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ACS : Aide a 'acquisition d’une Complémentaire Santé
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AMD : Aide Médicale Départementale

AME : Aide Médicale d’Etat
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ARS : Agence Régionale de Santé

BPCO : Broncho-Pneumopathie Chronique Obstructive

CADA : Centre d’Accueil de Demandeurs d’Asile

CAF : Caisse d’Allocations Familiales
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CHRS : Centre d’Hébergement et de Réinsertion Sociale

CMP : Centre Médico-Psychologique

CMU : Couverture Maladie Universelle

CMU-c : Couverture Maladie Universelle complémentaire

CNAMTS : Caisse Nationale de I’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
CNLE : Conseil National des politiques de Lutte contre la pauvreté et I'Exclusion sociale
CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

DHOS : Direction de I'Hospitalisation et de I'Offre de Soins

ESPS : Enquéte Santé et Protection Sociale

FAS : Fonds d’Action-Santé

FNARS : Fédération Nationale des Associations d’Accueil et de Réinsertion Sociale
HAS : Haute Autorité de Santé

HCSP : Haut Comité de Santé Publique
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LAP : Liste des Actes et Prestations

Loi HPST : Loi Hopital Patients Santé Territoire

ONDAM : Objectif National des Dépenses d'Assurance Maladie
ONPES : Observatoire National de la Pauvreté et de I'Exclusion Sociale
PASS : Permanences d’Acces aux Soins et a la Santé

PRAPS : Plan Régional pour I’Accés a la Prévention et aux Soins

PRSP : Plan Régional de Santé Publique
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UNOCAM : Union Nationale des Organismes Complémentaires d’Assurance Maladie
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General Practitioners (Société Mondiale de Médecine Générale)
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Introduction

I. Introduction

Avec le vieillissement de la population et les progres de la médecine, les maladies
chroniques sont en constante augmentation. Cette situation relativement récente pose
guestion aux différents acteurs et décideurs des politiques de gestion et de protection
sociales car elles sont une source importante de dépenses pour I’Assurance Maladie, et pour
les patients qui en souffrent du fait des restes a charge qui leur incombent. L'espérance de
vie sans incapacité fait partie des indicateurs de I'état de santé de la population et de la
qualité du systeme de soins, et dans ce domaine les données concernant les populations

précaires sont particulierement mauvaises.

Si les maladies chroniques touchent toutes les catégories socio-professionnelles,
celles-ci n‘ont pas toutes les mémes moyens pour y faire face et se soigner dans les
meilleures conditions. Qu’en est-il des plus précaires, des personnes vivant avec un si petit

revenu que chaque euro dépensé peut déstabiliser un budget contraint ?

Nous avons cherché a savoir si le suivi de ces maladies chroniques parmi les plus
défavorisés se heurte a des difficultés qui n’affectent pas le reste de la population, et si ces
patients et leurs médecins parviennent a contourner ces difficultés pour leur permettre de

se soigner de facon optimale.

Notre enquéte s’est, de facon originale, tout d’abord intéressée a ces patients, et
nous avons voulu les rencontrer et recueillir leur propre expérience du suivi et du traitement
de leurs maladies chroniques ainsi que leurs propositions d’amélioration, a I'occasion
d’entretiens de groupe menés conjointement avec le département santé d’ATD Quart
Monde. Il nous est également apparu important de rechercher I'avis des médecins
généralistes, qui sont les professionnels de santé en premiére ligne pour prendre en charge
ces patients. Nous les avons rencontrés tout d’abord en entretien de groupe puis en
entretiens individuels semi-dirigé. Enfin nous avons comparé le ressenti de ces deux
groupes, et avons tiré de leur expérience et de leurs remarques des pistes de réflexion pour
améliorer la prise en charge des pathologies chroniques dans les populations en situation de

précarité.
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Introduction

Cette étude s’inscrit dans un cadre plus large de recherche que meéne le Mouvement
ATD Quart Monde pour mettre en lumiére la réalité de I'accés aux soins et a la santé des
populations démunies et pour proposer des pistes concrétes d’amélioration des politiques
de santé publique et de réduction des inégalités de santé territoriales et sociales, afin que
ces plus fragiles ne soient plus laissés pour compte mais puissent faire entendre leur voix et

revenir dans le droit commun en contribuant a la réflexion de la société.
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Données actuelles et problématique

II. Données actuelles et problématique

A. Rappels historiques

1. Avancées législatives pour I'accés aux droits

La Déclaration Universelle des Droits de ’'Homme, adoptée a la suite de la Seconde
Guerre Mondiale et de ses actes de barbarie, affirme que « le fondement de la liberté, de la
justice et de la paix dans le monde est la reconnaissance de la dignité inhérente a tous les

membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et inaliénables *. »

En écho a cette Déclaration, dans son rapport « Grande Pauvreté et précarité
économique et sociale », Joseph Wresinski, fondateur du Mouvement ATD-Quart Monde,
définit la précarité comme « I'absence d’une ou plusieurs des sécurités, notamment celle de
I’emploi, permettant aux personnes et familles d’assumer leurs obligations professionnelles,
familiales et sociales, et de jouir de leurs droits fondamentaux 2. » Il affirme dans ce rapport

la nécessité d’une grande loi générale de lutte contre I’exclusion.

La loi sur le Revenu Minimum d’Insertion, définitivement adoptée par I’Assemblée
Nationale le 1*" décembre 19883, apporte une réponse essentielle en matiére de garantie de

ressources minimales d’existence *.

Elle est suivie de la loi relative a la lutte contre la pauvreté et I’exclusion sociale et
professionnelle du 29 Juillet 1992°, qui veut garantir sur 'ensemble du territoire I'acceés
effectif de tous aux droits fondamentaux dans les domaines de I'emploi, du logement, de la
protection de la santé, de la justice, de I’éducation, de la formation et de la culture, de la
protection de la famille et de I'enfance®. Ce texte prévoit des conditions d’affiliation
simplifiées a I'aide médicale, en supprimant la condition de besoin de soins et le passage par
une commission. Par ailleurs, 'aide médicale est alors accordée pour une durée d’un an et

pour toute la famille.

En 1994, le rapport du Haut Comité de Santé Publique6 souligne deux points

fondamentaux : la situation économique des personnes en grande pauvreté est 'un des
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principaux déterminants ayant un impact sur la santé, et les inégalités en matiéere d’accés

aux soins sont importantes.

A la suite de ces constatations, un rapport est présenté au Conseil Economique et
Social en Juillet 1995 par Geneviéve de Gaulle-Anthonioz, alors Présidente du Mouvement
ATD Quart-Monde. Il s’agit d’'une évaluation des politiques publiques de lutte contre la
grande pauvreté’. Ce document, véritable instrument de mesure de ce qui a été décidé,
entrepris et obtenu par les pouvoirs publics dans ce combat contre la misere, enrichit et
actualise alors la connaissance sur I'exclusion et la pauvreté en France®. De plus, pour la
premiére fois, le point de vue de personnes elles-mémes en situation de grande pauvreté est
recueilli et pris en compte au méme titre que celui des acteurs de terrains et des acteurs de
politiques publiques. Ce rapport met en évidence un probléeme d’inadéquation (ce n’est pas
parce qu’on a une couverture sociale partielle ou totale que l'on se soigne), la
méconnaissance des droits par les usagers, et une inadaptation du systéeme de santé dont les
moyens sont orientés en priorité vers les réponses techniques au détriment du soutien des

familles dans leurs propres capacités °.

La loi d’orientation du 29 Juillet 1998 relative a la lutte contre les exclusions *°
marque une grande avancée vers des réponses de droit commun touchant tous les
domaines de la vie, notamment emploi, santé, logement, justice, éducation... Cette loi
« considére que le probléeme des personnes en difficulté n’est pas de disposer de nouveaux
droits mais d’avoir effectivement acces aux droits fondamentaux existants. L’essentiel des
dispositions vise donc a créer les conditions et les procédures par lesquelles cet acces aux
droits sera mieux garanti dans chacun des domaines de la vie pour les personnes les plus
fragilisées par les mutations de la société *. » Dans le domaine de la santé, plusieurs mesures
sont instaurées : établissement par chaque région d’un Programme Régional pour I’Acces a
la Prévention et aux Soins des personnes les plus démunies (PRAPS) (art. 71), création des
Permanences d’Accés aux Soins et a la Santé (PASS), lieux d’accueil, d’information, de
prévention, d’orientation et de soins (art. 76), création d’un Observatoire national de la
pauvreté et de I'exclusion sociale chargé de recueillir les données relatives aux situations de

précarité et de mener des travaux d’études, de recherche et d’évaluation (art. 153).
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L'année suivante, la loi du 27 juillet 1999 sur la création d’une Couverture Maladie
Universelle ! (CMU) garantit & tous une prise en charge des soins par un régime d’assurance
maladie, et aux personnes dont les revenus sont les plus faibles le droit a une protection
"assurance" complémentaire et a la dispense d’avance de frais. L’attribution de la CMU et de
la CMU complémentaire se fait sous condition de ressources avec un plafond qui varie selon

la composition du foyer et le nombre de personnes a charge.

La loi de Santé Publique du 9 Aolt 2004 12 des article 2, inscrit comme objectifs
d’une part la lutte contre les inégalités sociales ou territoriales de santé, d’autre part I'acces
a la prévention et aux soins des populations fragilisées, ainsi que la prise en compte de ces
populations par tous les programmes de santé publique. Les moyens mis en ceuvre sont la
Conférence Régionale de Santé, qui contribue a la définition et a I’évaluation des objectifs
régionaux de santé publique, le Plan Régional de Santé Publique (PRSP) qui est le fruit des
concertations entre usagers du systeme de santé et représentants de I'Etat au sein de la
premiere, et enfin le Groupement Régional de Santé Publique qui est chargé de la mise en
ceuvre de ce plan. Une des conséquences de cette nouvelle organisation régionale est la
disparition des financements spécifiques pour les PRAPS, leurs priorités ayant été intégrées

aux PRSP.

La loi du 13 Aodit 2004 relative a I'assurance maladie ** est une loi de réforme ayant
pour objectif de réaliser des économies dans le domaine de la santé pour parvenir a un

équilibre des comptes de la Sécurité Sociale. Plusieurs mesures sont instaurées dans ce but :

— la création d’une franchise médicale de 1 euro par acte médical, 0,50 euro par
boite de médicaments ou actes paramédicaux, et 2 euros par transport
sanitaire, dans la limite de 50 euros par an et par personne ;

— la mise en place d’'un dossier médical personnel, le développement de
parcours de soins coordonnés autour d’un médecin traitant et I'amélioration
des liens entre hopitaux et médecine de ville ; le non-respect de ce parcours
de soins entraine une diminution du montant des remboursements par
I’'assurance maladie obligatoire, donc une majoration du reste a charge qui

n’est généralement pas prise en charge par les complémentaires santé.
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— la création d’'une Haute Autorité de Santé chargée entre autres choses de se
prononcer sur l'efficacité thérapeutique des produits, des actes et des
protocoles de soins; une des conséquences a été |‘accélération du
déremboursement de médicaments ayant un service médical rendu (SMR)

jugé insuffisant.

Cette loi instaure également le systéme d’Aide a I'acquisition d’'une complémentaire
santé, d’abord nommé crédit d'imp6t, qui vise a atténuer l'effet de seuil de la CMU
complémentaire (CMU-c). Il s’agit d’'une aide financiere pour les personnes dont les revenus
sont situés entre le plafond leur permettant de bénéficier de la CMU-c et ce méme plafond
majoré de 15%. Par la suite le plafond de ressources a été régulierement réévalué, et il

correspond aujourd’hui au plafond de ressources de la CMU-c majoré de 35%.

Enfin le 21 Juillet 2009, la loi portant réforme de I’'Hopital et relative aux Patients, a
la Santé, et aux Territoires '* (dite « loi HPST ») crée les Agences Régionales de Santé qui
mettent en ceuvre le Projet Régional de Santé arrété pour une durée de cing ans. La loi
reprend alors a son compte I'objectif de réduction des inégalités de santé et d’égal acces a
des soins de qualité du Code de Santé Publique, en l'inscrivant dans le plan stratégique
régional de santé, les différents schémas régionaux (prévention, organisation des soins,
organisation médico-sociale) et les programmes spécifiques (parmi lesquels les PRAPS) qui

constituent ce Projet Régional de Santé.

2. Les dispositifs d’acces a une complémentaire santé: La Couverture

Maladie Universelle et I’Aide a I'acquisition d’'une complémentaire santé

La couverture maladie universelle est un régime de couverture médicale
« universalisé », par une assurance maladie universelle dont I'affiliation ne repose pas sur
une condition de travail mais sur une condition de résidence. Elle est issue de la loi du 27
Juillet 1999 et rendue effective a8 compter du 1% Janvier 2000. On distingue la Couverture
Maladie Universelle de base (CMU de base) de la Couverture Maladie Universelle
complémentaire (CMU-c). L’Aide a I'acquisition d’'une complémentaire santé est un dispositif
complémentaire, issu de la Loi du 13 Ao(t 2004, visant les personnes disposant de

ressources légérement supérieures au plafond d’attribution de la CMU-c.

26



Données actuelles et problématique

2.1. De I'Assistance médicale gratuite a la CMU

Jusqu’en 1983 existait I’Assistance médicale gratuite (AMG), créée par la loi du 15
Juillet 1893, et permettant aux malades les plus pauvres de bénéficier d’un acces aux soins
de santé. L'aide médicale était alors a la charge de I'Etat, et était attribuée sans contribution
préalable du bénéficiaire. Néanmoins les conditions d’application étaient un frein pour
beaucoup de bénéficiaires potentiels, de par la nécessité de s’adresser au Bureau d’Aide
Sociale pour obtenir un bon d’AMG, ce qui voulait dire mettre en avant sa pauvreté, et par le
fait que I'AMG pouvait donner lieu a récupération sur héritage, malgré la gratuité du

dispositif initial.

A la suite des lois de décentralisation de 1982 15’16, la loi du 22 Juillet 1983 relative a
la répartition de compétences entre les communes, les départements, les régions et I'Etat */,
transfere alors sur les départements la charge des prestations d’aide sociale, parmi
lesquelles I'aide médicale. C’est la création de I'Aide médicale départementale (AMD).
Néanmoins les cotisations d’assurance personnelle restent a la charge de I'Etat, de méme

gue les aides médicales pour les personnes non domiciliées en France.

Jusqu’en 1993, il n’existait aucune condition de régularité de séjour, tant pour
I'assurance maladie que pour I’AMD. Mais la loi du 24 Ao(t 1993 relative a la maitrise de
I'immigration et aux conditions d’entrée, d’accueil et de séjour des étrangers en France ¢,
dite « Loi Pasqua », introduit cette condition de régularité de séjour pour bénéficier de
I'assurance maladie, ce qui a pour effet de supprimer le droit a la protection sociale pour les

sans-papiers, qui doivent alors se tourner vers I’AMD pour accéder aux soins essentiels.

La création de la CMU en 1999 devait a I'origine faire disparaitre I’AMD et unifier tous
les résidents de France dans une protection maladie « universelle », égale pour tous. Mais le
maintien de l'exigence de régularité de séjour pour I'assurance maladie a conduit au
maintien d’un dispositif d’aide médicale spécifique pour les étrangers en séjour irrégulier, il
s'agit de l'actuelle Aide médicale d’Etat (AME). Depuis 1999 existe donc un systéme
dualiste : la CMU pour les résidents réguliers d’un c6té, 'AME pour les sans-papiers d’'un

autre coté .
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2.2. Naissance de la CMU

Dés 1987, le Conseil Economique et Social, dans son avis faisant suite au rapport
intitulé « Grande pauvreté et précarité économique et sociale », formulait plusieurs
propositions visant a une meilleure couverture sociale pour les plus démunis. Il s’agissait a la
fois de I'assurance personnelle de base: « Pour les personnes sans aucune protection

. . . . , , T 2 ,
sociale, il conviendrait de développer I'accés a I'assurance personnelle “ », et de I'assurance
complémentaire : « le Conseil économique et social souhaite que soient recherchées dans
les départements pilotes des solutions permettant [|'extension des couvertures

complémentaires et des procédures de tiers—payantz. »

L'auteur du rapport, Joseph Wresinski, citait a ce propos des initiatives locales,
notamment en Meurthe-et-Moselle, comme par exemple le Fonds d’Action-Santé (FAS), mis
en place par le Conseil général de Meurthe-et-Moselle, la Préfecture, la Caisse Primaire
d’Assurance Maladie de Nancy, sous I'impulsion du Mouvement ATD Quart-Monde, et dont
le but était de lever I'obstacle financier a I'accés aux soins en permettant a des familles
pauvres d’avoir accés a des soins de qualité aupres d’un praticien librement choisi. Cette
initiative concernait dans un premier temps les soins coliteux touchant aux dents, aux yeux

et aux oreilles.

Par la suite d’autres expérimentations ont été des étapes vers la création de la CMU,
telles que I'expérience d’aide a la mutualisation mise en place par le FAS, qui consistait en
une aide a I'acquisition d’'une mutuelle par le financement d’une partie des cotisations et un
accompagnement des familles mutualisées, et qui a par la suite inspiré le « dispositif carte-

; ; . ;7 1
santé 54 » lancé par le Conseil Général de Meurthe-et-Moselle *°.

Néanmoins, ces expériences restaient locales et il fallut attendre 1998 pour qu’une
loi d’orientation soit enfin votée afin de faire de la lutte contre la pauvreté une priorité
nationale. Il s’agissait pourtant d’une des recommandations formulées plus de dix ans
auparavant dans l'avis du CES de 1987 : « Au terme de ces expérimentations et de leur
évaluation, des mesures nouvelles d’ordre législatif (loi d’orientation, lois de
programmation...) ou réglementaire selon les cas devraient étre prises pour permettre un

traitement global et permanent de la pauvreté et de la précarité économique et sociale 2y
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C'est dans les suites de cette loi d’orientation que le projet de Couverture Maladie
Universelle est enclenché, et aboutira a la Loi portant création d’une couverture maladie

universelle le 27 Juillet 1999 ',

2.3. Présentation des dispositifs

2.3.1. La CMU de base

La CMU de base permet une affiliation automatique au régime général d’assurance
maladie, sous la condition de résider en France de maniére stable et réguliére depuis plus de
trois mois, pour toutes les personnes n’ayant pas droit a I'assurance maladie a un autre titre.
Elle donne accés au méme panier de soins couverts que les autres assurés sociaux. Par
ailleurs, les professionnels de santé non conventionnés avec |’Assurance Maladie, du
« secteur 2», ne peuvent pas pratiquer de dépassements d’honoraires a I'égard des

bénéficiaires de la CMU de base.

