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Equipes Relais Handicaps Rares
Collectif d’échanges entre aidants familiaux
et professionnels autour des Droits et

Prestations Adultes
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Le handicap rare est une association rare et simultanée de déficits sensoriels,
moteurs, cognitifs et/ou de troubles psychiques. || Concerne toutes les catégories

Handicaps d’age, peut étre de naissance, acquis, stable ou évolutif, lié ou non a une maladie rare.

Rares

Reléve d’une des catégories suivantes :

Définition

1. L'association d'une déficience auditive grave et
d'une déficience visuelle grave ; RARETE DES PUBLICS
1 cassur 10 000

2. L'association d'une déficience visuelle grave et

d'une ou plusieurs autres déficiences graves ; 3 000 enfants et adultes suivis par

les Centres de ressources handicaps rares

3. L'association d'une déficience auditive grave et +
d'une ou plusieurs autres déficiences graves;

RARETE DES COMBINAISONS
4. Une dysphasie grave associée ou non a une DE DEFICIENCES

autre déficience ; +
5. L'association d'une ou plusieurs déficiences
graves et d'une affection chronique, grave ou RARETE ET COMPLEXITE

évolutive DES TECHNICITES
Arrété du 2 aodt 2000. Article D. 312-194 du CASF
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Dispositif intégreé

'Groupement-ﬂétional de Coopération Handicaps Rares

4 Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares Pllo'tage
national
National CRESAM La Pépiniére Robert Laplane FAHRES DGCS -
Double ‘Déficience Déficience Epilepsie CNSA
déficience visuelle et auditive et sévére
auditive et déficiences déficiences
visuelle associées associées + TSL

Pilotage
régional
ARS

Régional Equipes Relais Handicaps Rares

\

—

Personnes Acteurs
Familles de la
Aidants formation

Acteurs

Local )
du soin

https://www.gnchr.fr/les-handicaps-rares/dispositif-integre-handicaps-rares
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Pour animer la dynamique de réseau
Et assurer un premier niveau de réponse aux sollicitations

Une équipe d’intervention m

Jocelyne Mas,
Directrice Pole

Handicaps Olivier Chabot,
Associés et Pilote
Handicaps 0,5ETP

Rares

0,1ETP

Anna Bartolucci,

Psych ici . Alice Marty,
sychomotricienne, Claudine Bonafos, Ergothérapeute
Instructr.|ce de Assistante sociale Instructrice en
oo specialisee autonomie dans
Référente on al
surdicécité 0.4 ETP la vie journaliére
0,2ETP 0,2ETP

Argana Bessiére,

. . Delphine Poinot,
Coordinatrice Agnés Guiraud, Educatrice
médico-sociale M’eddecm . spécialisée
1ETP pédopsychiatre 0.5 ETP

0,2ETP
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APPEL A PROJET NATIONAL EN 2015

{

PORTEURS DE L’ERHR
- IJA TOULOUSE -

{

2 MISSIONS

¢ N

SITNATIONS ANIMATION DU
INDIVIDUELLES TERRITOIRE
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J'utiliser 'espace « converser » pour écrire
ma question et m’en souvenir lors des temps
d’échanges.

{ Je coupe mon micro pour eéviter les
bruits parasites si je ne parle pas.

‘g’ Si je le souhaite, je peux prendre la

parole pour partager mon expérience. Je
« léve la main » et 'animateur me donnera

alors la parole.

;jj Je recevrai un support écrit a la fin de
‘/ la session.

%
&
L
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SOUVENIR DU FUTUR :

Nous sommes une semaine aprés ce
temps d'échanges webpapho qui nous a
réuni.

Nous nous rappelons ce moment, ¢a
? été constructif et positive. Pourquoi ?

Partagez, en parlant au passé, ce qui a
été important pour vous ...
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Vidéo:
Témoignages

TFA REPIT

https://www.youtube.com/embed/GOA2DKQfUxs
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Les proches aidants :

/Une Définition légale : Art R. 245-7 du CASF \

« est considéré comme un aidant familial, le conjoint, le
concubin, la personne avec laquelle la personne handicapée a
conclu un pacte civil de solidarité, I'ascendant, le descendant ou
le collatéral jusqu’au quatrieme degré de la personne
handicapée, ou l'‘ascendant, le descendant ou le collatéral
jusqu’au quatrieme degré de l'autre membre du couple, qui
\apporte I'aide humaine et qui n’est pas salarié pour cette aide»/




/ Collectif d’échanges aidants familiaux et professionnels sociaux

@
W = Droit au Répit — 2 et 6 février 2021
o A .i
-, J ol Animé par Claudine Bonafos - Assistante de service social
ERHR-#3%- Argana Bessiére - Coordonnatrice ou Delphine Poinot - Educatrice spécialisée
VS

Evolution vers une reconnaissance d’un statut de proche aidant :

Code de la santé publique, Art 13 L. 1111-6-1 : Introduit le r6le d’aidant naturel « uh
personne durablement empéchée peut désigner, pour favoriser son autonomie, un
aidant naturel ou de son choix pour les réaliser ».

