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1. Présentation et périmetre

1.1. Demande

La HAS a été saisie par la DGCS pour :
- une aide a la définition du répit des aidants, de ses composantes

- l'élaboration de recommandations de bonnes pratiques professionnelles dans le cadre de la
mise en ceuvre de solutions de répit

Ce travail s’inscrit dans le cadre de la mise en ceuvre de la priorité n°4 de la stratégie nationale « Agir
pour les aidants 2020-2022 » visant a « accroitre et diversifier les solutions de répit ».

Ce projet de recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP) est inscrit au programme
de travail 2022 de la HAS.

1.2. Contexte

1.2.1. Etat des connaissances

Profil des aidants et situations d’aidance

Il'y aurait aujourd’hui en France entre 8 a 11 millions® de personnes agées de 16 ans ou plus qui sont
aidants. lls fournissent, a titre non professionnel, une aide réguliére a une ou plusieurs personnes de
leur entourage pour des raisons de santé ou de handicap. Parmi elles, 4,3 millions sont aidantes de
personnes de plus de 60 ans? et 4 millions sont aidantes de personnes de moins de 60 ans®. Les

! Les statistiques officielles de la DREES annoncent 8,3 millions de proches aidants (Enquéte Handicap Santé, volet aidants,
DREES, 2008) www.drees.sante.gouv.fr.

2 Cette estimation a été revue a 3,9 millions en 2015 (source : Besnard X., Brunel M., Couvert N., Roy D. Les Proches Aidants
des seniors et leur Ressenti sur I'aide apportée. Résultats des enquétes CARE auprés des aidants (2015-2016). Drees,
2019,37. Report N° 45.)

3 En 2015, la Drees estimait que 720 000 proches aidants accompagnaient une personne agée vivant en Institution. Les aidants
de personnes agées vivant en établissement ont également été enquétés, et feront I'objet d’'une publication de la Drees début
2020.



http://www.drees.sante.gouv.fr/

études montrent, que toutes situations d’aidance confondues, les aidants sont en moyenne agés de
52 ans et que dans 57% des cas, il s’agit de femmes.

Malgré la diversité des situations d’aidance, différentes définitions de I'aidant ont vu le jour et contri-
buent a mieux cerner les profils des personnes impliquées dans une relation d’aide (voir encadré ci-
dessous).

L’aidant : éléments de définition

Le terme d’ « aidants » est parfois associé a différents adjectifs qui contextualisent I'aide ap-
portée : « familiaux », « naturels », « proches », « informels », « non professionnels »*. Le
terme de « proches aidants » est plus large que celui d’ « aidants familiaux », puisqu’il ne
suppose pas de lien familial entre aidant et aidé. Ces définitions ont en commun de souligner
le caractére non professionnel de l'aide, sa régularité, et son origine dans une situation de
manque ou de perte d’autonomie d’un proche.

Juridiquement, l'article 51 de la loi du 28 décembre 2015 relative a 'adaptation de la société
au vieillissement (loi ASV) a introduit dans le CASF une définition de ce qu’est un « proche
aidant » auprés d’une personne agée® .

Pour les personnes en situation de handicap, le CASF comporte uniquement une définition
d’ « aidant familial », dans le cadre de la prestation de compensation du handicap (PCH)®.

Les aidants sont le plus souvent des membres de la famille, ce qui implique une dimension affective
tres forte de leur engagement a I'égard de leur proche. S’agissant des personnes agées de 60 ans ou
plus vivant & domicile, les conjoints et enfants représentent 80% des aidants (1). Lorsque la personne
vit seule a domicile, prés de 10 % des aidants peuvent également étre des amis ou des voisins (2).
S’agissant des personnes bénéficiaires de l'allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) ou
de la prestation de compensation du handicap (PCH) agées entre 20 et 59 ans et vivant a domicile, il
s’agit pour plus de la moitié d’entre eux de leur conjoint, parent(s), enfant(s) ou fréere(s) et sceur(s) (3).
Les amis ou voisins sont une aide dans au moins 11 % des situations (4).

Enfin, en 2015, 37 % des proches aidants étaient en emploi’ et 5 % en recherche d’emploi (1). Les
aidants en emploi représentent ainsi 15 % de la population active (5).

4 Cette appellation est notamment employée dans la RBPP 2014 Anesm/HAS « Soutien des aidants non professionnels »

5 « Est considéré comme proche aidant d’une personne agée : son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de
solidarité ou son concubin, un parent ou un allié, définis comme aidants familiaux, ou une personne résidant avec elle ou
entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de maniere réguliere et fréquente, a titre non professionnel,
pour accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne. » (art. L. 113-1-3 du CASF.)

6 « Est considéré comme un aidant familial, pour I'application de I'article L. 245-12, le conjoint, le concubin, la personne avec
laguelle la personne handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, 'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme
degré de la personne handicapée, ou I'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme degré de I'autre membre du
couple qui apporte I'aide humaine définie en application des dispositions de I'article L. 245-3 du présent code et qui n’est pas
salarié pour cette aide. Lorsque la prestation est accordée au titre du 1° du Ill de l'article L. 245-1, est également considéré comme
aidant familial, dés lors qu’il remplit les conditions mentionnées a I'alinéa précédent, le conjoint, le concubin ou la personne avec
laquelle un parent de I'enfant handicapé a conclu un pacte civil de solidarité ainsi que toute personne qui réside avec la personne
handicapée et qui entretient des liens étroits et stables avec elle. » (art. R. 245-7 du CASF.)

