé de sa ‘symptomatologie’ en
appelle a un ‘traitement’, et le terme est ici &eadre dans le sens large d’'un « faire face »,
qui reléve de diverses compétences, et notammelidkes. Il semble que la communication
sur la maladie doit en rendre compte et viser senlement les publics profanes mais
eégalement les professionnels de santé qui, horenis qui sont impliqués de tres prés dans
ces problématigues, en méconnaissent parfoisrigalarités et les exigences, notamment en
ce qui concernent les nécessaires articulations & prises en charge familiales, médicales
et sociales.

Bien sOr la compétence n’est pas du c6té des sl des professionnels, mais s'il fallait
résumer notre interprétation d’une phrase, nousrdirque cette compétence est auasiie

des familles, que cette compétence familiale_essiamme compétence de ‘prendre soin’, et
gue si la compétence professionnelle peut infolesfamilles, la compétence familiale peut
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également informer la compétence professionftfellet qu’a ce titre, la compétence familiale
peut non seulement informer la communication reaies sur cette maladie mais également
utilement contribuer & la réflexion sur les quastid’accueil temporaire.

2 On pourrait aisément imaginer que les propositiéusquées en entretien et rapportées ci-dessusinees
dans des situations ou elles n'étaient pas pagrewhent sollicitées, aient une place dans lgecadilne
réflexion sur les solutions a apporter au soutidoraicile de personnes malades d’Alzheimer.
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4. L'accueil temporaire : un dispositif dont les ob jectifs
restent a préciser

Le discours tenu par les différents acteurs estréble au développement de I'accueil
temporaire, mais ce discours est en décalage avaisé en ceuvre effective de ce dispositif.
Les éléments recueillis auprés de I'ensemble diesi@caméne au constat d’un ensemble de
dispositifs hétérogénes, dispersés, que I'on pairappréhender et a propos duquel il est
difficile de communiquer. A I'échelle d’'un départent aucune institution, aucun service ne
dispose d’'une vue globale et actualisée du fonagorent de ces dispositifs.

4.1. Un ensemble opaque et disparate traversé par d es pratiques et
des attentes diverses

Les objectifs de l'accueil de jour ou de I'hébergain temporaire n‘apparaissent pas
clairement : objectif thérapeutique, objectif dpir®u de remplacement de l'aidant principal,
objectif de socialisation pour I'accueil de jouRbjectif de soutien de I'aidant, préparation a
I'entrée en établissement, « remplacement temmoidir domicile », réle de réhabilitation
pour le dispositif d’hébergement temporaire, aukgyeuvent s’'ajouter la thématique de
I'accueil en urgence qui fait débat.

Les professionnels sont partagés sur ces objepiifentraient une diversité des modes de
fonctionnement, notamment sur les modalités et edurdes temps d’accueil, auxquelles
s’ajoute divers modes de solvabilisation des usagees criteres d’admission manquent
également d’objectivation.

Les modalités de l'accueil temporaire sont dissxides unes des autres: regles de
fonctionnement / financements / criteres d’admissioToutes ces variables semblent fixées
indépendamment d’'un projet global, qui fixerait gpgnds axes duquel découleraient des
modalités de fonctionnement.

L’hébergement temporaireest souvent considéré comme une simple réplique de
I'hébergement pemanent. A ce titre la rareté daebli@sements autonomes d’hébergement
temporaire mérite d’étre soulignée (absence daashdintillon de service autonome
d’hébergement temporaire en activité peut étranoge).

La discussion avec les directeurs d’établissensssurant de I'accueil temporaire se fixe sur
des problemes de gestion, non sur les objectifstOle et la place de I'hébergement
temporaire. Le cadre réglementaire propose dedsw#irecours a I'accueil temporaire, mais
ne lui donnent pas un sens, en relation avec kessaacteurs du champ gérontologique.
Certains acteurs pratiquant avec volontarisme liaitdemporaire ont des points de vue, des
opinions, défendent des orientations, mais cediponsisont éclatées. Le secteur souffre de
I'absence de projet fédére qui se décline a I'detdds départements.

Cette absence de projet fédérateur allié a l'alesede pilotage a pour corollaire une
déclinaison opérationnelle de ces dispositifs log@ne, qui est ressentie par les
professionnels chargés de suivre les personnablétich ces dispositifs comme un frein au
développement de ces services et autant d’obstaslesorienter les usagers.
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4.1.1. La faible visibilité de I'accueil temporaire

Les départements peinent a présenter de facoteligibrs services d’accueil temporaire. A
I'échelon départemental ces services apparaisselatés, dispersés, sans cohérence
d’ensemble. Cette faible visibilité nuit a son déppement. Il faut descendre soit au niveau
d’un territoire de coordination gérontologique,tsail niveau des services eux-mémes pour
identifier les regles et les modes de fonctionrmamik faut toutefois nuancer le propos et
distinguer ici les accueils de jour des servicds®bdérgement temporaire. La visibilité des
centres d’accueil de jour est meilleure a I'échelépartemental que celle des hébergements
temporaires. La remontée d’informations qui permelte connaissance n’'est toutefois ni
systématique ni organisée, et porte surtout suadesgeils de jour autonomes, ou les accueils
de jour adossés « dédiés », selon notre termirelag fonctionnement des accueils de jour
« diffus » en Ehpad est moins bien appréhendéeganstitutions.

Ce déficit de lisibilité a I'echelle d’'un départemerée un cercle vicieux : des professionnels
chargés d’informer les usagers potentiels, et slelienter sont démunis d’information sur les
dispositifs. Parallelement des responsables deacssnet d’établissements soulignent leur
difficultés de remplissage : certains accueils der jcomme des services d’hébergement
temporaire ont des taux d’occupation qui ne pragespas.

Pour compléter I'état des lieux, on ajoutera queecgtuation d’'opacité n’est pas de nature a
intégrer les professionnels de santé libéraux.drggetiens avec les aidants témoignent de la
valeur accordée a la parole des médecins qui € comme des prescripteurs, au-dela de
leur champ strict de compétence et de responsabiliais ils apparaissent comme les moins
informés eux-mémes.

Dans le contexte de la maladie d’Alzheimer, deifficde négociation pour les aidants entre
un sentiment de culpabilité ressentie et des dgpisaa une vie équilibrée, les représentations
prennent le pas sur une information défaillanté.a Bté noté que les familles manquent
d’information sur les objectifs, sur les pratiqukss établissements d’accueil temporaire. Les
aidants indiquent que leur information vient deegésx informels, de professionnels médico-
sociaux (Clics notammeHy, plus rarement de médecins. Ces éléments aoestitdes
obstacles certains a la fois sur le plan de laigudke l'information quand elle vient d’'un
réseau informel, et sur le caractére aléatoireedardormations.

Des éléments a caractére structurel participeatdeficit de visibilité.

Concernant I'hébergement temporaire, on releve igpedsion des places dans des
établissements de taille variable, l'absence detigyesdistincte entre les sections
d’hébergement permanent et d’hébergement tempprdé@efait difficile a exiger dans le

31| fait ici noter ce qui peut étre un biais damste étude. Pour accéder a des aidants et rédéiseentretiens,
outre I'utilisation de la base de données de Génbef, appel a été fait a différents organismes.Glin a en
particulier répondu trés rapidement et trés eficaent pour nous indiquer des personnes acceptaarteiper
a l'étude, alors que d’autres organismes se somitré® plus lents a réagir et ont quelquefois modeda
réticence. Les délais impartis a cette étude njuag permis de discuter pour convaincre les services
associations réticentes ou attendre leurs propasiti
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contexte de dispersion de ces places, comme factiédavorables. L’'absence de démarche
d’évaluation conforte cette situation : les ingidos départementales ne disposent pas d’'une
vue précise et actualisée du dispositif d’hébergeneenporaire.