Une cotisation est due pour les personnes dont les revenus annuels dépassent 9164
euros (du ler octobre 2011 au 30 septembre 2012). Ce seuil est identique quelle que soit la
composition du foyer. Les personnes dont le revenu est inférieur a ce montant bénéficient

gratuitement de la CMU de base.

Au 31 Décembre 2011, on comptait 2 182 873 bénéficiaires de la CMU de base®.

2.3.2. LaCMU-c

La CMU-c assure la prise en charge du ticket modérateur, du forfait hospitalier et des
frais supplémentaires concernant les soins dentaires, les soins en lunetterie et les prothéses.

Elle donne droit, par ailleurs, a une dispense d’avance des frais, ou « tiers payant ».

Outre la condition de résidence, la CMU-c est attribuée en fonction de conditions de
ressources. Il faut noter que I'ensemble des ressources du foyer est pris en compte,
notamment des aides comme l'aide au logement. Au 1* Juillet 2012, le plafond pour une

personne seule était fixé a 7 934 euros par an, soit 661 euros par mois.
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Au 31 Décembre 2011, on estimait a 4 419 942 le nombre de bénéficiaires de la

CMU-c, tous régimes confondus?’.

2.3.3. L’Aide a I'acquisition d’'une complémentaire santé

Cette condition de ressources pour accéder a la CMU-c induit un effet de seuil,
pénalisant les personnes qui se trouvent juste au-dessus du seuil d’acces a cette
complémentaire. Ceci a justifié la création de I'Aide a I'acquisition d’'une complémentaire
santé (ACS), par la Loi du 13 AoGt 2004 relative & I'assurance maladie *. Il s’agit d’une aide
financiére concréte pour les personnes dont les ressources se situent entre le plafond de la
CMU-c et ce méme plafond majoré de 35%, c’est-a-dire au 1% Juillet 2012, pour une
personne seule, entre 7 934 euros et 10 711 euros par an, soit entre 661 euros et 892 euros

par mois.

Au 31 Décembre 2011, on estimait a 763 079 le nombre de bénéficiaires
d’attestations d’ACS, parmi lesquels 619 957 I'avaient effectivement utilisée pour accéder a

une complémentaire santé®.

2.3.4. L’Assistance Médicale d’Etat

Il s’agit de I'aide a laquelle ont droit les personnes n’ayant pas accés a la CMU, c’est-
a-dire essentiellement les étrangers en situation irréguliere. Pour en bénéficier il faut remplir
des conditions de ressources, qui sont identiques a celles pour bénéficier de la CMU, et
résider en France, sans condition de durée depuis la loi du 30 décembre 2002 de finances
rectificative pour 2002 2 Le panier de soins est sensiblement inférieur a celui prévu dans le

cadre de laCcMU “.

2.4. Controverses

Les progres apportés par la création de la CMU sont indéniables dans le domaine de
I'accés aux soins des personnes précaires. Le directeur du Fonds CMU, Jean-Francois
Chadelat, parle d’'un « tournant dans la généralisation de la Sécurité Sociale », a la fois au

niveau de la CMU de base, pour laquelle le législateur abandonne totalement la référence a
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une activité professionnelle, et surtout au niveau de la CMU-c. En effet il s’agit d’'une
complémentaire entiérement gratuite, permettant un acces total aux soins sans aucune
contrainte financiére, c’est-a-dire sans avance de frais et sans reste a charge. L'idée de la
CMU-c, d’apres Chadelat, était « d’éviter la “ghettoisation du CMUiste” ou la création d’'une

médecine de pauvres, mais de permettre I’accés a la médecine de tout le monde %. »

Néanmoins dans les faits, les bénéficiaires de la CMU se heurtent toujours a certaines

difficultés.

Nous avons déja abordé |'effet de seuil induit par la condition de ressources de la

CMU-c, et I'instauration de I’ACS pour atténuer cet effet.

Un des problémes importants, déja mis en avant par un rapport du Fonds CMU de
2006 2, est le phénomeéne des refus de soins pratiqués par certains professionnels de santé
envers les bénéficiaires de la CMU. Ce rapport faisait apparaitre un taux moyen de 25% de
refus de soins. Un nouveau rapport de 2009, réalisé a partir d’'un testing en région
parisienne, montrait une stagnation de ces chiffres, avec un taux moyen de 25,5%, allant de
9,2% chez des médecins généralistes installés en secteur | a 40% pour des gynécologues en
secteur 11%*. Ce rapport met en avant plusieurs raisons possibles pour expliquer ces refus de
soins, parmi lesquelles la logique économique, puisque les professionnels ne peuvent pas
appliquer de dépassements d’honoraires, ou les difficultés que rencontreraient certains
médecins pour se faire rembourser par |'assurance maladie, puisqu’ils sont tenus de

pratiquer le tiers-payant.

De nombreuses critiques ont été faites a I’encontre du dispositif. Le Fonds CMU en
reprend quelques-unes dans le quatrieme rapport d’évaluation de la loi CMU publié en

2009 :

« “La CMU complémentaire colte cher”. Avec un colt moyen dans le régime général
de 416 € en 2008 pour une complémentaire santé de bonne facture, il est difficile de
considérer la CMU-C comme onéreuse. De plus, aucune dérive n’est constatée puisque

I’évolution de ce colt moyen est inférieure a celle de 'ONDAM.

“La CMU est un facteur de fraude”. Sans prétendre que la fraude n’existe pas, le

rapport expose d’abord que tous les outils existent pour la combattre et que les résultats
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montrent son caractére marginal (220 cas pour la CMU de base, 588 pour la CMU-C en 2008

soit 1,5 % des cas de fraude).

“Les bénéficiaires de la CMU ne respectent pas le parcours de soins”. Ils sont
pourtant plus nombreux a avoir choisi un médecin traitant (86,5 % au 31 mars 2009) que les

)25

autres assurés sociaux (84,6 %) . »

Ces critiques montrent qu’il existe de nombreuses idées-recues sur la CMU et ses
bénéficiaires, et ce sont ces derniers qui en subissent les conséquences dans leur acces aux

soins.

3. Les Programmes Régionaux pour I’Acces a la Prévention et aux Soins des

plus démunis

La loi 98-657 du 29 juillet 1998 de lutte contre les exclusions énongait qu’« il est
établi, dans chaque région et dans la collectivité territoriale de Corse, un programme
régional pour 'acces a la prévention et aux soins des personnes les plus démunies (PRAPS),
dont I’élaboration et la mise en ceuvre sont coordonnées par le représentant de I'Etat [...] »
(Art. 71 al. 1er). Ce programme régional « s’attache a définir des actions pour lutter contre
les pathologies aggravées par la précarité ou I'exclusion sous toutes leurs formes,
notamment les maladies chroniques, les dépendances a l'alcool, a la drogue ou au tabac, les
souffrances psychiques, les troubles du comportement et les déséquilibres nutritionnels »
(Art. 71 al. 3). Ainsi, ils sont une interface entre les champs du sanitaire et du social pour
favoriser I'acceés aux droits et aux soins des plus démunis*. Leur particularité est de
rechercher la mobilisation conjointe de nombreux partenaires: services de [I’Etat,
collectivités territoriales, services de Protection Maternelle et Infantile, organismes de
sécurité sociale, agences régionales de [I'hospitalisation, mutuelles, associations,

professionnels de la santé...

Les PRAPS doivent, dans le cadre de leurs objectifs de santé publique, « orienter leurs
actions sur les difficultés d’acces, de prévention et de continuité des soins, les souffrances
psychiques (...) et I'hygiene de vie”. » Ils prennent donc en compte a la fois la dimension

préventive et la dimension curative des inégalités d’acces aux soins.
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Au niveau local, les PRAPS se déclinent en Ateliers santé-ville depuis une circulaire du
13 juin 2000 qui énongait : « Les ateliers santé-ville s’inscrivent ainsi dans les priorités
régionales des PRAPS et de la loi de lutte contre les exclusions, dont ils contribuent a enrichir
I’application locale. lls doivent permettre une articulation dynamique entre la politique de la
ville et la politique de santé et ainsi contribuer a la réduction des inégalités de santé *°. » Ces
ateliers visent a mettre en ceuvre au niveau de la commune les PRAPS, leurs objectifs et

leurs action.

Dans les premiéres années apres leur application, les PRAPS ont rencontré « un
succes progressif mais incontestable : s’appuyant sur un diagnostic régional multi-facettes et
sur les initiatives déja prises par des associations, des collectivités territoriales, des
institutions diverses, des réseaux de santé..., ils n’avaient pas encore eu le temps d’améliorer
la santé des plus pauvres, mais étaient déja parvenus a faire travailler ensemble des acteurs

de terrain ou d’administrations qui, jusque-I13, s’ignoraient*’. »

Ce constat dressé en 2006 par le rapport du Réseau Santé Wresinski, une branche du
Mouvement ATD Quart-Monde, est nuancé par les conséquences négatives de la Loi relative
a la politique de santé publique de 2004, qui « en déconcentrant les décisions de santé au
niveau régional, a déconnecté les PRAPS les uns des autres. » Le rapport soulignait enfin « la
nécessité de la reprise d’'une animation nationale et de soutiens locaux au décloisonnement

27
des acteurs <. »

La loi HPST du 21 Juillet 2009 inscrit les PRAPS dans les objectifs de la politique
nationale de santé et dans les missions des Agences Régionales de Santé qui la mettent en
ceuvre. Les PRAPS s’appuient sur la dynamique régionale transversale constituée par le
rapprochement au sein de I'ARS des secteurs de la prévention, du soin, de
I'accompagnement médico-social et de I'assurance maladie. lls sont concus en déclinaison

du Plan Stratégique Régional de Santé .

4. Les Permanences d’Acces aux Soins de Santé

Mises en place par la loi d’orientation du 29 Juillet 1998 relative a la lutte contre les
exclusions, les Permanences d’Accés aux Soins de Santé (PASS) sont des cellules de prise en

charge médico-sociale au sein des hopitaux publics, dans le cadre des PRAPS, destinées a
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faciliter I'accés des personnes en situation précaire au systeme hospitalier, aux réseaux de
soins et d’accompagnement social. Financées par I'Etat, les PASS ont notamment pour
mission de jouer un role de prévention, d’accompagner les personnes pour faire valoir leurs
droits, et plus particulierement leur permettre d’accéder a une couverture sociale, et de
répondre aux demandes de jeunes femmes démunies concernant la prévention en matiere

de contraception, d’interruption volontaire de grossesse ou d’accueil de leur enfant 4,

La loi prévoyait d’arriver a 530 PASS en 2010, mais d’aprés I'enquéte de la Direction
de I'Hospitalisation et de I’'Offre de Soins (DHOS) réalisée en 2008, 288 PASS, dont 77 PASS

mobiles, ainsi que 42 autres structures d’accueil assimilées ont été recensées »°.

Le rapport du Réseau Wresinski notait déja en 2006 « une reconnaissance
institutionnelle déficiente des PASS : elles sont surtout reconnues par les services sociaux ;
pour gu’elles soient reconnues par les services hospitaliers, il faut qu’elles comportent des

médecins motivés %', »

B. Précarité et santé

1. Définitions

1.1. Precarité

Joseph Wresinski, fondateur du Mouvement ATD Quart-Monde, a donné une
définition précise de la précarité dans son rapport « Grande pauvreté et précarité
économique et sociale » remis au Conseil Economique et Social en 1987. Il s’agit de
« I'absence d'une ou plusieurs des sécurités, notamment celle de I'emploi, permettant aux
personnes et familles d'assumer leurs obligations professionnelles, familiales et sociales, et
de jouir de leurs droits fondamentaux. L'insécurité qui en résulte peut étre plus ou moins
étendue et avoir des conséquences plus ou moins graves et définitives 2. » Elle fait référence
aux incertitudes et aux aléas qui péesent sur les individus au-dela méme de leurs ressources
du moment®. Les situations de précarité conduisent a une vulnérabilité et a une
fragilisation économique, sociale ou familiale, résultat d’un enchainement d’événements et

d’expériences de vie négatives.
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Le risque de ces situations de précarité est explicité dans la suite de la définition du
CES : « Elle [la précarité] conduit a la grande pauvreté, quand elle affecte plusieurs domaines
de I'existence, qu'elle devient persistante, qu'elle compromet les chances de réassumer ses

responsabilités et de reconquérir ses droits par soi-méme, dans un avenir prévisible. »

1.2. Pauvreté

Une définition adoptée au niveau européen considére comme pauvres «les
personnes dont les ressources matérielles, culturelles et sociales sont si faibles qu’elles sont
exclues des modes de vie minimaux acceptables dans I'Etat dans lequel elles vivent>’. »
Cette définition met 'accent sur le caractere multidimensionnel de la pauvreté qui ne doit
pas se réduire au seul revenu monétaire, mais aussi prendre en compte les conditions de vie

des ménages pauvres au-dela de la privation matérielle **.

Dans le document publié par I'INPES, Réduire les inégalités sociales en santé, les

auteurs précisent qu’en France, « |'étude des situations de pauvreté privilégie une approche
monétaire dite relative, c’est-a-dire qui fixe le seuil de pauvreté en fonction du niveau de vie
de I'ensemble de la population considérée. Un individu ou un ménage est alors considéré
comme pauvre, au sens monétaire, lorsque son revenu disponible est inférieur a une
certaine fraction du revenu médian de la population 0 » La plupart des pays européens
utilisent un seuil a 60 % de la médiane, I'INSEE présente généralement deux seuils, a 50% et
a 60% du niveau de vie médian. En 2010, le seuil de pauvreté a 60% du revenu médian
s’établit a 964 euros par mois, et concerne 8,6 millions de personnes, soit 14,1% de la

population®.

1.3. Exclusion sociale

Pour certains sociologues, |'exclusion sociale consiste en un phénomeéne de
relégation ou de marginalisation sociale de personnes ne correspondant pas ou plus au
modele dominant d’une société. Elle se caractérise par un processus plus ou moins brutal de

rupture des liens sociaux, généralement non choisi et mal percu socialement *°.

Pour I'Observatoire national de la pauvreté et de I’exclusion sociale, I'exclusion n’a ni

mesure ni définition. Elle est la négation ou le non-respect des droits fondamentaux et
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notamment des droits sociaux, ces derniers étant caractérisés par le droit a une certaine
qualité de vie minimale, ainsi que par celui de participer aux principales institutions sociales

et professionnelles *.

1.4. Inégalités sociales de santé

Les inégalités sociales de santé se définissent comme des différences d’état de santé

entre des individus de situations sociales différentes (revenu, éducation, catégorie sociale).

Ces inégalités sont socialement construites, donc en partie évitables, et percues
comme particulierement injustes. Ainsi, elles constituent un objectif prioritaire de santé

publique pour lequel il est nécessaire de trouver des leviers d’action **.

2. Les inégalités sociales de santé au niveau national

2.1. Le constat des inégalités sociales de santé
Il existe en France de fortes inégalités face a la santé et la mort :

— A 35 ans, un homme ouvrier peut s’attendre a vivre 39 ans, alors qu’un
homme cadre peut s’attendre a vivre 46 ans.
— A 35 ans, une femme ouvriére peut s’attendre a vivre 47 ans, alors qu’une

femme cadre peut s’attendre a vivre 50 ans 3,

Les différences d’espérance de vie se doublent par des différences d’incapacité, c’est
la « double peine » des ouvriers : ceux-ci ont une vie plus courte et, au sein de cette vie plus

courte, passent plus de temps en mauvaise santé.

A 35 ans, un homme ouvrier peut s’attendre a vivre 17 années avec au moins
une limitation fonctionnelle physique ou sensorielle, alors qu’'un homme
cadre peut s’attendre a vivre 13 années avec ces problémes.

— Autrement dit, un homme ouvrier de 35 ans vit en moyenne 60% de son
espérance de vie totale sans incapacité alors qu’un homme cadre du méme

age vit en moyenne 73 % de son espérance de vie totale sans incapacité.
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Ces inégalités sociales de santé ne se réduisent pas a une opposition entre pauvres et
non pauvres, ou manuels et non manuels. Le risque de mauvaise santé diminue tout au long
de la « hiérarchie sociale » : on appelle ceci le gradient social de santé. Et ces inégalités

sociales de santé ne semblent pas se réduire, au contraire elles sont en augmentation 3,

2.2. Des inégalités face au systeme de soins

2.2.1. Inégalités d’acces a la complémentaire santé en France

En France, les dépenses de santé sont financées a hauteur d’environ 75% par la
sécurité sociale. Le reste a charge des patients peut étre financé grace a une assurance

complémentaire :

— obtenue gratuitement sous condition de ressources : la CMU-c
— obtenue par le biais de I'employeur (40% des assurés)

— obtenue grace a une cotisation volontaire

Pres de 8% de la population n’est pas couverte par une complémentaire santé. Cette
proportion atteint 14 a 19 % de la population parmi les personnes aux revenus les plus
modestes. 53% des personnes non couvertes invoquent le colt de la complémentaire

santé *,

2.2.2. Des inégalités de recours aux soins

Ces inégalités sociales d’acceés aux soins ont des conséquences sur le recours aux
soins et plus particulierement sur les inégalités sociales de recours aux soins (c’est-a-dire sur
les différences de consommation de soins a besoins de soins donnés). Ces différences sont
d’autant plus fortes pour les recours aux soins de spécialistes et le recours aux soins
préventifs. Elles se caractérisent aussi par un renoncement aux soins plus important pour les
personnes les plus pauvres ainsi que pour les personnes ne possédant pas de couverture

complémentaire *.
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Taux de recours et de renoncement aux soins
selon 'acces a la complémentaire santé

Taux de personnes
Couverture privée cMU-C Il Pas de couverture
84% 84%
74 % 76 %
68 %
57%
S0%
0% 37%
30%
21%
14%
Recours Recours ‘ Recours Renoncement
au généraliste* au dentiste** au spécialiste* a des soins*
*au cours des 12 derniers mois ; ** au cours des 24 derniers mois
Source: Enquéte santé protection sociale 2008 (Irdes).

