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L’INTEGRALITE DES TEMOIGNAGES RECUEILLIS

Par mail/en ligne :

1. Répit des aidants
Bonjour,

Je profite de la participation du Tarn a I'’évenement Journée Nationale des Aidants, pour formuler une attente
sur le Répit des aidants et les besoins des usagers en situation de handicap, notamment les jeunes autistes
situations complexes.

Je suis la mere d'un ado autiste sévere de 15 ans, cas complexes avec trouble du comportement.

Les vacances, les fermetures de la structure IME, sont un grand bouleversement pour mon fils, qui entraine une
carence de prise en charge, ol son trouble s'aggrave.

Je pense aux autres familles en attente d'aides, d’interventions d’équipes formées, dans une urgence parfois
non prise en compte.

Vivre avec ces troubles et certains disfonctionnements affaiblissent la sphere familiale.

Le manque de Structures de répit, de places temporaires, pour faire face aux fermetures de centres ou pour
répondre aux besoins des enfants en attente de prise en charge est a déplorer en Occitanie, alors que les
MDPH notifient I'accueil temporaire.

Les aidants sont en souffrance pour grand nombre, manque de considération, besoin de souffler, stigmatiser
parfois.

Les aidants, s'épuisent a chercher des solutions, a envoyer des courriers, prévenir de |'urgence qu'ils vivent au
domicile, sans compter les fratries qui s'effacent et souffrent en silence.

La santé mentale des aidants, en particuliers des parents d'autistes cas complexes est fragile.

Le quotidien imposé, par une surveillance constante, la peur d'une crise violente, et I'isolement sociale favorise
le mal étre de l'aidant

L'usager dans son trouble ressent ce mal étre, et cette situation peut engranger des régressions sur le plan de
I'autonomie.

La vie en institution, quand cela est nécessaire, reléve de la Bientraitance et favorise I'inclusion.
L’encadrement d’équipes compétentes permet I'accés a la vie en société.

Les loisirs, les sorties socialisantes, le sport sont favorisés. Pour les cas complexes, éviter des crises au sein des
familles, en déployant I'accompagnement nécessaire, est une bonne pratique.

En matiére d'inclusion et de progres social, mieux identifier les besoins de répit de |'usager et de son
entourage, permettrait aussi a des familles d'enfants porteurs de handicap de sortir de la précarité.
Sans solution pérenne institutionnelle, le handicap exclut des aidants de I'emploi et fragilise la vie sociale.
Nous devons repenser les besoins et un accueil plus juste.

L'accompagnement en structure est nécessaire avec des méthodes adaptées et un suivi médical quand I'enfant
présente un danger pour lui et son entourage.

Je ne suis pas éducatrice spécialisée, ni infirmiere, je suis une mére et sans compter ses fréres, nous ne
pouvons vivre qu'au rythme de I'enfant, au risque de sombrer et de se désocialiser complétement.

N’étant pas seule dans ce cas, créer un Accueil temporaire de répit pour les personnes en situation de
handicap ; dont les jeunes, serait un plus pour notre département.



Ce manque sur le territoire est un constat amer.

Pallier aux fermetures de structures lors des vacances scolaires, faire face a un imprévu de santé familiale,
permettre un transfert adapté a la personne, afin de lui permettre d'accéder en douceur a la vie en institution,
quand cela est nécessaire, reléve de la Bientraitance.

Le modéle d'aide aux aidants ne peut pas se traduire que de I'intervention de Service d’aide a domicile.

Le répit doit étre varié, selon le besoin, en répondant par une offre correspondant au profil de la personne en
situation de handicap et au projet de vie familial.

Les institutions déja existantes et associations, peuvent développer des places de Répit au sein de leurs
structures.

L'innovation en matiére de logements thérapeutiques, et d’appartements, tel que <Les maisons de Vincent>
sont viables, si on donne a chaque projet le moyen d’exister en pleine conscience, des difficultés abordées, sur
les besoins des personnes en situation de handicap.

Je prendrai I'exemple de I'internat de I'lme XXXX qui n’a toujours pas I'agrément, pour ouvrir 365 jours par an,
alors que depuis sa création en janvier, I'offre est bénéfique pour les jeunes et apporte du soutien aux familles.

Les clivages du Médico- social avec le secteur du Soins sont aussi un facteur d’appauvrissement, pour la
création d’unités de ressourcement et de répit.

Concerter et encourager les partenariats, doit étre au programme, de I’ARS et du département pour créer une
dynamique.

La réponse accompagnée pour tous, c’est toute I'année !
Ceci ne devrait pas étre une utopie.

Cordialement.

1bis. Des unités adaptées pour les autistes séveres cas complexes
Bonjour,
Peu importe le futur, mais il faut dénoncer les situations de familles hors normes.

Au nom des familles et des usagers autistes sévéeres, je vous contacte pour dénoncer la situation en France, des
personnes présentant un autisme séveére.

Je suis la mere d'un ado autiste sévere de 15 ans, cas complexe avec troubles associés du comportement.
Je ne suis pas éducatrice spécialisée, ni infirmiére.

Depuis des années, j'explique a sa structure, aux psys, aux médecins, a la bureaucratie, que la vie au domicile
n'est pas possible pour R.

Eviter des crises au sein des familles avec des méthodes adaptées et un suivi en institution quand I'enfant
présente un danger pour lui et son entourage est une évidence.

Le projet de vie doit correspondre au trouble du jeune, la conformité dans cette pathologie n’existe pas.

Des aidants sont en souffrances pour grands nombres, en manque de considération, besoin de souffler,
stigmatiser parfois.

Nous nous épuisons a chercher des solutions, a envoyer des courriers, prévenir de l'urgence, sans compter les
fratries qui s'effacent et souffrent en silence.



Notre santé mentale, est fragile, et le quotidien imposé, par une surveillance constante, la peur d'une crise
violente, et l'isolement sociale favorise le mal étre de I'aidant, le Burn-out parental.

La vie en institution, quand cela est nécessaire, releve de la Bientraitance.
La société ne doit plus culpabiliser les familles qui ne peuvent plus gérer l'ingérable.

Le manque de structures pérennes, de places temporaires, pour faire face aux fermetures de centres ou pour
répondre aux enfants en attente de prise en charge est a déplorer en France alors que les MDPH les notifient.

Les ARS ne suivent pas.

Des familles démunies, demandent des mesures de placement a Il'aide sociale a I'enfance, faute de soutien
suffisant.

C'est inacceptable !
Créer des unités cas complexes, releve du bon sens face aux besoins.

En matiere d'inclusion et de progrés social, mieux identifier les besoins de I'usager et de son entourage,
permettrait a des familles de sortir de la précarité.

Nous devons repenser départements par départements un accueil plus juste, et,ne pas ignorer les cas lourds.
Traiter chaque autisme avec sa différence.
D'ailleurs le film < Hors Norme> a fait bouger les lignes.

Bien que l'autisme soit un trouble du neurodéveloppement, il faut prendre en compte, les spécificités et les
drames qui se jouent quand celui-ci a une pathologie complexe, dont aucun médecin ne veut admettre la
réalité.