L’accueil de jour quand il est organisé sur le reénodele améne le méme type de constat :
la dispersion ne favorise pas la visibilité.

Le bon niveau d’information, reconnu par tous ledears —institutions, services et
établissements, et usagers- est celui du terriéreproximité. Sur les territoires ou sont
déployées des coordinations gérontologiques, desirdcdéclarent disposer d’informations et
les professionnels se disent en capacité de jeuerdle.

Des contenus et des modalités de plans d'aide (AB#frogenes

Parmi les éléments rendant opaques et difficileaga les dispositifs d’accueil temporaire, la

question de la solvabilisation des personnes p&A représente un point clef.

En principe I'APA permet de solvabiliser un ac¢temporaire. Mais la diversité des options

prises, et la complexité des regles adoptées gacdaseils généraux concernant les plans
APA, et les possibilités de recours a l'aide seci@ées selon un reglement départemental
contribuent & brouiller le paysage, rendant incahensibles le fonctionnement de ces

prestations.

La diversité des modes de financement n’est pamtiee a permettre I'appropriation par les

acteurs de ces dispositifs.

Une communication interinstitutionnelle défaillante

Des responsables d’établissements déclarent n&tigasn capacité d’informer les usagers sur
leurs droits du fait de la complexité des réglesdetl’absence d’'un dispositif organisé
d’information.

Au niveau de la communication entre les acteursgjouatera le déficit de concertation entre
les institutions conseil général et DDASS commeeiacnuisant a la visibilité du dispositif
d’accueil temporaire.

4.1.2. Le risque de confusion avec des dispositifs du champ sanitaire

Dans cette discussion sur le positionnement desedscde jour et de I'hébergement
temporaire, il faut souligner la concurrence aves skrvices du secteur sanitaire.

La confusion entre « hébergement temporaire »hetspitalisation de répit », et celle entre
« accueil de jour » et « hopital de jour » présetans les esprits des usagers, est relayée par
les professionnels qui manipulent I'un et 'auta,fonction du contexte local, de la situation
familiale, et de I'évolution de la maladie.

Des usagers ayant bénéficié d’hospitalisations ditde répit » ou d’'une prise en charge en
accueil de jour ne comprennent pas la différenee dihébergement temporaire ou I'accueil
de jour, ils n’identifient pas toujours les objéstile chaque prise en charge, et expriment leur
incompréhension de la différence des modes dedaraant entre les deux secteurs.

Ainsi co-existent cote a cote des dispositifs darghamp sanitaire et dans le champ médico-
social qui visent les mémes publics, et poursuidestobjectifs peu différenciés aux yeux des
usagers, voire de certains professionnels. Cesigct’interrogent sur les différences entre

[56]



notamment hopitaux de jour et accueils de jour.dazsieils de jour entrant dans le champ de
la convention tripartite, sont des établissemesetsains, et c’est a ce titre que des caisses
d’assurance maladie prennent en charge les dépdatendomicile-établissement. Certains
accueils de jour revendiquent une orientation fewdque et déclarent recevoir une
population identique a celle d’'un hépital de jodais cette position est traversée par le cadre
administratif car I'un entre dans le périmetre @sdurance maladie, et ouvre une prise en
charge du séjour et des frais transports domitdblésement en VSL, quand l'autre entre
dans celui de 'APA avec un reste a charge powabter pour 'hébergement voire pour le
transport.

Pour leur développement, I'accueil de jour comrhéllergement temporaire souffrent d’étre
comparés a une offre de service dans le secteitaisajugée concurrentielle : des services
hospitaliers (hopitaux de jour, hospitalisations 88R) offrent des prestations jugéees
comparables par certains médecins qui y orientants|patients. Les regles d’'acces a 'un
(dispositif du sanitaire) ou a l'autre (service neéesocial) ne sont pas transparentes et ne
présentent pas le méme caractere d’universalitqueene comprennent pas les usagers dont
les proches souffrent d’'une pathologie diagnosgqué

Dans un contexte effectivement concurrentiel, ogtexsur un méme territoire un hopital de
jour et un accueil de jour, le rapport entre laliggia@e la prise en charge et le colt pour sera
examiné par le bénéficiaire.

L’organisation d'une diffusion de [linformation sules objectifs et les modes de
fonctionnement de chaque dispositif apparait iretispble, tant auprés des professionnels
que des usagers.

4.1.3. Un relatif isolement vis-a-vis des partenair  es du domicile

Les accueils de jour comme les hébergements teimg®rgui ont des bons taux de

remplissage sont des services bien insérés dansreonnement. lls ont réussi a établir des
relations avec des acteurs tels que les médeb@slix, les consultations mémoire, les Clic
ou réseaux de santé.

« L’accueil temporaire, ¢a marche bien la ou il ges coordinations sur le terrain » dit un
directeur de conseil général qui ajoute « Quandategles ont bénéficié de I'accueil de jour,

elle privilégient l'accueil de jour dans le plamidé par rapport aux prestations d'aide a
domicile. Il y a une montée en puissance sur lesiels 18 mois de la demande d'accueil de
jour dans le cadre du plan d'aide. Ceci est liéraail de préparation et de communication
mené par les CLICs sur les terrains. »

Les acteurs partagent une représentation des difpod'accueil temporaire comme
participant au maintien a domicile. Néanmoins, dengratique, ces services ont peu de
relations avec les SAD, les SSIAD, ni avec les gmsionnels de santé libéraux qui
constituent les piliers du maintien a domicile.

Les responsables des services d’accueil tempoti@ineent un discours paradoxal ou ils
estiment qu’ils jouent un réle dans la poursuitdadeie a domicile, mais ils ne s’'investissent
pas dans les relations avec leurs partenairessi Ale I'articulation avec les services a
domicile a lors de entrées et des sorties en hébwngt temporaire par exemple, ou la plupart
estime que c’est aux familles de s’en chargera$e$ponsabilité de I'organisation du séjour,
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englobant 'amont et l'aval, repose sur les aidagteel est le répit apporté par cet accuell
temporaire ? Les entretiens avec les aidants térapigde situations de grande détresse ou
ces personnes sont démunies : le seul fait de dexganiser la continuité entre le séjour de
répit et le retour a domicile peut constituer en 8o obstacle, et décourager un aidant de
tenter I'expérience d’'un séjour temporaire. Un @uwtolet concerne le maintien du lien et
I'échange d’'informations avec les SAD, SSIAD, etfpssionnels de santé libéraux pendant
le séjour temporaire.

Ainsi, si I'hébergement temporaire a pour missi@ensdulager I'aidant, de lui apporter du
répit, il y a lieu de définir son champ d’interviemt, de fixer les contours de sa responsabilité.
La mission de I'hébergement temporaire se limigdld’a I'organisation d'un séjour au sein
d’'un établissement, ou inclut elle la préparationagnont jusqu’au retour a domicile et la
reprise de la cohabitation avec l'aidant ? Powsu@s cette continuité, des établissements
travaillent avec des Clics quand ils existent suetlritoire.

Les mémes questions se posent pour les accueilsude assurer continuité et cohérence
entre les accueils de jour et les intervenantsndiale est une condition d’une bonne prise en
charge. Les aidants expriment des attentes rédlehanges entre les professionnels qui
interviennent aupres de leur proche.