Figure 1 : Taux de recours et de renoncement aux soins selon 'accés a la

complémentaire santé >’

2.2.3. Renoncements aux soins pour raison financieres

Les évolutions de I'assurance maladie a partir de la loi n°® 2004-810 du 13 ao(it 2004
ont vu la mise en place d’un certain nombre de mesures visant a « responsabiliser » les
usagers du systeme de soins en vue d’améliorer la qualité et la coordination de I'offre de
soins, et de permettre un meilleur contréle budgétaire de la consommation des soins. Il
s’agit de linstauration de la participation forfaitaire pour les actes médicaux, et des
franchises médicales sur les médicaments et les transports sanitaires, ainsi que des
diminutions des remboursements de I'assurance maladie obligatoire en cas de non-respect
du parcours de soins, ou encore des déremboursements de médicaments pour Service
Médical Rendu (SMR) jugé insuffisant par la Haute Autorité de Santé (HAS). L’'ensemble de
ces mesures peut avoir un impact négatif sur I'accés aux soins, en particulier pour les
personnes en situation de précarité. L'augmentation du reste a charge et le niveau de
renoncement aux soins pour raisons financieres en témoignent. En effet, d’apres I'Enquéte

Santé Protection Sociale de I’IRDES36, en 2008, 16,5 % de la population de 18 a 64 ans a
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déclaré renoncer a des soins pour des raisons financieres lors des douze mois précédents. Le

taux de renoncement a des soins pour des raisons financieres semble en constante

augmentation et est quasiment revenu a son niveau de 2000 (a I'entrée en vigueur de la

CMU et CMUC). Par ailleurs, plus I’état de santé général est mauvais et plus le risque de

renoncer a des soins augmente, et ce dans des proportions trés importantes. Enfin, les

auteurs de cette enquéte observent un gradient tres important du renoncement aux soins

selon le niveau de vie : les personnes appartenant au quintile le plus pauvre ont plus de trois

fois plus de risques de devoir renoncer a des soins que celles du quintile le plus aisé.

3. Inégalités sociales de santé en Lorraine

3.1.

Les chiffres de la précarité en Lorraine

Une personne sur 7, en Lorraine, vit en-dessous du seuil de pauvreté
(indicateur de pauvreté monétaire fixé a 60 % de la médiane des niveaux de
vie), soit 326 144 personnes représentant 13,9 % de la population, contre 13
% au niveau national (source INSEE au 31/12/2008). Les taux sont variables
selon les départements : 13,3 % en Meurthe et Moselle, 14,5 % en Meuse,
14,1 % en Moselle et 14,1 % dans les Vosges.

Une personne sur 10 en age de travailler en Lorraine est demandeur d’emploi
au 31 décembre 2010, a savoir 105 088 personnes dans la région, soit un taux
de 9,9 %, contre 9,3 % en France métropolitaine, ce taux variant de 9,4 % en
Meurthe et Moselle a 10,7 % dans les Vosges (source INSEE).

Une personne sur 20 en Lorraine était bénéficiaire de la CMU-
Complémentaire au 31 décembre 2009. Le taux de couverture régional de la
CMU-C (5,2 %) est plus faible que le taux frangais (6,4%), le régime local
d’assurance maladie ayant sans doute un impact sur le taux mosellan de 4,3

28
% .
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3.2. Les inégalités en matiere de santé

Le tableau de bord de la santé en Lorraine 2004-2008, élaboré par I'UC-Centre de
Médecine Préventive de Vandceuvre en partenariat avec le Centre d’Examens de Santé de

Moselle, met en évidence les points suivants :

— Les personnes en situation sociale précaire sont plus nombreuses que les
autres a s’estimer en moins bonne santé. Il y a une différence trés significative
entre les personnes en situation de précarité ou non, a tous ages.

— La proportion de personnes se déclarant fumeurs est significativement plus
élevée chez les personnes en situation de précarité. La diminution de la
prévalence du tabagisme, qui est marquée des 30 ans dans la population
générale, n’est marquée qu’a partir de 40 ans chez les sujets en situation
précaire.

— Les hommes en situation de précarité jusqu’a 60 ans sont deux fois plus
souvent consommateurs excessifs d’alcool. Cet effet est retrouvé a moindre
proportion chez les femmes jusqu’a 50 ans.

— La prévalence de 'obésité est plus élevée chez les hommes et les femmes en
situation de précarité et la différence s’accentue avec |'age.

— A tous les ages, sauf aux ages extrémes, les personnes en situation de
précarité sont trés significativement plus souvent édentées et ont des
possibilités masticatoires réduites.

— La précarité influe considérablement sur la fréquence de I'hyperglycémie non

traitée au-dela de 30 ans %%,

3.3. Les difficultés d’accés aux soins

Une enquéte a été réalisée par I’Agence Régionale de Santé (ARS) de Lorraine afin de
mieux connaitre les difficultés d’acces a la santé *’. Cette enquéte a été lancée aupres de 300
organismes, institutions et professionnels de santé de la région qui accueillent ou sont en
contact avec les populations précaires. Les réponses recueillies concernent a la fois une
identification du public le plus confronté a ces difficultés d’acceés a la santé, et I'identification

des principaux obstacles a I'accés a la santé.
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3.3.1. Le public-cible

Il s’agit de personnes dans une situation précaire économiquement (sans revenus,
bénéficiaires de minimas sociaux, en situation de surendettement...) qui cumulent souvent

d’autres facteurs de difficultés telles que :
- La rupture de lien social : grands marginaux, personnes en errance

- L'isolement familial : personnes jeunes en rupture familiale, personnes agées

ou handicapées isolées, familles monoparentales

- Un environnement de vie défavorable, logement inadapté ou absence de

logement

- La perte de repeéres : personnes étrangeres, ne maitrisant pas la langue, en

décalage culturel

- La présence de pathologies invalidantes, telles que des problémes d’addiction,

de santé mentale ou de fragilité psychologique.

3.3.2. Les obstacles identifiés a ’acces a la santé

Les nombreux obstacles, identifiés par les répondants a I'enquéte, a I'acces aux droits
sociaux, a la prévention et aux soins sont a mettre en lien en premier lieu avec le vécu des
personnes. Les personnes en situation de précarité doivent affronter de multiples difficultés
au quotidien pour faire face aux besoins vitaux essentiels, considérés comme élémentaires,
tels que I’hébergement et les besoins alimentaires. La santé n’est pas une priorité et passe
souvent au second plan des préoccupations. De plus, la situation de pauvreté et de précarité
peut provoquer un sentiment de dévalorisation, source de démotivation a s’occuper de sa
santé. S’y ajoutent des expériences passées mal vécues entrainant une image négative du
systeme de santé et une appréhension vis-a-vis du monde médical, des problemes de

compréhension, des conditions de vie et de logement défavorables.

Les freins économiques sont un obstacle récurrent, et malgré l'instauration de la
CMU, de 'AME et de I'ACS, des difficultés subsistent : méconnaissance des droits de la part

des personnes en précarité, complexité des dossiers et lourdeur des démarches pour
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I’obtention de ces droits, probleme des personnes dont les revenus se situent au-dessus des
plafonds de ressources pour ces différentes aides et qui font souvent I'impasse sur
I'adhésion a une mutuelle, entrainant renoncement aux soins ou surendettement du fait de

dépenses de santé.

Enfin I'enquéte a mis en évidence des freins liés aux pratiques professionnelles,
absence ou refus de pratiquer le tiers-payant, dépassements d’honoraires, manque de
disponibilité pour un suivi parfois long, manque d’information et de formation des

professionnels de santé.

4. Le Mouvement ATD Quart Monde

4.1. Objectifs

Le Mouvement ATD (Agir Tous pour la Dignité) Quart Monde est un mouvement de
défense des Droits de 'Homme, apolitique et aconfessionnel. Reconnu d’utilité publique, le
Mouvement s’est engagé avec des personnes vivant dans la grande pauvreté pour défendre

les convictions suivantes :
- La misére n’est pas une fatalité. Elle est une violation des droits de 'Homme ;

- Les Droits de ’'Homme sont indivisibles. Sans la jouissance des droits économiques,
sociaux et culturels aussi bien que des droits civiques et politiques, aucune personne,

aucune famille ne peut vivre dans la dignité et assumer ses responsabilités ;

- L'assistance ne suffit pas pour permettre aux personnes et aux familles les plus
démunies de sortir de la misere et de mettre en ceuvre leur projet de vie : la prise en compte

de leur pensée et de leur expérience est indispensable si I'on veut vaincre la misére.

Le Mouvement ATD Quart Monde a été fondé en 1957 par Joseph Wresinski, prétre
dans un bidonville de la région parisienne. C'est lui qui, en 1968, forge le mot « Quart
Monde », en référence au « quatrieme ordre » qui tenta de se faire représenter aux Etats
Généraux de 1789. Genevieve de Gaulle Anthonioz en a été la présidente, de 1964 a 1998,
puis Paul Bouchet de 1998 a 2002, Pierre Saglio de 2002 a 2011. Le président actuel est

Pierre-Yves Madignier.
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4.2. Engagements et représentativité.

Présents aujourd’hui dans 25 pays, les membres du Mouvement ATD Quart Monde

s’engagent :

- pour permettre a des familles trés démunies de faire valoir leurs droits par des
actions menées dans les domaines de 'accés au savoir, de la formation, de la santé, du

logement, de la prise de parole;

- pour rassembler des personnes de toutes conditions refusant la persistance de la
grande pauvreté ; ces personnes créent des solidarités avec les plus pauvres et suscitent
I’expression d’un courant d’opinion porteur de ce refus de la misére ; un engagement civique

du plus grand nombre pour refuser la misére est nécessaire pour avoir un impact concret.

- pour qu’au plan local, national ou international, les aspirations des familles les plus

pauvres soient prises en compte.
Le Mouvement ATD Quart Monde méne des actions

- avec les personnes en situation de pauvreté : des actions essentiellement de type
culturel pour donner les moyens a ces personnes de devenir réellement des partenaires et
pour créer du lien social (université populaire, bibliothéque de rue, semaines de I'avenir

partagé, ...).

- aupres de la société pour que I'ensemble des citoyens change son regard sur les
plus pauvres et les considére comme des personnes ayant leur dignité (Journée

Internationale du refus de la misére le 17 octobre).

- auprés des responsables, a tous les niveaux, de la commune aux instances
internationales, pour que les lois, les textes, les procédures tiennent compte de la vie, de la
pensée et des aspirations des personnes en situation de pauvreté. Ainsi, ATD Quart Monde,
avec d’autres associations, a eu un role décisif dans I’élaboration de la loi d’orientation
relative a la lutte contre les exclusions en 1998, ainsi que la loi sur la création de la CMU en
1999. Le Mouvement est actuellement représenté au Conseil Economique et Social, au

Conseil National des Politiques de Lutte contre la pauvreté et |'exclusion sociale, a la

43



Données actuelles et problématique

Commission Nationale Consultative des Droits de I’'Homme, a I'Observatoire National de la

Pauvreté et de I'Exclusion Sociale et au Conseil de Surveillance du Fonds CMU.

Le Mouvement ATD Quart Monde a été largement porteur du courant qui bouscule
I'idée que « I'on n’a rien a apprendre des pauvres », mais qui affirme bien au contraire que
c’est aussi par leur prise de parole et par leur participation aux actions de lutte contre la
pauvreté que l'effectivité de I'accés aux droits se construit. C'est I'’échange entre
professionnels et usagers qui permet une meilleure connaissance de la réalité. Cet échange a

été nommeé « croisement des savoirs ».

Au cours des dix derniéres années, la recherche du Mouvement ATD Quart Monde a

abordé différents théemes autour de la santé® :

- Larelation soignant-soigné : I'accés aux soins des plus pauvres
- La prévention bucco-dentaire

- Lerecours a la médecine de proximité

- Lerdle du pharmacien de quartier

- Les dynamiques de soins autour des plus démunis

- Stratégies d’accés et de recours aux soins des populations en précarité

C. La maladie chronique

1. Définition et chiffres-clés

1.1. Maladie chronique

Une maladie chronique se définit comme une maladie de longue durée, évolutive,
souvent associée a une invalidité et a la menace de complications graves. On trouve dans
cette catégorie des maladies comme l'insuffisance rénale chronique, les bronchites
chroniques, les maladies cardio-vasculaires, le cancer ou le diabéte, ainsi que des maladies
rares comme la mucoviscidose, des maladies infectieuses persistantes comme le VIH ou

I'hépatite C, ou des troubles mentaux de longue durée®.
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La prévalence des maladies chroniques est en augmentation, en France comme dans

la majorité des pays développés.

En France, elles concernent 15 millions de personnes, soit environ 20% de la
population, a des degrés divers®. Elles représentent les premiéres causes de mortalité, avec
60% des décés dont la moitié survient avant I'age de 70 ans®. On retrouve en premier lieu
les tumeurs, suivies des maladies cardio-vasculaires et des maladies respiratoires

chroniques“.

La prise en charge médicale de ces maladies ne vise pas la guérison, qui ne peut le
plus souvent pas étre obtenue, mais une stabilisation de ['état morbide par un
ralentissement de |'évolution, ainsi qu'une qualité de vie la meilleure possible notamment

par I'absence de complications.

1.2. Affection de longue durée (ALD)

Une affection de longue durée (ALD) exonérante est une maladie qui nécessite des
soins prolongés et des traitements particulierement colteux. Elle donne droit a exonération
du ticket modérateur pour tous les actes en rapport avec elle (prise en charge a 100 % des

dépenses liées a ces soins et traitements).
Trois catégories d’affections sont concernées.

L'ALD liste : il s’agit de I'une des 30 affections prévues a I'article L 322-3, 3° et
inscrite sur la liste figurant a I'article D 322-1 du code de la sécurité sociale.
(Annexe I)

— L'ALD hors liste: il s’agit d’'une affection non inscrite sur la liste mais
constituant une forme évolutive ou invalidante d’une affection grave,
nécessitant des soins prolongés.

— Les poly-pathologies ou affections multiples : il s’agit de plusieurs affections

;e 1 2
graves caracterlsees4 .

D’apreés les chiffres de la CNAMTS, au 31 décembre 2008, 8,3 millions de personnes

du régime général bénéficiaient de I'exonération du ticket modérateur au titre d’'une ALD.
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On notait une augmentation de 3,5% par rapport a 2007, a laquelle les maladies

cardiovasculaires contribuent pour 38%, devant le diabéete (23%) et le cancer (19%)®.

Les affections cardiovasculaires, les tumeurs malignes et le diabéte représentent,
avec les maladies psychiques, plus des trois quarts des personnes en affection de longue
durée en 2008. Les femmes représentent 52 % des patients en ALD. Toutefois, a age égal, la

part des hommes en ALD est supérieure a celle des femmes™.

2. Suivi des maladies chroniques

2.1. Le réle du médecin généraliste

D’apres la définition de la médecine générale reprise en 2002 par la branche
européenne de la WONCA (World Organization of National Colleges, Academies and
Academic Associations of General Practitioners, Société Mondiale de Médecine Générale), la
médecine générale « gere simultanément les problémes de santé aigus et chroniques de
chaque patient. » Il s’agit d’'une approche globale du patient par le médecin généraliste qui
assure «la continuité des soins pour ses patients atteints d’affections chroniques,

, . 4
récurrentes ou terminales 5. »

En France, avec l'instauration, par la loi du 13 Ao(t 2004 sur I'assurance maladie, du
parcours de soins coordonné et du médecin traitant, le r6le de coordination et de suivi du
médecin généraliste est encore renforcé. C'est lui qui établit le protocole de soins,
formulaire indiquant les soins et traitements nécessaires a la prise en charge d’'une ALD et
ouvrant droit a une prise en charge a 100% par I'assurance maladie. Il est souvent le premier
recours des patients, organisant le suivi clinique, para-clinique et biologique des maladies
chroniques, et il est le correspondant, choisi par le patient, des médecins spécialistes

amenés a intervenir dans la prise en charge de ces pathologies.

2.2. La Haute Autorité de Santé

La Haute Autorité de Santé (HAS) est une autorité publique indépendante, qui a pour

mission d’accompagner les professionnels de santé dans I'amélioration continue de leur
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pratique clinique aupres des patients, et de contribuer par ses avis a éclairer la décision

publique pour optimiser la gestion du panier des biens et services remboursables®.

Elle est notamment chargée de « promouvoir les bonnes pratiques et le bon usage
des soins aupreés des professionnels de santé et des usagers de santé » au travers de
recommandations de bonne pratique qui sont définies comme « des propositions
développées selon une méthode explicite pour aider le praticien et le patient a rechercher
les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques données. » L'objectif est
d’informer les professionnels de santé et les patients et usagers du systéme de santé sur
I’état de I'art et les données acquises de la science afin d’améliorer la prise en charge et la

qualité des soins®’.

La Haute Autorité de Santé (HAS), créée par la loi du 13 ao(t 2004, a trois missions

relatives au dispositif ALD :

— Emettre un avis sur le décret fixant la liste des ALD (adjonction ou radiation)

— Formuler des recommandations sur les criteres médicaux utilisés pour la
définition des ALD

— Formuler des recommandations sur les actes et prestations nécessités pour la

prise en charge des différentes affections concernées.

Concernant spécifiquement les ALD, la HAS élabore des guides a destination des
médecins qui décrivent la prise en charge optimale de la maladie, selon des critéres de
preuve scientifigue, de consensus pluridisciplinaire et de concertation des acteurs
concernés. Des listes des actes et prestations pour chaque ALD sont également éditées et
actualisées tous les ans, servant notamment de base a I'établissement, par le médecin

traitant, du protocole de soins™.

Ces guides et listes sont parfois remis en cause, jugés par certains professionnels de
santé et certaines revues médicales indépendantes de qualité trop variable, avec un
calendrier de mise a jour non respecté, et sans mention du niveau de preuve ni d’'une

hiérarchisation en terme de balance bénéfices-risques des propositions49’5°.
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3. Précarité et ALD

3.1. Des affections de longue durée plus fréquentes et plus graves

D’aprés une étude de la Cnamts de 20077, les bénéficiaires de la CMU-c sont en
moins bon état de santé que le reste de la population. Ainsi, ils sont 1,8 fois plus nombreux,
a age et sexe identique, a étre en Affection de Longue Durée. Les écarts de prévalence les
plus importants s’observent pour la tuberculose, pour les maladies chroniques du foie
(cirrhoses) et pour les cancers des voies aéro-digestives supérieures. Une partie de cette
surmorbidité est liée a des facteurs comportementaux (consommation plus importante

d’alcool et de tabac, toxicomanie...).

Le lien de causalité peut aussi étre inverse, la mauvaise santé pouvant étre un facteur
de précarité : c’est sans doute le cas pour les maladies psychiatriques graves dont la

prévalence est plus que doublée parmi les bénéficiaires de la CMU-C.

D’autres affections sont moins fréquentes, notamment certains cancers (cancer du
sein, de la prostate...). Mais cette moindre morbidité s’explique peut-étre en partie par un
dépistage plus tardif, car on observe, pour ces affections, un taux de décés sensiblement
plus élevé parmi les bénéficiaires de la CMU-C, donc une gravité de la maladie plus

importante.

Cette surmortalité s’observe pour toutes les pathologies. Le taux de déces annuel est
ainsi de 2,5% parmi les bénéficiaires de la CMU-C en ALD, alors qu’a structure d’age et de

sexe identique il est de 1,8% dans le reste de la population en ALD.