Le cadre institutionnel, pour grandir et y vieillir, la bienveillance d’une équipe pluridisciplinaire leur permet de
vivre l'inclusion par le biais d'activité.

Favoriser I'autonomie, et éviter les régressions qui peuvent se manifester avec violence, reléve d’une prise en
charge constante 365 jours par an.

La réponse accompagnée pour tous, c’est toute I'année !
Si I’état tient ses engagements, ceci ne devrait pas étre une utopie.
La bureaucratie doit prendre ses responsabilités, des autistes sévéres existent.

Cordialement

2. Ma situation : 36 ans, mariée, 2 enfants, une vie professionnelle, une mere lourdement malade et
handicapée de 64 ans, un pere dépassé par tout et en en grande souffrance. La demande d'APA a été un vrai
parcours du combattant: l'assistante sociale est une "machine" administrative, sans empathie, sans
compréhension du quotidien des patients. On la trouve incompétente J'ai demandé de l'aide au mois de
février, elle a fait un entretien téléphonique pour déterminer le GIR, sans nous voir, sans voir la maison dans
laquelle vivent mes parents. Au méme moment, elle faisait des visites physiques chez des voisins, on s'est donc
sentis méprisés par elle. Ce qu'elle a envoyé comme accompagnement ne suffit pas, elle n'a pas compris ce
gu'est la maladie de ma meére. Nous attendons toujours des aides pour I'aménagement d'une salle de bains
depuis mai 2021... on ne sait méme pas ce qui peut étre proposé. Aujourd'hui, mes parents n'ont toujours pas
de salle de bains digne de ce nom. J'ai relancé par mails, par téléphone, j'attends toujours. L'hopital de XXXX, il
n'y a que XXXX comme mot qui sonne bien. Le reste est a pleurer. On attend un diagnostic de maladie, neuro
dégénérative depuis mois/2021. Hospitalisation en mois, puis programmation d'une IRM pour mois/2021 (pas
de disponibilité avant). Le neurologue n'a pas eu acces qu’en mois a I'imagerie (panne informatique? Mauvaise
communication entre le service IRM et le service neuro? J'ai demandé a plusieurs reprises, ils se renvoient la



balle depuis fin mois. Ma mére a RDV le jour/mois, peut étre que quelqu'un aura la grande bonté d'ame de
nous donner les résultats de I''RM. Les ambulances, le service RESOPALID: Ma mére doit faire des séances de
kiné 2x/semaine et orthophoniste 1x/semaine. Le service Ambulances le plus proche refuse de venir sur notre
lieu d'habitation: pas assez rentable pour eux, trop éloigné de tout, ils n'ont pas la possibilité de coupler leur
intervention avec d'autres patients, donc ils ne viennent plus. Je prends sur mon temps pour amener ma mere
2 fois par semaine, mon peére, toujours en activité, en fait autant. Le service RESOPALID: j'ai demandé
I'intervention d'un psychologue pour mes parents, la situation géographique ne leur a pas permis de trouver un
psychologue, nous sommes pas bien situés par rapport aux grands axes. Le service ADMR: Heureusement, il y a
le soutien et I'accompagnement du service ADMR. Ils ont de grandes difficultés pour recruter et organiser des
plannings mais c'est un véritable soutien pour nous. Nos besoins: plus d'aides pour les déplacements, des
services médiaux réactifs, un département réellement présent pour I'APA (et pas 2 assistantes sociales pour le
département en entier). Des personnes formées aux pathologies mentales et neurodégénératives. Besoin de
kinés sur les secteurs ruraux, Besoin d'orthophonistes sur les secteurs ruraux, Besoin de psychologues sur les
secteurs ruraux. Je ne sais pas si vous avez besoin de mes coordonnées, au cas olu: 0X XX XX XX XX Merci
d'avance.

3. Témoignage

Bonjour

Je suis ravie de participer.

Mon époux multi opéré du rachis depuis 2018 ne bénéficie de rien méme pas de | AAH .

J' ai lancé la procédure contre la MDPH au niveau tribunal administratif c' est long et fastidieux sans étre sGr
gue ¢a aboutira a quelque chose .

Je suis toujours la pour I' organisation de RDV de mon époux je gére nos quatre derniers enfants .
Je fais tout ce qui est physiquement possible mais je suis moi-méme atteinte de BPCO sans reconnaissance.
Je tiens le cap comme je peux .

Nous n 'avons personne en relais , le jour ou il m’arrive quelques choses a moi tout s 'écroule autour de nous
pas de famille pas d’amis rien aucun relais personne !

Voila ce que je peux dire rien n 'est fait pour nous aider autant nous les aidants que les malades chroniques car
la pathologie et mon époux est chronique et dégénérative !

Sincéres salutations

4. A vous la parole

Bonjour,

Je viens de recevoir par courrier une petite carte "aidants du Tarn a vous la parole ".

Je profite donc de ce biais pour exprimer mon ressenti face a cet état d'aidant.

J'ai trouvé des structures géniales pour nous aider:

- France Alzheimer 81

- Les groupes de parole proposés par I'admr de Brens ainsi que la sophrologie .

Par contre je suis beaucoup plus ennuyée pour trouver de I'aide pour gérer les problemes administratifs.

Ce serait peut-étre bien de trouver UN interlocuteur qui pourrait nous renseigner sur toutes les démarches a
accomplir lorsqu'on se retrouve a devoir gérer le quotidien de ses parents.



Ce service existe peut-étre mais je ne le connais pas et je suis obligée de rencontrer de nombreuses personnes
différentes qui ne sont pas suffisamment compétentes a mon avis.

J'ai d mettre en place, il y a 2 ans, I'entrée en Ehpad de ma maman qui souffre de la maladie d'Alzheimer. Mon
papa avait fait des AVC a ce moment-la.

Maintenant je dois aider mon papa a trouver une structure pour l'accueillir (appartements en maison de
retraite).

Il vit seul chez lui et a de plus en plus de difficultés a supporter cette solitude.

Je fais toutes les démarches nécessaires mais j'ai toujours peur d'oublier quelque chose d'important
financement parlant, mais pas que.

Merci de votre écoute.

Cordialement

5. « J étais un ancien aidant. ma meére est décédée en janvier 2021 je ai gardé jusqu'a I'avant dernier jours sa
vie de 96 ans et si vous voulez mon avis sur les responsables du département vous n’allez pas étre décu mais
lorsque | on pratique le népotisme comme critére d embauche s il y a des personnes compétente il y en a qui n
ont rien a y faire mais leurs incompétence est préservé par le conseil général du département du Tarn. J ai déja
écris donc ils savent si vous voulez des renseignements supplémentaires je reste a votre entiere disposition

Sinceres salutations.

6. Bonjour, pour accompagner ma mere qui est en fauteuil roulant ( GIR 4 ) Je ne comprends pas que la carte
invalidité et stationnement ne soient pas envoyées systématiquement . Une personne déléguée par L'APA
aprés RdV passe a la maison pour le renouvellement et donc connait le dossier qui a été demandé auparavant
(questionnaire + dossier médecin). Cette personne, dans la discussion vous dit que la demande pour ces Cartes
est prise en compte. Mais 6 mois plus tard rien, vous n'avez toujours rien recu. Vous écrivez sur le Site a la
personne, mais depuis 15 jours rien!!! || faut constamment « pleurer « les choses a droite e a gauche.