Loi du 11 février 2005, Art R. 245-7 du CASF : Reconnait le role des aidants circonscrit
au seul cercle familial : notion d’« aidant familial ».

Loi ASV du 28 février 2005, Art L. 113-1-3 du CASF décret n°2016-1554 du 18
novembre 2016 : élargit le périmetre de I'entourage d’une personne a travers la
notion de proche aidant « personne résidant ...ou entretenant avec elle des liens
étroits et stables, qui lui vient en aide, de maniére réguliere et fréquente, a titre non
professionnel ».
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Evolution du cadre légal : 1¢ phase

ﬁon-zoza : Stratégie Nationale de soutien des aidants des personnesh
situation de handicap

Circulaire n° DGCS/3B/2017/148 du 2 mai 2017 relative a la transformation de
'offre d’‘accompagnement des personnes handicapées

LOI n° 2019-485 du 22 mai 2019 visant a favoriser la reconnaissance des proches
aidants

est publiée, elle permet de favoriser le recours au congé de proche aidant.

Fin décembre 2019, le Projet de Loi de Financement de la Sécurité sociale est
publié. lamendement 2056 apporte simplification des démarches et exonération
fiscale de la PCH dédommagement familial, confirme la possibilité d’'une

{demnisation au congé proche aidant. /
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Evolution du cadre légal : 2éeme phase

020-2022 : Stratégie Nationale de mobilisation et de soutien des proches aidant

Décret n° 2020-1208 du ler octobre 2020 relatif a l'allocation journaliere du proche aidant et
I'allocation (voir diapo n° 14 pour des précisions)

Décret n° 2020-1343 du 4 novembre 2020 relatif aux modalités de prise en compte du
dédommagement percu par les aidants familiaux, de la prestation de compensation et de
I'allocation journaliere du proche aidant dans le calcul du revenu de solidarité active et de la
prime d'activité.

» ne sont plus prises en compte pour déterminer le montant du RSA : la PCH quel que soit |'age
du bénéficiaire pour I'ensemble de ses éléments.

Décret n° 2020-1826 du 31 décembre 2020 relatif a I'amélioration de la prestation de
compensation du handicap au titre de I'exercice de la parentalité d'une personne empéchée,
totalement ou partiellement, du fait de son handicap, de réaliser des actes relatifs a I'exercice de
la parentalité.

» Correspond a un forfait d’aide humaine et a un forfait Aide technigue de la naissance au 7
ans de I'enfant. https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000042845177



https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000042845177
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50% se sentent
11 millions de non soutenus

personnes en

France )
53 % s’estiment

60 % sont des mal informés
femmes

62% ont été en état
46 % des aidants d’épuisement
sont en activité intense/ surmenés
professionnelle

74 % déclarent avoir besoin

Pour 45 % : un Pour 47% l'aide apportée de répit pour souffler
impact sur la vie représente une charge

sociale ou familiale || économique

https://www.ipsos.com/fr-fr/la-situation-des-aidants-en-2020-enquete-nationale-ipsos-macif



https://www.ipsos.com/fr-fr/la-situation-des-aidants-en-2020-enquete-nationale-ipsos-macif

Collectif d’échanges aidants familiaux et professionnels sociaux
Droit au Répit — 2 et 6 février 2021

Animé par Claudine Bonafos - Assistante de service social
Argana Bessiére - Coordonnatrice ou Delphine Poinot - Educatrice spécialisée

Quelle prise en compte de |la santé des aidants ?

A 48 % des aidants déclarent avoir des problemes de santé \

¢ 61 % des aidants déclarent avoir des problémes de sommeil

¢ 63.5 % déclarent avoir des douleurs physiques
¢ 59 % des répondants déclarent se sentir seuls

s Pres de 25% déclarent avoir augmenté leur consommation de
médicaments

Q 70 % déclarent ne pas s’accorder de temps pour les loisirs. /

https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematigues/sante-aidants
https://observatoire-solidaire.lamutuellegenerale.fr/recommandations-2020/



https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematiques/sante-aidants
https://observatoire-solidaire.lamutuellegenerale.fr/recommandations-2020/
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Vidéos:

Témoignage
de Sonia

Source: Site du
GNCHR

http://entreaidants.
handicapsrares.fr/te

moignages/
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https://www.youtube.com/watch?v=NSaLMQFSAq8
http://entreaidants.handicapsrares.fr/temoignages/
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Vous étes parent Vous étes aidant Vous étes parent et aidant
quand... quand... quand...
vous apportez une aide vous apportez une aide vous apportez une aide
que tous les parents apportent a votre enfant que des parents plus importante que celle que
a cet age. n‘apportent généralement pas des parents apportent en général
a leurs enfants du méme éage. a leur enfant du méme age.

http://entreaidants.handicapsrares.fr/wp-content/scorm/role-aidant/story html5.html?Ims=1

Combien de temps passez-vous a étre aidant ?

Glissez le curseur devant le
pourcentage correspondant.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

v :



http://entreaidants.handicapsrares.fr/wp-content/scorm/role-aidant/story_html5.html?lms=1
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Quelles réponses ?