Rares aujourd’hui sont les responsables de sergjoefvaluent la réussite d’'un séjour
temporaire dans cette perspective. Alors qu'un glarent de cadre est perturbant pour des
personnes désorientées, maintenir des points éeerdprant un séjour temporaire constituent
des éléments favorables pour la personne. Si kdilg&ment temporaire est un substitut
temporaire du domicile » comme I'exprime une dnieet et si I'accueil de jour permet la
poursuite de la vie a domicile, ces services ddidévelopper des relations de coopération
avec les intervenants du domicile .

4.1.4. L’accueil de jour comme I'hébergement tempor  aire représentent un
choix pour les usagers

A la différence d’'une prise en charge dans le sedanitaire, en hépital de jour, ou lors
d’hospitalisations de répit, I'accueil temporaieprésente toujours un choix pour les malades
et leurs aidants : cette prestation sera choigms ¢k cadre d’'un plan d’aide parmi d’autres
prestations possibles. Les prestations d’accueiiptgaire viennent en particulier en
concurrence avec les aides humaines au domicitlegahisation de la prise en charge de la
dépendance, la solvabilisation par I'APA générelitezc les usagers des attitudes
« consuméristes » : ils ont a opérer un choix daffse disponible en relation avec leurs
ressources. Dans bien des cas, ce sera I'accueilideu les services d’aide a domicile.
S’agissant de malades souffrant de désorientatioerlocuteur des professionnels et le
décideur est plus souvent I'aidant que le maladenéme, et c’est donc son point de vue qui
va présider au choix des prestations.

Différents paramétres entrent en ligne qui vontdeire des proches de malades a privilégier
un dispositif externe au domicile (accueil de jour hébergement temporaire). Parmi ces
parametres, on releve : le facteur économiquegl@esentations de I'intime (accepter ou non
I'intrusion de personnels a son domicile), les éspntations des services médico-sociaux
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(liées aux images des maisons de retraite et dege® gérontologiques en général), la
culpabilité et la capacité a déléguer, I'objeciimatde la maladie et de son évolution, et la
fatigue, les limites que I'aidant rencontre.

C’est dans ce contexte que va se négocier I'eka@s un service médico-social, méme s'il
s’agit d'un dispositif séquentiel ou temporairensangagement « définitif ».

Les aidants examinent les termes du choix et ¢'®ssemble du prix de revient, incluant
hébergement et transports qui est étudié et pprégenter un facteur limitant la fréquentation
de I'accueil de jour, les usagers ne comprennenpa le transport puisse étre aussi cher que
la journée d’accueil. Et quant le couple aidantaadbesoin des deux types de prestations —
aide a domicile et accueil séquentiel- il aurégnarfcer des prestations au-dela du plan APA.
Or les ressources des usagers sont limitées.

Par ailleurs que les usagers peinent a distinguerqai reléve de I'organisation
institutionnelle, ce qui est imputable au plan ARA font des interprétations erronées : par
exemple, attribuer a l'accueil de jour une regle fdactionnement qui fixerait un
plafonnement des jours de fréquentation, alorsaes le montant de I'allocation APA qui
détermine cette limite. Les régles présidant aaliélation du contenu des plans APA
échappent a certains usagers.

Le colt sera étudié au regard des attentes destsidae certaine conception de la qualité de
la prise en charge, des attentes thérapeutiqueke oastauration de I'image de la personne,
mais aussi des éléments relatifs aux regles ddiémmement du service. Ainsi des aidants
formulent des souhaits d’accueil souple en demifées, ou une fréquentation irréguliére
selon les semaines.

Certains aidants formulent aisément leurs choijestcle cas de filles retraitées qui ont
accueilli leur mére ou leur pére chez elles, etadént vouloir préserver leur intimité. Elles
préferent alors assurer seules un ensemble dest@idmggiéne et d’entretien plutdét que de
subir l'intrusion de professionnels dans leur dol@idPour ces personnes, le choix du plan
d’aide va s’orienter facilement vers un accueiljal, leur donnant ainsi quelques journées
de disponibilité. La situation ne se pose pas desmisnémes termes pour des conjoints ages
qui ont besoin a la fois d’aides quotidiennes amidide, et d’'un accueil de jour régulier.
D’autres aidants souhaiteraient bénéficier de féesmde remplacement & domicile.

En hébergement temporaire, tous les aidants iet@8s soulignent le colt de I'hébergement
temporaire jugé rédhibitoire, et les durées minimdm séjour imposées par certains
établissements posent probleme (cf supra). Uneéepdes entretiens a été réalisé dans une
zone rurale avec une population disposant de revéaibles : ces personnes ont indiqué
'impossibilité économique qu’ils avaient de redoarde tels dispositifs.

Le premier motif de recours a I'accueil de jourlestu besoin de répit, ou de remplacement.
Apres acceptation par I'aidant du dispositif, ee y@riode probatoire, I'aidant, rassuré et mis
en confiance va formuler de nouvelles attentegau qu’outre le répit apporté a l'aidant, ce
dispositif apporte également a la personne malatst ce qui confortera I'aidant dans son
choix d’avoir privilégié ce type de prise en chapge rapport a une autre.

Ainsi les attentes des aidants vont évoluer auscdurséjour, en fonction des avancées de la
maladie, mais aussi d’autres facteurs. Pour lesmapagner, des actions du type groupes de
parole, entretiens avec un psychologue représetésnpistes d’action.
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Accepter de déléguer la prise en charge de sonh@rac un service, nécessite un
accompagnement. Les sentiments de déclassememtd-guanalade en début de maladie, ou
son aidant ne supportent pas la confrontation apdéents atteints séverement-, la crainte
d’'une exclusion — la crainte que lincontinence mhalade entraine une exclusion- : les
représentations sont diverses, souvent peu exg@gimais représentent des obstacles au
recours aux services.

4.1.5. L’accueil temporaire : un dispositif destiné au malade ou a son
aidant ?

L’accueil de jour comme I'hébergement temporaireisgent dans la suppléance de l'aidant,
et leur organisation est essentiellement tournézles malades accueillis.

La maladie d’Alzheimer présente cette caractéustide toucher 'ensemble de la famille du
malade, et la poursuite de la vie a domicile net g&nvisager qu’en préservant I’équilibre
familial, ou conjugal, fragilisé par la maladie gin évolution. Nous avons montré que
I'accueil temporaire représente toujours un choourples familles, parmi différentes
prestations, et dans un contexte de ressourcedimniQuand un aidant fait le choix d’'un
accueil temporaire il a des attentes, qui peuventerner son proche, mais aussi lui-méme.
Dans bien des cas, les professionnels releventanidgsguités concernant ces attentes qui
peuvent étre source d’insatisfaction, voire de lisndivec I'équipe de professionnels, ou au
sein de la famille.

L’accueil de jour qui propose a l'aidant un accogmEment le renforce dans sa position
d’aidant et le conforte dans son choix d'y avoilenté son proche. Développer l'aide aux
aidants permet de renforcer la confiance indisgaasantre professionnels et familles pour
une prise en charge de qualité. C’'est avec cedgp#démarche qu’un accueil de jour apporte
son aide a un systeme qui s’appuie majoritairersantl’aide profane des membres de la
famille*”. Alors I'accueil de jour participe véritablement soutien de la vie & domicile.

Cette qualité de I'accueil et de la prise en chawestituent des atouts certains de réussite,
sous réserve que le service d’accueil temporaitessffisamment ouvert sur I'extérieur pour
que les professionnels du domicile relayent cetigie aupres des usagers gu'ils servent.