3.2. Exemple du diabeéte

L’étude ENTRED??, réalisée par I'Institut Nationale de Veille Sanitaire entre 2001 et
2003, mettait déja en évidence une plus grande prévalence du diabéte de type 2 chez les
populations socialement défavorisées, caractérisées par leur niveau socio-économique. Dans
cette étude, portant sur une population de patients diabétiques dgés de 45 a 79 ans, 60% de
la cohorte avaient un niveau inférieur au BEPC, contre 9% qui étaient de niveau supérieur a

Bac + 2 ans. Ces données sont confirmées par I'Enquéte décennale santé de 2002-2003 qui

48



Données actuelles et problématique

montrait que les hommes et les femmes de 45 a 64 ans déclaraient significativement plus
souvent un diabete lorsqu’ils avaient un niveau d’études primaire, un faible revenu (ler

quartile) et lorsqu’ils exercaient les professions d’ouvrier ou d’employé>>.

Plus récemment, une étude cas-témoin publiée en 2007°*, appariant des
bénéficiaires de la CMU avec des témoins non-CMU a évalué sur une année I'équilibre
glycémique et le suivi thérapeutique de ces patients. Les résultats ont montré que si le
nombre de dosages de I'HbAlc réalisés était comparable dans les deux groupes, la valeur
moyenne du dosage d’HbA1c était statistiquement supérieure chez les patients CMU (8,7 %
versus 8 % ; p < 0,01). Concernant le suivi, étaient comparables, outre le nombre de dosages
d’HbAlc, la réalisation d’un bilan lipidique, de la créatininémie et d’une consultation
cardiologique. Les patients CMU bénéficiaient de moins de recherche de micro-albuminurie
(p < 0,001), de surveillance ophtalmologique (p < 0,01), de consultations d’endocrinologie (p

< 0,01) et plus de consultations en médecine générale (p < 0,001).

Ces données ont depuis été confirmées par plusieurs études en 2010 (Janand-

55 56 57
. . 1.57).

Delenne et al.” ; Guize et al.”” ; Paix et a

Nous n’avons pas retrouvé, dans la littérature, d’études portant sur d’autres maladies

chroniques que le diabéte dans un contexte de précarité.

3.3. Une prise en charge parfois insuffisante malgré le dispositif ALD

Depuis son instauration en 1999, la CMU-C a trés nettement amélioré le recours aux
soins de ses bénéficiaires en facilitant I'accessibilité financiére aux soins. Ce dispositif est
d’autant plus important que la population couverte présente une surmortalité et une
surmorbidité trés nette, aussi bien en 2002 qu’en 2008. Cependant, méme s’ils consultent
plus souvent le médecin généraliste, ils sont moins nombreux a recourir a un spécialiste
guand bien méme leur pathologie le nécessiterait. Les dépassements plus fréquemment

pratiqués par les spécialistes sont une raison de ce faible recours™.

Encore une fois, les freins financiers sont présents, méme lorsque les personnes sont
prises en charge a 100% par I'assurance maladie obligatoire au titre d’'une ALD. En effet, si

initialement la reconnaissance d’'une ALD exonérante permettait une prise en charge
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financiere de tous les soins a 100% des tarifs de la Sécurité Sociale, au fil des ans, et compte-
tenu de I'évolution des dépenses, le dispositif a été modifié et la prise en charge a 100% ne
concerne plus, depuis 1986, que les soins en lien direct avec I’ALD. De plus, cette prise en
charge est assujettie a la rédaction du protocole de soin par le médecin traitant et I'accord
donné par le médecin-conseil de I'assurance maladie. Or ces protocoles de soins n’incluent
pas forcément tous les soins nécessaires, dans la mesure ou certains actes ou prestations

utiles aux patients ne sont pas remboursables™’.

Enfin, il faut noter la moins bonne couverture par une assurance complémentaire des
patients en ALD. En 2004, plus d’'un million des patients en ALD n’avaient pas d’assurance
complémentaire (11,2% des patients en ALD versus 8,1% pour les patients non-ALD). Ces
patients sont souvent des assurés modestes, agés et inactifs. Parmi les patients en ALD,
certains ont pu penser que le dispositif ALD leur assurerait une prise en charge intégrale de
leurs frais de soins, et par méconnaissance ou souci d’économie, ont renoncé a souscrire une
assurance complémentaire. Ainsi, les patients ne pouvant prétendre a la CMU-c et pris en
charge pour une ALD y voient une fagon de limiter leurs frais de santé, sans se rendre
compte qu’ils prennent un risque en cas de pathologie autre que celle pour laquelle ils sont

remboursés 4 100%°.

D. Présentation de la problématique

Depuis une soixantaine d’années, I'évolution du droit a peu a peu permis aux
populations en situation de précarité de s’approcher et d’entrer dans le droit commun. En
matiere de santé, la création de la CMU et de la CMU-c en 1999 marque un tournant décisif
dans I'accés aux soins, en permettant a tous d’avoir accés a une couverture sociale et
complémentaire. Mais la loi du 13 ao(t 2004 relative a I'assurance maladie a modifié les
modalités de recours a la médecine de ville, en instaurant le parcours de soin. Ce dernier
complexifie et rallonge le recours aux soins, en dédoublant les intervenants, et donne
I'impression de payer plus. De plus, avec les mesures de responsabilisation issues elles-aussi
de la loi de 2004, chaque consultation est assortie d’une participation forfaitaire non

remboursable, et des franchises sont retenues sur les boites de médicaments, actes
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paramédicaux et transports sanitaires, hormis pour les bénéficiaires de la CMU-c. Ces

mesures peuvent entrainer pour les plus pauvres un renoncement aux soins.

Lors d’'un séminaire organisé par ATD Quart Monde en mars 2011 intitulé « Les plus
pauvres interrogent le systéme de santé® », les soins de ville ont été abordés en réponse a
deux questions : « Quels obstacles a I'accés aux soins en médecine de ville? Quels facteurs
favorisants ? » Les refus de soins, les déserts médicaux et les renoncements aux soins ont
été largement discutés. Le médecin généraliste a été peu évoqué, contrairement aux
dispositifs spécifiques en dehors du droit commun comme les PASS ou Médecins du Monde.
Le recours a la médecine de ville semblait se limiter d’ores et déja a des structures
spécifiques pour les plus pauvres. Une question a alors émergé : les médecins généralistes

sont-ils encore des interlocuteurs possibles dans la prise en charge de pathologies lourdes

comme les maladies chroniques pour les exclus ?

Le Réseau Wresinski santé d’ATD Quart-Monde s’est alors penché sur la
« protocolisation » de la médecine et ses risques pour les plus pauvres. En effet, dans le
champ du soin comme ailleurs, tout demande a étre organisé, cadré, évalué, dans un
objectif de performance. Pour y parvenir, on écrit des recommandations, des procédures,
des protocoles dans lesquels les professionnels doivent s'inscrire et rendre des comptes.
Cela s’effectue en premier lieu dans le cadre des maladies chroniques, avec le protocole de

soins ouvrant droit a la prise en charge a 100% dans le cadre d’une ALD.

Les maladies chroniques entrainent des dépenses de santé majorées, de par leur
prise en charge sur la durée, le suivi et le traitement régulier qu’elles imposent. S’il existe
bien un dispositif ALD visant a prendre en charge financierement la totalité de ces colts a la
place des patients, il n’atteint pas entiérement son but, car les restes a charge sont parfois
conséquents pour les patients. De plus, toutes les maladies chroniques ne sont pas
concernées par ce dispositif ALD, et pour celles qui le sont, certains traitements nécessaires

ne font pas partie des actes remboursables au titre de I'ALD.

Et gu’en est-il des patients qui, par leur situation personnelle difficile, en raison de
revenus trés limités, ne peuvent pas cotiser a une complémentaire santé, ou supporter les

restes a charge, lorsqu’ils n’ont pas accés a la CMU-c ?
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C’est dans ce contexte que |'étude qui est présentée ici a pris sa place et apporte une
contribution au travail de recherche plus global sur les conditions de mise en ceuvre du droit

a la protection de la santé, droit fondamental pour tous, y compris pour les plus faibles.

Nous avons cherché a savoir ce que les patients en situation de précarité porteurs
d’'une maladie chronique, et les médecins généralistes qui les suivent régulierement,
identifient comme éléments caractéristiques dans la prise en charge des maladies
chroniques. Il nous a semblé intéressant de savoir s’ils rencontraient des difficultés
particuliéres et, le cas échéant, comment ils réussissaient a contourner ces difficultés. Enfin
nous avons cherché a élaborer des pistes de réflexion autour des propositions qui pouvaient

étre émises a partir de leur expérience personnelle de terrain.

52



Enquéte aupres des personnes en situation de précarité

III. Enquéte aupres des personnes en situation de précarité

A. Justification de I'étude et objectifs

Si la question de la maladie chronique en milieu précaire a été étudiée et précisée par
plusieurs enquétes épidémiologiques, il s’agissait toujours de parler des patients en situation
de précarité sans leur donner la parole. La logique de recherche du Mouvement ATD Quart
Monde est celle du « croisement des savoirs » : les plus pauvres possedent un savoir qui
peut étre utile aux autres acteurs engagés, et I'échange de connaissances doit se faire dans
les deux sens. Lorsqu’il s’agit d’orientation de politiques de santé, cette idée va méme plus
loin. Parmi les éléments de réponse que les personnes en précarité ont a apporter, voici un
des plus importants : pour prendre en compte les plus défavorisés et ne pas les oublier, il

faut commencer par eux.

Au fil de ses actions de recherche, le Mouvement ATD Quart Monde a été interpellé
par les personnes vivant cette maladie chronique dans un contexte défavorisé. En effet le
vieillissement de la population et 'augmentation de la fréquence des maladies chroniques
touchent les milieux précaires tout autant que le reste de la population, mais les
conséquences y sont différentes, et souvent plus graves. Seul un regard de l'intérieur

pouvait rendre compte de cette réalité.

A la lumiére des données récentes concernant la maladie chronique en milieu
précaire, nous avons voulu recueillir I'expérience de patients en situation de précarité afin
de confronter leur vécu a notre hypothése, a savoir qu’il existe des difficultés pour se soigner
lorsqu’on est atteint d’'une maladie chronique dans un contexte défavorisé, et que les
normes et recommandations émises pour la population générale ne peuvent pas y étre

appliquées en |'état.
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B. Matériel et méthode

1. Méthode

1.1. Choix et intérét de la méthode

Les focus groupes sont des entretiens de groupe permettant de collecter des
informations sur un sujet ciblé. Il s’agit d’'une technique de recherche qualitative qui, en
permettant une interaction au sein du groupe, favorise I'émergence de toutes les opinions,
sans avoir pour objectif la recherche du consensus. Elle permet en revanche le recueil des

perceptions, des attitudes, des croyances, des zones de résistances des groupes cibles.

L'objectif est de laisser parler les personnes et d'approfondir par des relances, des
reformulations et surtout de ne jamais faire apparaitre son opinion, son approbation ou
désapprobation. Les personnes peuvent dire leurs griefs, leurs idées, leurs attentes, leurs
remarques par association et tout en parlant sur les sujets demandés mais sans que
I'enquéteur impose ses mots et son rythme. |l est évident que ce type d'entretien nécessite
du temps (en moyenne une heure et demie a deux heures par séance). Outre des réponses
aux questions posées par la thématique, l'entretien de groupe permet un débat

contradictoire.

1.2. Mise en ceuvre pour I'étude

Les focus groupes sur lesquels porte notre étude se sont déroulés dans le cadre des
rencontres du Groupe Santé de I'antenne nancéienne d’ATD Quart Monde. Les groupes ont
été constitués selon une représentativité qualitative : c'est-a-dire respectant la prise en
compte des diversités de situation. Les entrées et sorties dans ces groupes sont libres et
permanentes. Un noyau d’une dizaine de personnes assure la continuité. Les personnes
viennent au groupe par l'intermédiaire de I’'un ou I'autre de ses membres. Les réunions sur
une thématique choisie sont mensuelles mais le groupe peut étre sollicité entre temps pour

répondre a des questions de conjoncture.
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Le theme des maladies chroniques a été proposé au groupe. Les entretiens de groupe
ont été réalisés sur le méme rythme que leurs rencontres habituelles, au total onze

entretiens ont été réalisés pour cette étude.

L'animation était réalisée par une sociologue et une infirmiere, toutes deux
impliquées dans le Mouvement ATD Quart Monde. Les entretiens avaient une durée
moyenne de deux heures. lls étaient enregistrés aprés information et accord de tous les
participants, puis décryptés et retranscrits en respectant I'anonymat de chacun, et enfin
analysés. L'entretien de groupe était précédé par un entretien individuel d’'une des
animatrices avec un des participants du groupe afin de préciser les questions qui seraient

soumises a I'ensemble du groupe.

1.3. Fragmentation du théme et choix des questions pour I'animation

des entretiens

Le premier focus groupe a porté sur la perception de la notion de maladie chronique

chez les participants. Les questions d’animation étaient :

— Qu’est-ce qu’une maladie chronique pour vous ?

— Comment se fait-on soigner avec une maladie chronique ?

Les deux focus groupes suivants ont été réalisés en se basant sur le guide
d’explication de I’Assurance Maladie destiné aux patients porteurs d’une ALD. Les
participants lisaient ensemble ce guide et réagissaient aux informations qu’il contient, guidés

par I'animatrice de groupe.

Les quatrieme, cinquieme et sixieme focus-groupes portaient sur deux maladies
chroniques spécifiques, le diabéte et I'insuffisance respiratoire chronique secondaire a un
asthme, et les échanges se sont basés sur les guides patients élaborés par la HAS pour ces

deux ALD.

Nous avons trouvé que les données recueillies dans ces premiers entretiens étaient
peu abondantes. Cela était probablement di au fait que les participants devaient

s’approprier les informations contenues dans les guides, avec souvent la nécessité de donner

55



Enquéte aupres des personnes en situation de précarité

des explications pour éclaircir les notions abordées, d’ol une perte de temps et la difficulté

de réagir instantanément a des informations nouvelles.

Pour cette raison, nous avons décidé de faire porter les entretiens suivants sur des
notions plus générales concernant les maladies chroniques, laissant les participants libres
d’appliquer les questions a leur propre expérience de la maladie chronique dans son

ensemble, et de donner des exemples concrets. Les questions étaient :

— Est-ce que vos conditions de vie vous empéchent de prendre votre traitement
et de le suivre dans la durée ?

— Comment arrivez-vous a résoudre ce probléme ?

— Avez-vous connaissance des moyens de prévention de certaines maladies

chroniques ?

L'analyse des entretiens a été réalisée de maniere globale sur I'ensemble des
transcriptions de ces onze entretiens. En effet, les participants étant souvent les mémes
d’une fois sur l'autre, il semblait logique de regrouper les données recueillies pour les

analyser de facon globale.

2. Population

2.1. Recrutement des participants

Il s’agissait des participants au Groupe Santé d’ATD Quart Monde. Ils sont militants

au sein du Mouvement ATD, ou y participent suite a l'invitation d’'un membre du groupe.

2.2 Caractéristiques de I'échantillon

Au total 32 personnes en situation de précarité ont participé aux focus groupes
analysés. |l s’agissait de 21 femmes et 11 hommes, soit 65% de femmes et 35% d’hommes.
Le groupe présentait une moyenne d’age de 45 ans, avec des ages allant de 27 a 72 ans. Les
personnes agées (plus de 60 ans) représentaient 15% des participants, et les jeunes (moins

de 30 ans) 12%. 28% présentaient une situation de handicap.
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Parmi ces 32 personnes, 11 présentaient une maladie chronique, reconnue ou non en

ALD, soit 35% des participants.

C. Résultats

1. Connaissance de la maladie chronique en milieu précaire

1.1. Définition de la maladie chronique

Le concept de maladie chronique est difficile a définir pour les usagers de la santé en
situation de précarité. lls I'associent parfois a une mise en échec du monde médical et du

patient devant une affection.
« Oui c'est le mot qui est difficile, enfin il est pas défini »
« C’est une maladie qu'on arrive pas a soigner »
« C'est une maladie qu'on soigne pas »
« Qu’on arrive pas a guérir alors »
« Une maladie qu'on a a vie »

« Pour moi ¢a veut pas dire grand-chose, mais c'est clair que dans ma
téte, je dis pas que j'ai pas une maladie chronique, j'ai des problémes de santé
que je sais pas définir réellement. Le mot pour mes problémes intestinaux que
j'ai depuis longtemps je ne sais pas, j'arrive pas a dire ou elle est la douleur, j'ai
tout le temps mal, c'est la, c'est la, mais j'ai du mal a définir exactement mais
la douleur elle est quand méme la mais aprés c'est pas du chronique. Non

parce que c'est tous les jours, tout le temps, du 1er janvier au 31 décembre »

lIs considérent souvent la maladie chronique comme la conséquence d’une affection
aigué qui n’a pas été suffisamment soignée, ou dépistée suffisamment tot, en mettant

parfois cette mauvaise prise en charge en lien avec de mauvaises conditions de vie.

« Une maladie mal soignée quand on est petit, ¢ca revient tous les ans »
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« Ca revient tout le temps, des moments ¢a va et puis d'autres ¢a va

pas »
« C’est une maladie qu'on a mal soignée au départ »
« Comme la bronchite »
« Une bronchite mal soignée elle devient chronique »

« J'ai la belle-sceur qu'en avait une alors je sais, elle en avait une, elle a
fait 6 mois avec des cachets, ils I'ont mise en maison de retraite et couic. Ils
I'ont mise en maison de retraite, ils I'ont soignée mais trop tard. Ah oui mais
ca a rien changé, elle est morte de ¢a. De la bronchite chronique par

insuffisance respiratoire »
lIs font la différence entre maladie chronique et douleur chronique.

« Moi j'ai des douleurs depuis des années mais je me dis c'est pas
chronique, c'est des douleurs qu'on a tout le temps. La douleur elle est quand
méme la mais aprés c'est pas du chronique. Non parce que c'est tous les jours,
tout le temps, du ler janvier au 31 décembre. Alors il y a comme une

différence entre une maladie chronique et une douleur chronique »

Une maladie chronique semble entrainer pour eux une nécessité d’étre prudent et
attentif a leur corps et a leur environnement. lls reconnaissent avoir acquis une certaine

connaissance de leur maladie, notamment pour s’éviter des souffrances.

« Ca dépend y a certaines maladies chroniques qu'on arrive a soigner

mais justement faut faire, faut étre prudent pour s'en débarrasser. »

« Alors bon quand j'ai trop mal j'essaie de trouver un point pour
m'asseoir ou alors rester au moins 5 a 10 minutes debout sans bouger, pas
bouger mes jambes, la ¢a se calme un petit peu alors je repars apreés et puis ¢a

revient. Ca c'est du chronique, c'est foutu le matin »
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Enfin il y a cette étonnante mise en relation entre maladie chronique et
hypochondrie, comme si le fait de souffrir d’'une maladie qui ne se guérit pas faisait d’eux

des « malades imaginaires ».