2020-2022 : Stratégie Nationale de mobilisation et de soutien
définit 6 priorités :
» rompre l'isolement et soutien quotidien des aidants

» nouveaux droits sociaux et faciliter les démarches
administratives

conciliation vie personnelle et professionnelle
accroitre et diversifier les solutions de répit

agir pour la santé des proches aidants

YV V V VY

épauler les jeunes aidants.

https://www.gouvernement.fr/partage/11196-agir-pour-les-strategie-de-
mobilisation-et-de-soutien-aidants-2020-2022 7



https://www.gouvernement.fr/partage/11196-agir-pour-les-strategie-de-mobilisation-et-de-soutien-aidants-2020-2022
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Nouveaux Droits sociaux : ’AJPA

’ L] l.
Laidant: Laide: o
- Suspendre ou réduire son activité : salariés de privé et ;:Re5|dence stable et reguliere en
rance

du public, travailleur indépendant, en formation
professionnelle rémunérée, indemnisés par le chomage.
- 66 jours ou 132 % journée sur ensemble de la
carriere et 22 jours max/mois.

- Possibilité de fractionnement, durée min.1/2 journée

- 43,83€/jour (couple) ou 52,08€ /j (pers seule)

- Prévenir 'employeur 48h avant par courrier sauf si
urgence ou dégradation soudaine.

- Notion de particuliére gravité : a un
handicap reconnu supérieur a 80 % ou
GIR1a3

- un enfant, un conjoint ou concubin ou
partenaire PACS, un ascendant ou
descendant jusqu’au 4¢™e degré, qui
réside avec l'aidé ou entretient des
liens étroits et stables.

Non cumulable avec:

Le complément Aeeh

La PreParE (allocation adoption)

L'Allocation Journaliere de Présence Parentale

PCH aide humaine si proche aidant dédommagé ou employé
I’Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) si proche aidant employé

https://www.servicepublic.fr/particuliers/vosdroits/R46971#:~:text=)e%20vous%20informe%20de%20mon,du

%20cong%C3%A9%20de%20proche%20aidant



https://www.servicepublic.fr/particuliers/vosdroits/R46971#:~:text=Je%20vous%20informe%20de%20mon,du%20cong%C3%A9%20de%20proche%20aidant
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Les autres congés pour proches aidants

Dons de jours: Don de jours de repos a un salarié parent d'enfant gravement malade ou proche
aidant au bénéfice des proches aidants de personnes en perte d’autonomie ou présentant un handicap:

- Ce don est anonyme et sans contrepartie, permet a I'agent bénéficiaire d'étre rémunéré pendant son
absence. UAgent donateur et I'agent bénéficiaire doivent relever du méme employeur.

- Seuls les jours de congés au-dela de 20 jours peuvent étre donnés.
- plafonnée a 90 jours par an par personne aidée.
Congé de présence parentale: enfant présentant une maladie, un handicap ou victime d'un

accident d'une particuliére gravité et rendant indispensables une présence. Congé attribué pour une
période maximale de 310 jours ouvrés dans la limite de 3 ans.

Congé pour I'lannonce de la survenue du handicap: fixé a 2 jours, durée plus élevée, si
prévue par convention ou accord collectif d'entreprise.

Congeé de solidarité familiale: durée max de 3 mois, renouvelable une fois,

- pour assister un proche dont la maladie met en jeu le pronostic vital, aupres d’un ascendant,
descendant, frére /soeur ou personne partageant le méme logement ou |'ayant désigné comme sa
personne de confiance. Permet un droit a I'allocation journaliere d’'accompagnement pour une
personne en fin de vie : 56,82€ par jour si travail temps complet ou 28,41€ si travail a temps
partiel.

Droit a Retraite de I'aidant familial: validation max de 16 Trimestres pour la période durant
laguelle I'aidant s’occupe de la personne handicapée. Maintien de la retraite a taux plein dés 65 au
lieu de 67 ans si interruption de l'activité professionnelle pour accompagner un proche pendant au
moins 30 mois consécutifs.
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Le répit est un droit:

(2004 : décret 2004-231 relatif a la définition et a I'organisation de I'accueil temporaire des \
personnes handicapées et des personnes agées dans certains établissements et services.

En 2015 : Instauration d’un droit au répit pour les proches aidants de personnes agées de
plus de 60 ans en situation de dépendance, dans le cadre de la LOI n° 2015-1776 du 28

\décembre 2015 relative a I'ASV.

Avoir du temps
58 santg

pour soi

id
hes al riables
. a etre de Va i u e o 0N
yocatio t des PO aqre Plaisir a
d’a JlIsn© _ retrouver
es- es . ni
son proche

Equilipye

c ;
profess'on nés gsidenc
- ) N
étre aSSIQa-\dants.frlfOQ\d:maﬂ Leslrepit 0
hit s'.”WWW';‘-eldoss'\erS“ fler, Se
dooumente Sou de vie
ressourcer


https://www.aidants.fr/fonds-documentaire/dossiers-thematiques/repit-0
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Quelles solutions de Répit ?