7. Avous la parole

Bonjour,

Ayant recu la carte m invitant a témoigner je témoigne...

Je ne sais pas si je suis vraiment une " aidante "

Ma mere est une aidante, et j ai essayé de | aider mais c est compliqué.

Cela fait plus d un an que ma mére doit aider mon peére au quotidien suite a un AVC.

Ils ne s entendaient déja pas avant....alors maintenant c est d autant plus compliqué....

Pourtant il est assez autonome, mais il a des oublis, se néglige, besoin d aide.

Ma mere a trop de rancoeur envers lui sur leur vie passée, peut on étre aidante quand on a de la rancoeur ?
Elle fait ce qu elle peut sGrement....moi j ai | impression qu elle fait mal....

Habitant a c6té, mon pére vient souvent me confier ses difficultés....ce qu elle " lui fait, lui dit ... " Ce n est que
sa version ...

Avec mes sceurs, mon frere, on n’est pas d accord.



Etant infirmiére, ils pensent que je prends trop la défense de mon pere, que je ne soutiens pas suffisamment
ma mere.

J ai l impression de les avoir beaucoup soutenu lors des confinements, on leur apporter a manger, s occuper du
jardin....mais je remarquai déja des difficultés de ma meére.

On se disputait quand je lui disais. Est ce que je le disais mal ?

Elle s emportait. Elle me parlait mal. Je rentrais tout le temps chez moi en pleurs. Mon compagnon m a
demandé de me protéger, d y aller moins.

Je ny vais plus, je me protege. Je me sens une mauvaise fille pour ma mere.

Mon pére continue a venir boire le café chez moi. Il me raconte ses anecdotes, ses versions. Je lui dis que je ne
suis pas la pour compter les points entre eux.

C est usant.

On a essayé de trouver des solutions : aides a domicile, halte répit, ils en sont saisis.
Je pense que ma meére aurait besoin d un soutien psy, elle le refuse.

Je ne sais plus comment faire.

Je fais au mieux .

Je ne sais pas si je suis aidante, je pense que je | ai été, mais essoufflée...

Voila pour moi.

8. Bonjour
Nous avons maman qui est entrée en ehpad en juin, nous avons été trés mal informé

Les suivis sont lamentables, impossible d’avoir une assistante sociale pour des informations Concrétes ,nous
avons la sensations d’avoir été totalement abandonné

Que soit pour

* Information maladie

e Trouver un suivi psychologique pour la malade comme pour la famille

e Portage repas (totalement a revoir)

* Aide assistante sociale inexistant

e Manque total d’information de démarches.

e Jen’ai pas eu d’'information pour etre un aidant sans avoir a quitter mon travail
Quand sa maladie a évolué nous n’avons pas trouvé de soutien peut étre (covid oblige)
Mais je pense que le covid a eu bon dos c’est du moins mon ressenti
Je suis vraiment désolé mais je n’ai rien de bien a formuler

Cordialement

9. Bonjour, Aidant de mon pere de 90 ans +/-, déclaré gir6,je lave son linge tous les jours, je nettoie les toilettes
3 fois par jour, je fais des courses et ses repas, je le conduis a ses rendez-vous ; pratiquement impossible de le
laisser seul une journée bien qu'il dise le contraire.



10. Ma fille a une triple malformation cérébrale entrainant de nombreux troubles dys. Elle a plusieurs rdv dans
la semaine. Je travaille a 80 % pour essayer de l'accompagner le plus possible. Mais je n'arrive pas a tous
coordonnés donc les grands parents vieillissant prennent le relais mais je ne sais pas pour combien de temps !!
Ce qui est aussi compliqué c'est la coordination des rééducateurs et de I'école.

11. Voici mon témoignage,

j' ai 57 ans, depuis plus d' une dizaine d' année je suis aidant familial de ma soeur, en situation de handicap
agée de 64 ans, et ma mere agée de 93 ans. Je n' ai pas d' autre frére et sceur et mon pere est décédés en
1999. Je suis curatrices de ma soeur depuis 2013.Je travaille a temps plein, j' exerce le métier d' assistante
sociale. Elles vivent ensembles a une vingtaine de kms de chez moi. Ma mere souffre d'une insuffisance
cardiaque, elle bénéficie d'une assistance respiratoire a domicile et fait de fréquent séjour a |I' hopital. Un
accompagnement a domicile est mis en place pour ma meére ( reconnue gir 4 ), nursing matin et soir, aide
ménagere, portage des repas a domicile, présence verte.... Malgré ce soutien, je suis présente auprées d' elles
régulierement et consacre mes jours de repos ( congés, rtt ) a assumer seule :

> la gestion administrative de ma mere et de ma soeur (déclaration d'impots, paiement des factures, rv
bancaire, gestion des comptes...)

> le liens avec les prestataires extérieurs (association d' aide a domicile, portage des repas, nettoyage du
jardin...)

> les prises de rv médicaux.
>|' accompagnement aux consultations.
> les petites réparations car la maison dont elles sont propriétaires se dégrade.

A |' automne dernier ' ai géré la vente de notre maison de famille et |a je dois mettre en location un garage
dont nous sommes propriétaires. Toutes ses taches me laisse peu de temps libre pour profiter d' elles.

Cette situation m'a conduite en 2018 a un arrét de travail de 5 mois pour épuisement. A cette époque le
Médecin du travail m'oriente vers une invalidité ( hors mis ma situation d' aidant j'ai été diagnostiqué
dyslexique a I' age de 51 ans ce qui accentue une surcharge cognitive et génere un état d'épuisement) J' ai
repris mon travail a temps plein. Dés que I' ajpa a été mise en place, je |' ai sollicité.

Je suis de nouveau en arrét maladie, depuis le jour/mois et ce jusqu' au jour/mois, toujours accompagnée par la
médecine du travail, cette derniére m' oriente vers une rqth a court terme voire une invalidité a moyen terme.
Actuellement, compte tenue de mes propres difficultés et de la charge mentale qu'occasionne mon statut d'
aidant, je suis dans l'incapacité de reprendre mon activité.

Dans cette situation, mes besoins sont orientés vers une prise en charge globale des aidants.

Proposition d'un rendez vous, dés connaissance du statut d' aidant, avec selon les cas une proposition d'
accompagnement psycho- social individuel (suivi psychologique, aide aux démarches...)

Info collective avec des intervenants spécialisés dans |I' accompagnement des aidants mais aussi spécialistes du
vieillissement de la personne et/ou du handicap.

En vous remerciant de votre écoute.