" Dans le cadre de la stratégie nationale Agir pour les aidants 2020-2022 le gouvernement a saisi la Plateforme RSE (Plateforme
nationale chargée de formuler des recommandations sur les questions sociales, environnementales et de gouvernance en lien
avec la responsabilité sociétale des entreprises) sur la situation des salariés aidants afin qu’elle formule 24 recommandations a
destination des acteurs publics, des entreprises ainsi que des partenaires sociaux.
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Les jeunes aidants

La situation des jeunes aidants, méme si elle est moins connue, doit aussi étre considérée.
En effet, il n’existe, en France, aucune définition légale du terme « jeune aidant »® bien qu'il
s’agisse d’une réalité d’aidance.

Selon I'Association nationale JADE, en 2019, en France environ 500 000 enfants, adoles-
cents et jeunes agés moins de 25 ans aideraient un proche parent malade, en situation de
handicap ou de dépendance. En France, les premiers résultats de I'étude ADOCARE?® ont
notamment permis de montrer, sur un échantillon de plus de 4000 lycéens, que 43% des
jeunes avaient un proche malade ou en situation de handicap et que 14,3 % étaient en situa-
tion d’aidance. Il s’agirait majoritairement de filles (3 jeunes aidants sur 4), le proche malade
étant le plus souvent un parent (grand-parent, mere, pére, frere, sceur...) avec une maladie
grave ou chronique dans 70% des cas (diabéte, cancer, maladie cardiaque, MND, etc.) et un
probleme de santé mentale dans 20% des cas.

S'il existe des dispositifs dédiés aux aidants adultes, ces derniers ne sont pas toujours adap-
tés aux jeunes majeurs. Les jeunes aidants mineurs quant a eux sont exclus des dispositifs
en raison de leur age.

Caractéristiques de 'aide apportée

Les aides apportées par les aidants se concentrent majoritairement sur les activités de la vie quoti-
dienne, c’est-a-dire les courses (62 %), les démarches médicales (53 %), I'aide aux taches adminis-
tratives (43 %) et aides au bricolage (40 %) (1). Le soutien moral est également trés souvent cité par
les aidants de I'entourage du senior : prés de 70 % des enfants cohabitants et 90 % des aidants non-
cohabitants (1).

Au-dela des activités d’aide et de soins, méme a distance, les aidants peuvent étre trés investis dans
I'accompagnement de leur proche en endossant progressivement un role de coordination et de « care
manager » (6). Il s’agit d’'organiser le réseau des proches et des professionnels assurant une continuité
ou une présence « suffisantes » aupres du parent agé et par la-méme de lier les divers segments de
cette organisation qui mobilise les secteurs trés cloisonnés du social, du médical et du médico-social.

Des conséquences sur lavie des aidants

Les conséquences négatives pour les aidants sont nombreuses et bien documentées : vie profession-
nelle perturbée (7), risque d’isolement accru mais surtout risque pour leur santé (8) du fait de I'épuise-
ment. L'ensemble de ces retentissements ont été décrits dans les années 1980 sous le terme de
« sentiment de fardeau » (9).

L’activité d’aide induit une charge mentale et émotionnelle pour les aidants (10), qui varie selon les
individus. Elle varie par exemple selon les positions de parent ou de conjoint (10).

Les études montrent une dégradation de I'état de santé de l'aidant au fur et a mesure de 'augmentation
de sa charge. L’étude HSA 2008 (7) de la DREES indiquait que parmi les aidants ressentant une
charge lourde de l'aide apportée, 69 % d’entre eux déclaraient souffrir de problémes de dos (contre
19 % pour ceux ne ressentant pas de charge lourde), 28% souffrent de palpitations et de tachycardie

8 Les jeunes aidants ont été reconnus en France pour la premiére fois a travers la stratégie nationale « Agir pour les aidants »
2020-2022 qui y consacre 2 mesures a destination de cette cible.

° |l s’agit de la premiére étude menée sur le sujet des jeunes aidants en France. Untas A, Jarrige E, Vioulac C, Dorard G.
Prevalence and characteristics of adolescent young carers in France: the challenge of identification. J Adv Nurs 2022.
http://dx.doi.org/10.1111/jan.15162 (https://jaid.recherche.parisdescartes.fr/adocare-2/)
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contre 5 %. L’OCDE évaluait une plus grande occurrence de problémes de santé mentale chez les
aidants par rapport a la moyenne de la population, avec un taux de prévalence des problemes de santé
mentale évalué a 20% chez les aidants, et un taux de renoncement aux soins important.

La HAS a élaboré des recommandations (11) de bonnes pratiques a propos du suivi médical des ai-
dants naturels de patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées, recomman-
dant notamment une consultation annuelle pour l'aidant.

S’agissant des « jeunes aidants », leur situation peut avoir des répercussions négatives sur leur santé
physique et mentale qui viennent majorer les incidences de cette situation d’aidance dans différents
domaines de la vie (les loisirs, de la vie sociale, les apprentissages et leur réussite scolaire (12)).

Un besoin de répit

Selon une étude de la DREES en 2012, le besoin principal exprimé par les aidants est le répit : « Les
aidants tendent a s’enfermer dans l'aide et leur principal besoin exprimé est le répit [...] lorsque les
aidants sont dans I'impossibilité de se ménager des moments de répit, 92 % des aidants déclarant une
charge lourde affirment qu’ils en auraient besoin, 72 % des aidants en charge moyenne et 44 % des
aidants en charge Iégére » (7). Certains conjoints et quelques enfants n’ont réalisé le poids de I'aide
qgu’une fois bénéficiaires de dispositif de répit. Le soulagement éprouvé permet de prendre conscience
d'une charge qui n’était pas ressentie comme telle, puisqu'immergée dans la relation et notamment
dans la relation conjugale (10) .