SERVICES
D’AIDES A
ETABLISSEMENTS DOMICILE GARDES
[ MEDICO SOCIAUX ] ITINERANTES DE

\ / NUITS

ACCUEIL
[TE'V'PORA'RE ]‘\ OFFRES DE REPIT \.[ RELAYAGE A ]

EXISTANTES DOMICILE
UNITES
= / I [ UACCUEIL ]
FAMILIAL
ASSOCIATIONS PLATEFORIVIES J
SITES DEDIES DE REPIT
SEJOURS
ADAPTES AUTRES
PISTES ? ...
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Des relais diversifiés a domicile et/ou en établissement

Etablissements et Services Médico-sociaux Les Associations et Services d’Aide et

’ Y o o
avec décision d’orientation MDPH d’Accompagnement a Domicile
, R , R v 4 [ [ ’ [ o
Journée, temporaire, séquentiel ou complet sans décision d’orientation MDPH

/ l \ ﬁMSP: Centre d’Action Médico-sociale Précoce \

SSIAD: Service de soins infirmiers a domicile (sur

SESSAD, CRP Accueil L
) prescription)
SSEFIS, ESAT Temporaire SPASAD : Services polyvalents d’aide et de soins a
SAAAIS FO Unité Répit domicile
IME, IES, FAM SAVS SAAD : services d’aide et d'accompagnement a domicile
IEM, ITEP MAS SAMSAH SAP: Services a la personne
PCPE http://www.una.fr/

« Le Baluchonnage »: un « relayeur » vient a domicile
https://www.repit-bulledair.fr/ou-nous-trouver/

L'accueil familial: permet I'accueil e . .
P La garde itinérante de nuit: Les services de garde

d’adultes au sein de familles agréées : . .
A 0o 8 de nuit 19h a 6h du matin.
aupres par le Conseil Départemental.



http://www.una.fr/
https://www.repit-bulledair.fr/ou-nous-trouver/

/ Collectif d’échanges aidants familiaux et professionnels sociaux
‘ Droit au Répit — 2 et 6 février 2021

) I nsti
Y/ ) veugics P e . . . .
e z Animé par Claudine Bonafos - Assistante de service social
) Argana Bessiére - Coordonnatrice ou Delphine Poinot - Educatrice spécialisée

Relais via de I'accueil temporaire 90 jours /an

Le site du portail de 'accueil temporaire: Les Etablissements
https://www.accueil-temporaire.com/ uniquement d’Accueil
Temporaire en Occitanie

Le site ViaTrajectoire permet la consultation d’'un annuaire . _

. . . . 1 : -CESURE 81 (a partir de 18 ans)
national des Etablissements et Services Médico-Sociaux, ) .

) R . ] ] http://www.accueil-temporaire-

répondant a des criteres. Exemple Accueil temporaire pour cesure.fr/spip.php?rubriquel6
adulte autour de Toulouse:
https://trajectoire.sante-ra.fr/Handicap/Accueil

-MAT ANDRE CHAUSSE (6 a 60

ans, priorité départ Lot)
CENTRE D'ACCUEIL TEMPORAIRE CESURE 52.96 Km

i T © 81600 - GAILLAC http://www.apeai-figeac.fr/accueil-
Wl ]
].. oo N0563338782 temporairef
! ‘:‘:—— § Etablissement d'Accueil Temporaire pour Adultes Handicapés
C N |
© Détails

-EATU MAISON DES SOURCES

97.45 K 2 .
— ACCUEIL TEMPORAIRE LAMOUROUS m (a partlr de 18 ans)
7 HER Q 46000 - CAHORS ) . . .
1 1 4056553 22 00 https://www.closdunid.asso.fr/lesinstituti
i o N Etablissement d'Accueil Temporaire pour Adultes Handicapés a . .
_— ons/etablissement-daccueil-temporaire-

et-durgence/eatu-la-maison-des-
sources.html

© Détails

ACCUEIL TEMPORAIRE ADULTES 124.59 Km
% Q 46100 - FIGEAC
o . 05 6550 32 48

Etablissement d'Accueil Temporaire pour Adultes Handicapés



http://www.accueil-temporaire-cesure.fr/spip.php?rubrique16
http://www.apeai-figeac.fr/accueil-temporaire/
https://www.accueil-temporaire.com/
https://trajectoire.sante-ra.fr/Handicap/Accueil
https://trajectoire.sante-ra.fr/Handicap/Accueil
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2 UNITES DE REPIT POUR LES FAMILLES EN OCCITANIE:

- Centre Education Spécialisé pour Déficients Visuels Institut des Jeunes Aveugles Toulouse (31)
- Institut Médico Educatif I'Ensoleillade Saint-André-de-Sangonis (34)
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CREATION DE DEUX UNITES REGIONALES DE REPIT DE 8 PLACES CHACUNE

PUBLIC

TERRITOIRE

MISSIONS

ORGANISATION ET
FONCTIONNEMENT

Jeunes de 12 a 20 ans

- n’étant pas accompagnés
par un établissement
médico-social

et

- présentant une déficience
intellectuelle et/ou des
troubles du spectre

autistique et/ou un handicap

rare y compris avec des
comportements problémes
et

- résidant en région Occitanie.

Implantation dans les
départements

11, 30, 31, 34 ou 82

et

dans un périmétre
maximum de 60 km
ou 60 mn de trajet
autour des métropoles
de Toulouse et
Montpellier.