12. Témoignage et demande de renseignement pour aidant
Bonjour

M'occupant de ma meére agée de 94 ans depuis 10 ans, il s'avere que depuis le covid ma mére ne veut plus
d'intervenants exterieur. Serenitarn n'intervient donc plus, c'est moi qui m'occupe d'elle a plein temps: lever,
toilette, déjeuner, repas midi et soir, coucher, courses, entretien maison etc..... Depuis quelque temps elle



présente des troubles cognitifs, ayant nos maisons mitoyennes je suis plus chez elle que chez moi. Percevant
moi méme une petite retraite je ne peux faire quelque heures a I'extérieur car je ne peux pas laisser ma mére.
Sur les conseil de I'assistante sociale Je souhaiterais savoir si les heures de prestataire auxquelles elle a droit 16
heures par mois peuvent étre transformées en heure "aide a la personne particulier" que je pourrais
effectuer.

Cordialement

13. Je suis aidante depuis 12 ans, j'ai écris un journal depuis, avec ma vie quotidienne auprés de mon mari
atteint de la maladie d'Alzheimer.

Je suis agée de 74 ans et suis constamment avec mon mari.

14. Bonjour,

Je suis I'épouse d'un mari qui a une maladie neurodégénérative. le plus difficile est de trouver du repit et de se
faire remplager quand j'en ai besoin.

Nous avons deux enfants a I'étranger( Europe) et j'aimerais pouvoir y aller de temps en temps voir les petits
enfants mais il est difficile de trouver un endroit qui pourrait prendre en charge mon mari pendant une
semaine ou deux, voire un long weekend. En cas d'urgence , que faut il faire?

Ce sera bien de pouvoir parler avec quelqu'un du quotidien afin de pouvoir evacuer le stress et de trouver des
solutions.

Merci

15. Bonjour, nous sommes 2 aidants pour 3 personnes malades.... Nous avons besoin d aides financiere,
renseignements divers, et une aide psychologique et materielles, malgre | APA Car mon pére et moi sommes
fatigué et a bout de souffle..... En travaillant je ne peu participer a aucun café mémoire ou autre, et mon peéere
ne veut pasy aller En fait ma mere a Alzheimer et mes 2 grands mere ont la dégénérescence du cerveau Merci.

16. Enquéte
Bonjour,

Je suis aidant pour mon épouse atteinte de troubles type DTA qui est maintenant, depuis aolt, en
hébergement a long terme (a 'UHR a XXXX).

Depuis fin 2020 elle a été accueillie dans plusieurs hébergements temporaires en ehpad dans le Tarn, ce qui
m’a permis de constater des prestations tres variables quant a la qualité de I'accueil dans ces établissements.

Je sais que les directions n’aiment pas trop les interventions des familles a travers le Conseil de la Vie Sociale ou
autres collectifs, car trop souvent ce sont les motifs d’insatisfaction qui resurgissent, balayant les cotés positifs
existant dans I'accueil de leurs proches, je suis également tres conscient que la tache n’est pas facile pour ces
établissements pour trouver du personnel qualifié, compétent, expérimenté, etc. ..... et que chaque situation
est différente selon le type et I'importance de troubles de chaque pensionnaire, mais ce n’est pas pour autant
que lorsqu’il y a un constat de « non bientraitance », pour ne pas dire « maltraitance », et que la direction
apparait comme rester neutre et insensible a la souffrance exprimée d’un proche a voir la dégradation tres,
trop, rapide de I'état général d’'un/e pensionnaire en peu de temps immédiatement aprés son accueil, il peut
paraitre utile que les remarques que I'on a a faire (et qui ont été faite verbalement et par écrit dans mon cas au
directeur de I'établissement) puissent rejoindre d’autres remarques d’autres famille.



Vu que nous, aidants, restons parfois plusieurs heures avec nos proches, il y a parfois des choses que nous
voyons et que le personnel encadrant ne peut pas voir, sans que I'on soit suspecté d’étre un « mauvais
coucheur qui trouve qu’on ne s’occupe pas assez bien de son proche ».

Ceci étant, bien slr que la centralisation des commentaires positifs sur des établissements serait tout aussi
intéressante et utile et je n’hésite pas a faire part de ma satisfaction au personnel quand c’est le cas.

Je pense que le Conseil Général pourrait initier ce type de centralisation, en la rendant accessible a tous les
aidants ayant un proche en hébergement ou cherchant un hébergement, ainsi qu’aux établissements, avec un
regard objectif et modérateur « officiel » en recoupant les avis que les familles ont envie d’exprimer sur
I’hébergement de leurs proches.

Le but étant bien sr que les familles se sentent moins isolées et plus entendues sur leur vécu, négatif ou
positif, pour que des établissements plus défaillants que d’autres soient plus enclins a améliorer leur accueil,
notamment en matiére de personnel (moins jeune, plus expérimenté, moins de turn-over, mieux formé et
suivi, etc. ........ ), mais aussi pourquoi pas au hiveau des locaux (accés aux chambres, équipement des locaux, ....)
et activités proposées.

Tout comme a 'occasion de voyages a I'étranger, il y a chez les autres plein d’idées pratiques dont on pourrait
tirer parti pour améliorer certains fonctionnements chez nous.

Cordialement,

17. Bonjour Mon peére loge dans notre maison dans un logement séparé. Il a 87 ans et est autonome. Mais il a
besoin d aide pour ses rendez-vous médicaux. Il faut les planifier et | accompagner. Il a besoin d aide pour le
ménage. |l passe | aspirateur rapidement, le résultat fait un peu comme “ a la va vite”. Pour le reste il a besoin d
aide pour changer ses draps, pour se faire a manger autre que des boites de conserves... Quand nous partons
en vacances parfois pour plusieurs semaines on a besoin que quelqu’un prenne soin de lui a notre place. Pas au
guotidien mais au moins 2 fois par semaine. Pour | instant il n a aucune aide a part mon mari et moi. Mais cela
devient lourd. L assistance d une personne extérieure serait la bienvenue.

18. Je suis madame M. pas le permis mais il faut aider je voudrais j'ai envie de travailler.

19. Difficile de trouver du personnel formé pour faire du soutien a domicile L'anxiété se vit au quotidien pour
ma maman 87 ans Le ménage ou les courses n'est pas la priorité Le dialogue, I'écoute, la mise en confiance est
difficile a installer Les aides aux aidants sont inexistantes dans le privé.

20. Comment le département comptabilise-t-il les seniors afin de proposer/participer dans diverses actions
pour préserver I'autonomie a domicile, la santé, le sport adapté, les activités de loisirs et de bien-étre ? Existe-
t-il une sorte de recensement annuel des seniors dans le département auquel vous vous référez afin de
prendre contact pour évaluer d’éventuels besoins pour les seniors et leurs aidants (famille) ? Quels liens
sociaux et par quels moyens celui-ci établit par le département et par quels organismes suivant les besoins de
prise en charge des seniors ?

21. Besoin aidant

Bonjour,
Ma maman malvoyante a parfois besoin d'une personne pour I'amener aux courses, consultations.
Elle habite en campagne.



Elle utilise parfois transport a la demande qui fonctionne trés bien, Merci. Parfois les horaires ne correspondent
pas. Que proposez-vous?