Les freins dans le recours aux solutions de répit par les aidants sont multiples :
— Difficultés pour I'aidant de reconnaitre comme tel, d’identifier ses besoins.
— Psychologiques : sentiment de culpabilité ressenti par l'aidant (13)
— Culturels ou financiers : restes a charge (14)
— Administratifs et géographiques (13)
— Meéconnaissance des droits et manque de visibilité de I'offre sur le territoire
— Manque de solutions adaptées sur le territoire

— Perception négative par les aidants des dispositifs d’institutionnalisation des personnes aidées,
en particulier les aidants de personnes agées. En effet, il est apparu que les aidants souhai-
taient apporter une aide en partie dans I'objectif de retarder ou d’éviter une entrée en institution.

D’aprés une enquéte de la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
DREES (1), le non-recours aux professionnels s’explique aussi par d’autres facteurs liés a la dyna-
mique interne au couple comme la valorisation de I'entraide au sein du couple, le refus de déléguer
notamment pour les femmes aidantes. Par ailleurs, certaines femmes aidantes contestent la disponi-
hilité et la compétence des professionnels pour répondre aux soins personnels de leur époux (15).

Le répit

Parmi les possibilités de soutien aux aidants, la littérature internationale s’accorde sur I'intérét spéci-
fique des périodes de répit. Dans les définitions les plus courantes, le répit se caractérise par la mise
en place d’aide a domicile ou d’un accueil transitoire en structure (accueil de jour, de nuit, en institu-
tion). Les solutions de répit permettent de proposer des relais a l'aidant, lui permettant de souffler et
de s’occuper de soi, et de faire face aux impératifs de la vie quotidienne (obligations sociales, profes-
sionnelles, urgences...).

Quelgues exemples de solutions de répit proposées par les ESSMS
L’accueil temporaire
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« L’accueil temporaire mentionné a l'article L. 312-1 du code de 'action sociale et des familles
s’adresse aux personnes handicapées de tous ages et aux personnes agées et s’entend
comme un accueil organisé pour une durée limitée, le cas échéant sur un mode séquentiel,
a temps complet ou partiel, avec ou sans hébergement, y compris en accueil de jour. »°
L’accueil temporaire comprend I'hébergement temporaire, I'accueil de jour (avec ou sans pla-
teforme d’accompagnement et de répit'!) et I'accueil de nuit'2. Un des objectifs de I'accueil
temporaire est de permettre une période de répit et de suppléance pour l'aidant. Le cadre
national d’orientation vient repréciser les attendus et les caractéristiques de I'offre d’accueil
temporaire qui peine a se développer®?.

Le relayage ou relai a domicile!

Inspiré de I'expérience de baluchonnage québécoise, cette nouvelle formule de répit des ai-
dants consiste en une intervention d’au moins 2 jours et 1 nuit d’'un professionnel au domicile
de la personne agée. Dans le cadre des expériences initiées en France depuis une dizaine
d'années, se succedent toutes les 8 & 12 heures plusieurs personnes a domicile afin de res-
pecter la législation du travail francaise.

Les séjours vacances-répit'®

L’article L 312-1 VI du CASF : VI. -Les établissements relevant des 6° ou 7° du | peuvent
proposer, concomitamment a I'hébergement temporaire de personnes agées, de personnes
handicapées ou de personnes atteintes de maladies chroniques invalidantes, un séjour de
vacances pour les proches aidants de ces personnes. Cette offre de répit consiste a accueillir
la personne aidée et son entourage familial dans un cadre de séjours de vacances, avec la
possibilité de solliciter des professionnels en relais des aidants.

1.2.2. Etat des lieux des pratiques et de I'organisation de
I’accompagnement

Cet état des lieux s’appuie essentiellement sur :

— des entretiens avec des institutionnels (la DGCS, la CNSA, des ARS %, des Conseils
départementaux?!’, I'|GAS!®), des associations mobilisées autour des aidants (Association
Francaise des aidants, Collectif je t'aide, Fondation France Répit et Association nationale
JADE) ;

10 Article 1 du décret n° 2004-231 du 17 mars 2004 (article D. 312-8),

11 Au nombre de 220 aujourd’hui en Francell, les plateformes d’accompagnement et de répit proposent une palette de solutions
pour les aidants ou le binbme aidant/aidé qui vont au-dela du répit comme du soutien psychologique, des séances de formation ou
information sur la maladie, des activités (sportives, bien-étre, etc.). Ce dispositif est porté par un accueil de jour d’au moins 10
places, autonome ou adossé a un Ehpad.

La mesure 12 de la stratégie nationale « Agir pour les aidants » prévoit la révision du cahier des charges des PFR et vise
notamment d’élargir les missions des PFR pour prendre en compte les spécificités des territoires et pérenniser des initiatives
déployées pendant la crise sanitaire.

12 "accueil de nuit est prévu par le décret n° 2016-1164 du 26 ao(t 2016 relatif aux conditions techniques minimales d'organisation
et de fonctionnement des EHPAD mentionné au |l de I'article L. 312-1 du CASF.

13 Selon I'enquéte EHPA 2015 de la DREES I'hébergement temporaire ou I'accueil de jour ne concernent que 4 % des personnes
agées accompagnées par les établissements et services sociaux et médico-sociaux.