Accueil de répit permettant de
relayer l'accompagnement des
parents et aidants habituels, dans le
cadre d’activités adaptées et d’une
continuité de I'accompagnement
médico-social nécessaire sur la
période ;

Soutien aux aidants et role
'information des familles sur 'offre
de répit existante sur le territoire.

Accueil essentiellement sur
les périodes de week-ends,
jours fériés et vacances

scolaires ; pour des
périodes courtes d’une a
quatre semaines,
occasionnelles ou
réguliéres ; en hébergement
complet type internat,

accueil de jour ou de nuit.

Accueil limité a 60 jours au
maximum par an, avec une
limitation a 30 jours
consécutifs.

http://repit-occitanie.org/wp-content/uploads/2020/01/Plaguette-Unit%C3%A9-R%C3%A9pit.pdf



http://repit-occitanie.org/wp-content/uploads/2020/01/Plaquette-Unit%C3%A9-R%C3%A9pit.pdf
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Association JADE Jeunes Aidants Ensemble :

o Séjours de répit pendant les vacances scolaires pour les jeunes
aidants qui entre 7 a 13 ans et 14 a 20 ans (2 groupes d’ages)

o Encadrés par une équipe de professionnels de I'animation et du

milieu artistique.
https://jeunes-aidants.com/

https://www.loustalmariposa.com/jadeoccitanie

Jeunes AiDants Ensemble

Famille en Harmonie :

* une équipe de volontaires civiques qui proposent a des enfants ou jeunes adultes en situation de
handicap (moteur, déficience intellectuelle, autisme,...) des activités de loisirs et culturelles a
domicile et a 'extérieur afin de soutenir leurs parents et de développer leur autonomie et leur
mobilité.

* Organisent des temps de sensibilisation dans les établissements scolaires afin de changer
progressivement le regard sur le handicap de la population locale
https://www.uniscite.fr/missions-service-civique/famille-harmonie/

https://www.youtube.com/watch?v=t5Bob7kBjlU



https://www.loustalmariposa.com/jadeoccitanie
https://www.loustalmariposa.com/jadeoccitanie
https://www.uniscite.fr/missions-service-civique/famille-harmonie/
https://www.youtube.com/watch?v=t5Bob7kBjlU
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Droit aux vacances et Séjours Adaptés

+» Vacances Ouvertes (VO) accompagne les professionnel-les et bénévoles des politiques sociales,
familiales, jeunesse ou d’insertion dans la construction de projets vacances
https://www.vacancesouvertes.asso.fr/sites/default/files/documents/T-RA-183x260-VO-2019-WEB-
F-compresse%CC%81.pdf

¢ Voir site du Conseil National des Loisirs et du Tourisme Adaptés CNLTA regroupe les usagers, les
organismes de vacances adaptées, personnes qualifiées, partenaires, ...) qui agissent de facon
concertée et solidaire pour améliorer sans cesse la qualité des vacances et des loisirs adaptés.
https://www.cnlta.asso.fr/
» En FALC : https://www.cnlta.asso.fr/userfiles/media/actualites/fichier/CNLTA - Manuel -
version novembre 2019.pdf

** Voir liste des associations de personnes et de familles concernés par du handicap rare
https://www.gnchr.fr/reseau-acteurs-nationaux-regionaux-locaux/associations

** Voir guide de I’Association Nationale des Parents d’Enfants Aveugles: Page 60 a 64 sur les
différentes aides financiéres http://anpea.asso.fr/site/wpcontent/uploads/2018/06/ANPEA GUIDE-
VACANCES-juin2018.pdf



https://www.vacancesouvertes.asso.fr/sites/default/files/documents/T-RA-183x260-VO-2019-WEB-F-compresse%CC%81.pdf
https://www.cnlta.asso.fr/
https://www.cnlta.asso.fr/userfiles/media/actualites/fichier/CNLTA_-_Manuel_-_version_novembre_2019.pdf
https://www.gnchr.fr/reseau-acteurs-nationaux-regionaux-locaux/associations
http://anpea.asso.fr/site/wpcontent/uploads/2018/06/ANPEA_GUIDE-VACANCES-juin2018.pdf
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VACANCES EN FAMILLE DANS DES LIEUX DE SEJOURS ADAPTES

Organismes

5ite Internet

Périodes

Spécificité pour les familles

VSA-CORREZE, Village
Vacances Séjour Accompagné
ouvert a tous

Les Riviéres

19240 ALLASSAC
Tél: 05 5517 01 67
mail: contacti@vsa-
COFFETE. COMm

ou I'Association des Familles
d’Enfants Handicapés [AFEH)
Tél: 01 58 10 1500

Réseau Passerelles

8 rue de la Gare

35160 Montfort-Sur-Meu
Tél : 0 820 820 526

Tél : 02 9909 02 36

contact@reseal-
passerelles. org

WA VEA=COrmeze. com

www.afeh.net

www . resgau-passeralles.org

Toute I'année

13 destinations
en France

L'Inclusion: un village de vacances ouvert & tous.
Particuliégrement adapté 4 toute parsonne en perte
d'autonomie ou en situation de handicap.

