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Une étude régionale : Contexte et
obJectlfs

Priorité n°4 de la Stratégie nationale « Agir pour les aidants 2020-2022 » visant a
« accroitre et diversifier les solutions de répit »

= Note de cadrage HAS « Répit des aidants » juillet 2022

= Rapport de I'IGAS « Soutenir les aidants en levant les freins au développement des
solutions de répit » décembre 2022

= Demande de I’ARS Nouvelle-Aquitaine :

e Réaliser un état des lieux de I'offre de répit PH sur les 12 départements de la région
(accueil temporaire, répit a domicile, activités de loisirs et vacances et dispositifs de
répit innovants),

e |dentifier les limites de cette offre et des besoins non couverts,

e Proposer des perspectives de développement de cette offre en lien avec
la stratégie nationale « Agir pour les aidants » 2020-2022
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Qu’est ce qu’un proche aidant ?

Loi 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement définit la notion
de « proche aidant » d’'une personne agée en perte d’autonomie : membre
famille ou de I'entourage (voisin, ami...) qui lui apporte son aide pour une partie
ou la totalité des actes de la vie quotidienne, de maniere réguliere et fréquente,
et a titre non professionnel.

Les proches aidants des personnes en situation de handicap sont définis en lien
avec la PCH dans le code d’action sociale et des familles

En Nouvelle-Aquitaine 820 000 adultes et 42 000 enfants de 5 a moins de 18 ans sont les

aidants réguliers d’'une personne en situation de handicap ou en perte d’autonomie.
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Qu’est ce que le répit ? Périmetre de I'étude

Définitions des différentes formes de répit :

* Accueil temporaire : accueil non permanent, pour une durée limitée, sur un
mode séquentiel, a temps complet ou partiel, avec ou sans hébergement :
I’accueil de jour, I’'hébergement temporaire, I'accueil de nuit

* Répit a domicile : remplacer a domicile, de fagon continue sur une durée
déterminée, l'aidant « principal » qui partage en général le domicile |la personne
aidée : garde en journée sur quelgues heures ou quelques jours (suppléance ou
relayage), la garde de nuit,

* Accompagnement de loisirs et/ou de vacances : loisirs (activités culturelles
ou sportives), week-ends de répit, séjour de vacances (personne aidée ou pour
le couple aidant-aidé).

* Soutien de l'aidant : informations, accompagnement démarches
administratives, conseils juridiques, soutien psychologique, groupes de paroles,
relaxation/sophrologie, formations...
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meéthodologie

Enquéte par questionnaire sur l'offre de répit existante en direction des aidants de
personnes en situation de handicap

» Aupres des ESMS + OG (modalités de mise en ceuvre, qualité de I'offre, besoins
non couverts et risques de rupture dans le parcours) focus ouverture 365j/an
(répondants = 362 + 50)

> Aupres des aidants (via les associations de familles/d’aidants, les ESMS) recours,
qualité de l'offre et risques de rupture, besoins non couverts et solutions attendues)
(répondants = 520)

+ Communauté 360/DAC-PTA (n=9), association de familles/PH (n=13), SAAD (n=52)

Collecte de données complémentaires :
» Exploitation des bases FINESS, Via Trajectoire, ES 2018 (dispositifs existants,
profil des publics, file active et listes d’attente)
» Analyse des 12 schémas départementaux
» 2 focus groupes : DD-ARS, RAPT-MDPH, CD LRI Elel =l == R IS EIIEl,

Rapport en mars 2023
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330 places d’accueil temporaire installées dans des établissements médico-sociaux pour adultes en situation
de handicap, soit un taux moyen de 0,11 place pour 1000 habitants de 20 a 59 ans (les deux tiers dans des
établissements médicalisés).

Nombre de places d'accueil temporaire pour
1000 habitants de 20 a 59 ans
0,30
095 étab médicalisés (MAS et FAM)
’ étab non médicalisés (EANM)
0,20
0,15
0,10
0,05
0,00
64 8 24 8 40 33 NA 47 17 16 19 79 23

Offre d’accueil temporaire pour les enfants en situation de handicap : tres peu

développée : 87 places au total dans 6 départements (17, 24, 33, 64, 79, 87).
La moitié de ces places sont des séjours de vacances adaptées.
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L'offre de répit dans les ESMS adultes
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Les dispositifs innovants repérés

”:ii‘ yjours vacances ou fermes thérapeutique (dont AAP CNSA)
La calmie (33) Collectif handicap
La taillade (40/47) Solincité

;ffscueil de loisirs
ALSH Soleil d'Enfant (16) 'enfant soleil

Activités et Loisirs Educatifs pour Personnes avec Autisme (86) ALEPA
® s}

Q—, L
. .5elayage / suppléance (dont AAP CNSA)
RePairs Aidants APF France handicap (79)
Association Limousine de soutien éducatif des autistes (87) ALISEA
2