14| faut distinguer le relayage permis par la loi ESSOC (Loi n°® 2018-727 du 10 ao(t 2018 pour un Etat au service d'une société de
confiance) qui permet la dérogation aux regles de droit du travail pour le relayeur, des autres formes de relayage/relai a domicile
qui s’inscrivent dans les regles de droit commun (par exemple, le « temps libéré » mis en place par certaines plateformes de répit)
15Des séjours de vacances-répit peuvent également étre proposés par des structures qui ne sont pas nécessairement des ESSMS.
16 ARS : Nouvelle Aquitaine, Pays de la Loire, Hauts de France, PACA, lle-de-France, Grand-Est et Bretagne

17 Conseils départementaux concernés : Hautes-Pyrénées Pas-de-Calais et Maine-et-Loire

18 Cet échange a eu lieu dans le cadre de la mission confiée a I'lGAS, visant a faire évoluer le cadre juridique et financier de I'offre
de répit pour les proches aidants de personnes agées en perte d’autonomie, en situation de handicap ou malades. « Les
conclusions et recommandations de cette mission feront I'objet d’un rapport définitif remis au Gouvernement d’ici le 1er juillet 2022
afin de lui permettre de prendre les arbitrages qui s’avéreraient nécessaires dans le cadre du projet de loi de financement de la
sécurité sociale pour 2023 » (source : https://solidarites-sante.gouv.fr/archives/archives-presse/archives-communiques-de-
pressef/article/lancement-d-une-mission-igas-pour-lever-les-freins-juridiques-et-financiers)
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une réunion de cadrage avec des membres du Comité de concertation social et médico-social
(acteurs des secteurs social et médico-social) de la HAS™.

Les constats issus des entretiens corroborent les différents éléments issus de la littérature référencés
dans la partie Etat des Connaissances. Toutefois, les différents interlocuteurs ont insisté sur les points
suivants :

le repérage des aidants implique différents professionnels et donc différents lieux de repérage
possible (ESSMS, école, entreprise, etc.) au regard des différents profils d’aidants concernés
(les jeunes aidants, l'aidant agé, la fratrie, 'aidant salari€, etc.).

le besoin de clarifier ce que recouvre la notion de répit en lien avec les initiatives de ces der-
niéres années pour éviter de qualifier de « solutions de répit » ce qui n’en est pas vraiment.
Cela faciliterait le repérage des besoins de répit par les professionnels.

des confusions :

e entre répit et les autres formes de soutiens aux aidants ;

e entre le dispositif de répit et les effets du répit en direction des personnes aidées, des aidants
et du binbme aidant/aidé.

la nécessité de diversifier et de renforcer autant que possible les solutions de répit et de propo-

ser des solutions modulaires et graduées au regard des attentes, des besoins et des situations

des personnes concernées.

La distinction entre des solutions s’adressant directement a I'aidant et celles s’adressant a 'aidé

et dont les effets peuvent bénéficier indirectement a I'aidant (exemple : accueil temporaire).

La temporalité de 'aide apportée : le basculement d’'une solution de répit provisoire a une so-

lution qui finit par devenir pérenne.

le manque de données sur I'évaluation et 'impact des solutions de répit.

Le sentiment de culpabilité ressenti par I'aidant et les moments de séparation du binbme dans

le cadre de la mise en ceuvre de certaines solutions de répit sont des freins majeurs dans le

recours aux solutions de répit

A propos des professionnels

Une prise en compte des besoins des aidants encore insuffisante malgré une plus grande re-
connaissance du réle d’aidant (exemple du référentiel d’évaluation multidimensionnelle APA
inégalement utilisé et intégré par les équipes médico-sociales APA ou encore la non prise en
compte des besoins de 'aidant dans le cadre du projet personnalisé de la personne aidée)
Une formation encore insuffisante des professionnels

Une méconnaissance de I'ensemble des solutions de répit existantes par les professionnels et
les aidants

Un renforcement nécessaire de la coordination entre les différents acteurs du territoire
Un manque de données sur les pratiques et les besoins des professionnels des ESSMS

Une carence de dispositifs de droit commun palliée par certains ESSMS (exemple : organisation
de séjours vacances adaptées)

19 |es parties prenantes suivantes ont répondu favorablement a la sollicitation de la HAS : ADEDOM, ADMR, ANCREAI, APF
France Handicap, Croix-Rouge Francaise, FEHAP, FHF, FNADEPA, France Alzheimer, Groupe SOS, NEXEM, SESAME
AUTISME, SYNERPA, UGECAM, UNA, UNAF, UNAFAM, UNAPEI et UNIOPSS
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— Des difficultés liées a assurer la continuité de I'accompagnement (exemple des IME dont la
fermeture lors de vacances scolaires a besoin d’étre palliée pour répondre a la demande des
familles.

1.2.3. Etat des lieux documentaire

Une premiere recherche documentaire a été réalisée en concertation avec le service documentation
et veille de la HAS pour évaluer le volume de littératures nationale et internationale disponibles sur le
sujet et les premieres données qui en découlent.

Sur la base des principaux mots-clés en anglais autour du répit « respite », « respite care » et des
aidants « caregiver », « carer », il en résulte une quantité importante de littérature ce qui a amené
I'équipe projet a limiter la recherche aux 3 derniéres années (2019-2022).

Environ 900 références a haut niveau de preuve (revue systématique, méta-analyses) qui abordent la
thématique ont été identifiées. De nombreux travaux traitant des interventions non médicamenteuses
qui peuvent avoir un impact positif sur I'aidant parmi lesquelles figurent les solutions de répit.

Cette recherche n’a pas fait état de recommandation de bonnes pratiques professionnelles nationales
ou internationales portant spécifiquement sur le répit. Néanmoins, des recommandations qui traitant
plus largement du soutien aux aidants pourront étre considérées pour ces travaux.

Recommandations francaises

Ces travaux sont dans la continuité d’autres travaux publiés par la HAS sur les aidants et en particulier
les suivants :

— Le guide «_Parcours de soins des patients présentant un trouble neurocognitif associé a la ma-
ladie d’Alzheimer ou maladie apparentée » (2018) et notamment la fiche 15 « vivre le quotidien,
le point de vue de l'aidant ». Ce guide s’adresse prioritairement au médecin généraliste ;

— Larecommandation « Soutien des aidants non professionnels » (2014) qui cible prioritairement
les professionnels du secteur social et médico-social ;

— Larecommandation « Maladie d'Alzheimer et maladies apparentées : suivi médical des aidants
naturels » (2012) qui cible en particulier les médecins généralistes et tous les professionnels
de santé, professionnels médico-sociaux ou tout autre acteur susceptible d’intervenir dans la
prise en charge et 'accompagnement de patients ayant une maladie d’Alzheimer ou une mala-
die apparentée. Les aidants ciblés dans ces travaux sont les aidants de patients ayant une
maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée diagnostiquée.