+

+

Des locaux adaptés (hébergements, espaces
intérieurs et extérieurs),

Des services a la personne a la demande : auxiliaire
de vie, intervenants, paramédicaux,

Accompagnements de 'enfant ou proche en
situation de handicap pour permettre aux parents, a
la fratrie, a I'aidant de profiter de temps de repos
etfou de loisirs,

Des activités de loisirs : piscine adaptée, activités
physigues, culturelles et de loisirs,

Alde au montage financier avant le séjour possible
par I"Association des Familles d'Enfants Handicapés
[AFEH])

Faciliter, promouvoir, développer le départ en vacances
des familles ayant un enfant ou proche en situation de
handicap, au sein de lieux de vacances ordinaires :

+

+

Un hébergement adapté selon les besoins
particuliers de la personne

Possibilité de confier I'enfant ou "'ensemble de la
fratrie a une équipe de professionnels, pour des
temps de loisirs.

Une aide dans "'organisation de |a vie guotidienne

Soutien au financement par les dispositifs de la CAF
ou des Mutuelles
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Les Associations, sites dédiés :

“» Association Francaise des Aidants : créé en 2003, milite pour la reconnaissance du réle et de la place des aidants
dans la société. Elle oriente et soutient les aidants localement https://www.aidants.fr/

+»» Plateforme Entreaidants du Groupement National de Coopération Handicaps Rares GNCHR

5 modules de formation en ligne, en acceés libre et gratuit: réle d’aidant, communiquer avec son enfant (conseils, outils),
le champ des possibles, la recherche de solutions / Des témoignages de parents / Des ressources utiles.
http://entreaidants.handicapsrares.fr/wp-content/scorm/role-aidant/story html5.htmI?Ims=1

“» La Maison des Aidants créée en 2008. Approche globale de 'accompagnement des aidants, inspire la structuration de
nombreuses associations sur tout le territoire francais : journée nationale des aidants, revues, recherche
http://www.lamaisondesaidants.com/presentation/

“» La compagnie des Aidants: réseau d’entraide, la caravane des aidants, des outils...
https://lacompagniedesaidants.org/service/sos-repit/

“» APF France handicap RePairs Aidants: action de sensibilisation-formation a destination de parents, conjoints, fréres,
sceurs,... qui apportent de l'aide a un proche en situation de handicap et sont ainsi en position d'aidant familial
https://www.apf-francehandicap.org/repairs-aidants-9676

“» Pole Ressources Régional des Maladies Neuro-Dégénératives Occitanie Ouest. La ligne des aidants « Allo j’'aide un
proche » Vous pouvez bénéficier, au 0806 806 830, 7jours/7, de 18h a 22h, d’un entretien gratuit, anonyme et
confidentiel avec un professionnel formé, pour vous écouter et vous soutenir https://www.pole-mnd.com/aidants-et-
entourage-des-patients

«» Udaf 11 Médiation pour Aidant et Aidés: en cas de désaccord, situation conflictuelle liée au handicap, a la
dépendance d’un de vos proches https://www.udaf11.fr/mediation-pour-aidants-aides-un-mediateur-familial-
professionnel-specialise-et-diplome-detat-aux-services-des-familles/



https://www.aidants.fr/
http://entreaidants.handicapsrares.fr/wp-content/scorm/role-aidant/story_html5.html?lms=1
http://www.lamaisondesaidants.com/presentation/
https://lacompagniedesaidants.org/service/sos-repit/
https://www.apf-francehandicap.org/repairs-aidants-9676
https://www.pole-mnd.com/aidants-et-entourage-des-patients
https://www.udaf11.fr/mediation-pour-aidants-aides-un-mediateur-familial-professionnel-specialise-et-diplome-detat-aux-services-des-familles/
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Comment Financer
les relais et le répit ?

v' Via des financements publics de sécurité sociale: Financement de |'Etat, de la
Région par 'Agence Régionale de Santé, du fonds d’intervention du budget de

la CNSA https://www.cnsa.fr/budgetfinancement/financement-de-laide-aux-proches-
aidants#financer-le-d-veloppement-de-l-offre-de-r-pit

v" Via des financements publics d’aide sociale : Département avec la Prestation
de Compensation Handicap, aide sociale a I’hébergement...

v" Via des Fonds d’action sociale : MDPH (fonds de compensation), CAF, CPAM,
CCAS, Associations...

v" Via des contrats Mutuelles, Assurances, Caisse de retraite complémentaire...

v" Via la participation de la personne a travers ses allocations ou ressources
(reste a charge)...



https://www.cnsa.fr/budgetfinancement/financement-de-laide-aux-proches-aidants#financer-le-d-veloppement-de-l-offre-de-r-pit
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OU SE RENSEIGNER A
PROXIMITE ?

v" Service social d’établissement ou service médico-social, ou associations

v" Maison Départementale des Personnes Handicapées https://annuaire.action-
sociale.org/MDPH/Annuaire.html

v" Maisons du Département et pdles territoriaux d’action sociale https://www.haute-
garonne.fr/service/lesmaisonsdessolidaritesmds?0aq%5Bpassed%5D=1&o0aq%5Border%5D=latest

v" Associations d’aides a domicile https://www.sanitaire-social.com/annuaire/aide-et-maintien-a-

domicile/

v' Centres communaux d’Action sociale
v' Action sociale de la CPAM, MSA, CAF
v’ Caisses de retraites, mutuelles...