Bien cordialement

22. Bonjour, agée de 40 ans, je suis aidante familiale de deux personnes agées dépendantes depuis 5 ans. Une
a domicile, une en EHPAD. Vivant dans une commune limitrophe au 82, nous rencontrons les difficultés
suivantes;

-pas de médecin se déplagant a domicile
-pas de portage de repas
-pas de SSIAD pour une PEC Sante/maintien a domicile

-difficultés a trouver des ambulances pour les rdv médicaux (quand il peut y avoir une PEC CPAM); pour le reste
il faut se débrouiller

-un SAD avec un turn over trés important de personnel qu'il faut que je forme moi méme !

Personnellement j'ai beaucoup de mal a concilier ma vie professionnelle avec mon statut d'aidant. Difficile de
trouver du temps pour m'occuper de ma santé, fatigue et isolement...les dispositifs de soutien aux aidants sont
proposés sur des créneaux horaires qui conviennent aux aidants en retraite, pas en activité, je ne peux donc
pas y participer. De plus avec le covid I'Ehpad a limité les visites pendant plus d'un an, sans aucune
considération et respect du droit des personnes agées. Il a fallut que je me batte seule avec la direction pour
gue mon oncle ait juste le droit de sortir devant I'établissement, les instances de participation de loi de 2002
sont devenues completement factices, et je n'ai trouvé aucun soutien pour faire valoir ses droits. Seule contre
tous, merci la politique sanitaire de I'ARS. Le conseil général a été présent pour la mise en place de I'APA, mais
depuis 4 ans je me sens vraiment seule; personne dans mon entourage ne partage ce que je vis au quotidien, et
ma réalité n'est pas celle de la plupart des aidants que je croise a I'EHPAD. Au travail je suis souvent dérangée
par le SAD, les administrations, les professionnels, mes proches que j'aide... mes collégues sont compréhensifs
mais ne pouvant plus m'investir a 100% dans mon job, ma carriére professionnelle en prend un coup et je dois
souvent poser des congés, demander de bouger mon emploi du temps; j'ai I'impression de faire pitié a mon
employeur! C'est pas agréable de se sentir redevable au travail et de devoir presque s'excuser aupres des
intervenants parce que je ne suis pas toujours disponible. Les aides financieres aux aidants sont trop
restrictives pour soutenir I'emploi a temps partiel qui permet de concilier les deux; il faut penser le soutien aux
aidants qui sont jeunes aussi, nous n'avons pas tous une retraite qui tombe a la fin du mois et toucher I'APA
comme seul salaire ne suffit pas pour vivre! Les médecins ne connaissant méme pas les lois pour les congés qui
peuvent étre accordés aux aidants, il faudrait communiquer dessus. Aprés il y a peut étre des petites choses
simples a faire pour faciliter notre quotidien ; une carte parking pour les aidants par exemple, parce qu'un
personne agée en perte d'autonomie il faut la déposer devant la porte, aller chercher une place ailleurs parce
gu'elle n'a pas de carte « invalidité », et que pendant ce temps, elle se retrouve seule dans la rue pour tenir
debout, ou en cas de démence, elle peut étre en proie a n'importe qui pendant votre absence ; ¢a génére du
stress. Chez les professionnels de santé, I'accessibilité n’existe pas encore partout ; c’est la grande aventure de
consulter quelquefois , c’est pas normal en 2021 ! Pas de dentiste non plus pour les personnes agées, ou de
Pedicure qui se déplace a domicile, encore moins les kinésithérapeutes... une plateforme de prét de voitures
adaptées pour les aidants et les personnes dépendantes ce serait chouette, parce que s’asseoir et se relever a
88 ans dans une clio, ben il arrive un moment ou s’est plus possible, et comme on n’a pas de PEC ambulance, je
vais quand méme pas en acheter une ! Des vrais maisons de santé pluridisciplinaires ol on vous prend a
I’heure, ce serait déja bien aussi. La derniére fois on a attendu 3 semaines pour voir un docteur pour mon
grand-chose ! Et quand il faut attendre 2h le cardiologue avec une personne démente dans une salle d’attente
avec des sanitaires pas adaptés, ca reléeve presque d’un sketch de stand up. Heureusement la honte ne tue pas,
je serais déja morte. Adieu en effet la dignité quand on est aidant ; il faut apprendre a serrer les dents, garder



sa bonne humeur et rester polie méme si vous étes témoins de propos outrageants ou de réflexions
désobligeantes parce que votre oncle dément pisse contre un mur la, tout de suite, avant de se faire dessus. De
la part d’un enfant autiste ¢a passe, mais une personne agée tout de méme ! L’agisme a encore la peau dure en
société, mais ¢a c’est un probleme de fond que vous devez connaitre... Que dire ensuite ? J’habite a XXXX, je
travaille dans le 82,31,46 et le 09, je pense de plus en plus a quitter le Tarn, on n’a vraiment pas grand-chose ici
pour nous aider et il n’y a pas de travail en plus. Il faudrait penser aux ruraux et limitrophes aussi parce que des
groupes de soutien a Albi (50mn de route toute pourrie), ou a Brens (25 mn de route toute pourrie aussi) le
mercredi de 14h a 16h, c’est bien pour les citadins retraités mais pas pour nous les « jeunes ruraux ». On n’est
peu nombreux je sais, et pour cause. En fait, je me sens exclue d’une vie normale. Un peu de reconnaissance
serait la bienvenue parce que la société ne se rend pas compte de ce que c’est ; quand on n’est pas dedans on
ne comprend pas. J’aurais besoin de soutien psy mais je n’ai déja pas le temps d’aller chez le Gyneco ou chez le
médecin, et c’est pas pris en charge non plus ; ¢a co(te cher la vie d’aidant, ca apporte que des emmerdes et
de la fatigue, et ¢a vous isole ; j'aimerais bien pouvoir parler avec d’autres personnes de mon age qui vivent la
méme chose, mais ou et quand ? Parce que les amis de mon age, ils ont d’autres sujets de discussion, sur des
choses auxquelles je n’ai plus le temps de m’intéresser ; c’est ¢a qui génére de I'isolement. Au bout d’un
moment on les fatigue aussi nos proches, avec nos histoires de bactéries multiresistantes et de risques de
deshydratation, nos questions existentielles sur la fin de vie et notre colere face a des institutions qui se
déshumanisent et nous rendent parfois hystériques ou fous de rage... les professionnels de I'aide sont fatigués
aussi, mal payés, maltraités par leurs instituions et administrations ; peut étre que si on les reconnaissais aussi
un peu mieux ils auraient le temps de prendre soin aussi un peu de nous ? Voila mon témoignage, merci pour
cette consultation.

23. Difficultés rencontrées avec parents agés

Bonjour,

Suite a la lecture de votre article sur ATOUTS TARN je me permets de vous envoyer ce mail pour exprimer les
difficultés et problémes lorsqu'on a des parents agées. J'ai mes parents qui ont 90 ans et 82 ans, ils sont chez
eux et bénéficient de 3h par semaine d'aide pour ménage et courses.(aide APA). Maman est valide mais ne
conduit pas et papa a de plus en plus de mal a marcher. Il ne conduit plus et voit régulierement son médecin
traitant (douleurs invalidantes suite a un zona).. Nous habitons le méme village : XXXX.