Recommandations internationales

— Recommandations du National Institute for Health and Care Excellence (NICE) sur les aidants
adultes : NICE, 2020

1.2.4. Etat des lieux de la réglementation en vigueur

Les politiques de 'autonomie et de la santé ont fait du soutien des proches aidants un enjeu majeur
en l'inscrivant dans des lois, plans et stratégies nationaux dont la plus récente : la stratégie nationale
Agir pour les aidants 2020-2022. On peut également citer :
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https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/parcours_de_soins_alzheimer.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/parcours_de_soins_alzheimer.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/fiche_15_vivre_le_quotidien.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-05/fiche_15_vivre_le_quotidien.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/ane-trans-rbpp-soutien_aidants-interactif.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2011-12/recommandation_maladie_dalzheimer_-_suivi_medical_des_aidants_naturels.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2011-12/recommandation_maladie_dalzheimer_-_suivi_medical_des_aidants_naturels.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/ng150/resources/supporting-adult-carers-pdf-66141833564869

— Laloi ASV du 28 décembre 2015 : reconnaissance du statut de « proche aidant » et institue un
droit au répit®°.

— La stratégie nationale pour l'autisme 2018-2022 a travers 'engagement n°5 « soutenir les fa-
milles et reconnaitre leur expertise », notamment le point 17 « Développer des solutions de répit
pour les familles »

— Le volet national polyhandicap de la stratégie quinquennale de I'évolution de I'offre médico-
sociale (2017-2022)

— Plan maladies neurodégénératives (PMND) 2014-2019 a travers les mesures 28 et 29

— Stratégie décennale de lutte contre le cancer (2021-2030) et plus particulierement Mesure 11-10
- Soutenir les aidants pour préserver leur santé et leur qualité de vie.

— Plan Cancer 2014-2019 a travers l'action 7.10 « Mieux prendre en compte les besoins des ai-
dants familiaux ou proches aidants »

— Le troisieme plan Autisme 2013-2017 qui prévoit notamment la création de places d’accueil
temporaire pour enfants, adolescents et adultes avec TSA sur le territoire

— Le Plan national d’actions AVC 2010-2014

1.3. Enjeux

Au regard du vieillissement de la population, du virage domiciliaire et du virage inclusif qui nécessitent
en général un engagement des proches, le soutien aux aidants et le développement des solutions de
répit deviennent un enjeu majeur a la fois de santé publique et d’'accompagnement de la démarche
inclusive.

Par ailleurs, la crise sanitaire liée a la COVID-19 a mis en exergue le role fondamental des aidants
dans 'accompagnement des personnes fragiles mais a surtout exacerbé la fatigue et I'épuisement
général des aidants. Le Gouvernement fait donc de la question du répit des aidants une des priorités
de la sortie de cette crise sanitaire.

Pour les aidants : un enjeu sociétal et de santé publique
— Préserver la santé physique et mentale des aidants.
— Favoriser la conciliation des temps sociaux d’autant plus qu’un aidant sur deux est salarié?* ;
— Reconnaitre le role assumé par les jeunes aidants
— Faciliter la relation du binbme aidant-aidé et prévenir les risques de maltraitance

Pour les professionnels : un enjeu d’amélioration de leurs pratiques
— Repérer le besoin de répit des aidants ;
— Favoriser I'acceptation du répit par les aidants ;

— Contribuer a I'essor et au développement de solutions de répit pertinentes et efficaces, aider a
en mesurer les bénéfices pour les aidants ;

20 Ce dernier instaure un droit au répit permettant aux aidants qui accompagnent les personnes agées de prendre un temps de
repos en finangant I'accueil de la personne aidée dans une structure adapté a ses soins. Enveloppe pouvant atteindre 500 euros
par aidé pouvant servir a financer ponctuellement un HT, A2J, un renforcement de I'aide a domicile (si le plafond d’aide de I’APA
de la personne aidée est atteint).

2! Dans le cadre de la stratégie nationale Agir pour les aidants 2020-2022 le gouvernement a saisi la Plateforme RSE (Plateforme
nationale chargée de formuler des recommandations sur les questions sociales, environnementales et de gouvernance en lien avec
la responsabilité sociétale des entreprises) sur la situation des salariés aidants afin qu’elle formule 24 recommandations a destination
des acteurs publics, des entreprises ainsi que des partenaires sociaux.
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https://handicap.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_autisme_2018.pdf
https://www.gouvernement.fr/sites/default/files/contenu/piece-jointe/2016/12/strategie_quinquennale_de_levolution_de_loffre_medico-sociale_volet_polyhandicap.pdf
https://www.gouvernement.fr/sites/default/files/contenu/piece-jointe/2016/12/strategie_quinquennale_de_levolution_de_loffre_medico-sociale_volet_polyhandicap.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/pmnd-rapport-evaluation.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan-autisme2013.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/plan_actions_avc_-_17avr2010.pdf

— Favoriser une approche écosystémique centrée davantage sur laidant qui permet
d’individualiser la réponse a ses besoins;

— Coordonner et articuler les acteurs et leurs compétences.

Pour les acteurs en charge de la politique en faveur des aidants sur les territoires : un enjeu de cou-
verture territoriale et de structuration de l'offre.