v’ Service social d’entreprise ......


https://annuaire.action-sociale.org/MDPH/Annuaire.html
https://www.haute-garonne.fr/service/lesmaisonsdessolidaritesmds?oaq%5bpassed%5d=1&oaq%5border%5d=latest
https://www.sanitaire-social.com/annuaire/aide-et-maintien-a-domicile/
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. . . . \..
Foire aux questions et Témoignages ,:
e

Un parent témoigne « le répit se place sur différents plan, c'est a la fois du repos, mais aussi du repos
intellectuel par le gestion de I'administratif, des finances. Et le respect des droits au niveau des PCH,
compléments d'AEEH... participent au répit. Etre soulagé de cela permet de mieux retrouver de |'énergie pour
mieux accompagner |'enfant. C'est enlever a l'esprit ce qui I'encombre ».

« En tant que parents on a l'impression de ne pas avoir droit au répit car il vaut avancer et ne pas lacher
prise ».

Un autre parent exprime « le handicap de notre enfant est présent en permanence, et si on ne s'impose pas de
prendre de la distance face a cela, on y arrive pas non, et cela personne ne peut le faire a notre place ».

- Oui c'est important de ftrouver des personnes, des services qui peuvent vous aider d passer le relais, et €tre en
confiance avec ce relais. Si le parent passe le relais a des professionnels, mais ne peut €tre serein, alors il ne sera pas
vraiment en répit.

Un autre parent « il faut déja que les parents « digerent » I'annonce du handicap de leur enfant, et apres
qu'ils arrivent a se déculpabiliser. Il me semble qu'il est important de s'occuper des parents et une fois qu'ils
sont bien dans leur téte, ils y arrivent, ils pourront aprés gérer le répit ».

Un parent précise « a I'annonce du handicap, il y a un texte de loi qui dit que les parents doivent avoir un soutien
psychologique. Mais encore faudrait-il que ce suivi psychologique perdure dans le temps.

Le travail avec les professionnels en collectif est trés important, et cela on le fait, avec un travail
extraordinaire des professionnels. Mais en méme temps je constate les contraintes car plus mon enfant grandit,
et devient adulte et moins il y a de relais, et c'est a moi de faire le relais, et la seule solution trouvé a été
I'arrét de mon emploi, et cela est dommageable.
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Foire aux questions et Témoignages

« On ne se rend pas compte que l'on a besoin d'étre aidé, a un moment donné, on arrive a un trop, et il faut
arriver a un certain stade pour se rendre compte que I'on a besoin d'étre aidé ».

« Ma fille a un syndrome de handicaps rares et a besoin d'aide pour tous les actes essentiels. Aujourd'hui mon
probléme ce n'est pas son handicap, mais c'est tout ce qui va autour, c'est I'administratif, les services a
domicile qui ont leur « turn over », et il faut ré expliquer a chaque fois, c'est épuisant. Je trouve du relais
uniquement sur la structure spécialisée, car ma fille grandissant, dans le milieu ordinaire on ne trouve pas de
relais, la famille élargie ne propose pas d'aide car a peur de mal faire.

- Oui comme vous l'exprimez dans vos réalités, il y a des familles contraintes d'arréter de travailler, et oui c'est
épuisant de re-sensibiliser des aides a domicile. Peut-2tre s'appuyer sur les professionnels d'établissements, quand il
y en a pour qu'ils puissent proposer une liaison, une sensibilisation, pour soutenir la famille.

- Clest aussi une question plus large de quelle action publique concrete pour revaloriser ces métiers essentiels peu
rémunérateurs.

- Un autre parent conseille de ne pas hésiter d'en parler et de demander de l'aide, et de libérer la parole aussi au
sein de son espace privé.

En référence a la notion d'étre parent / étre aidant, un parent exprime <« ce qui est compliqué, c'est que l'on
est aussi quasiment obligé d'avoir une posture comme un professionnel, on a pas le choix, du fait de la
compensation ». D'ou l'importance des formations aussi pour les parents qui mixent toujours ces deux postures
d'étre a la fois parent et a la fois aidant, tout le temps. Un autre parent attire I'attention sur la fratrie « a
quel moment la fratrie est aidant ou frére ou sceur ? »

Un professionnel d'établissement indique I'importance de travailler davantage avec les familles, pour apporter des
outils de communications, des techniques en fonction du handicap. On ne travaille jamais assez en temps
qu'établissement medico-social avec les familles. Oui cette place de la famille est primordiale.



Collectif d’échanges aidants familiaux et professionnels sociaux
s ﬁ) S Droit au Répit — 2 et 6 février 2021

Aﬁ’ﬁpﬁp
Animé par Claudine Bonafos - Assistante de service social
Argana Bessiére - Coordonnatrice ou Delphine Poinot - Educatrice spécialisée

Foire aux questions et Témoignages

Un parent situe la notion de « temporalité absolue », elle est essentielle et démontre a quel point le
temps passé avec |'enfant redonne la place a la famille, partenaire des professionnels.