«Je pensais plus a des maladies imaginaires, pas imaginaires, qu'on a

I'impression d'étre malade. Hypocondriaque »

1.2. Maladies chroniques citées

1.2.1. Bronchite chronique

La bronchite chronique fait partie des maladies chroniques qui sont citées en premier
par les participants, mais la terminologie est parfois confuse entre la maladie elle-méme et

son principal facteur de risque qu’est le tabagisme.
« Y a beaucoup de fumeurs qui l'ont »

« C’est de la toux chronique c'est méme pas une bronchite chronique,
c'est la toux du fumeur, c'est pas une bronchite les fumeurs, c'est pas la méme

chose »
« C’est souvent une bronchite quand méme »

« La toux du fumeur c'est aussi une maladie chronique »

1.2.2. Asthme

L'asthme est également mis en avant, aussi bien pour les enfants que pour les

adultes, et le défaut de prise en charge au titre d’une ALD est noté.
« Mais I'asthme c'est plus reconnu du tout alors »

« Ben c'est une maladie chronique mais c'est pas de longue durée »
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1.2.3. Diabéte

Lorsqu’ils évoquent le diabéte, qui est une affection plus fréquente dans les milieux
précaires, ils montrent une certaine connaissance sur les facteurs étiologiques, méme si des
confusions existent, comme cette notion de « diabéte salé » que nous n’avons pas réussi a

expliquer.
« Le diabéte c'est le sucre »
« Non le sel aussi. Tu peux avoir du diabéte salé, sucré ou salé »
« Puis gras, on peut avoir du diabéte gras. »

« Ma belle-mére avait du diabéte salé et pas du sucré donc tout ce qui
était salé, le sucré on peut encore éviter mais le salé dans tous les aliments y
en a. Ma belle-mere elle est morte de diabéte salé c’est-a-dire qu'elle avait un
diabéte qui transformait tout, c'est un diabéte qu'est assez dangereux et elle
morte de ¢a. Ce n'est pas le terme exact, mais elle avait trop de sel dans le

sang. C'était trop salé le sang »

Ils montrent aussi une certaine connaissance des complications possibles, surtout
dans les cas extrémes d’artérite avec amputation de membre, et ils évoquent cet aspect a la

fois au travers de leur expérience propre et de celles de personnes qu’ils connaissent.

« Mais je connais une dame qui vient d'avoir 45 ans et qui a les deux
jambes déja coupées et qui avait du diabéte sucré au départ et qui maintenant
commence a changer, elle est en danger. Parce que c’est une complication trés
trés importante les pieds. Il y a des complications du diabéte, qui sont
extrémement graves comme l'artérite et elle a plus de jambe. Elle a été traitée
longtemps, elle faisait tout ce qui était possible et imaginable et puis elle a été

amputée quand méme »

« Et puis aussi la gangréne »
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1.2.4. Migraine

La douleur est une notion tres présente dans I'expression des personnes participant
aux focus groupes, et les maux de téte sont rarement différenciés en fonction de leur

étiologie mais seulement en fonction de I'intensité de la douleur.

« Elle a des migraines carabinées, elle vomit elle fait de la fievre jusqu'a

des vomissements. Elle tombe dans les pommes »

« C'est pas pareil y avait un moment j'avais tout le temps mal la téte
tout le temps tout le temps, j'avais beau prendre des Efferalgan, des Doliprane
ca faisait rien. Tout le temps mal a la téte, des maux de téte, comme s'en taper

des coups de marteau dans le créne »

1.2.5. Allergies alimentaires

Les allergies alimentaires sont évoquées, car elles entrainent une vigilance de tous les
jours pour assurer une éviction des allergénes, sans toujours avoir la possibilité d’une

guérison.

« Moi ma petite fille c'est allergie alimentaire »

1.2.6. Maladies digestives

Ce sont des maladies peu décrites par les participants, mais cette femme de 60 ans

fait état de la maladie de Crohn qui la fait souffrir depuis de nombreuses années.

« Moi ¢a fait quelques années que j'ai des gros soucis intestinaux, j'ai
passé des examens y a pas si longtemps que ¢a et la solution qu'ils m'ont dit
c'est de m'enlever une partie de l'intestin, ils m'ont dit que j'étais en sursis que

pour le moment »

1.2.7. Hypercholestérolémie

Elle est rapidement citée.
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1.2.8. Hépatite chronique C, SIDA

Les affections transmissibles sexuellement sont tres peu évoquées, mais elles sont

associées a la fin de vie.

« Quand on me dit Hépatite C pour moi ¢a veut dire mort. D'office,

alors je me suis dit il faut que je sache un peu plus ol c'est que j'en suis la »

« On a dit oui tu pourras plus I'embrasser enfin des trucs comme ¢a et
je me suis posé plein de questions, on en a discuté avec le médecin pour tout

ce qui était sexualité »

1.2.9. Cancer du sein, c6lon, poumon, col de I'utérus

Les cancers sont cités par les participants, et facilement associés avec la
notion de mort, ce qui rejoint leur perception culturelle de ces maladies, qui ont

effectivement une mortalité plus importante dans ce milieu.
« Y a méme des cancers »

« Parce que quand tu dis cancer, tu dis cancer les gens ont peur; il faut
pas se fermer les yeux non plus, dés que tu dis cancer pour n’importe qui que
¢a soit, peu importe la position sociale, dés que tu dis cancer, tu dis mort. Tu

dis cancer, chimio, mort »

1.2.10.Lombalgies chroniques

A nouveau, la douleur chronique est au premier plan quand ils citent les affections

lombaires, mais également la crainte liée a des conséquences de la chirurgie du rachis.

« Moi j'ai un blocage lombaire, blocage et rétrécissement lombaire,
c’est-a-dire si je me fais opérer ¢a touche la moelle épiniére et je serai en

voiturette »
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1.2.11.Insuffisance cardiaque/Coronaropathie/HTA/Arythmie

Les maladies cardiovasculaires sont citées de fagon regroupée sous la notion que « le

cceur est malade ». Et le tabagisme comme facteur de risque semble connu la-aussi.

« C’est le cceur qui bat trop vite, depuis j'ai le cceur qu'est malade, j'ai
des cachets a vie. J'en ai pour le cceur, pour respirer, parce que je dors la
bouche ouverte moi. J'ai de la poudre pour ¢a. J'en ai pour le cholestérol, alors

maintenant je travaille plus. »

« en fait le cardio lui avait expliqué qu'en fait les artéres parce qu'elle a
fait bien sur infarctus ma mere, il lui avait expliqué qu'en fait comme elle fume
beaucoup, quand t'as du cholestérol c'est tout sur la paroi c'est comme ¢a et
que le tabac c'est instable, ce qui est collé aux parois et il disait que c'est plus
dangereux parce que en fait comme c'est instable a tout moment ¢a peut
boucher, il avait expliqué a ma mere quand elle a eu son premier infarctus »

1.2.12.Lupus

Cette maladie rare est évoquée une seule fois.

1.2.13.Maladies endocriniennes (thyroide, hypophyse...)

Ces affections endocriniennes sont également citées, et font I'objet de controverse

sur leur caractere chronique ou pas.

« Je parlais de la thyroide, I'hypophyse, c'est pas des maladies

chroniques »

« Ben ¢a dépend, si t'as une insuffisance thyroide, c'est chronique aussi

parce que tu vas l'avoir a vie »

« Oui mais on m'a enlevé I'hypophyse »
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1.2.14.Maladies psychiatriques (dépression, insomnie)

Méme s’ils parlent facilement de leur « cachet pour dormir», les affections

psychiatriques sont trés peu évoquées par les participants.

1.2.15.Maladies osseuses, arthrose, polyarthrite

Ces maladies entrainant des douleurs aigués sont considérées comme « normales »
et sortent presque pour eux du cadre des maladies a proprement parler. De plus, ils leur

attribuent un caractére familial qui les rend, en quelque sorte, inéluctables.
« L’arthrose, enfin c'est de famille »
« Les rhumatismes c'est de I'arthrose maintenant qu'on appelle ¢a »
« Ca dépend y a plusieurs formes de rhumatismes si tu veux »

« Moi au bras droit j'ai une polyarthrite alors je peux pas m'en servir de

mon bras. Ca fait longtemps que je I'ai »

1.3. Connaissance de la prise en charge et de la prévention

Les participants font preuve d’une certaine maitrise de leur maladie, et revendiquent
cette maiftrise ainsi que leur implication dans le traitement et le « management » de leur
maladie. C'est ce que ce patient de 48 ans, atteint d’Hépatite C en cours de traitement,

exprime :

« Avant qu'on me donne un traitement, il faut des preuves il faut que
¢a soit clair dans ma téte. Il me dit le traitement c'est tous les 8h, moi j'ai pas
le droit a I'erreur avec le traitement sinon je claque aussi, lui il fait une erreur,
moi je fais une erreur avec mon traitement je claque, alors je lui laisse pas le

droit a l'erreur, et je fais ce qu'il me dit »

En ce qui concerne le diabéte, qui a été longuement évoqué au cours des focus
groupes, les participants connaissent assez bien la prise en charge et le suivi de cette

maladie. Ces derniers sont souvent assurés par le médecin généraliste, mais ils notent que le
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bilan annuel réalisé dans les services de diabétologie est un point positif, malgré quelques
difficultés. lls font leur possible pour se conformer aux recommandations, lorsque leurs

conditions de vie le leur permettent.

« Chez mon médecin, j'y vais spécifiquement une fois par mois pour le
diabéte, pour le renouvellement de mes médicaments, on regarde la tension,
on regarde le poids, bon elle écoute mes poumons pour voir si ¢a va, si ¢a va
pas, si je respire bien ou pas, si j'ai suffisamment de médicaments,
suffisamment de trucs. Bon voila ¢a tout ce qui est pour mes 100% c'est une
fois par mois. Sauf si je lui dis par exemple oh la la ¢a va pas j'arrive pas a bien
gérer, ¢a fait trois jours que je suis trop haute ou trois jours que je suis trop
basse, la on va reprendre le temps d'en discuter un peu de voir de peut-étre un

peu remettre un comprimé ou en retirer un »

« Et puis c'est pareil j'adapte mon régime en fonction de mes

résultats »

« Oui mais moi je peux avoir les préventions de toute facon le diabéte

je l'aurai »

Une mesure de prévention emblématique qui est mise en avant par les participants
est I'attention particuliere a leurs pieds en cas de diabete, car c’est un point sur lequel ils

peuvent réellement faire de la prévention a leur niveau.
« Oui ¢a c'est important de le faire une fois par an, chez le pédicure »
« Mais c'est pas remboursé ¢a »

« Si chez les personnes diabétiques c'est remboursé une fois par an.

Une fois par an ou tous les 6 mois je me souviens plus »
« C’est deux fois dans I'année »

« Ton médecin va dire il faut absolument que je vérifie vos pieds, parce

que les plaies aux pieds on les sent pas forcément »
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« Elle dit qu'elle passe quand méme beaucoup de temps a inspecter ses

pieds »
« Mais c'est trés tres important les pieds »

La surveillance ophtalmologique est également bien intégrée, et est souvent réalisée

lors du bilan annuel.

« Moi je trouve que c'est pas beaucoup I'ophtalmologue, parce que ¢a

va tellement vite alors une fois par an »

« Oui mais apres si l'ophtalmologue juge qu'il faut y aller tous les 6

mois on y va tous les 6 mois »

« Avant le fond d'ceil je le faisais a part du parcours de diabétologie,
c’est-a-dire qu'a I'hépital ils ne faisaient pas les fonds d'ceil je sais pas
pourquoi, mais on allait systématiquement ailleurs pour les faire. On faisait les
autres examens et pour le fond d'ceil on allait ailleurs et maintenant ils font

tout. »
« C'est pris en charge dans la journée que tu dois faire une fois par an »

Concernant le traitement, la notion d’insulinothérapie revét un caractere de gravité

dans la maladie, c’est I'étape supérieure.
« Par exemple G. elle a un diabéte mais elle est sous médicaments »

« G. toi t'es sous médicament, ¢a te suffit, ca t'équilibre, mais M.C. elle,
elle est déja passée au stade supérieur si on peut dire ¢a, elle est passée aux

injections d'insuline »

Sur le plan cardiovasculaire, cette patiente de 52 ans, atteinte entre autres d’'un
diabéte polycompliqué et d’'une HTA, met en avant sa bonne volonté et les efforts qu’elle
fait, et réclame plus de compréhension du corps médical qui aurait tendance a la rendre

responsable des échecs des traitements.

« Et puis c'est pas de ma faute si la tension est haute, j'ai beau prendre

le traitement et tout, j'ai beau éviter le sel, j'ai beau éviter des tas de choses, la
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tension elle monte, mais comme je dis c'est plutot leur appareil qu'ils mettent
48h au bras et puis attendre comme ¢a et entendre toutes les 20 minutes le
truc qui gonfle et qui serre, déja je suis slre que c'est ¢a qui fait monter la

tension »

Au sujet des affections respiratoires, les participants connaissent des mesures de
prévention comme éviter d’étre exposé a la pollution, et certaines cures pour I'asthme. Mais

ils trouvent les traitements peu efficaces.

« Par rapport aux poumons, y a des choses que je sais que je peux faire,
il y a des choses que je vais totalement éviter. Par rapport a ma respiration
c'est de jamais venir en ville entre midi et 4 heures de I'aprés-midi parce qu'il y

a la pollution »
« Y a pas mal de prévention quand méme dans I'asthme »
« Pour les enfants asthmatiques, y en a pas mal des cures »

« Déja y a pas grand-chose a faire que prendre des sirops ou se faire
calmer parce que ¢a calme un peu et puis aprés ¢ca recommence alors tu sais y

a rien a faire »

Plusieurs des participants souffrent d’une pathologie endocrinienne, mais la
complexité et la diversité de ces pathologies et leurs intrications entre elles sont source de

confusion. Le caractere chronique n’est pas évident pour tous.

« Non mais par exemple si tu reprends par rapport a la thyroide, si t'es
opéré de la thyroide, tu n'as pas de traitement, t'as pas de maladie chronique,
on t'opére et ensuite ¢a y est t'es guéri. Alors que quelques fois on t'opére de la
thyroide mais on est obligé de te mettre un traitement a vie, la c'est

chronique »

« Moi on m'a enlevé I'hypophyse parce que j'avais un petit kyste, donc
on I'a enlevé et donc la thyroide ils peuvent pas l'enlever, ils peuvent pas faire
les deux, il faut en garder une d'aprés ce que j'ai compris. Moi j'ai enlevé

I'hypophyse, ils m'ont opéré de I'hypophyse donc ma thyroide c'est a vie aussi,
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un traitement a vie avec des prises de sang tous les trois mois, et puis ajuster

le traitement »

Pour beaucoup de participants aux focus groupes, le fait d’étre atteint d’'une maladie
chronique implique de devoir faire régulierement des examens de biologie. Or, s’ils en
connaissent souvent les indications et reconnaissent I'importance de ces prises de sang, leur
réalisation pratique est parfois rendue compliquée par I'éloignement des laboratoires et la

limitation des possibilités pour les préleveurs de se déplacer a domicile.

« Pour certains médicaments c’est tous les mois et apres logiquement
tous les trois mois pour le reste, le seul souci c’est que les laboratoires, le

laboratoire, parce que nous on n’a pas le choix, ils veulent plus se déplacer»

« C’est un médicament qui rend ton sang trés liquide, donc
normalement tu dois faire une prise de sang tous les mois parce que voila, il ne
faut pas que ¢a soit pas assez et il ne faut pas que ¢a soit de trop, mais le
probléme c’est que quand ils te piquent, ¢a s’arréte pas donc quand tu prends
le volant ou quoi, ¢a se ressaigne tout de suite. Ca saigne longtemps. Et les
infirmiéres chez moi veulent pas me piquer parce qu’elles disent que c’est trop

compliqué »

« Les gaz du sang, ils te piquent la-dedans, ils cherchent I'artére, enfin
ils cherchent quelque chose mais ils ratent toujours alors c’est une fois, deux

fois, trois fois et la quatrieme tu dis stop »

Le saturnisme est évoqué, conséquence d’'une exposition au plomb dans un travail de
ferrailleur pour cet homme de 40 ans. La prise en charge de sa maladie n’a pas été faite

correctement, il n’a notamment pas bénéficié de dialyses.

« La il avait des vomissements, il avait des diarrhées, il tenait plus

debout, enfin il était comme drogué au plomb, il fallait qu’il élimine »

« Mais c’est quand méme nocif le plomb alors ils ont rien fait ? Il y a

pas de prise en charge pour ¢a ? »

« Non. Normalement ils devaient lui faire des dialyses et puis ben vu
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que personne n’a pris en charge, on continue tu vois bien. Comme son rein il
filtre pas assez le sang, il fallait lui faire des dialyses pour filtrer le plomb, pour
le réduire, pour le diminuer. Des dialyses pour nettoyer le sang, parce que le

plomb il est dans le sang. »

1.4. Interaction maladie chronique et environnement précaire -

travail - observance

1.4.1. Environnement et vie quotidienne

Les participants aux focus groupes sont conscients de cette double relation entre la
maladie chronique et les conditions de vie en précarité : la maladie chronique et son
équilibre sont dépendants des conditions de vie, et les conditions de vie elles-mémes

génerent certaines maladies chroniques. lls I'expriment avec leurs mots.

« C'est comme le gars qui vit dans la rue, comment tu veux qu'il
fasse? Un gars qu'est dans la rue, ils I'ont ramassé pour X raisons, ils ont fait
un check up complet, ils se rendent compte qu'il est ci, ¢a ou ¢a, ¢a sert a quoi?
Le gars ne pourra jamais suivre, rien que le fait de pouvoir aller chercher ses

médicaments. »

« En tout cas c'est le parcours du combattant quand méme quand on

apprend une maladie lourde »

Ils connaissent beaucoup de choses sur leurs maladies, mais la mise en pratique de
mesures de prévention primaire ou secondaire se heurte souvent a cette précarité qui ne
leur permet pas de suivre un régime alimentaire sain pour des raisons financiéres, ou qui
entraine du stress et donc un déséquilibre de la maladie, ou encore la difficulté

supplémentaire des personnes éloignées des villes pour le suivi biologique.

« C'est difficile de suivre exactement exactement le truc. Quand t'es
diabétique, pour pas que ton diabete il bouge, il faut pas que t'aies une

émotion, il faut pas que tu aies une angoisse, faut rien du tout. Dés que t'as un
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truc, soit ¢a monte soit ¢a descend. Ca dépend des jours, ¢ca dépend des

heures, ¢a dépend de plein de choses, c'est jamais plat »

« Quand il sort un régime pour un diabétologue, tu regardes le machin
mais tu rigoles! Tu peux pas faire la moitié, si manger du riz et des pates ¢a tu

peux, ony arrive »

« Il faut que tu prennes de I'huile de noix premiére pression, bouteille

en verre, je leur ai dit vous avez déja regardé le prix de la bouteille?»