1.4. Cibles

Ces travaux ont vocation a porter sur le répit de tous les aidants, quel que soit leur situation, qu’ils
aident une personne agée, handicapée ou malade, accompagnée ou non par des ESSMS.

Les RBPP s’adresseront en priorité a 'ensemble des professionnels concernés et impliqués dans le
repérage et 'accompagnement des aidants vers des solutions de répit : professionnels sociaux et mé-
dico-sociaux, professionnels de santé, professionnels de I'’éducation nationale, etc.

Avec ces recommandations, la mise en ceuvre du repérage, de I'évaluation et de 'accompagnement
sera précisée au regard des missions et responsabilités de chaque professionnel concerné.

Ces recommandations pourront également servir de support d’échanges et de réflexions avec les ai-
dants, les proches aidés, les associations d’aidants, et les autres acteurs de 'accompagnement des
personnes dépendantes et de leurs aidants tels que :
— les acteurs en charge de la politique en faveur des aidants sur les territoires (ARS, Conseils
départementaux) ;
— les acteurs en charge d’évaluer la situation et les besoins de la personne : Maisons départe-
mentales des personnes handicapées (MDPH) pour les personnes en situation de handicap,
les équipes médico-sociales APA des Conseils départementaux pour les personnes agées vi-
vant a domicile.

1.5. Objectifs

Ces travaux ont pour objectifs :
— de clarifier la notion de répit et de ses composantes pour mieux répondre aux besoins de répit
du binbme aidant/aidé.
— de fournir des repéres et outils aux professionnels mobilisés auprés des aidants, pour leur
permettre dans une approche préventive :
e de mieux repérer/identifier les aidants, évaluer leurs besoins et attentes en lien avec leur
situation et celle de leur proche ;
e de prévenir les difficultés des aidants notamment en termes de santé ;
e dapporter les meilleures réponses au bon moment/de proposer des modalités
d’accompagnement adaptées a la situation du binbme aidant/aidé notamment en matiére de
répit.

1.6. Délimitation du theme / questions a traiter

Les recommandations aborderont les thématiques présentées ci-dessous.

Reperes et définitions
— Le répit: quelles sont ses composantes ? quels sont les objectifs du répit ? Quels sont ses
effets attendus ? A qui le répit bénéficie-t-il ? (L’aidant, I'aidé, le binbme ?) Comment le répit
s’inscrit-il dans I'ensemble des dispositifs d’aide aux aidants ?
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Repérer/évaluer/orienter

Comment accompagner les aidants dans la reconnaissance de leur situation d’aidant et des
impacts sur leur vie ? Comment accompagner le proche aidé dans la reconnaissance des be-
soins de l'aidant ?

Comment accompagner le bindbme dans 'acceptation d’'une aide extérieure ? Comment faciliter
le recours au répit ? Comment amener I'aidant a déculpabiliser ?

Comment repérer les aidants ? A quel moment ?

Comment évaluer la situation du binbme aidant/aidé ? quelles sont les dimensions a évaluer ?
Comment identifier leurs besoins et attentes ? Quels sont les signaux d’alerte a repérer ? Quels
sont les moment-clé nécessitant une vigilance accrue des professionnels ? Quels profession-
nels impliqués ? Quels sont les outils mobilisables ?

Comment prévenir les situations de crise ?

Comment orienter I'aidant une fois que le besoin de répit a été identifié ?

Comment faciliter les choix et les arbitrages de 'aidant par rapport aux modalités de répit dont
il souhaite bénéficier ?

Mettre en ceuvre les solutions de répit / accompagner I’accés a une solution de répit adaptée

Comment améliorer la lisibilité de I'offre de répit et la diffusion d’information aupres des aidants
et des proches aidés ?

Le projet institutionnel : Comment intégrer la question du répit dans le projet institutionnel des
ESMS ? dans les CPOM ? Quelles sont les dimensions importantes a inscrire ? (pratiques de
repérage, pratiques d’évaluation des besoins des aidants, relais/partenariats, formation des
professionnels, solutions proposées, etc.)

Comment prendre en compte les besoins de répit de l'aidant dans le projet personnalisé du
proche accompagné ?

Comment accompagner l'aidant dans la mise en ceuvre du projet qu’il a défini ?

Comment envisager une solution avec une temporalité adaptée aux besoins de l'aidé et de
l'aidant (situations d’'urgence ou ponctuelles ou encore programmeées) ?

Comment accompagner le binbme vers une solution de répit qui peut parfois impliquer un mo-
ment de séparation ? Comment travailler la séparation avec 'aidant et son proche ?

Dans quelles conditions le répit partagé aidant/aidé (séjours vacances, loisirs partagés...) peut-
il étre soutenant ?

Modalités de réalisation

X HAS
[ Label

[0 Partenariat
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2.1.

Méthode de travail envisagée et actions en pratique pour la conduite du
projet

La méthode de travail retenue est celle du « consensus simple » décrite dans le guide méthodologique
de recommandations de bonnes pratiques professionnelles pour le secteur social et médico-social®.

Dans le cadre de ces RBPP, il est prévu :

2.2.

Une analyse critique de la littérature, avec I'aide d’'un ou deux chargés de projet.

1 groupe de travail, composé d’experts (voir composition ci-dessous), qui se réunira 6 a 8 fois
dont une fois dans le cadre d’'un GT introductif et une autre fois, pour I'analyse des retours du
groupe de lecture ainsi que la validation finale des RBPP.

1 groupe de lecture, composé d’experts (voir composition ci-dessous) et de parties prenantes
concernées par le sujet ;

Une implication des personnes concernées (aidants, proches aidés) aux différentes étapes
d’élaboration des recommandations selon des modalités a définir : participation a distance, en
focus groupe, entretien personnel, lecture de tout ou partie des documents, etc.