Aux cotés des malades, les aidants sont confrantéss ruptures : entre service posant le
diagnostic/ services d’aide et de soins a domiciiéflecin traitant/ EMS et évaluation du

GIR... lls expriment leur solitude devant des choixopéerer. Dans ces parcours, les
coordinations gérontologiques peuvent jouer un ndés les services d’accueil temporaire

eégalement. Les services d’accueil temporaire despod’une connaissance approfondie de
leurs résidants, leur permettant de jouer un rélenddiation, de conseil. Certains I'exercent
effectivement, faisant des liens avec les profes®is et proposant un accompagnement
individualisé pour l'aidant. Ainsi, dans le cadrieird hébergement temporaire, quand une
psychologue travaille avec des aidants sur le denset accueil temporaire, aide a étayer la
séparation et lui donner du sens pour prépareeiiav

44 Un certain nombre de travaux ont estimé que I'aiflermelle représentait 70% des besoins d’unequers a
domicile.
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Des services organisent sur des actions collecttype groupes de parole qui permettent a
l'aidant d’expliciter ses besoins, et d’envisagerpoursuite de la vie commune avec le
malade, en s’appuyant avec les soutiens disponiblass bien des cas, cette maladie est
percue exclusivement comme une perte, sans qu@réehes soient accompagnés pour
réaménager leur vie, reconstruire une nouvelle @ndg la personne malade. Ces formes
d’accompagnement permettent de travailler sur tesstormations de la personne, les
ajustements nécessaires etc.

Il fait considérer ici que tous les aidants n’oaspges mémes attentes ni les mémes besoins.
Les aidants-conjoints et les aidants-enfants exgrtndes besoins différents, notamment
autour de la problématique de la séparation. Leibe$étre sécurisé est présent chez des
conjoints, d'étre assurés gu’en cas de défaillatedeur part un relais sera assuré, mais
chacun a besoin d’étre accompagné pour jouer derdedsoutien du vieillissement et de la
maladie de son proche.

Un facteur de réussite des dispositifs d’accueihperaire tient a cette capacité a se
positionner comme accueillant la personne maladés prenant en compte le couple aidant-
aide.

On a la un élément qui démarque I'accueil temperde I'offre médicale de soins tels que
proposés par des hépitaux de jour ou des SSRnguaiit les services d’accueil temporaire
dans le champ médico-social de I'approche globtlgeela prise en compte d’un individu
dans son environnement, et dans la durée.

L’accueil de jour ou le séjour temporaire offremsdopportunités de rencontre entre une
équipe de professionnels qui connaissent le matadat la possibilité de I'observer dans la
durée (et jour et nuit quand il s’agit d’hébergem@mporaire) et une famille. Ces temps
d’accueil sont aussi des temps d’observation quiv@et nourrir la formation de l'aidant
familial, son accompagnement individualisé. Aucutr@ service ne tient cette place et n'est
en capacité de conduire ce travail avec l'aidams Iprofessionnels qui interviennent a
domicile sont souvent dispersés, leurs intervestsomt rarement coordonnées, et ils ont des
difficultés a proposer une approche globale de dasgnne. L’'atout des services qui
accueillent sur la durée, méme si c'est de facquesdtielle, est de pouvoir proposer une
vision globale de la situation, ils peuvent accogmea I'aidant pour adapter son attitude et
I'aider a construire un avenir qui tienne comptdadmaladie. Il peut ainsi préparer le retour
a domicile, envisager des alternances entre acmmeporaire et présence au domicile. Alors
I'accueil temporaire prend place dans un parcalirgegre dans un dispositif d’'ensemble qui
accompagne la vie a domicile.

4.1.6. Préconisation 1: donner a l'accueil tempora ire une mission de
soutien de la vie a domicile

Ayant relevé I'unanimité des acteurs pour salusrapports de ces dispositifs, il convient de
passer d’'une intention, d’'un discours favorabléaécleil temporaire comme instrument du
soutien & domicile a une mission formalisée, aves dbjectifs opérationnels. Dans le
fonctionnement actuel, ces dispositifs sont a doté« domicile » et non pas partie prenante
du projet de vie a domicile, laissant aux aidamf®rimels la charge de faire les liens,

d’assurer la continuité de 'accompagnement.
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La place et le r6le de I'accueil temporaire et desres dispositifs qui interviennent au
domicile (aides humaines a travers les servicaglel’a domicile, offre de soins avec les
SSIAD, les professionnels de santé libéraux, sesvitHAD, les aides techniques..) est a
définir. Associer intervenants a domicile et perssa des accueils de jour ou des services
d’hébergement temporaire, «faire équipe » pour sitome ensemble un projet
d’accompagnement individualisé, procéder a desvaéiations de situations sont les pre-
requis pour que les familles soient mises en coofiaet que les dispositifs d’accueil
temporaire jouent effectivement ce réle de soutierta vie a domicile. C’est par la mise en
oeuvre d’'une cohérence et d'une convergence eptralifférents acteurs que ces objectifs
seront atteints.

Le rapprochement entre personnels des établisseraeiitervenants du domicile renforcera
en outre les compétences des personnels ainsiigiégration de I'aidant comme acteur, et
sa sécurisation.

Pour atteindre cet objectif global, il convient gqies orientations soient arrétées

Au niveau reglementaire, une harmonisation desesedé fonctionnement de I'APA doit étre
recherchée, permettant d’intégrer I'accueil temperaans les prestations accessibles, en
clarifiant ce qui est financable par 'APA.

Au niveau départemental :
- identifier les prestations d’accueil temporaire s®in des établissements qui le
mettent en place
- analyser le ciblage de la population servie dasgliférents dispositifs d’accuell
temporaire, quantitativement et qualitativement

Au niveau de I'établissement :

- rédiger un projet de service incluant I'organisatidu travail en réseau avec
'ensemble des partenaires qui participent a I'aggagnement des usagers et les
modalités de travail avec TEMS-APA

- participer aux instances de coordination locale

- formaliser un partenariat avec les intervenantdatuicile

4.1.7. Préconisation 2 : considérer l'accueil tempo raire comme un
dispositif destiné au malade et a son proche aidant

Les services qui assurent de l'accueil temporamg sles points de rencontre, offrent des
cadres pour faire des liens entre les maladess |ptoches, les professionnels, dans un
contexte ou les coordinations de territoire forfadé

Il convient que chaque service d’accueil temporaioacoive un projet individualisé qui
integre une évaluation de la situation de laidaglt, envisage des actions spécifiques
(individuelles et /ou collectives).

Ce type d’action nécessite un renforcement de pegds tels que des psychologues.
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4.1.8. Préconisation 3 : Développer l'information d  es professionnels et
des usagers

Informer les usagers potentiels est un préalabler faire lever leurs réticences. Il est
nécessaire d'engager une réflexion sur les méthques atteindre les bénéficiaires
potentiels. Les services et les professionnelsembipouvoir développer une information de
qualité, leur permettant de mener des actions éeeption aupres des aidants.

L’information reléve de a responsabilité des sawiet des professionnels qui sont en face a
face avec les usagers et leurs familles: profesgis sociaux et meédico-sociaux des
institutions de protection sociale, des conseilségéux (équipe médico-sociale de 'APA),
des services qui accompagnent a domicile (SAD, BSHAD), des professionnels de santé
libéraux, des services de proximité, des coordimatigérontologiques...

L’ensemble de ces acteurs doit pouvoir disposenalinformation complete sur les objectifs
de I'accueil temporaire, et leur mise en ceuvreléopaur la relayer.

Un premier niveau est celui de la présentationadbgsctifs généraux du dispositif : ce niveau
peut étre assuré par une campagne nationale dhatmn sur la finalité de I'accueil
temporaire, ses objectifs et ses modes d’acces.