« llIs disent tu dois faire ¢a, ¢a, ¢a,; c'est comme quand tu vas en
diabétologie, tu vas une fois par an une journée compléte, ils vont te dire ah
oui mais vous suivez pas bien le régime, il faut manger ¢a, ¢a, ¢a mais ils se
rendent pas compte, que ¢a, ¢a, ¢a mis bout a bout ¢a rentre pas dans mon
budget du mois c'est tout. Mais ¢a ils veulent pas le savoir, quand tu leur en

parles, c'est a toi de te démerder. »

« Voila, en plein hiver tu vas pas marcher une heure, le bord de I'eau ¢a
va. Le probléeme de chez moi c’est que soit ¢a descend soit ¢ca monte mais le
plat il y a que le canal. T’as la berge du canal qu’est en plat, le reste c’est
quand méme pas trés plat, donc c’est vrai que pour marcher faut déja aller
jusque-la, donc je vais en voiture jusque-la, mais c’est vrai qu’a des moments
de I'année, en hiver on marchait moins, j'avais peur de tomber, de me faire

mal »

« Non moi j’ai le diabéte, j’ai une prise de sang tous les trois mois, le

laboratoire il vient a domicile»
« Donc ¢a se passe bien parce que t’es en ville »

A d’autres moments, ils semblent exprimer que leurs conditions de vie leur enlévent
méme le désir de lutter pour leur santé, parce qu’ils sont fatigués d’avoir ce sentiment d’étre

uniguement soumis a des interdits, alors que le bénéfice leur parait bien incertain.

« Le médecin d'avant, je lui avais dit tu sais je peux faire ce que tu me

demandes mais j'ai une réponse beaucoup plus facile, je creuse un trou au
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fond du jardin, je me couche dedans et j'attends... mais ¢a va me prolonger ma

vie de combien de temps si je fais tout ¢a? Si j'ai pas de vie ¢a sert a quoi? »

« Donc je dis si c'est ¢a il faut prendre la vie comme elle vient et puis
c'est tout, puis c'est siir que a force une chose, puis une deuxiéme puis une
troisieme, maintenant je commence plutét a avoir peur plutét je me dis je suis
quand méme jeune, j'ai quand méme que 55 ans j'aimerais voir mes petits-
enfants grandir. Mais je prends la vie comme elle vient et puis c'est tout. Je

pense qu'il faut pas avoir peur non plus »
A propos du tabac :
« Tu sais c'est plus a mon dge qu’on va arréter.... a 50 -60 ans »
« C’est pas bien pour votre santé »
« Ben j'ai que ¢a a faire a la maison »

Lorsque la maladie chronique est source de douleurs que le traitement ne calme pas,
le découragement est perceptible, comme dans les paroles de cette femme de 60 ans qui

souffre de douleurs abdominales dues a une maladie de Crohn :

« On me dit qu'on doit m'enlever une partie de l'intestin mais pour le
moment ils disent que c'est pas urgent donc voila et puis ben ¢a fait que j'ai
tout le temps mal donc je me dis que la solution c'est continuer a vivre avec
mon mal et puis c'est tout, pour moi y a pas de solution parce qu'ils me disent
je peux attendre, je suis encore trop jeune, et puis voila et puis je me dis je vis
avec mon mal et c'est tout (...) De toute facon, ils m'ont pas parlé de régime ils
m'ont juste donné des traitements mais jusqu'a présent aucun reméde que j'ai
pris ne fait d'effet. Donc on m'a dit tant que j'ai pas de fievre, que je vomis pas
et que j'ai mal et ben tant pis voila y a rien a faire. Donc maintenant je me dis
je vis avec ma douleur et j'essaie de vivre a peu pres correctement. Quand ¢a
fait vraiment trop souffrir, ben voila je continue a serrer les dents et puis
c'est tout. Y a rien a faire, on attend que ¢a se déclenche et qu'un jour y ait
peut étre quelque chose a faire (..)Alors je reste comme ¢a avec les
médicaments, bon ben a force je demande toujours a mon médecin qu'il me
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redonne autre chose parce que je suis accoutumée aux médicaments, le corps

il est habitué »

Une grande crainte des personnes en situation de précarité, qui est relayée par les
participants a I'étude, c’est qu’on leur retire leurs enfants, par exemple a I'occasion d’une
hospitalisation rendue nécessaire par leur état de santé. Au-dela de ¢a, ils expriment une des
raisons pour lesquelles ils semblent ne pas prendre leur santé au sérieux, c’est que leur
priorité est la santé de leurs enfants, faire en sorte qu’ils ne manquent de rien et que les

services sociaux ne trouvent pas de raison de leur retirer.

« Pourquoi tu te focalises sur les gamins ? Parce qu'avec tous les
services sociaux qui sont autour qui regardent, c'est pour ¢a que tu ne focalises
plus sur toi. Parce que tu vas chez l'assistante sociale, elle en a rien a faire si
t'es a l'agonie en face, c'est “qu'est-ce que vous gagnez, qu'est-ce que vous
payez, qu'est-ce que les gosses ils font” (...) Et tout de suite c'est “vous avez
combien de gamins, quel dge ils ont, qu'est-ce qu'ils font”. Alors dans ta téte
tu te dis bon je vais étre a I'agonie peut étre que ¢a ira mieux demain mais
tant que les gosses ils sont bien... et c'est pour ¢a que la santé, c'est leur santé
avant plutét que la tienne parce que eux ils vont arriver comme des vautours

et ils vont te prendre les mémes. »

1.4.2. Travail

Précarité rime souvent avec « usure du travail » pour les participants de notre
échantillon. Les conditions dans lesquelles ils trouvent du travail et s’y maintiennent sont
génératrices de pathologies. Les réalités de leur vie de travail décrites ici sont celles
d’emplois dont personne ne veut : les emplois dans la ferraille, dans le bucheronnage, dans
les cuisines, dans le batiment, et puis a plusieurs reprises les « porteurs de charges » sont
cités. D’autre part le fait d’étre porteur d’'une maladie chronique entraine parfois pour eux
une perte d’emploi et une difficulté financiere supplémentaire. Mais ces entretiens révelent
aussi que les personnes ne recourent pas toujours a leurs droits en tant que travailleurs, ils
ne citent jamais le médecin du travail en parlant des affections contractées sur le lieu de

travail, ils ne connaissent pas bien ce qui procede de l'accident du travail, de la maladie
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professionnelle, du licenciement. L'illettrisme est aussi signalé comme facteur aggravant

dans le non recours aux droits du travailleur précaire en maladie chronique.

« ... bon apreés la précarité, I'usure du travail, parce que c'est jamais des
bons boulots qu'on a, ben arrivé a mon dge on est foutu et on se dit tiens au
fait j'ai peut-étre une santé et c'est trop tard, dans ton psychisme c'est trop

tard»

« Moi au niveau du dos j'ai des douleurs chroniques, et si je
recommence a pousser des charges je retomberai 5 ou 6 ans en arriére. Ben
disons que méme mon médecin traitant il me I'a dit, si tu recommences a
porter des charges, c'est méme pas la peine. Maintenant je peux plus travailler
en cuisine, je peux plus travailler dans le bdtiment je peux plus travailler en
hauteur, il me reste plus grand-chose. Le blcheronnage fini, sur les routes,

fini »

« C'est le cceur qui bat trop vite, depuis j'ai le cceur qu'est malade, j'ai
des cachets a vie. J'en ai pour le cceur, pour respirer, parce que je dors la
bouche ouverte moi. J'ai de la poudre pour ¢a. J'en ai pour le cholestérol, alors

maintenant je travaille plus. »

« Parce qu’il a quand méme une allergie au plomb maintenant qu’est
détectée. Ca c’est di a son boulot. C’est di a son boulot de ferrailleur, donc la
maintenant il a une maladie du plomb. (...) Il s’est retrouvé comme un drogué
en manque, c’est-a-dire qu’a un moment donné au bout de trois semaines
d’arrét qu’il a plus travaillé il s’est retrouvé en manque et c’est comme ¢a
qu’ils ont découvert qu’il avait ¢a, et il était en état de manque. Et il avait des

problémes physiques, il avait de gros problemes physiques »

Le suivi des situations n’est pas simple et les personnes ne peuvent pas facilement se
défendre et recourir a leurs droits que ce soit pour obtenir les ressources de substitutions
comme I'ALD ou les pensions d’invalidité ou encore pour avoir la reconnaissance des
affections professionnelles et bien slir encore moins pour se protéger lors des licenciements

abusifs.
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« Ben je dis si je peux plus travailler je peux plus avoir I'AAH, mon

toubib il est pas d'accord non plus »
« Tu peux pas I'avoir I'AAH »

« C’est pas que je peux pas mais elle veut pas trop mais si jamais ¢a va
trop loin. Elle le sait le Docteur que je suis malade du dos, je lui ai demandé
pour avoir une pension, mais elle me dit, on peut la demander mais la-bas ils

vous la donneront pas. »

« Oui mais quand méme ils auraient passé ¢a en accident tu serais

moins emmerdé que maintenant. »

« Ben oui on me dit d'aller au boulot j'y vais. Je travaille, je n'avais rien,

je ressors, je travaillais, je n'avais rien »

« Quand il travaillait il avait pas ces douleurs puis il arréte c'est la que

¢a vient. C'est a force de le faire »
« Oui c'est la répétition, c'est les maladies professionnelles »

« Quand je travaillais pas j'ai jamais rien eu, on a vécu dehors, jai
jamais rien eu, j’ai trouvé du boulot au Grand Sauvoy, bon ¢a va I'été c’est pas
dur mais I’hiver il faut aller dans les bois, et puis un arbre il faut le coucher, il

faut le ramener le machin et avec le froid qu’il y avait...»

« Mais il est pas en maladie professionnelle pour son intoxication au

plomb la ? »

« Ben non il est au chémage, ils 'ont viré 15 Jours avant »

1.4.3. Dépistage

Les priorités des patients en situation de précarité dans la prise en charge de la

maladie sont celles de la prise en charge de la phase aigué. On note a I’analyse des paroles

des participants a ces rencontres que l'insécurité générale dans laquelle ils vivent ne les
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engage pas vers une démarche de dépistage. Celle-ci génére en effet une double

interrogation :

— effectuer ou non le dépistage de la maladie,
— puis étre en capacité ou non de la soigner dans de bonnes conditions et de la

guérir.

Les participants expliquent qu’ils ont plutét tendance a refuser ces dépistages afin de
ne pas ajouter d’angoisse a celle qui les habite déja. Par ailleurs, ils ont déja, du fait des
nombreuses pathologies qui sont les leurs, des relations soutenues avec leur médecin, et les

convocations extérieures a ces liens les perturbent.

De plus les modes de dépistage amenent souvent a attendre les résultats deux voire
trois semaines, ce qui est long dans le temps de la précarité. Leur temps est 'immédiateté.
Ces projections futures, alors qu’ils ressentent leur avenir comme incertain, font du

dépistage un mode d’intervention inapte aux populations en situation de précarité.

e Connaissance et compréhension des campagnes de dépistage
« Qu’est-ce que vous connaissez par exemple comme dépistage ? »
« A part pour le SIDA qu'on en fait tout un machin »
« Le cancer du sein, »
« Le colorectal »

« Comme le colorectal, c'est déja de lire la notice t'as rien compris, ce
qui est bien c'est qu'il y a eu l'intervention ATD, il y a eu l'intervention Femmes
Relais et la on a compris, mais autrement tu lis le papier, c'est

incompréhensible »

e Une fragilisation de plus
« Qu’est ce qui est plus difficile pour vous? »
« C'est de se déplacer »

« Se déplacer oui il y a ¢ca surement »
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« Et puis les personnes ont déja plein de soucis et elles ont peur qu'on

leur annonce aussi »

« On va leur annoncer, bon voila, déja qu'ils vivent mal tout au long de
la vie, elles ont des difficultés alors des fois le dépistage ¢a déclenche une peur

parce qu'on va peut-étre leur annoncer des choses »

« Et puis il y a aussi la peur du résultat, il manquerait plus que ¢ca

quoi; j'en ai assez pour mon compte personnel, merci, j'en veux pas plus »

« Et puis tu te poses plein de questions tu te mets tel truc en téte et
puis la j'ai ma convocation elle est sur le c6té quoi, parce que tu vois ¢a m'a

perturbé »

« Ben moi je I'ai fait, je le fais tous les 2 ans mais comme je dis c'est une
chose en plus qu'on fait, on voit déja régulierement des médecins parce qu'on
est déja malade, c'est un examen en plus qu'on fait tous les deux ans et des

fois on en a ras le bol »

« Et t'arrive a dire le ras le bol c'est parce qu'il y a trop d'examens, y a

trop de maladies »

« Non c'est parce qu'il y a trop de choses quoi, parce que bon déja tu
vas chez le médecin une fois tous les mois pour renouveler tes médicaments,
apres bon tous les 3 mois il faut faire un prise de sang aprés bon tu regois la
lettre pour les seins, apreés tu recois le truc pour le colorectal, apres je veux dire
¢a en finit pas et des fois les familles en ont ras le bol. Donc tous les mois ils
vont chez le médecin, aprés vous avez des prises de sang a faire, vous avez des
convocations pour la mammographie, aprés la mammographie pour autre
chose et donc tout ¢a les familles en ont marre de recevoir toujours quelque

chose et de voir tout le temps les médecins »

« Ben on a peur, on a tellement de soucis, on a tellement de problemes
dans notre vie que en plus il faut aller a la convocation, enfin bref il faut se

déplacer et qu'on nous annonce des trucs »
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« Moi ¢ca me fout la trouille, j'ai trop peur d'apprendre quelque chose,

trop peur, je préfére mourir sans savoir ce que j'ai »

Le temps et les délais, facteurs aggravants de I'angoisse

« Quand tu passes la visite du sein, tu rameénes ceux de la fois avant, et
t'as les résultats 15 jours ou 3 semaines, tu les as pas tout de suite. Et pendant
le temps-la t'angoisse. Avant t'avais ta petite radio, maintenant t'attends, il

faut attendre un deuxiéme avis.»
« Moi j'ai pas le temps »
« Yen aquin'y vont pas du tout, ils n’ont pas le temps »
« J'ai pas le temps, je peux plus »

« On disait aussi I'attente des résultats, quand on I'a passé, moi je I'ai
fait en 2010, c'est trés long d'attendre pour savoir, alors on s'angoisse. On a
déja pas mal de soucis alors on s'angoisse et aprés on regoit le papier, on nous
dit qu'on a rien mais pendant les 15 jours ou plus on est dans l'attente et je

crois que c'est quand méme angoissant »

L’annonce des résultats, par courrier ou avec I'aide du médecin traitant

« Quand vous recevez les résultats, vous étes devant tout seul, vous

savez pas ce que ¢a veut dire. »
« On comprend rien ce qu'ils racontent»

« Bon alors ¢ca me fait un peu rire quand méme, j'y vais parce que bon
¢a fait des années que je fais des mammographies mais je veux dire moi j'en
suis @ ma 7eme mais quand je vois tout le temps attendre 3 semaines et la
plupart du temps c'est mon propre médecin qui me fait la lecture de I'examen
ou bien je regarde celle d'avant, que j'ai fait une photocopie, pour voir si ¢ca

veut dire la méme chose, s’il y a quelque chose pareil ou pas »

« Parce que le médecin quand vous avez fini [I'échographie,
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mammographie il vous donne pas le résultat »
« Non on n'a plus de résultat plus rien. On n'est pas rassuré du tout »
« Puis tu repars chez toi tu sais pas »

« Bon ben j'ai regardé sur les autres radios, bon ils étaient déja a
combien, est-ce que j'en ai plus est-ce que j'en ai moins, donc c'est ¢a qui est

angoissant, donc aprés j'ai dit j'y vais plus »

L’attitude des professionnels peut étre un frein, voire un véritable obstacle

« Et puis moi ¢a dépend qui c'est qui fait la radio, des fois c'est des
brutes, moi je pense qu'elles sont pas trées délicates, moi je suis tombée sur une
nana, moi j'ai des douleurs a la poitrine tout le temps, bon je suis peut-étre un

peu douillette voila, eh ben, je sais pas ¢a fait mal »

« Si ¢a dépend sur qui tu tombes, et puis t'es mal a l'aise déja parce

que »

« Non mais c'est vrai si t'as quelqu’un qui est un peu brute, déja t'es
pas tres rassurée. Tu rentres la-dedans, t'es mal a l'aise, en plus elle est brute

et ben voila la prochaine fois elle m'attendra je vais pas y aller »

« Quand vous étes petite ¢a va pas, quand vous en avez trop ¢a va pas
non plus, non mais alors en plus elles vous font des réflexions ben voila moi ¢a
m'a vraiment génée les réflexions qu'elle m'a faites, je suis repartie, j'ai dit la

jlirai pas »

« Moi elle a été vraiment blessante »

1.4.4. Prévention

La prévention est avant tout abordée sous I'angle des larges campagnes relayées par

les média. Elle semble connue pour certains cancers comme le cancer du col de I'utérus avec

la vaccination, ainsi que pour le Sida. C'est a nouveau davantage pour leurs enfants qu’ils se
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positionnent. lls font aussi remarquer que la prévention pourrait aussi étre développée pour

éviter la dépression et pour permettre de développer une meilleure hygiéne de vie.

Les messages télévisuels sont ceux qui les marquent le plus. Cependant, la aussi les
messages sont recus comme des ordres auxquels les patients de ce groupe doivent se
conformer, et ils répondent : « c’est bon on fait comme on peut ! » La prévention primaire
devrait pourtant donner des éléments aux patients pour prendre leur santé en main, pour
donner envie de reprendre la responsabilité de son corps. Mais leur sentiment est plutot
gu’on essaie de leur faire peur, tout en ne leur communiquant pas toutes les informations.
En revanche les vaccinations autres que celle contre le papillomavirus n‘ont pas été

abordées.