Un professionnel indique avoir accompagné une famille pour le congé proche aidant, mais la CAF a mis 3

mois a répondre |

- Oui, il est utile de pouvoir ré interpeller le CAF au niveau soit du professionnel « expert handicap » a la CAF
ou de 'action sociale ou la Direction de la CAF.

« Ce congé proche aidant n'est pas vraiment adaptable aux parents de personnes handicapées ? »

- Cela reste effectivement un droit de trés court terme avec congé immédiat pour situation urgente. Par
exemple, pour un parent salarié, qui se retrouverait sans solution d'accueil du jour au lendemain, ce congé peut
€tre utile, le temps de trouver une solution adaptée.

« Les séjours adaptés sont peut-étre adaptés aux personnes mais pas du tout aux finances, car c'est

tres coliteux. C'est aberrant quand on parle de répit d'étre obligé de payer son répit | »

- Oui les aides PCH vont tre vite limitées (1800 € d'aide pour 3 ans avec la PCH aide exceptionnelle), et liés au
surcout lié au handicap. Le reste a charge peut €tre tres important. Cependant il peut y avoir le recours aux
cheques vacances (ANCV), ou a d'autres aides (CAF, mutuelle, services d'action sociale d'entreprise, ...).

Mon enfant, frére de mon fils en situation de handicap a participé a un séjour avec |'association Jade, et
c'est vraiment tres bien, et il y a un suivi toute I'année. En tant que parent cela nous permet d'avoir un
autre regard sur nos autres enfants, sur leur fagon d'appréhender les choses

- Oui, ils ont aussi des supports de médiation trés chouette comme le cinéma.... Il n'y a pas de reste a charge
pour les familles, ces séjours sont pris en charge par un financement public.
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Foire aux questions et Témoignages ?

) !

« Il peut tre tres difficile de confier son enfant a des professionnels, il faut y aller trés

progressivement. J'ai eu I'expérience de I'Unité Répit Occitanie, et |'équipe a pris en compte notre

rythme ».

- Oui effectivement cette notion de confiance est essentielle, et cette confiance ne se décréte pas, elle se
construit, aussi avec progressivité.

« Par le passé, la Mdph m'avait proposé la PCH ou le Complément 6, et a I'époque on devait déclarer aux
impots la PCH et cela avait de I'impact sur mes ressources RSA, ne me laissant pas assez pour financer
les accompagnements des professionnels libéraux. Puis-je refaire aujourd'hui une nouvelle demande, suite
aux nouvelles lois ? ».

- Depuis 2020, la PCH aidant familiaux n'est plus imposable, et n'a plus d'impact sur les ressources RSA. Vous
pouvez en fonction de votre situation du moment et des nouveaux besoins de votre enfant, tout a fait refaire
une demande de droit d'option, auprés de la MDPH.

Est-ce que vous avez des informations autour de la retraite pour les aidants familiaux qui ont di cesser

leur activité professionnelle pour s'occuper de leur enfant ? Quelles sont les aides si I'aidant n'a pas assez

cotisé?

- Vous pouvez valider 16 trimestres au total (8 pendant la minorité de votre enfant et 8 quand votre enfant est
devenu majeur). Votre retraite est a taux plein a partir de 65 ans, si vous avez assez de trimestres. Sinon, il
existe une retraite minimum, qui est I'Allocation de Solidarité aux Personnes Agées.

Un parent fait part de la création d'une récente association a Toulouse https://www.cafeautisme.com/, qui
permet aux parents de se rencontrer, d'échanger et trouver du soutien pour les situations d'enfants
concernés par une situation d'autisme.



https://www.cafeautisme.com/
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pour-maladie-et-conges-pour-evenements-familiaux/article/le-conge-de-proche-aidant



http://entreaidants.handicapsrares.fr/
http://handicap.gouv.fr/
https://www.aidants.fr/
https://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/FR/Vivre_avec_une_maladie_rare_en_France.pdf
http://www.autisme-france.fr/offres/file_inline_src/577/577_P_21046_6.pdf
http://www.autisme-france.fr/offres/file_inline_src/577/577_P_21046_6.pdf
https://travail-emploi.gouv.fr/droit-du-travail/les-absences-pour-maladie-et-conges-pour-evenements-familiaux/article/le-conge-de-proche-aidant

Collectif d’échanges aidants familiaux et professionnels sociaux
Droit au Répit — 2 et 6 février 2021

Animé par Claudine Bonafos - Assistante de service social
Argana Bessiére - Coordonnatrice ou Delphine Poinot - Educatrice spécialisée

. LES 10 CONSEILS DE L'AIDANT

Jamais tu ne t'oublieras

Ta monture tu ménageras
Positivement tu penseras

La parole tu libéreras

Te faire aider tu accepteras
Ta place tu garderas

Parfait personne ne sera
L'autonomie tu favoriseras
De la situation tu te
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moqueras
Du répit tu planifieras
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Source: « Les Aidants familiaux pour les nuls », CCAH Ensemble, Handicap et Société,
M Al Rubaee et J. Ruch
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