Un deuxieme niveau est celui de sa mise en ceugedeloAu niveau départemental, il est
nécessaire d’organiser la centralisation des danradatives a I'accueil temporaire, afin que
les professionnels disposent de données actualméesoffre de service, les critéres et
conditions d’acces, leur permettant de donner afemation fiable, d’orienter les usagers.
L’organisation de cette information peut se réaldsms le cadre de réseaux, de coordinations
gérontologiques, dans le cadre des EMS de 'APAamment.

4.2. Un déficit de structuration et d’évaluation de I'hébergement
temporaire

4.2.1. En hébergement temporaire, des attentes des  usagers décalées
par rapport a I'offre de service

Les conseils généraux, a travers les regles diation de I'APA et le reglement d’aide
sociale départemental fixent le cadre d’acces daxep d’hébergement temporaire. Ces
modalités d’accés varient selon les départemergtie Qiétérogénéité constitue un facteur
plutét handicapant.

A leur niveau, les établissements fixent égalendestregles pour I'hébergement temporaire,
en particulier concernant les durées de séjouce®rregles ne correspondent pas toujours aux
attentes exprimées par les aidants. En particsiépriment fortement des demandes de tres
courts séjours du type semaine, week-end. Des taidimt les proches bénéficient d’'un
accueil de jour adossé a un Ehpad indiguent égaleleg souhait que leur parent puisse étre
pris en charge ponctuellement pour une nuit.
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Des besoins en accueil d'urgence existent et lgodisf d’hébergement temporaire tel gu'il
fonctionne actuellement est rarement en capaciérépbondre. Pour des personnes vivant
avec des handicaps lourds a domicile, le moindrprému peut nécessiter une réponse
immédiate. En cas de nécessité, des aidants sexaiaitt que leur proche soit accueilli dans
I'établissement que celui-ci fréquente de faconueétielle. En particulier les aidants-
conjoints expriment leur inquiétude par rapportes défaillances éventuelles de leur part.
Ainsi les aidants attendent des établissementa deuplesse, et de la réactivité ce que peu
d’établissements aujourd’hui sont en capacité daep.

Aujourd’hui, en cas d'urgence, c’est souvent urponse en termes I'hospitalisation qui est
apportée, mais ceci n’est pas satisfaisant.

Les sollicitations en urgence sont déplorées madiecteurs d'établissement qui hésitent a
accueillir des personnes sans une préparatiomade confondant les objectifs de I'accueil
permanent avec ceux de I'hébergement temporairgjelstion de I'urgence fait aussi partie
des spécificités de I'hébergement temporaire. &iraspect, des méthodes sont a explorer.

4.2.2. L’hébergement temporaire : un dispositif cal  qué sur 'hébergement
permanent

Aujourd’hui, c’est la culture et le métier de I'amsl permanent qui domine le champ de la
prise en charge des personnes dépendantes enssgai#nt. Nos investigations nous
permettent de dire que I'hébergement temporaire goand’'un objectif clair et d'un
périmetre.

Les directeurs d’Ehpad décrivent les entrées errgélment temporaire comme les entrées en
hébergement permanent : préparation avec la famiteédure d’admission, évaluation de la
situation, versement d'une caution etc. lls décatuleurs méthodes de travail en
hébergement permanent sur ’hébergement temporaire.

Des départements admettent des séjours tempodaimes durée de 6 mois : en quoi ce type
de dispositif répond il a du soutien a domicile ?

La rigidité des reglements et des modes de fonotiorent actuels de la plupart des services
assurant de I'hébergement temporaire constitueobstacle a son acces.

L’échantillon constitué pour cette étude comprermait départ un établissement réalisant
exclusivement de I'hébergement temporaire. Etadaient autonome de 14 places, adossé a
un SSIAD, ouvert en 1994, il a été fermé fin 2008utefois un entretien téléphonique a été
conduit avec I'ex-directrice de cette structures baotifs de fermeture sont de deux registres :
'augmentation de la dépendance des usagers @aisdéement avait une clientéle réguliére
qui réservait des séjours de facon saisonnienghstiffisance des moyens en personnel pour
encadrer ces résidants du fait de I'absence deettiown tripartite, ajouté a I'état du bati non
accessible aux personnes a mobilité reduite. Dansontexte, les institutions ont décidé de
fermer cet établissement et de ventiler les plad®&®bergement temporaire dans des
logements-foyers et des Ehpad de la zone geogramhiq

Un deuxiéme interview, hors échantillon, d'une mewsable d'un service d’hébergement

temporaire autonome de 12 places, adossé a urititiost ne réalisant pas d’hébergement
permanent nous apporte des €léments complémen@geservice est situé dans un contexte
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urbain, avec une forte densité de population,uhaaux de remplissage de 96%, enregistre
environ 500 demandes par an et accepte les mafddkesimer en début de maladie. Les
procédures d’admission sont |égeres et rapidegngées peuvent se réaliser dans la journée
en cas d'urgence. Par contre les financeurs sagueomme moins réactifs. Les durées de
séjour sont variables, le minimum souhaité étant7dgurs. La gestion des plannings
représente une activité permanente de la respadabldisponibilités sont anticipées et des
gu’une place va se libérer, elle active ses réseadgclare ne rencontrer aucune difficulté de
remplissage.

Ce service a une mono activité, et la préparates rétours a domicile est dans la fiche de
poste de la responsable du service. Cet établisget@moigne que des meéthodes et des
pratiques différentes de celles de 'hébergememhaeent peuvent étre mises en ceuvre.

De l'avis des directeurs d’établissement le proldémajeur de I'hébergement temporaire
tient a la difficulté a atteindre des taux d’ocdigafixés par convention avec les institutions.
De notre coté nous suggérons une autre approchejelc comment un établissement peut il
espérer avoir un bon taux de rotation sur quelgpleses disséminées d’hébergement
temporaire en I'absence d’objectifs formalisés pmudispositif, qui par ailleurs souffre d’'un
manque de visibilité ?

Les établissements qui ont développé un projetnet activité réguliere d’hébergement

temporaire apportent des éléments faisantl’débergement temporaire un atout pour
I'hébergement permanent. lls notent des retombésgiyes sur les personnels malgré la
charge supplémentaire de travail occasionnée :béigement temporaire améne du
mouvement dans un établissement, avec des enttédssesorties, une circulation de

personnes —les résidants et leurs familles —.sSpdesonnels trouvent difficile d’installer une

relation avec un résidant dont le séjour sera bésfdant dont il faudra se détacher, ceci les
ameéene aussi a s'interroger sur leurs pratiguesegsainnelles, notamment concernant la
préservation de l'autonomie.

4.2.3. Préconisation 4 : construire une méthodologi e, développer des
moyens et accompagner techniquement les professionn els

Pour développer un véritable secteur d’'accueil tmaipe, il y a nécessité de fixer des

objectifs généraux et un périmetre d’interventiqnj le positionne comme participant au

soutien de la vie a domicile.

Au niveau départemental, structurer ce champ niéeess recensement des besoins de la
population et une analyse exacte de l'offre : udmarche d’évaluation est a entreprendre.
Puis des instruments de pilotage sont a constpoue suivre ce domaine.

Pour assurer le développement d’'un programme déictemporaire, il est souhaitable que

les institutions contractualisent avec les étabiisnts assurant de I'accueil temporaire leur
fixant des objectifs a atteindre en termes de tHogrcupation qui soit en relation avec une

méthodologie adaptée aux objectifs fixés.

Structurer I'hébergement temporaire comme suppertadvie a domicile nécessite de lui

donner une configuration propre, des méthodes st piatiques qui sont pour partie a

inventer. A défaut le risque serait qu’il contindiétre une réplique de I'accueil permanent,
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son antichambre et n’atteigne pas les objectifs dabstitut temporaire du domicile ». Cela
exige a la fois de faire évoluer le cadre génétales pratiques actuelles des services
d’hébergement temporaire (ouverture sur I'environest, partenariat avec les acteurs du
domicile).