De mon c6té j'ai 60 ans et je travaille a temps complet et pour encore 3 ans. Mon probléme c'est lorsque nous
voulons partir pour plusieurs jours , le week-end ou pour les vacances. C'est toujours compliqué de les laisser
seuls car ils paniquent a I'idée que je ne sois pas la et de mon c6té je culpabilise de les laisser seuls.
Je dois toujours essayer de trouver quelqu'un de notre entourage sur qui nous pouvons compter pour leur
rendre visite ou les aider en cas de probleme. Ce serait bien s'il y avait des aides a ce niveau la : des personnes
qui pourraient rendre visite aux personnes seules pour les sécuriser et les rassurer ou qui pourraient étre
contactées en cas de besoins urgents, lors de nos absences. Merci par avance de cette initiative.

Bien cordialement.

24. Bonjour, Beaucoup de fatigue, c'est un travail a temps plein qui n'est pas reconnu si on n'a pas 80% de
handicap. Manque de médecin spécialisé, manque de structure, une MDPH départementale tres restrictive au
vu de ce qui est obtenu dans les départements voisins (temps d'AESH notamment). On joue le réle de
coordinateur des soins par manque de suivi spécialisé, pourquoi ne pas mettre en place les structures
nécessaires ? Toutes sont prises d'assaut, cela montre bien la demande des familles !!! Ouvrez nous des
structures s'il vous plait | Des SESSAD plus particulierement, on ne veut pas placer notre enfant, juste qu'il est
acces a un suivi | Merci de votre écoute.



25. a vous la parole aidants du tarn
Bonjour,

Je suis aidante de mon cousin germain (mon parrain) retraité agriculteur célibataire depuis plus de cing
ans accompagnement rendez-vous médicaux, courses, gestion des papiers, et j'en passe etc...

Depuis un an et demi sa santé s'est dégradée alors j'ai demandé I'APA avec aide soignhante, infirmiére, aide a
domicile (je suis assistante de vie aux familles) pour qu'il puisse rester a son domicile, j habite a 20 kms de chez
lui deux, trois fois par semaine et parfois plus je lui rends visite et lui ameéne les courses. Toujours insatisfait

car je suis épuisée moralement maintenant, nous sommes treize cousins et bien entendu la seule a m 'occuper
de lui et oui la plus jeune 55 ans(certains ont des soucis de santé).

Parfois je mets a contribution ma fille de 24 ans et mon conjoint car aprés un an a la maison car j'ai des
probléemes de dos j'ai repris mon emploi, dont cela devient de plus en plus compliqué. Financierement , j'y
laisse des plumes également. Il est trés tétu dont je n'arrive pas a lui faire changer ses habitudes.

Comme je lui répéte toutes les semaines, tu as de la chance tu as tout ce qu'il faut pour que I'on s'occupe de toi
(aide a domicile, infirmiéres, aide -soignante, kiné..). Je suis (habitante d’'une commune du Tarn), certaines
personnes agées autour de moi partent en maison de retraite (quand ils ont une place) car faute de médecins
infirmieres aide soignantes et kiné, les familles sont démunies, ce sont des personnes qui pourraient encore
rester a domicile (bien dommage). Je me suis occupée de ma maman pendant douze ans (je suis fille unique) et
de mon papa apres le déces de maman malheureusement seulement huit mois aprés , eux ils avaient anticipé
de partir en maison de retraite car ils voulaient ne pas étre un poids. Merci de m'avoir lu.

Cordialement.

26. Témoignage d’un aidant
Bonjour,

Je suis aide soignante et j'aide ma meére au quotidien depuis plus de 10 ans. J'ai fait la formation d’assistant de
soin en gérontologie ou une intervenante venait nous parler des aidants. Mais mon statut n’était pas reconnu,
elle m’a expliqué que les aidants sont majoritairement des femmes, a la retraite, dont les enfants sont déja
entrés dans la vie active. Quand j’ai expliqué mon cas, je ne rentrais pas dans les statistiques donc jétais
invisible.

Pourtant, je m’occupe de ma meére qui est en perte d’autonomie au quotidien. Cela a commencé apres le déces
de mon peére. J'ai di gérer mes deux grossesses, mon travail d’aide soignante, I'’éducation de mes enfants, ma
vie de couple et ma mére. Quand elle a commencé a chuter et a devenir incontinente, les IDE n’ont plus voulu
s’en occuper et habitant a 45min de route, j’ai di me résoudre a la placer en EHPAD. Elle y a passé 5 ans
environ, puis j'ai décidé de la sortir de I'EHPAD car financierement elle ne pouvait pas payer, et je trouvais
gu’on ne s’occupait pas bien d’elle. Méme si je suis compréhensive car je connais le travail en EHPAD et ses
limites, et si certains soignants étaient trés bien, il y avait des choses que je trouvais non acceptables. Donc j'ai
cherché un nouveau médecin, des infirmiers a domicile, un kiné, un logement en rez-de-chaussée trés proche
de chez moi, des intervenants pour le ménage et pour les repas ainsi que la présence verte. Cela fait deux ans
et cela se passe plutét bien.

Cet été, je I'ai inscrite dans 'EHPAD ou je travaille pendant trois semaines pour pouvoir partir sereinement en
vacances.

Je suis fille unique et sa tutrice donc je gere également ses comptes, sa maison (ou j'ai effectué des travaux
pour la louer et lui augmenter ses revenus), sa maison avec ses locataires.



Ma meére a des aides grace a I’APA , ce qui me manque le plus c’est de pouvoir en parler parfois. Il y a des
rencontres d’aidants mais cela concerne en général les maladies dégénératives de type Alzheimer. Et puis je ne
rentre pas dans la case « aidant retraité avec enfants rentrés dans la vie active ».

En ce qui concerne le congé de proche aidant, il ne me servira pas, a moins que ma mere soit en fin de vie (il y a
des chances que je meure avant car elle a prévu de vivre jusqu’a 140 ans m’a-t-elle dit !), car il est limité dans le
temps. Mais je souhaite travailler pour avoir un minimum de retraite contrairement a elle et je ne me verrais
pas passer mes journées entieres a son chevet. J'y vais seulement deux fois par jour en moyenne.

Il m’arrive d’avoir peur qu’elle chute alors que je suis au travail, et je ne pourrai pas utiliser un jour « enfant
malade » (que je nutilise pas de toute maniére).C’est arrivé une fois et mon mari a pu y aller mais j’ essaie de
lui demander son aide le moins possible. J'ai peur également si nous partons une journée en famille pour nous
balader, je ne suis pas tranquille et je ne profite pas de mes repos comme avant mais j’en suis responsable, j'ai
fait ce choix en la sortant de 'EHPAD.

Voila, je ne regrette pas mon choix, mais j'espére de tout coeur que mes enfants n’auront pas a subir la méme
chose que moi.

Merci de m’avoir lu,

27. Notre enfant est dyslexique : nous sommes aidants
Bonjour,

Nous nous permettons d'apporter notre témoignage car nous sommes parents d'un garcon de 10 ans en CM2
qui est handicapé.