Composition qualitative des groupes

2.2.1. Composition du groupe de travail

Professionnels sociaux et médico-sociaux exercant au sein ' ESSMS ou en dehors : directeur
de structure/chef de service, coordonnateur de parcours, éducateur, assistant de service social,
technicien d’intervention sociale et familiale, accompagnant éducatif et social, etc. ;

Professionnels de santé de proximité : médecin généraliste, infirmier et autres paramédicaux,
pharmacien, etc.

Psychologue clinicien
Médecin du travail
Professionnel de I'éthique

Professionnels exercant dans des dispositifs dédiés a I'information, a I'orientation et a 'accom-
pagnement des aidants : plateformes d’accompagnement et de répit, CLIC, centres de res-
sources, Dispositif d’appui a la coordination, communauté 360, maison de répit

Personnes concernées (aidants, proches aidés) ;
Universitaire/chercheurs sur le sujet du répit ;

2.2.2. Composition du groupe de lecture

La HAS va solliciter I'avis individuel des experts sur les propositions de recommandations élaborées
par le groupe de travail. Seront sollicités, pour composer ce groupe, des représentants des usagers,
des professionnels exergant 'une des professions présentes dans le groupe de travail ainsi que les
parties prenantes.

2.3.

Productions prévues

Les recommandations feront I'objet de plusieurs productions :

Des recommandations accompagnées de fiches thématiques ;
Un argumentaire scientifique ;

22 https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-01/quide rbpp sms 2021-01-07 10-47-37 949.pdf
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https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-01/guide_rbpp_sms_2021-01-07_10-47-37_949.pdf

— Des supports de transfert et de courtage de connaissances.

3. Calendrier prévisionnel des productions

— Date de passage de la note de cadrage en collége (COI) : 29/06/2022

— Date de validation de la note de cadrage en Commission Sociale et médico-sociale (CSMS) :
05/07/2022

— Groupes de travail : T1 2023 a T3 2023

— Groupe de lecture : T4 2023

— Date de passage des recommandations en college : T4 2023
— Date de validation en CSMS : T4 2023
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Annexe 1. Complément a I'état des lieux documentaire

Données
disponibles

(liste non ex-
haustive)

Principaux
rapports et
guides insti-
tutionnels

Littérature
grise

Sites consul-
tés

2| s’agit d’un « panorama de fiches-repére a destination des aidants eux-mémes, pour les informer sur les offres existantes et
permettre aux professionnels et aux bénévoles qui les accompagnent de les orienter vers celles—ci et éventuellement, de s’en inspi-

rer »

24 Installée au sein de France Stratégie en 2013, la Plateforme RSE, plateforme nationale d’actions globales pour la responsabilité
sociétale des entreprises, émet des avis sur les questions qui lui sont soumises et formule des recommandations sur les questions
sociales, environnementales et de gouvernance soulevées par la responsabilité sociétale des entreprises (article 60 de la loi n° 2005-

Recherche préliminaire

— DGCS/CNSA. Guide « Besoin de répit : 17 fiches-repére pour vous ai-
der »%3

— Recommandations de la Plateforme RSE?* visant le monde de I'entre-
prise pour mieux communiquer, sensibiliser et accompagner les entre-
prises dans le soutien de leurs salariés aidants
https://www.strategie.gouv.fr/sites/strate-
gie.gouv.fr/files/atoms/files/rse - avis - engagement des entre-
prises _pour leurs salaries aidants - fevrier 2022.pdf

— CNSA. Etude de la politique de l'aide aux aidants et évaluation des dis-
positifs d’aide aux aidants subventionnés par la CNSA au titre des sec-
tions IV et V de son budget
https://www.cnsa.fr/documentation/etude de la poli-
tigue de laide aux aidants et evaluation des disposi-
tifs_daide aux_aidants _subventionnes par la cnsa au titre des sec
tions iv_et v_de son_ budget.pdf

— HUILIER, J., rapport : « Du baluchonnage québécois au relayage en
France : une solution innovante de répit », 2017 https://solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/3. du_baluchonnage gquebecois au relayage e
n_france version def 3.pdf

— DREES : « Les proches aidants des seniors et leur ressenti sur 'aide
apportée ». Résultats des enquétes « CARE » aupres des aidants
(2015-2016) Dossier DREES n° 45, novembre 2019

— DREES. Enquéte Handicap-Santé, volet aidants, DREES, 2008

— ANCREAI : Etude relative a I'accessibilité des formules de répit et a
leur impact sur les aidants familiaux de personnes en situation de han-
dicap. Rapport intégral. Septembre 2019 https://ancreai.org/etudes/ac-
cessibilite-des-formules-de-repits-et-leur-impact-sur-les-aidants-
familiaux-des-personnes-en-situation-de-handicap/

— Association Francaise des aidants. Les proches aidants : une question
sociétale, Accompagner pour préserver la santé, février 2016

— Haute Autorité de Santé : https://www.has-sante.fr/
— DREES: https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/