Pour structurer ce champ de I'accueil temporaireonvient de désigner et décliner les
différents dispositifs qui y participent, et leunsodalités de fonctionnement, les regles
d’'acces, les modes de financement (hébergementotaimg en institution, en familles
d’accueil).

Cette évolution et ce positionnement aura commella@re nécessaire de formaliser les liens
entre établissements et SAD, SSIAD..., de communiguele projet de I'accueil temporaire,
ses regles et ses objectifs.

Pour que chaque service d’accueil temporaire puikselopper un projet répondant aux

objectifs fixés, qu'’il puisse avoir une activitadgpendante et distincte de I'activité principale

de son organisme d’appartenance, et qu'il soitlejaln seuil d’activité minimal est a fixer

permettant un fonctionnement équilibré avec uneipégule professionnels dédiée, sans

confusion avec les autres activités assuréestablissement porteur.

Il est nécessaire que chaque structure rédige sojetppermettant de rendre lisible le

dispositif, avec ses objectifs quantitatifs et gatfs, pur 'ensemble des parties : tutelles,

gestionnaires, professionnels, usagers.

Ce projet de I'hébergement temporaire devra conusesn

- conception d’'un projet incluant les modalités damisation de la sortie et du retour a
domicile, avec les méthodologies de travail : pdocé d’entrée, de sortie... (fiche de
poste du responsable de cette mission)

- la présentation du cadre (autonome ou intégrél)l ebdtexte

- des objectifs opérationnels de mise en ceuvre

- l'organisation interne de l'accueil temporaire @insde la structure porteuse (liens avec
des services dédiés aux malades Alzheimer)

- le plan de communication externe sur le territojo@ordinations gérontologiques,
établissements, professionnels de sante...

- la désignation d'un professionnel chargé des mlatiavec I'environnement (relations
institutionnelles, avec les professionnels, et asgg

- les regles de fonctionnement : critéres d’admissigthmes de fréquentation, durées de
séjours...

- la rédaction d’'un projet individualisé pour chagqueiple aidant-aidé accueilli

- un programme d’actions de « soutien aux aidants »

- les regles de gestion: budgets et comptes admatiist séparés entre les différents
services

- la formalisation des relations avec les partenaihegerritoire intervenants a domicile
(SAD, SSIAD, PACT ARIM, professionnels de santé&idx..., avec les EMS APA

Parmi les moyens a envisager, deux €éléments sataminer: les volumes dactivité

nécessaires pour structurer au sein d’'un Ehpadsecion d’hébergement temporaire et le
recrutement de personnel de type assistant sagalehologue est a examiner.
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Pour réussir cette mutation culturelle et structwee offre d’accueil temporaire, il est
nécessaire d’accompagner techniqguement les profesds. Cet accompagnement peut se
réaliser dans le cadre de formations-actions peamtet
» d’approcher le travail en réseau, a I'échelle demitoire
» de concevoir des procédures adaptées, assouptirdeédures d’entrée (ne pas exiger
d’évaluation complete a I'entrée)
e de travailler sur la préservation de Il'autonomies desidants temporaires, la
préparation des sorties, les liens avec le domicile
« de concevoir des instruments (plannings, suppodscdmmunication avec les
partenaires externes...)
» de construire des actions d’aide aux aidants.
Des méthodologies d’intervention peuvent étre akd® et diffusées dans le cadre de fiches
de « bonnes pratiques ».

4.3. Les centres d’accueil de jour : un dispositif de proximité non
territorialisé

Les dispositifs d’accueil de jour ne sont pas terdlisés, et souffrent d’'une couverture
territoriale partielle. Les premiers effets produsbnt une inégalité d’acces pour les usagers,
et la nécessité de devoir organiser un systemeadsports. Mais cette inégalité de couverture
territoriale génere d’autres conséquences, comiiede limiter les professionnels dans leur
mission d’information et de prévention, et de lesttne dans un paradoxe : alors qu'ils
devraient aider les personnes a acceder a un adeueuur, ils discutent le bien—fondé d’'une
information des usagers, craignant de faire émetger demande qui ne trouvera pas
satisfaction. Ainsi les prestations d’accueil darjme peuvent pas a priori étre proposées
systématiquement a tout couple aidant-aidé. L'offee service n’étant pas structurée et
organisée a grande échelle, ce dispositif ne préggas un caractére d’universalité, ce qui
constitue un obstacle majeur a son acces.

On note que les accueils de jour, congus commedigmsitifs non territorialisés, sont
conduits a réfléchir a leur aire de recrutemenisdfd le constat que des personnes souffrent
de transports longs, fatigants et colteux, desedlscde jour font des choix concernant leur
périmetre de recrutement, choix rendus possiblas das contextes de création de nouveaux
centres d’accueil de jour offrant une meilleurenarture au plan départemental.

L’éloignement géographique des résidants a degseffigr le fonctionnement interne des

accueils de jour. Ainsi, des accueils de jour ymsiade qualifier leurs journées d’accueil en

fonction des états des personnes, mais se heurtlntontrainte d’'une rationalisation des

transports. Dans un autre domaine, souhaitant depaaux attentes de familles, des accueils
de jour adoptent un fonctionnement souple d’acareilz journée. Mais ce type de service ne
peut convenir qu'a des personnes proches : comimaginer que des aidants parcourent des
distances de 120 a 150 km pour 4 heures de préadiazueil de jour ? Pourtant des aidants
formulent des demandes de ce type.
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L’aire de recrutement des usagers est donc unufactei joue sur le fonctionnement de
I'accueil de jour.

Développant une réflexion sur leur mission, desiaite de jour se considerent comme des
services de proximité, ce qui les améne a s’irsa@ans un territoire, dans le contexte d’'un
travail partenarial local. Ce type de démarchdé&eloppe le plus souvent sur des territoires
équipés de coordinations gérontologiques. Et dansoatexte, on voit des accueils de jour
cherchant a construire une réponse concertée dgites services sur les transports.

Il apparait que les accueils de jour qui ont un tax d’occupation sont des accueils de jour
bien insérés dans le tissu local, soit qu’ils tidetst en relation avec un dispositif de
coordination locale, soit qu'il aient établi deslat®mns avec des services de santé
(consultation mémoire).

4.3.1. Les transports en accueil de jour : un frein essentiel ? un
instrument a manipuler avec beaucoup de prudence

La question des transports mobilise de facon careséq les services. Préoccupés par une
situation jugée inacceptable, les accueils de tentent de mettre en place des organisations,
mais se heurtent aux difficultés que nous avonsi@es. Les points clefs de ce probléme de
transport concernent : le codt, la disponibilit§uise de I'aidant (voire le danger quand il
s’agit d'aidants agés et en risque d’épuisemeatptigue du malade transporté.

Si probléme de transports il y a, c’est comme r@ay®ns indiqué en partie en raison d’'une
couverture incompléte du territoire en accueilsjale. L'absence de service de proximité
amene des accueils de jour a accepter des usad@gé8 sous condition d'un
accompagnement par un membre de la famille, céntpoiduit un critére de disponibilité du
proche aidant.

Le probléme aigu, qui est posé aux accueils degollicités par des usagers éloignés est en
fait celui de I'insuffisance de I'offre de serviapji génére un besoin de transport.