Un handicap non visible mais qui dans son quotidien est trés compliqué : il est dyslexique et dysorthographique
sévere. Un multi-dys !

L. ala reconnaissance d'handicapé par la maison du handicap du Tarn et a une AVS Mutualisée a I'école.

Il n'est pas autonome ni pour la lecture ni pour I'écriture. Pourtant il a un bon Ql. Il est intelligent, cultivé,
intéressé et intéressant. Mais ne peut pas lire seul une phrase entiére !

Notre quotidien est toujours la course et la patience.

Je me suis mise a temps partiel afin d'avoir mon mercredi pour I'amener a ses séances de soins et prendre du
temps pour les devoirs.

Le montage des dossiers pour obtenir des aides est un parcours du combattant ! Il faut faire des recours, des
dossiers avec des bilans de psy, d'ergothérapeutes, d'orthophoniste...

Patience pour lui faire faire des devoirs. Pour lui faire comprendre qu'il doit faire des efforts nécessaires méme
si c'est compliqué.

Voir son enfant en difficulté et ne pas pouvoir lui donner des solutions... C'est psychologiquement difficile.

L'épuisement dans la recherche d'accompagnement et de solution pour trouver de I'aide pour lui a I'école et
dans son parcours est trés présent.

Les efforts financiers sont énormes. Nous sommes a 361.24 euros de dépenses mensuelles pour 131.74 euros
d'aide AEEH par mois. C'est tres pénalisant sur le budget familial.

Une derniére chose l'impression de s'occuper plus de lui que de son petit frere est trés dure. En effet, I'histoire
du soir est toujours nécessaire pour L. qui a 10 ans. Il ne pourra jamais lire seul un livre. Mais on ne peut pas se
partager et son frere de 6 ans a tout autant besoin de nous....

Donc nous sommes aidants,

Merci,



28. Actions de soutien aux aidants

Bonjour,

Vous pouvez trouver, en PJ, une annexe qui relate le quotidien de ma fille F. (handicapée 80 % et plus)
ainsi que celui de sa maman, qui est sa curatrice, moi-méme G.

F. vit avec sa fille, B. - 19 ans (en garde alternée) a mon domicile depuis janvier 2014.

B. est maintenant adulte mais toujours scolarisée et avec des besoins différents depuis |'obtention de son
permis, voici 1 an.

Un récit qui marque les difficultés de chaque jour tant sur I'organisation que sur les démarches et surtout sans
mentionner qu'Elodie n'est pas seule et que je dois apporter de |'attention a mes autres enfants tous aussi
importants. Je suis mere de 3 enfants :

L.-39ans
F.-38 ans
N.-26 ans

et mamie de 2 magnifiques filles (B. 19 ans et D. 5 ans).

Aidants du Tarn - A vous la parole - Merci de me permettre de m'exprimer, sans mauvaise intention je vous

I'assure, seulement pour démontrer la vérité de notre quotidien et m'atténuer cette sensation
d'incompréhension et de solitude.

Vous en souhaitant bonne réception.
Cordialement.

G.

PJ:

La réalité du quotidien

Historigue médical depuis le jour/mois/2015 de F.

Le jour/mois/2015 — Jour de I'intervention a I'Hopital XXXX.
Au moment de I'anesthésie — choc anaphylactique (allergie au CURARE)

vont suivre - 7 arréts cardiaques avec une énorme crise d'asthme - un coma de 5 semaines et de nombreuses
complications :

Dialyse — Respirateur — Trés forte température (+ de 40°) - phlébites au niveau des cathéters du cou —
staphylocoque doré résistant — Trachéotomie — Sonde gastrique mise directement dans |'estomac apres 6
semaines dans le nez.

Transférée au Centre de Rééducation fonctionnelle de XXXX du jour/mois/2015 au jour/mois/2015 — jour de
sortie sans aucune préparation.

F. sera mise sous curatelle renforcée-famille a partir de mois 2016 pour une durée de 60 mois — Son frére L. est
son curateur.

A compter du jour/mois/2021, renouvellement de la Curatelle. Sa maman, G. remplace son fils L. pour faciliter
les démarches car il se trouve en déplacement professionnel toute la semaine.

La vie quotidienne d'F. se limite a ses rendez-vous :

=  Psychothérapie (gestalt-thérapeute-sophrologue) - (Trajet et dépenses a notre charge)



6 RV pour le ler trimestre 2016 pour 300 €

= Orthophoniste 2 fois par semaine (VSL) jusqu'en début 2019
= Kinésithérapeute - 2 fois par semaine (VSL) jusqu'en début 2019

(Depuis I'UERQS = 1 fois par semaine pour orthophoniste et kinésithérapeute)

= CHU de XXXX Service NEUROLOGIE du Dr D.
= Service NeuroPsychologie du Dr E.

RV depuis mois/2019 (car le Dr C de la Clinique XXXX — suite au RV du jour/mois /2018 — n'a pas souhaité
continuer et a préféré laisser la main a un autre docteur).

= Centre Médico-Psychologique (CMP) de XXXX (Pas de VSL-a notre charge)
a compter du jour/mois /2019 jusqu au jour/mois /2020 dernier RV.

=  Orthoptiste
(de mois 2018 a mois 2019 inclus) - (Pas de VSL-a notre charge)

e A partir du jour/mois /2019 — mise en place de visite a domicile par : I' UEROS de XXXX
e Psychologue

* Médecin

e Ergothérapeute, Retraite

e Remplacée par Ergothérapeute

A partir du jour/mois /2019 — des activités a XXXX (Groupe de parole — Atelier cuisine et Informatique) avec de
réguliéres sorties (marches — cinéma — restaurant)

(les déplacements pour I'UEROS sont effectués en VSL)

COVID 19 — Activités reprises le jour/mois /2020 a domicile par I'Ergothérapeute - le jour/mois /2020 par la
Psychologue et le jour/mois /2020 a I'UEROS de XXXX pour I'atelier mémoire.

Nous habitons en campagne, la seule possibilité de déplacement reste la famille. Rares sont les sorties avec des
ami(e)s.

Le confinement n'a pas été bénéfique pour F. qui a tres vite perdu tous les bénéfices de ses activités et rendez-
vous (orthophoniste et kinésithérapeute) mais aussi 'UEROS malgré un lien sans faille par téléphone des divers
intervenants de I'UEROS (dépression — anxiété — colére — beaucoup de pleurs...). En ce qui me concerne, pas de
confinement et pas de télétravail juste le quotidien.

F. est totalement lucide sur son état, mais elle n'arrive pas a accepter ses limites physiques (aucune aisance
dans I'exécution de quelque chose) et intellectuelles (cognitives) méme si elle demeure une personne pleine de
volonté, car cette volonté est un travail de chaque jour.

On ne peut parler d'acquis car sa mémoire récente défectueuse lui impose une remise a jour quotidienne pour
retrouver une information de la veille.