882 du 2 aolit 2005 ; article 5 du décret n° 2013-333 du 22 avril 2013).
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https://www.strategie.gouv.fr/sites/strategie.gouv.fr/files/atoms/files/rse_-_avis_-_engagement_des_entreprises_pour_leurs_salaries_aidants_-_fevrier_2022.pdf
https://www.strategie.gouv.fr/sites/strategie.gouv.fr/files/atoms/files/rse_-_avis_-_engagement_des_entreprises_pour_leurs_salaries_aidants_-_fevrier_2022.pdf
https://www.strategie.gouv.fr/sites/strategie.gouv.fr/files/atoms/files/rse_-_avis_-_engagement_des_entreprises_pour_leurs_salaries_aidants_-_fevrier_2022.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/etude_de_la_politique_de_laide_aux_aidants_et_evaluation_des_dispositifs_daide_aux_aidants_subventionnes_par_la_cnsa_au_titre_des_sections_iv_et_v_de_son_budget.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/3._du_baluchonnage_quebecois_au_relayage_en_france_version_def_3.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/3._du_baluchonnage_quebecois_au_relayage_en_france_version_def_3.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/3._du_baluchonnage_quebecois_au_relayage_en_france_version_def_3.pdf
https://ancreai.org/etudes/accessibilite-des-formules-de-repits-et-leur-impact-sur-les-aidants-familiaux-des-personnes-en-situation-de-handicap/
https://ancreai.org/etudes/accessibilite-des-formules-de-repits-et-leur-impact-sur-les-aidants-familiaux-des-personnes-en-situation-de-handicap/
https://ancreai.org/etudes/accessibilite-des-formules-de-repits-et-leur-impact-sur-les-aidants-familiaux-des-personnes-en-situation-de-handicap/
http://aidants.fr/actualites/proches-aidants-question-societale
http://aidants.fr/actualites/proches-aidants-question-societale
https://www.has-sante.fr/
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/

(entre

janvier

et mai 2022)

— Ministere des Solidarités et de la Santé : Agir pour les aidants : straté-
gie 2020-2022 https://solidarites-sante.gouv.fr/affaires-so-
ciales/autonomie/article/agir-pour-les-aidants
https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie nationale de soutien aux aidants Vf.

pdf

— Gouvernement Québec Personne proche aidante https://www.que-
bec.ca/famille-et-soutien-aux-personnes/personne-proche-aidante

— CNSA : https://www.cnsa.fr/outils-methodes-et-territoires/soutien-aux-
proches-aidants

— GRATH: https://www.accueil-temporaire.com/

— France Stratégie : https://www.strategie.gouv.fr/publications/engage-
ment-entreprises-leurs-salaries-aidants

— Assaociation Francaise des aidants : https://www.aidants.fr/

— Collectif Je t’Aide : https://associationjetaide.org/

— Association Nationale Jeunes Aidants Ensemble (JADE) :
https://jeunes-aidants.com/

— Fondation France Répit : https://www.france-repit.fr/

— APF France Handicap : https://www.apf-francehandicap.org/accompa-
gnement-handicap/aidants-familiaux-1959

— UNAPEI: https://www.unapei.org/

— Association France Alzheimer et maladies apparentées:
https://www.francealzheimer.org/

— ANCREAI : https://ancreai.org/

— UNAFAM (Union nationale de familles et amis de personnes malades
et/ou handicapées psychiques) : https://www.unafam.org/

— UNIOPSS: https://www.uniopss.asso.fr/

— Institut National d’excellence en santé et en services sociaux
(INESSS) : https://www.inesss.gc.ca/

— Institut National de santé publique du Québec (INSPQ) :
https://www.inspg.qc.ca/

— NICE https://www.nice.org.uk/

— INSPQ https://www.inspg.gc.ca/

— https://www.legifrance.qgouv.fr/
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https://solidarites-sante.gouv.fr/affaires-sociales/autonomie/article/agir-pour-les-aidants
https://solidarites-sante.gouv.fr/affaires-sociales/autonomie/article/agir-pour-les-aidants
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_de_soutien_aux_aidants_vf.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_de_soutien_aux_aidants_vf.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/strategie_nationale_de_soutien_aux_aidants_vf.pdf
https://www.quebec.ca/famille-et-soutien-aux-personnes/personne-proche-aidante
https://www.quebec.ca/famille-et-soutien-aux-personnes/personne-proche-aidante
https://www.cnsa.fr/outils-methodes-et-territoires/soutien-aux-proches-aidants
https://www.cnsa.fr/outils-methodes-et-territoires/soutien-aux-proches-aidants
https://www.accueil-temporaire.com/
https://www.strategie.gouv.fr/publications/engagement-entreprises-leurs-salaries-aidants
https://www.strategie.gouv.fr/publications/engagement-entreprises-leurs-salaries-aidants
https://www.aidants.fr/
https://associationjetaide.org/
https://jeunes-aidants.com/
https://www.france-repit.fr/
https://www.apf-francehandicap.org/accompagnement-handicap/aidants-familiaux-1959
https://www.apf-francehandicap.org/accompagnement-handicap/aidants-familiaux-1959
https://www.unapei.org/
https://www.francealzheimer.org/
https://ancreai.org/
https://www.unafam.org/
https://www.uniopss.asso.fr/
https://www.inesss.qc.ca/
https://www.inspq.qc.ca/
https://www.nice.org.uk/
https://www.inspq.qc.ca/
https://www.legifrance.gouv.fr/

Annexe 2. Grille d’entretien

Les entretiens se sont déroulés sur la base du guide d’entretien ci-dessous :

Pour tous les interlocuteurs
— Le répit : quelle définition ? quel population cible ? (aidant d’'une personne en situation de han-
dicap ? d’'une personne agée ? d’'une personne atteinte de maladie chronique ?)

— Constats sur les besoins et attentes des aidants et du binbme aidant/aidé en matiere de répit

— Constats sur les pratiques des professionnels de santé, sociaux et médico-sociaux exercant
prioritairement au sein des ESSMS.

— Enjeux principaux identifiés et attentes vis-a-vis des recommandations a venir
— Contacts a solliciter pour la conduite des travaux

Pour les ARS et Conseils Départementaux

— Le répit : quelle place dans la stratégie régionale ? quelle définition ? quel point d’entrée a
privilégier ? (accompagnement d’une personne en situation de handicap ? d’'une personne agée
? d’'une personne malade ?)

— Les solutions de répit : types de dispositifs ? statuts ? indicateurs ? etc.

Pour les associations
— Présentation des actions de I'association en faveur des aidants
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