On distinguera plusieurs configurations. Les dépilaents de proximité ne posent pas de
problemes d’envergure, et trouvent plus facilente® réponses. De méme, il faut prendre en
compte les trés grandes villes telles que Pariglestusagers se rendent a I'accueil de jour a
pieds, accompagnés par un aidant familial, ou wfepsionnel. La contrainte est différente
des zones ou la personne doit parcourir 30 km pénéficier d’'un accueil de jour, entrainant
pour son conjoint ou parent une charge et des $@plémentaires au colt de I'accueil de
jour (soit 120 km a parcourir pour I'accompagnate@eci laisse entendre qu’une réponse
unique et identique pour tous les territoires ngt pas convenir.

Un accueil de jour bien identifié dans un réseamgaltations mémoire, Clic, réseau de santé
...) et ayant une image de qualité peut se remmgnaent avec des usagers. Accéderont en
premier les personnes dont les familles sont leimgn@ticentes, ont les moyens de financer

les transports ou sont disponibles pour accompdgueparent.

Nous avons ainsi rencontré des accueils de jouratjeignent leurs objectifs en termes de

taux de remplissage, mais n’ont aucune analysewrenliveau de ciblage. En 'absence de

recensement des besoins et d’analyse des publasilis, rien n’'indique que ce type
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d‘accueil de jour serve les personnes les plus dé&suon peut méme faire I'hypothese
inverse, que ces accueils de jour recoivent desopaes dont les aidants sont dotés de
ressources, et laisse des aidants en état d’épergesans réponse car inconnus, trop éloignés
de I'accueil de jour dans tous les sens du terme.

Le fait d’avoir mis en place un dispositif de trpod n’influe pas systématiquement sur le
taux de remplissage d’'un accueil de jour. Et réjpement, la présence d’'une organisation
de transports ou la prise en charge par I'assuramadie des transports ne suffit pas a
remplir un accueil de jour.

Du coté des aidants, le transport ne constitudeppsemier obstacle avancé par les familles.
Il semble que d’autres obstacles doivent d’abord étirmontés, la question des transports
arrive ensuite, sauf a ce que I'accueil de jout 8aticipée et en ait fait prendre conscience la
personne lors de son admission.

Les aidants ont d’abord a se familiariser avecéjpasation, la délégation... c’est dans un
deuxieme temps que viennent, dans l'organisatiarcréde de la prestation les questions
relatives aux déplacements. Ainsi pour certainards] le fait d’accompagner a I'accueil de
jour leur conjoint ou parent participe au procegaugressif de séparation et une proposition
d’aide au transport ne sera pertinente que quasdeligtions de confiance se seront établies
avec le personnel de I'accueil de jour.

Cette remarque n’obere pas les cas ou des aidamtandient dés l'inscription en accueil de
jour une aide aux transports, pour qui matériell#noette aide est indispensable, soit qu’ils
ne disposent pas eux-mémes de veéhicule, soit queiksoient plus en capacité de conduire, ou
aient des contraintes professionnelles ou famdilde empéchant d’assurer le transport. Pour
ces familles, la complexité des organisations stsirirces de financement peut représenter
un obstacle et empécher un aidant a se déternidars les entretiens, on note chez les
aidants des confusions entre ce qui est pris ergehdans le plan d’aide de 'APA, et les
dispositifs proposés par I'accueil de jour. On ppahser que certains bénéficient d’'une
double aide au titre des transports via 'APA eh V& service, ce qui peut leur étre
défavorable.

L’aide aux transports : un systéme qui généereidédalité :
La dotation transports actuellement versée auXigsaiments couvre entre 70% et 80% de la
charge des transports totale, ce qui conduit lesedls de jour a opérer des choix :

- soit le dispositif des transports n’est proposéaqune fraction des personnes
accueillies ; la question est alors celle desm#éliscriminants,

- soit le dispositif ne couvre qu’une partie des gkarde transports, et 'ensemble des
personnes participe a une partie du financementi@d’organisation (différentes
formules de plafonnements mises en place par &distements).

La diversité de ces systémes ne garantit pas walgééde traitement des usagers, et les choix
opérés par chaque accueil de jour, plus ou moinauet plus ou moins soutenus pas les
institutions, contribuent a rendre illisible I'emskle du dispositif accueil de jour, autant pour
les professionnels que pour les usagers.

Au plan de la gestion des services, les différeneepratiques des départements génerent des
inégalités qui renforcent l'insuffisance des moyeg@aand des DDASS calculent la dotation
transports en fonction du nombre de places ins&lé non du taux d’occupation réel, et du
nombre de personnes effectivement transportéesstidissements touchent une dotation
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correspondant a un nombre de jours d'activité sepérau nombre de jours d’'accuell
réellement servis. Alors que certains enregistilestdéficits, d’autres établissements peuvent
étre excédentaires sur cette ligne budgétaire.

4.3.2. Choisir un cadre : accueil de jour autonome ou adossé ?

Aujourd’hui les prestations d’accueil de jour pentvétre servies dans le cadre de services
autonomes ou dans le cadre de services adossésénatiissements. Il y a lieu de discuter
cette organisation.

En accueil de jour, les absences ponctuelles ddaréds (liées a leur pathologie, a des
variations saisonniéres...) et les départs brutautr§es en Ehpad liees a des places
disponibles) rendent la gestion de ces servicégitf et les directeurs sont souvent démunis
méthodologiqguement. Certains pratiquent avec I'etde leur tutelle, une sur-occupation des
places, d’autres, adossés a des Ehpad, font biénédicx résidants de la maison de retraite
des prestations de I'accueil de jour.

Les petits établissements (effectifs inférieurs 52Q places) énoncent des difficultés de
gestion. Ceux qui sont dans un cadre associatiflsett des administrateurs bénévoles pour
les aider. Adossés a des Ehpad, ils bénéficienseiesces généraux et des compétences des
personnels de I'établissement.

Une discussion doit étre menée sur le cadre a edpptr les accueils de jour, et les seuils de
viabilité. De l'avis de responsables d’accueilsjaier autonomes, un seuil peut étre retenu
autour de 20 places. Pour les accueils de joossas, si le nombre de places se situe autour
de 5, il est impossible de disposer d’'une équigkédé on aura alors une mutualisation avec
'Ehpad. Cette perspective est intéressante au gala gestion (mutualisation de moyens :
services généraux, transports ...) mais nuit ajepue I'accueil de jour: les institutions
comme les usagers s’interrogent alors sur la gerti@ du service rendu. Que des accueils de
jour intégrés en Ehpad fassent bénéficier a letsglants permanents de I'accueil de jour en
raison d’'un taux d’occupation insuffisant n’est phes nature a convaincre un conjoint ou
parent de malade Alzheimer du bien-fondé de l'aitcde jour. Des termes tels que

« garderie » sont employés, avec une résonancéivega

Toutefois, en milieu rural, avec une faible dendiéggpopulation et de services, des Ehpad qui
offrent 2 ou 3 places d’accueil de jour déclamemidre un service aux aidants en termes de
remplacement ou de répit. Ce type de configuratmdoit pas étre négligé.

La situation est différente pour les accueils der jadossés ayant un nombre de places
supérieur a 12 et qui ont une activité distincteret équipe dédiée.

L’adossement d’'un accueil de jour a ésablissemenoffre d’autres atouts : il peut participer
a la création d'une palette de services, voire titoies une filiere. Si la majorité des
personnes accueillies dans le cadre d'un accuejbuieou d’'un hébergement temporaire
n'évolue pas, dans le délai d’une arfigeers une entrée définitive en Ehpad, pour cesain
ces accueils temporaires aident a dédramatiseypme d’orientation et a I'envisager pour
I'avenir. Dans tous les cas le passage par un tdemeporaire facilite pour les malades

“5 Gérontoclef : étude HAS-CNSA op. ci
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comme pour les aidants I'entrée éventuelle en iésdrhent : les psychologues soulignent le
réle d’une premiere séparation assumeée entre aetaaidé, dans le cadre d'un accuell
séquentiel, étape vers un autre type de sépardlies . premieres expériences permettent de
faire évoluer les représentations : les profes&@nnotent une moindre appréhension de la
maison de retraite par les familles.