« Ben au niveau de ['alimentation, au niveau du rythme de vie,
I'hygiene, on peut faire de la prévention sur certaines maladies chroniques, la

dépression aussi »

« Yen ad'autres ol y a plus de prévention mise en place, le SIDA, avec

les préservatifs, les campagnes »

« Mais pour moi on parle maintenant beaucoup du papillomavirus, du
cancer du col de l'utérus, pour les enfants, la vaccination, on commence a
entendre parler. Alors il y a du pour, il y a du contre, total les mamans qu'ont
des jeunes, je vois ma fille elle a deux ados, elle sait pas si elle doit le faire, si
elle doit pas le faire, ben elle sait pas. Parce que aprés on leur dit ben oui c'est
super bien il faut le faire faire, et puis quelques instants aprés on entend une
autre pub en disant oh ben non y a des contre-indications, alors ben les

parents dans tout ¢a quand ils ont des filles qu'est-ce qu'ils font ? »

« lls te disent quand méme a la télévision que c'est pour prévenir le col
de l'utérus et quand t'as une info en fait c'est une MST (Maladies Sexuellement
Transmissible), tu I'entends a la télévision que c'est une MST? lls te foutent la
trouille mais en fait quand tu grattes un peu c'est encore pire que ce que tu ne

pourrais penser »
« Pour la prévention par exemple? »
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« T'essaies au maximum, t'essaies quand méme »

« Moi j'essaie, j'ai beau étre comme ¢a mais j'essaie au maximum »
« Pour le tabac par exemple »

« Oui mais bon tu peux pas empécher »

« Moi j'ai essayé j'arrive pas »

« Les gens autour de toi ils mettent plus I'accent sur ces produits-la, sur
ces problémes-la, on vous rabdche sans arrét ¢a en fait, le tabac, I'alcool, la

drogue tout ¢a »

« Vous devez faire comme ci, vous devez faire comme ¢a, vous devez
pas faire ci, vous devez pas faire ¢a... C'est bon on fait comme on peut, on n'est

plus des gosses »

1.4.5. Observance

1.4.5.1.  Traitement pharmacologique

Les personnes de |'étude reconnaissent qu’elles sont « abonnées aux médicaments ».
Plusieurs d’entre elles souffrent de plusieurs maladies chroniques, ce qui entraine un
nombre important de médicaments au quotidien, comme en témoigne cette patiente de 52

ans présentant diabéte, hypothyroidie et HTA :

«Y a eu un moment j'étais a 38 médicaments a prendre dans la
journée, le premier le matin j'étais a 5h du matin et le dernier médicament je
le prenais a 11h le soir. Maintenant je ne suis qu'a 20-22 médicaments. Je sais
que si je les prends pas je risque de gros problémes... mais bon moi je vois pour
la glande thyroide, a 5h30 je prends mes cachets, a 6h je prends les cachets

pour le diabéte, a 7h je prends d'autres médicaments... »

« Moi pour le diabete j'ai 3 cachets pour la méme maladie, a prendre le

matin le midi le soir. »
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« Ca c'est pareil pour la tension parfois on est obligé de prendre

plusieurs médicaments pour rajouter les effets pour réussir a équilibrer »

lIs soignent leur maladie chronique, mais les autres pathologies qui ne lui sont pas
associées sont moins souvent soignées pour des raisons financiéres. En effet, en dehors de la
maladie prise en charge a 100%, le co(t des soins est souvent au-dessus de leurs moyens.
C’est ce gu’explique cette participante au sujet d’'une de ses connaissances, atteinte d’un

lupus :

« Elle a un Lupus donc pour ¢a il faut régulierement faire les prises de
sang, mais ¢a pour elle ¢a lui pose pas de probléme. Mais c’est pour le reste,
parce qu’elle veut bien se soigner pour ¢a mais c’est tout le reste qui colte
trop cher qu’elle ne veut pas faire. C’est les dents, c’est d’autres visites chez le

médecin pour autre chose... On se soigne pour ¢a essentiellement »

La nécessité de prendre les médicaments de fagon continue est un point assez bien
intégré, mais les participants avouent avoir parfois tendance a arréter leur traitement des

gue les symptomes ont disparu.

« Aprés moi je trouve que ce qui est le plus difficile c’est le suivi des

médicaments »

« C'est la ou je dis il faut savoir, c'est vrai c'est tres important. Et puis
de faire en continu s’il y a un traitement de fond, ne pas oublier parce que
souvent on est tous pareils, on va mieux donc on arréte tout. Alors qu'il faut

pas »

« Mais un traitement de fond quelque fois ¢a veut dire que c'est a vie,

alors que quand tu te sens mieux t'arréte quoi »

A d’autres moments, ils reconnaissent que lorsque les traitements ne sont pas
efficaces, notamment pour les affections douloureuses, et que les médecins procedent a

plusieurs changements de médicaments, ils se découragent et arrétent aussi leur traitement.

« Par période ca va pas, je sens que ¢a va pas. Que le traitement il est

plus assez efficace »
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« Au bout d'un moment si je vois que ¢a sert a rien je dis stop. Ca sert a
rien, je vais pas prendre un traitement, changer tous les mois de traitement

alors que ¢a fait un peu plus de 6 mois que j'ai ces douleurs »

Certains enfin manifestent leur lassitude devant la « boite des sept jours », ainsi qu’ils
appellent le pilulier, et avouent faire parfois une pause en fin de semaine, au moment de le
préparer pour la semaine suivante. C'est ce que raconte cette femme de 52 ans, diabétique
et hypertendue. La citation qu’elle fait de son pére est probablement aussi I'expression de

cette lassitude.

« Y a des moments donnés ol je vais passer une journée ou deux sans
médicament, parce que j’en ai marre, parce que je les oublie parce que j’ai la
boite des 7 jours et apreés il faut que je les refasse, mais les 7 jours des fois je
passe un jour ou deux avant de faire ma boite des 7 jours, donc ¢a m’arrive
d’en reprendre. Bon quand méme I’AVK je sais que j’ai pas intérét a faire de
conneries avec donc ¢a je le prends, aprés les autres tu vois ¢a va peut-étre un
jour ou deux sans que je les prenne. Mon pére a sa copine il lui dit “on est

dimanche t’as pas besoin de médicaments.”’ »

D’autre part, les participants mettent en avant le fait que leur observance est
souvent conditionnée par la relation avec le ou les médecins prenant en charge leur maladie.
Ainsi ils soulignent que le fait de changer de diabétologue tous les 6 mois, lors d’un suivi
hospitalier, ou bien de se sentir jugé, par le soignant, inapte a prendre en charge leur
maladie sont deux points qui altérent la relation de confiance avec le médecin et par
conséquent leur motivation a suivre régulierement le traitement. Traitement qui bien
souvent n’est pas proposé mais imposé par le corps médical. Voila ce que nous dit cette

femme de 52 ans, diabétique :

« Je prends mes médicaments et je te dis j'adapte mon régime en
fonction de mes glycémies parce que ¢a arrive. Quand j'étais sous insuline
parce que j'y étais un moment, ¢a c'était facile, tu régles tes doses d'insuline
en fonction de tes résultats et ¢a va trés bien. Moi je peux gérer mon truc, je
sais comment le gérer, je sais comment faire, mais si toutes les 5 minutes on

me dit ‘tu fais mal’... Et puis chaque fois que tu changes, le diabétologue tous
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les 6 mois il change, c'est jamais le méme... A Vittel il a voulu m'enlever mon
insuline et il a voulu me mettre cette fameuse machine qui faisait maigrir en
méme temps. Parce que tous les gens que j'ai connu qui l'ont prise ils ont
maigri, ¢a c'est clair ils ont maigri, mais au bout d'un moment ils te repassent
sous insuline parce que finalement tu supportes pas si longtemps que ¢a leur

bordel et du coup tu regrossis »

Et les participants partagent a plusieurs reprises leur sentiment que le médecin
généraliste ne fait parfois que mettre en ceuvre le traitement instauré par le spécialiste, sans

avoir la liberté de le modifier, ou sans vouloir risquer de déstabiliser la maladie en le faisant.

« Je lui ai dit que j’avais des tremblements, le bras gauche qui part en
vrille et la jambe gauche pareil. Elle dit “Je peux rien faire, allez voir votre
cardiologue. Moi les cachets que je vous donne c’est lui qui m’a donné I'ordre
de vous les inscrire”. Ben oui mais alors pour ma jambe ? Ben il faut aller voir

le cardiologue, y a que lui qui peut voir si c’est des nerfs, si c’est les veines...»

« Le probléeme c’est que mon médecin traitant, elle est tout ce que tu
veux, elle est gentille, elle rend service tout ce que tu veux sauf qu’elle va
jamais se mouiller, si t’as été a I’hépital et que I'hépital détecte un truc c’est a
I’hépital a lui dire vous lui donnez tel traitement, elle fera rien tant que

I’hépital lui dit pas »

Les génériques sont plus difficiles a gérer que les princeps. Les personnes du groupe
s’étonnent que les dosages ne correspondent pas toujours a ceux des médicaments princeps

et par conséquent qu’ils ne soient pas forcément adaptés a leur pathologie.

« Ben disons il faut se méfier parce qu'ils ont pas vraiment le méme
dosage et dans ce cas-la les gens ils disent bon ben j'en prends deux a la place
d'un, voila ce qui peut arriver. Parce que je vois moi le Glucophage, eh ben ils
me donnent le générique et au lieu d'étre du 1000 c'est du 800 et je me
I'augmente. Il manque 200 a chaque fois. Et je suis slire que c'est a cause de ¢a

que mon diabéte il ... alors il m'avait promis qu'il allait me refaire une
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ordonnance avec marqué « pas de générique », parce que je suis slre que c'est

a cause de ¢a »

Les traitements du diabete focalisent une grande partie des remarques sur
I'observance et les difficultés qui y sont liées. Mais les traitements psychiatriques ont
également été évoqués avec les difficultés dans la prise du traitement lorsqu’on ne se sent
pas bien, les risques de violence en cas de non-observance, le sentiment d’étre drogué. C'est

ce qui ressort du témoignage de cette femme de 45 ans, dépressive :

« Moi je suis obligée de prendre des anti dépresseurs, quand je les
prends je me sens mal et quand je les prends pas ben c'est un probleme parce
que je casserais tout, sans mes cachets a un moment donné. En méme temps
si je les prends je me sens pas bien. Et vous allez rigoler, c'est pas rigolo, le
pasteur de X au début il m'a dit “je vais prier pour toi”’, moi j'ai défoncé sa
porte, j'arrivais pas a me contréler je lui ai défoncé sa porte de bureau a un
pasteur. Maintenant il me veut plus sous le toit de son église. Et l'autre
pasteur de Y il me dit “si tu prends pas des antidépresseurs, tu rentres pas ici,
tu rentres pas a l'église”. J'en suis malheureuse quelque part, parce qu'il faut
avaler le cachet le soir, j'en souffre moi. Pour moi de les prendre tout le temps
tout le temps c'est une corvée, pour moi je suis une droguée. Alors j'ai
tendance a faire ¢a, trois pendant un jours sur deux ou trois jours sur sept, une

autre fois j'ai arrété d'un coup »

1.4.5.2.  Examens complémentaires

Les examens de suivi sont en général bien réalisés, d’autant plus facilement qu’ils
sont pris en charge a 100%. Mais pour certains les difficultés de la vie, la peur des résultats,

ou la peur des aiguilles, sont des facteurs retardant la prise en charge.
« Je fais des fonds d'ceil réguliers pour le diabete »

« Les examens de glycémie, je me les fais tous les jours parce que j'ai

l'appareil. Oui parce que moi j'ai besoin de savoir »
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« Je dois y aller, le cardiologue je le paye pas parce que je suis a 100%,

il faut que je fasse une prise de sang, je vais pas la faire »
« C’est la flemme ? »

« Ah oui et puis j’ai horreur de ¢a, vu qu’est ce qui rentre la-dedans, y a
I'infirmiére elle te pique, des fois j’ai la veine qui roule... Non mais j’ai toujours

peur qu’il y ait autre chose, j’ai toujours peur qu’ils me disent que j’ai le SIDA »

1.4.6. Effets indésirables

Les participants aux focus groupes concernés personnellement par la maladie
chronique présentent souvent plusieurs pathologies qui se superposent. lls doivent en
conséquence ingérer une grande quantité de médicaments, et décrivent les nombreux effets
indésirables auxquels ils sont confrontés. Le médecin et le patient lui-méme doivent trouver
comment soigner en limitant ces effets indésirables qui nous sont décrits avec beaucoup de

précision.
« Je veux dire, on vous soigne d'un cété et on vous démonte de l'autre »

« Moi je veux bien me faire soigner mais c'est pas pour me déclencher

des autres choses derriére »

« Pour moi ¢a a été tres difficile parce que les traitements ont été trés
variés. Au tout début quand j'ai eu l'opération de I'hypophyse, c'était un
cachet qui faisait des vomissements, des malaises, alors je le prenais pas parce
que j'étais dans un état lamentable. Ca te donne des trucs encore pire, tu as
mal au ventre, tu vomis, tu n'es vraiment pas bien. Et puis aprés ton corps il
s'habitue mais au tout début que j'ai pris le traitement, ¢a faisait plusieurs
années que j'avais été opéré mais par période ¢a va pas, je sens que ¢a va

pas »

« Aprés manger je prends le cachet pour le cholestérol, alors je sais pas
si c’est pas ¢a non plus, quand je le prends pas j’ai rien et quand je le prends

j’ai... ¢a fait dréle, la premiére fois que ¢ca m’est arrivé »
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C'est encore dans le domaine du diabéte que les patients en précarité de notre
groupe se plaignent le plus. Les effets indésirables sont multiples, les médicaments pour
traiter a la fois le surpoids et le diabete provoquent de nombreux effets difficilement

supportables. C'est ce dont témoigne cette femme de 52 ans :

« J'avais un autre médicament, au départ c'était trois fois par jour. J'ai
dit trois fois par jour c'était pas possible j'avais la diarrhée en permanence.
Bon ben d'accord on essaie a deux. Pendant huit jours j'ai pas eu de diarrhée
et puis aprés ¢a a repris. J'ai dit j'arréte, moi je peux plus, je travaillais a ce
moment-la. (...) En fait, il a voulu me donner de la Byetta, c’est une nouvelle
insuline qu’ils font mais qui te rend malade, enfin moi ¢ca m’a rendue malade a
crever mais réellement, j’ai fait une pancréatite aigiie avec leurs conneries.
Mais du coup ils m’avaient supprimé mon insuline pour me donner la Byetta.
(...) La piqure me rendait malade a crever, alors soi-disant ¢a faisait baisser le
diabéte ¢a pouvait que faire baisser le diabéte je bouffais plus rien. Et
deuxiémement, ¢a faisait maigrir alors oui y a pas de souci je maigrissais.
(...) Ah j’en prends plus, j’ai arrété aussi. Du coup au bout de 6 mois que le
diabete était vraiment entre 4 et 5 stabilisé, ils se sont dit mais comment ¢a se
fait ? Ben oui mais je t’avais dit que j’avais arrété la Metformine. On t’a rien

donné a la place ? Ben non. Bon ¢a va mieux je suis entre 2 et 2,5 »

Et cette méme patiente qui, en plus de son diabete, présente une maladie rare
fragilisant les os, pointe du doigt le fait que, parfois, les effets indésirables ne sont méme pas

contrebalancés par le bénéfice du traitement :

« Faut bouffer du calcium. Ah ¢a j'en ai bouffé du calcium. Sauf que moi
le calcium il se met dans les articulations, j'ai des boules partout, sauf la ot il
devait se mettre, il veut pas. J'ai bouffé trois tonnes de vitamine D, j'ai avalé
huit doses sur quatre mois, normalement t'en avales une dose par an. Et au

niveau des prises de sang j'en ai pas, c'est comme si j'avais rien fait »

Les génériques sont aussi parfois décriés et rendus responsables d’effets indésirables.
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« Il a un probléme pas possible avec un générique pour le cceur. Avant,
le méme médicament, il I’a pris pendant 13 ans il avait jamais eu de probléeme,

mais la des tachycardies a n’en plus finir. »

Enfin les participants pointent trés justement du doigt les interactions
médicamenteuses et le probléme qui se pose lorsque les traitements s’ajoutent les uns aux

autres, notamment en psychiatrie.

« lIs les distribuent des cachets dans la psychiatrie, et je pense qu'aprés

ils fabriquent des petites bombes a retardement »

« Voila c'est ce que je lui dis, au médecin je suis une bombe, on est des

bombes »
« Et encore il faut qu'ils arrivent a pas avoir d'effets secondaires »

« Ben t'en as obligatoirement, moi mon estomac il est complétement

foutu »

2. Recommandations

« De toute facon le monde médical il te demande pas comment tu

vis, ils sortent leurs plaquettes et voila »

Cette phrase résume bien le ressenti des usagers en situation précaire de ce groupe.
Ils aimeraient plus de souplesse, une meilleure connaissance de leur vie et de leurs
possibilités de se conformer aux recommandations avant de les formuler. Ils réclament plus
de cohérence aussi, et ne comprennent pas pourquoi les recommandations changent avec le
temps : exercice physique, diététique, les modes et les régimes changent tres vite ainsi que

les pratiques recommandées. Les patients ont du mal a s’y retrouver.

« Ben de plus en plus on dit que les personnes qui ont de l'asthme
doivent faire de l'exercice physique, avant on leur disait qu'il fallait pas en
faire, maintenant de plus en plus on leur dit il faut marcher, faire du sportily a

plus d'interdiction »
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« C’est en fonction de la tolérance de chacun, hein le sport, mais c'est

vrai que c'est mieux de continuer a faire du sport que d'arréter »

« Ecouter le patient aussi c'est bien parce que quelque fois ils donnent
des avis trés stricts alors qu'ils n’ont pas écouté ce que ressent le patient. Ca

peut étre différent d'un patient a l'autre »

« lls font des grandes classes d'aliments, et tu pioches la-dedans et tu

combines.
« C’est moins strict quand méme que ce qu'on était »

« Non mais de toute facon quand ¢a fait un moment que t’es malade,
je sais bien que la médecine évolue mais tu te retrouves avec des trucs... A un
moment donné, surtout fallait pas du tout du tout manger de gras, de beurre
de machin truc, aujourd’hui je me fais engueuler parce qu’il faut que j’en
mange, sauf que j’y arrive pas, je vomis, dés que, rien que de le tartiner ¢a
m’écceure. Ah oui non mais c’est horrible, si j’'en mange, je vais me forcer a en
manger, je vais attraper une diarrhée d’enfer. Je vais vomir tripes et boyaux,
parce que pendant des années on t’a dit il faut pas. Et du jour au lendemain on
te dit il faut et c’est pareil pour plein de choses comme ¢a, et tu sais plus, au

bout d’'un moment tu sais plus »

« Non mais c’est ce que tu dis, le régime il change tout le temps, au

début de ta maladie et maintenant c’est pas du tout pareil »

3. Difficultés rencontrées pour se soigner

3.1. Conditions de vie, milieu socio-culturel

Une premiere difficulté mise en avant par les participants au focus groupe est la
situation des patients vivant dans des zones éloignées des structures de soins, comme les
services de diabétologie pour les consultations et les bilans annuels de diabéte. Les examens
de laboratoires et leur accés sont décrits ici comme difficiles financierement. En effet, méme

si 'acte de biologie lui-méme est pris en charge, il entraine souvent une nécessité de se
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déplacer au laboratoire donc de prendre sa voiture avec les frais que ¢a entraine. Avec, pour
cette question des prises de sang, le double probleme soulevé par une femme sous
anticoagulant, a savoir que les infirmiéres libérales refusent de lui faire le prélévement pour
des raisons de difficultés techniques, et que les laboratoires n’envoient plus de préleveur a

domicile.