F. vit avec un sentiment négatif qui ne la quitte pas, des pensées d'une grande tristesse et pourtant elle montre
tellement de courage, de gentillesse et de valeur que je ne peux étre que tres tres fiere d'elle, de son parcours
et de sa détermination.

Quotidien de la Maman et Curatrice (G.)

Je travaille a mi-temps.

Ma vie dépend totalement de I'organisation des journées pour F. ; de ses rendez-vous, de ses déplacements et
des démarches nombreuses et multiples dictées par des structures qui découragent les accompagnants plutot
qgue de les aider ou les soulager, comme si la vie n'était pas assez difficile.



Nos divers interlocuteurs devraient effectuer un stage d'une semaine avec une personne handicapée avant de
s'occuper des dossiers qu'ils sont incapables d'analyser et de comprendre.

Un ras le bol qui limite considérablement notre patience et altére inévitablement notre santé.
Pour comprendre, quelques exemples :
MDPH du Tarn

FIN 2015- DEBUT 2016 : Retour de F. du Centre de Rééducation de XXXX le jour/mois/2015. Dossier MDPH,
I'AAH est acceptée pour 1 an (handicap 80 % et plus) mais toutes les demandes d'Aides Humaines, Aides

Techniques et Aménagement du logement REFUSEES.

Renouvellement de la demande de I'AAH pour mois/2016 - La MDPH va réduire F. au taux d'incapacité de 50 a

79 % sans jamais l'avoir rencontré . Aucune échange ni écoute de la MDPH. Un recours au Tribunal du
Contentieux de I'Incapacité de Toulouse (doté d'experts et de docteurs qui ont pris le temps d'évaluer F.), a
donné obligation a la MDPH de remettre le taux d'incapacité a 80 % et plus avec effet rétroactif. Une conduite
indigne soulignée par ce Tribunal qui n'a fait que justifier mon sentiment.

Au jour/mois/2021, I'AAH de F. est acceptée pour 10 ans.
CPAM du Tarn

Convocation de F. le vendredi jour/mois/2016 a 9h40 avec le Médecin Conseil Dr R. au Service du Contrdle
Médical de XXXX.

Lors de I'entretien, ce Docteur demande a ma fille, qui n'est pas en capacité de répondre, pourquoi elle est
toujours en maladie, si elle va reprendre bient6t son travail et si sa dépression est soignée ?

Un rendez-vous totalement surréaliste et doté de tellement d'irrespect envers notre situation.

Pour réparer son ignorance sur le dossier, il me propose de rencontrer |'assistante sociale de la CPAM afin
d'obtenir de l'aide.

Je ne peux prendre RV sur place, il faut que je téléphone et le 1er RV est fixé le vendredi jour/mois/2017 a 10h
sur Albi qui sera annulé pour étre remplacé par le vendredi jour/mois/2017 a 11h15 sur XXXX qui sera annulé
pour étre remplacé par le mardi jour/mois/2017 a 9h45 qui sera annulé pour étre remplacé par le jeudi
jour/mois a 9h00, aprés autant de désistement de leur part, je demande |'entretien au domicile. Mme M. est
une assistante sociale qui me redonne le courage et me confirme ce soutien qui m'a tant fait défaut. Courant
mois/2017, un courrier de la CPAM m'informe que Mme M. est mutée a XXXX, qu'une autre assistante sociale
va revenir vers nous....... j'attends encore.

CAF du Tarn

F. est sous curatelle renforcée. Son frére, L. avait cette fonction de mois/2016 a mois/2021. En déplacement
toute la semaine pour raison professionnelle, les diverses démarches devenaient difficiles.

Depuis mois/2021, je suis donc la nouvelle curatrice de F. pour 5 années.

Toutes les démarches sont a effectuées sur le site de la Caf - mon compte et les courriers sont envoyés pour les
demandes de déclarations trimestrielles.

L'AAH de F. e est versée en partie par un montant d'invalidité ainsi qu'un montant d'allocation Supplémentaire
d'invalidité (Sécurité Sociale) - le solde est versé par la C A F pour arriver au montant total de I'AAH.

- Si un montant de la Sécurité Sociale varie et toujours en diminution bien-s(r, il faut faire la démarche du
complément en justifiant auprés de la CAF (alors que toutes les allocations, les salaires, les invalidités et les
divers versements sont échangés entre tous les services). Aucune information sur cette procédure, mais
toujours se battre pour avancer et obtenir enfin son d(.

- Un simple changement d'adresse du Curateur et la CAF est perdue ; vous coupe tous les versements sous
prétexte de non réponse a un courrier. Deux années pour expliquer que la nouvelle adresse n'était pas prise en



compte car aucune attention ni écoute. Aucun versement de la CAF de Janvier 2021 a Septembre 2021 inclus
sous prétexte d'un papier manquant. Apres maintes échanges sur le site et toujours cette méme demande de
document, je décide une visite a la CAF d' Albi. Mon déplacement permet la vérification du dossier ; incroyable,
il est complet, aucun document manquant. Aprés 9 mois d'attente, j'ai donc demandé une régularisation en

urgence qui a été réalisée sous quinze jours.
"9 mois de perte de temps, d'énergie et de retard de reglement (heureusement que F. vit avec moi) ".

Un systeme désastreux qui épuise et déprime les aidants qui n'ont déja pas de temps pour souffler. Des aidants
qui s'investissent pour améliorer la vie des proches mais qui se retrouvent seuls face a leurs détresses. Nous
n'avons pas besoin de pitié mais d'écoute et de compréhension afin que notre investissement de chaque jour
soit enfin reconnu et évalué a sa juste valeur.

F. et G. Sa maman et curatrice.

29. Bonjour, je suis une femme de 74 ans bient6t. Mon mari va avoir 86 ans. Nous n'avons pas eu d'enfants.
Moi j'ai eu des gargons. Qui ne vivent pas dans le Tarn . Mon mari, P. est atteint d'une maladie d'Alzheimer.
diagnostiquée depuis 2Ans . Son état s'aggrave de semaine en semaine. Il vivait pour la lecture Il était
typographe du journal XXXX . A présent P. est recu chaque mercredi a I'accueil de jour a Bresn 81 .ADMR . Je
n'ai pas "Aide " je ne sais pas ce que cela veut dire en clair .J'ai pu étre aidée par une aide ménagére quelques
mois avant la vaccination du covid 19 .Rien ni personne depuis . Je pense que nous sommes aidantes trés
seules .Une connaissance est dans mon cas .Epuisement est notre quotidien ! Les aidants rencontrés a 'ADMR
pdt les poses partage sont dans le méme état. Bavardages, palabres qui parfois sont douloureux. Pas seules
mais entourée d'aidants aussi fatigués et aussi seuls que moi .J'ai renoncé a me soigner, je supporte. Qui vivra
verra . Je n'attends rien de personne.Méme |'Apa est incapable de m'aider. Puisque le co(t des mercredi ,
accueil de jour ne m'est remboursé que de un jour et un quart de jour par mois .Sur 4 a 5 jours ! Je souhaiterais
gue pour mon mari j'ai du temps pour m'en occuper mieux .ll s'ennuie tourne en rond ....Pdt