Sans affirmer la supériorité d’'une formule sur @ogre, entre les dispositifs adossés a des
maisons de retraite et les service autonomes,rditpsouhaitable que les accueils de jour
comme les services d’hébergement temporaire saigégrés dans un réseau de services
territorialisés assurant une palette de réponsesisagers en fonction de I'évolution de leurs
attentes et besoins.

Les accueils de jour peuvent étre adossés a deduss existantes (Ehpad, logements-
foyers, services de maintien a domicile...) ou autoe® mais il faut recommander leur
participation a un réseau formalisé, assurant wssipilité de prise en charge en continu.

4.3.3. Préconisation 5 : définir un cahier des char  ges de l'accueil de jour
qui I'inscrive dans une filiére ou dans un réseau

Au niveau de l'organisation de I'accueil de joulugpque la question de I'adossement de
I'accueil de jour ou de son fonctionnement autonociesst la conception de son projet et son
inscription dans un réseau qui doit guider la séfle. La recommandation sera alors de
disposer d’'un cadre permettant le développement drojet spécifique au service d’accuell
de jour.

Dans son projet de service, le service chargé dgeren ceuvre une prestation d’accueil de
jour devra intégrer
- la présentation du cadre (autonome ou adossé)@irdaxte
- le périmétre de recrutement des bénéficiaires amdl une analyse des besoins du
territoire)
- des objectifs opérationnels de mise en ceuvre
- l'organisation interne de I'accueil temporaire @insde la structure porteuse (liens avec
des services dédiés aux malades Alzheimer),
- le plan de communication externe sur le territojo@ordinations gérontologiques,
établissements, professionnels de sante...
- la désignation d'un professionnel chargé des mlatiavec I'environnement (relations
institutionnelles, avec les professionnels, et asgg
- les regles de fonctionnement: criteres d’admissionodalités d'évaluation et
d’accompagnement, rythmes de fréquentation...
- un programme d’actions de « soutien aux aidants »
- l'organisation d'une aide aux transports :
o I'aide aux transports fait partie des « servicebake » et reléve exclusivement
de la responsabilité de I'établissement
0 une proposition de transports est garantie a Emisgdksidants
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- la formalisation des relations avec les partenaihegerritoire intervenants a domicile
(SAD, SSIAD, PACT ARIM, professionnels de santé&itdux..), avec les EMS APA
- les regles de gestion: budgets et comptes admatiist séparés entre les différents
services.
Des organisations innovantes doivent étre recheschgour répondre a la diversité des
contextes. Ainsi, pour pouvoir offrir en milieu alirdes réponses d’accueil de jour qui soient
adaptées a des contextes de faible densité degtigoilon pourra imaginer des formules
telles que des accueils de jour itinérants. Datite o®nstruction, ce sont les services qui se
rapprochent des usagers, afin de leur éviter dglackments.
Les accueils de jour itinérants ont vocation a néjpe a des besoins sur des territoires ou le
volume de population ne justifie pas I'ouverturerdaccueil de jour permanent. lls doivent
avoir un volume d’activité suffisant pour trouveur équilibre financier (15-20 places). Au
niveau organisationnel, ces services itinérantsvgr@u étre congcus et mutualisées entre
plusieurs Ehpad, portés par un des établissememticipant au projet, ou faisant I'objet
d’'une coopération.
Les équipes de ces accueils de jour se déplacestlda différents établissements qui sont
partie prenante du projet pour assurer des jourti@esueil selon un rythme et un calendrier
convenu. Les établissements les accueillent auiage, mettant a leur disposition locaux et
logistique.

4.3.4. Préconisation 6 : intégrer l'aide aux transp orts dans le projet de
I'accueil de jour

Actuellement les schémas gérontologiques fixentatesntations en termes de volumes de
places et le plus souvent lient la création desgdal’accueil temporaire a I'offre de service

dans son ensemble, par exemple en fixant un quofaates d’accueil de jour pour chaque

Ehpad. C’est alors plus une démarche quantitativg@igside, de développement de I'offre a

I'échelle d’'un département, qu’'un examen par bagémntologique des besoins, en lien avec
des ressources présentes sur le territoire cogsidér

Compte tenu de ces éléments, nous proposons devmn@u plan départemental une

organisation des accueils de jour permettant uneesture de la population, faisant des

centres d’accueil de jour des dispositifs de praém quels que soient les modes de

transports organisés, I'ensemble des acteurs s@ea estimer que les usagers ne doivent
pas étre trop éloignés du centre en sorte queylageon’excede pas 45 minutes. Du coté des
aidants, des attentes des familles sont formuléasecnant des possibilités d’accueil souple
(accueil en %2 journée notamment). Ceci nécessila part des départements qu’ils procédent
conjointement a la création de places, a une amatiess besoins de transports, pour
déterminer les sites d'implantation de ces accukdlgour. Cette analyse doit se mener avec
les accueils de jour qui ont une pratigue et unenassance de la problématique des
transports.

Pour rationaliser leur activité, et limiter les t@ntes liees aux transports de usagers, des
accueils de jour ont été amenés a fixer une aireedeitement. Ces pratiques doivent étre
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formalisées. Dans un contexte de territorialisatiore aide aux transports doit étre organisée
et proposée a chaque résidant.

Pour construire un dispositif cohérent et visililey lieu de définir une seule modalité de
financement des transports, sans ambiguité entygdale d’aide de I'APA et la dotation
actuellement versée aux services. Nous proposantedinancement, lié a I'organisation soit
confiée exclusivement aux accueils de jour

Pour construire cette offre, les accueils de jourlesoin d'une aide méthodologique pour
concevoir une organisation adaptée a leur enviroené et leur contexte. Cet
accompagnement méthodologique qui peut prendreodamef d’'un guide technique leur
permettra d’appréhender la palette de modes dspoais existants (ramassage collectif avec
un véhicule de I'établissement, taxi individuelcampagnement par une auxiliaire de vie...)
et les codts.

Nous appuyant sur ces éléments nus proposonsapei€il de jour établisse un projet d’aide
aux transports adapté au contexte de son territeirgu’il établisse un budget de son projet
de transports sur les bases suivantes :

Critéres :
- Aire de recrutement des usagers
o rayon de 15 kms
- Service de base garanti
0 :8jours de transports pris en charge /mois pbaguae usager
- Modalités de transport :
0 ramassage collectif de 3 personnes, maximum 4
0 durée du trajet : inférieura 1 h
- Formation des transporteurs assurée par I'accagdut

Colts™:

- transport assuré par un aidant informel (véhicelessgnnel) : base de remboursement
des impots soit 0,53 €/km

- transport assuré par une aide a domicile : baserdboursement calculé sur le salaire
horaire (2 heures /jour)

- transport assuré par un taxi privé conventionnéc akeccueil de jour: 1,30 a
2,50€/km

- transport organisé par I'établissement : base 2@ €/km (+ charges de personnel : 2
heures/jour)

- transport assuré pour une personne nécessitanf aec@mpagnateur (troubles du
comportement séveres) : 1,30 a 2,50€/km (+ chatgg®rsonnel : 2 heures/jour)

- Organisation d’'une formation pour les transportguingés :
o 1 journée de formation lors de la signature deotavention
o0 rencontres réguliéres avec I'établissement :1h/mois

46 Cf annexes : présentation des organisations deptaats et de leurs co(its
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