* Ecoute soutien des aidants (centre ressource/plateforme) + répit
Pble relais des aidants Autisme Pau Béarn Pyrénées (64)

HOLA (Halte Orientation Lien pour les Aidants) (19) ADAPEI
Association TOMREnfant-Phare {47)



Les aidants, leur expérience et leurs attentes
(1)

Parmi les aidants répondants (520 aidants de PHS de tous ages)

* 20% des proches n‘ont aucun accompagnement médico-social

* Pres de la moitié n‘ont pas trouvé de solution de répit adaptée
a leurs besoins

* 20% ont expérimenté une solution de répit : parmi eux, la
moitié ont eu des difficultés pour accéder a ces offres :
repérage, déemarche, délais, colt...

* 36% n‘ont pas de besoin dans I'immédiat (certains y pensent)
ou n‘ont pas connaissance que de telles offres existent



Les aidants, leur expérience et leurs attentes

(2)

Motifs majeurs de recours a des offres de répit :

» Besoin de souffler/se reposer, « c'est vraiment trés difficile, cela génére un
véritable épuisement physique et psychique », « Une nuit par semaine ou par
quinzaine nous permettrait de dormir sans étre en hypervigilance »

* Gérer le quotidien et prendre soin de la fratrie « préserver I'équilibre familial, petite
sceur tres perturbée par la situation »

* Prendre soin de soi/de son couple « Retrouver des moments en couple que nous
n'avons plus depuis plusieurs années »

mais aussi :
* Se préparer a une entrée pérenne en établissement (transition)

* Proposer un accompagnement complémentaire / des espaces de socialisation pour
des adultes vivant chez leurs parents



Les aidants, leur expérience et leurs attentes

(3)

Besoins des aidants et limites des réponses actuelles

- Méconnaissance de l'offre, des rouages, des conditions d’acces (les familles disent étre
peu informées par la MDPH, exceptionnellement par leur médecin de famille) Je n’ai
jamais été informée de ce type d’aide et je ne sais pas ce qu’il est possible de demander

- Accessibilité de l'offre : peu de places, délais, nécessité d’anticiper, éloignement...

- Diversités des modalités : relayage a domicile trop peu proposé, besoin de relais
pendant les périodes de fermeture des établissements, horaires pas toujours
compatibles avec I'activité professionnelle des parents (ex : IME s’arréte a 16 h 30)

- Qualité de I'accompagnement : formation, méconnaissance de certains types de
handicap (surtout pour les offres hors médico-social « classique »)

- Colt : des transports, des prestations a domicile, des séjours de vacances



Quels leviers ?

Vers une réponse adaptée a des besoins spécifiques et multiples ?

* Des besoins plus marqués pour certains types de handicap ou a des moments-
clés dans le parcours : TSA, handicap psychigue, troubles du comportement
important, polyhandicap, jeunes adultes revenus a domicile, PHV, situations
complexes (relevant de Plan d’accompagnement global).

Vers un accompagnement et des pratiques adaptées ?

* Qualité des interventions : bientraitance, formation des professionnels aux
spécificités des handicaps et RBPP, expertise d’'usage des proches aidants,
montée en compétence des professionnels dans les dispositifs de droit commun,
projet établissement/service bien formalisé sur I'axe répit,

* Prévention et repérage de I'épuisement des aidants : formation des
professionnels a I'évaluation des besoins, introduction d’un volet « soutien aux
proches aidants » dans les CPOM ou PE/PS, valorisation de la pairaidance,
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Quels leviers ?

Vers une offre accessible et des outils adaptés ?

* Connaissance de l'offre : Dispositifs d’appui a la coordination,
Communautés 360 (A noter en 2022 : sur 6 départements, les
C360 ont recu 250 demandes dont 25% concernaient des aidants),
elargissement du champ de compétences des plateformes de
répit aux PSH

* Solvabilité des familles : activation a domicile des droits PCH
(handicap psy), offre de proximité (limiter les couts transports) ou
mutualisation entre structures, transports solidaires...

* Délais d’attente : priorisation des demandes avec les SI MDPH /
Via Trajectoire et une concertation entre ESMS
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Quels leviers ?

Vers une offre diversifiée, souple et structurée?

* Le répit a domicile : baluchonnage (TSA/handicap psy), prise en compte
des personnes accompagnées en établissement (pour WE/vacances au
domicile familiale), transformation des services a domicile en service
autonomie en offre cohérente, équipes mobiles/centre ressources

* Le répit en structure : maillage territorial, unités de petites tailles,
formules souples et séquencées

* Le répit temporaire en famille d’accueil: soutien et formation des familles
d’accueil

* Le répit vacances, WE, soirées, centres de loisirs
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Les fiches départementales
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