« Nous le service de diabétologie c'est Vittel, donc ¢a fait 40 ou 50km
de chez moi. Ben oui c'est a l'autre bout du département, t'as pas de transport

en commun qui va a Vittel donc t'es obligé de prendre ta voiture. »

« Je vais plus au laboratoire, de toute facon je peux plus y aller, j'ai plus
de voiture, il est a 20km de chez moi, j'y vais pas a pied et ils se déplacent
plus. Ah ben de toute facon du coup l'infirmiére veut pas piquer, parce que
c’est trop compliqué de piquer, et du coup il faut que tu te déplaces. Donc ¢a

fait huit mois que je n’ai pas fait de prise de sang »

Et en cas d’absence de couverture complémentaire, les actes de biologie deviennent
complétement inaccessibles a certains patients, ce qui entraine une rupture du suivi et une
perte de chances, comme pour cet homme de 48 ans, porteur d’une hépatite C qui n’avait

pas encore fait I'objet d’'une déclaration en ALD :

« Mais avec le trou qu'il y a eu dans ma CMU C tout ¢a, moi j'ai pas fait
de prise de sang, le spécialiste a rien eu, ce qui fait qu'automatiquement, il a
pas eu de nouvelles de ma part. J'aurais certainement eu un traitement avant

si j'avais continué a faire mes prises de sang, si j'avais eu les moyens »

Le cas de la grande précarité est également abordé, mettant en lumiére la difficulté
sociale et culturelle de suivre un traitement pour des patients en situation d’exclusion,

vivant a la rue.

« Un gars qu'est dans la rue, ils I'ont ramassé pour X raisons, ils ont fait
un check up complet, ils se rendent compte qu'il est ci, ¢a ou ¢a, ¢a sert a quoi?
Le gars ne pourra jamais suivre, rien que le fait de pouvoir aller chercher ses

médicaments. Il faut un accompagnement »
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Dans beaucoup de situations, comme en témoignent les personnes de notre groupe,
le reste a vivre est insuffisant pour permettre de se nourrir comme le recommandent les

médecins.

« Quand on est en manque d'argent on n'arrive pas a acheter tout ce
qu'il faut, faut étre réaliste. Moi je vois bien j'ai fait mes comptes avec
l'assistante sociale, une fois que j'ai payé toutes mes factures il me reste 50
euros par mois, alors qu'est-ce que je fais dans ces cas-la ? Alors on me dit 5
fruits et légumes par jour mais comment je fais pour les payer ceux-la? C'est
bien gentil de dire, mais il faut aussi avoir I'argent pour pouvoir les prendre et

encore il faut avoir des produits de qualité pour que ¢a soit efficace. »

Enfin, les conditions d’habitat et de revenus rendent souvent trés difficile la prise en
charge a domicile en cas de perte d’autonomie, méme dans le cadre de |’hospitalisation a
domicile, pour les personnes atteintes de maladie chronique en fin de vie. Ainsi, c’est ce que
décrit cette femme de 52 ans, elle-méme atteinte de plusieurs maladies chroniques, et qui

doit s’occuper de sa belle-mére victime d’'un AVC :

« Ce qu’il y a c’est qu’elle a de plus en plus de mal a bouger ce qui est
logique dans son état. Et le probleme c’est qu’elle a pris beaucoup de poids
donc elle est difficile a bouger. Moi je peux plus, méme un jour sur deux, parce
qu’avant elle avait I'aide-soignante qui venait une fois lui faire sa toilette et
puis une fois c’était moi. Moi je peux plus, j’arrive plus parce qu’elle s’aide plus
du tout, elle a plus de force, elle est en train de perdre ses muscles et le
probléme c’est qu’ils font rien. lls disaient “il faut la reprendre chez vous”,
mais j’ai dit je la prends chez moi j’en fais quoi ? j’en fais quoi ? Parce qu’elle
peut méme pas étre assise, elle a du mal a étre assise sur le fauteuil par
exemple, tu la léves tu la mets assise sur le fauteuil mais au bout d’une demi-

heure il faut que tu la recouches. Parce qu’elle tient plus elle part comme ¢a »

Cette situation particuliére de la fin de vie dans des conditions de précarité est

illustrée dans le texte Accompagner un proche en fin de vie quand on est pauvre (Annexe Il).
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Il s’agit du témoignage d’une militante d’ATD Quart Monde qui a vécu cet accompagnement
a domicile pour sa mére et s’est heurtée a I'incompréhension du monde médical vis-a-vis de

sa situation.

3.2. Structures et probléemes d’ordre administratif

Les problématiques administratives sont, pour les participants aux focus groupes, une
source importante de difficultés, entrainant parfois chez eux des réactions violentes.

Certains nous disent : « On a envie d'encastrer la personne dans son ordi »

De nombreux changements dans la politique de prise en charge des soins sont
incompréhensibles pour eux. C'est le cas par exemple des maladies chroniques qui ne sont
pas prises en charge a 100% alors qu’elles restent des maladies invalidantes et entrainant

pour eux un colt important.
« Pour I'asthme ils font plus les 100% »

« L’HTA n'est plus prise en charge, plus a 100% depuis le ler juillet, il

faut une insuffisance coronarienne »

« Avant I'HTA toute seule était prise en compte, et maintenant elle I'est

plus, elle est sortie des ALD »

« Elle avait une maladie mais en fait elle est pas reconnue en ALD, la

bronchite chronique »

« Mais maintenant tu prends les maladies respiratoires et
I’hypertension, parce que moi ¢a rentre dans mes ALD, c’est plus pris en ALD

pratiquement »

Ces difficultés de prise en charge semblent d’autant plus injustes qu’elles sont parfois
lies a la localisation géographique des patients et different d’'un département a un autre.
Ainsi une femme de 52 ans habitant dans les Vosges s’est vu refuser par I’Assurance Maladie
la prise en charge des transports jusqu’au service de diabétologie de Vittel ou elle était
suivie. Et sa demande d’étre suivie sur Nancy a également été refusée malgré le fait qu’elle y

travaille.
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« Et ils veulent plus te prendre en charge les frais de transport. La sécu
chez nous ils veulent plus. Non mais je peux prendre le VSL mais je vais payer.
Chaque Sécu décide de qu'est-ce qu'ils remboursent en frais de transport. Il y a
pas encore si longtemps, y a deux ans, ils le faisaient encore les 100% sur les
transports, mais maintenant ils veulent plus. Rien que les kilométres qui sont
plus pris en charge du tout, mais ¢a personne ne se rend compte combien ¢a
coute. (...) Moi j’avais dit je m’en fous, parce que t’as du mal a te faire
rembourser tes bons de transport méme quand t’es a 100%, donc je leur avais
dit que j’aille a Vittel ou que j’aille a Nancy c’est a peu prés le nombre de
kilométres et je leur demandais méme pas de me rembourser mes kilométres

tu vois. Non tu sors du département. »

«Elle travaille a Nancy, et donc elle a pas le droit, elle a pas le droit de

consulter a Nancy en maladie chronique, parce que ¢a sera pas remboursé »
« Parce que j’habite dans les Vosges »
« Je croyais que le 100% marchait sur tout »

Et quand cette patiente, volontaire pour étre correctement suivie, s’est renseignée
pour étre suivie par la Maison du Diabete d’Epinal, plus proche de son domicile, une
nouvelle difficulté s’est présentée. En effet, d’aprés elle, 'acces a cette structure se fait
uniguement sur prescription médicale d’'un médecin généraliste agréé par la Maison du

Diabéte. Et il se trouve que le médecin traitant de cette femme ne I'est pas.

« Si si il y en a une a Epinal mais il faut que t’aies une ordonnance de
ton médecin et il faut que le médecin soit dans le réseau. Il doit étre inscrit
dans le truc de la maison du diabéte. Je sais parce que j’avais été voir, j’ai été
les voir parce que je savais qu’elle existait, c’était Mme L. qui m’en avait parlé
avant. Oui '’y ai été mais le truc c’est que mon médecin traitant n’est pas dans

leur liste de médecins agréés a faire I'ordonnance. »

La question du traitement médicamenteux tient une place importante dans les
remarques des participants. lls ont parfois du mal a comprendre pourquoi certains

médicaments sont remboursés a 100% et d’autres non, ou pourquoi un médicament qui leur
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était remboursé ne l'est plus. Pour les patients ne disposant pas d’une couverture
complémentaire, le reste a charge est souvent un frein et ils renoncent a prendre ces
traitements. Quant aux spécialités completement dé-remboursées, elles deviennent

inaccessibles.

« Et puis alors il y a les médicaments complétement dé-remboursés, et
la je sais que le mois-ci j'ai dit que je le prendrai pas parce que lui tout seul, la
pommade toute seule elle fait 47 euros, le tube de pommade. Je vais
commencer a avoir des peaux partout mais tant pis... et c'est plus pris en

charge et c'est la seule qui existe pour cette maladie-la »

« J'ai des médicaments pour la douleur, la sécu refuse qu'on les mette
dans les 100% alors que c'est lié @ mes problémes osseux qui eux sont pris en

charge »

« C’est chronique, et méme ceux qui me donnent les médicaments ils
ne comprennent pas pourquoi ¢a n'a pas passé directement a 100% sécu sans

passer par la CMU »

Lorsque la prise en charge en ALD est reconnue, les patients doivent recevoir un
exemplaire de leur protocole de soins afin qu’ils puissent le présenter aux professionnels de
santé qui les prennent en charge. En pratique ce n’est pas toujours fait, et méme quand ils le
recoivent, celui-ci contient en général peu d’informations sur les prestations prises en charge
a 100%, et cela ajoute a la confusion des patients sur les remboursements et sur les examens

a réaliser.

« En définitive, le protocole de soins, elle sait pas ce qu'il y a a faire, y a
pas grand-chose de marqué. Du coup les personnes elles savent pas, comment

elles savent ? C’est pas écrit d'informations concernant la maladie »

« Je suis a 100% pour le diabéte et j'ai recu le protocole avec »

« Mais moi j'ai pas recu ¢a, j'ai juste recu une lettre qui dit vous étes
pris en charge a 100% pour vos médicaments et vos soins. J'ai demandé a
mon médecin apreés, j'ai recu par la Sécu. Quand je suis retourné au médecin je
lui ai demandé »
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Le probleme récurrent des délais d’attribution anormalement longs pour délivrer les
droits CMU-c est aussi évoqué. La conséquence est que dés que les personnes n’ont plus de

couverture complémentaire, elles interrompent leurs traitements.

« Rien que le fait de la CMU qui met un mois et demi avant de se
rappeler que t'existes et te donner une réponse ben le mois et demi est la, tu

prends pas ton traitement »

« Ma CMU elle s'est arrétée au mois de février et elle n'a pas été
renouvelée immédiatement, je sais pas il y a eu un dysfonctionnement
administratif, je sais pas ce qu'il y a eu. Ma CMU je I'ai récupérée le 4 octobre
(...) Ce qui a coincé c'est moi financiérement, voila, c’est la rupture CMU, le

traitement aurait pu étre démarré plus tét, s’il y avait eu la CMU »

Mais au-dela de ces retards, pour les participants, le simple fait d’étre bénéficiaire de
la CMU-c est déja ressenti comme une difficulté, parce qu’ils y voient une des raisons des
discriminations dont ils se sentent les victimes, notamment en consultation ou a I’hopital. lls

se sentent « catalogués » et jugés en conséquence.

« Avant tu filais les feuilles comme ¢a et puis “ah vous étes CMU?”
Merci c'est gentil, ils sont cinquante derriére moi... pas refusé, pas refusé mais

d'un air de dire “t'es rien, toi”’. »

« lIs ont trouvé que j'avais la carte ... pour le gosse, pour nous, selon
ton allure, tu fais la gueule, tu fais une sale téte parce que tu te présentes avec
la carte ..., t'as la chouffe quoi. Eh ben quand je I'ai présenté a la dame de
l'accueil, elle m'a dit “ben je le savais Madame que vous aviez la carte”.
Pourtant elle était dans mon portefeuille, dans mon pantalon. T'es catalogué

avant de rentrer »

Enfin, les frais entrainés par des consultations auprés de spécialistes sont un frein

pour les participants, et sont souvent source de renoncements aux soins.

Tout d’abord la pratique du tiers-payant n’est pas obligatoire pour le praticien dans le
cadre isolé d’une ALD. Et chez les médecins spécialistes, plusieurs participants témoignent
gu’ils ont dG avancer les frais d’'un acte pourtant inclus dans leur protocole de soin. Le
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remboursement se fait en général sans trop tarder, mais I'avance de frais peut peser lourd

sur un budget déja plus que limité.

« Ben moi la derniére fois j’ai payé la consultation du cardiologue. Ben
non c’est pris en charge a 100% y a pas de souci, vous serez remboursée, il me
dit, mais il faut quand méme que tu les avances. 49€, je vais te dire, quand tu
t’y attends pas... Ben le jour la c’est simple, les 49€ de cardiologue 43€
d’anesthésiste, et 47€ de chirurgien, c’est bien ¢a fait un petit paquet, j'en
avais pour 139€ en tout. 139€ en méme pas une heure !!! Attends le RSA c’est
483,24 euros pour le mois. Pour avoir dit bonjour a trois gus eh ben tu ne peux

pas les payer. »

« Ce que je veux dire c’est que si t’as pas du tout d’argent, “vous me
devez 49€” je les ai pas, “bon ben au revoir madame” et ta maladie elle
passe a I’as. Ben oui 49€ c’est énorme. Non mais quelqu’un qui est vraiment en

précarité avec un RSA, eh ben il se retourne »

« lls font pas de tiers payant, ils veulent pas savoir. La secrétaire m’a
dit on cherche plus, on fait payer, les gens se font rembourser comme ¢a c’est

la Sécu qui décide s’ils te remboursent a 100% ou pas »

« Mais c’était pas un dépassement, c’était le prix de la consultation
normale, j’ai avancé les trois consultations, j’ai été remboursée a 100%, 5 jours

apres »

Ensuite les participants reconnaissent que lorsqu’ils veulent, ou doivent, étre pris en
charge rapidement, ils ont deux options : consulter un spécialiste dans le secteur privé, ou
les délais sont moins longs que dans le secteur public, ou bien consulter hors parcours de
soin pour ne pas perdre le temps et la participation forfaitaire d’'une consultation chez leur
médecin traitant. Dans le premier cas, les dépassements d’honoraires sont des restes a
charge importants pour eux. Dans le second, ils ont une pénalité dans leur remboursement
du fait du non-respect du parcours de soin. Et le fait de ne pas étre passé par le médecin

traitant leur donne I'impression d’avoir « fait quelque chose de mal. »
« C’est le méme chirurgien mais quand il est a la clinique il est plus
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cher, il te prend quatre fois plus vite que quand t’es a I’hbpital. C’est surtout
que j’avais besoin d’étre opérée d’urgence et que si j’avais attendu son rendez-

vous a I’hépital je ne serai pas encore opérée aujourd’hui, donc »

« Si, on peut aller voir directement un spécialiste, mais il faut savoir
qu'il y aura une pénalité sur le remboursement.. Oui mais on se sent

vachement coupable, c'est comme si on faisait quelque chose de mal »

3.3. Professionnels de santé

3.3.1. En général

Le rapport au professionnel de santé est parfois difficile dans la gestion de la maladie
chronique. Les participants aux focus groupes pointent du doigt le role souvent endossé par
les médecins de « celui qui sait ». lls se sentent rabaissés, parfois méme infantilisés. Pourtant
le fait de vivre avec une maladie chronique, pour certains depuis plusieurs dizaines d’années,
leur donne une légitimité pour étre considérés comme des interlocuteurs valables. Mais
malgré cela, leur sentiment est que les professionnels de santé ne les prennent pas au
sérieux. Des mots tres durs sont employés, comme « bétes », « menteurs », « débiles ».

C’est ainsi qu’ils ressentent ce manque de considération.

« C’est surtout quand tu sais pas, quand tu sais pas et que l'autre en

face a la toute-puissance, et qu'il veut rien dire »

« Moi je veux dire que quand t'as 15 ans de diabéte derriére toi, t'en

sais autant qu'eux »

«On va pas te dire “t'es pauvre Madame”, mais “t'es une
27 0

menteuse”. “T'es une conne”, ou “tu sais pas, tu sais rien”. “T’es pauvre donc

t'es con”. »

« “De quel droit tu te permets d'ouvrir ta bouche, tu connais rien. T'as

pas un rond comment tu veux étre instruite ?”’ »
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« Il faut pas prendre les gens pour des gosses. C’est pas parce que t'es
gravement malade que t'es débile. C'est parce que t'as une maladie en ALD
que t'es débile, que t'es con voila; je veux dire des fois on te cause comme si

t'avais 5 ans. »

« Si déja t'as fait la démarche d'aller les voir, c'est que tu te prends en

charge. »

Et la peur du milieu soignant est considérée avec humour pas les participants comme

une vraie maladie chronique.

« Moi tout ce qui est hospitalisation, tout ce qui est traitement(...) me

fait peur, c'est chronique, tiens en voila une de maladie chronique... »

lls ont le sentiment d’étre des patients de seconde classe. Ills pensent que leurs
doléances ne sont pas suffisamment écoutées, et que des économies sont faites au
détriment de leur prise en charge, en matiere d’examens complémentaires ou

d’hospitalisation.

« lls prennent pas assez en compte quand le patient dit qu'il a mal Ig,
on prend trop a la légére. Pourquoi ? Peut-étre une question d’argent, peut-
étre ¢a codte trop cher d'envoyer a la radio, de passer une radio des poumons

je sais pas »

« Il était a I’hépital, au bout de 5 jours ils disent “on vous reléche, il y a
pas de place”. Alors ils lui disent “vous avez un trou dans les poumons”, pas
de traitement, on lui supprime son Valium mais on lui redonne pas autre chose
a la place. lls lui disent “on va lui donner un antidépresseur”, a la pharmacie la
dame dit “mais non il y a pas d’antidépresseur”. lls lui ont tout supprimé et

rien redonné d’autre alors comme ¢a on fait des économies a la Sécu »

« Elle est partie comme ¢a en urgence, ils pensaient qu’elle faisait une
embolie. lls I'ont renvoyé a 2h du matin, ils ont téléphoné a mon péere, 77 ans
quand méme, “on vous la renvoie, venez la chercher !”’ Il dit “comment ?” Il lui
dit “ben vous avez pas un voisin ?” ... il faut qu’ils soient de bonne pdte les
voisins »
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« Et la, eh ben ¢a y est, ils ont diagnostiqué I’AVC donc ffffit, maison de
repos ils s’en occupent plus. Ils ont pas de place, c’est ce qu’ils nous disent.
J'admets qu’elle est difficile a soigner, ce que je ne comprends pas c’est que le
médecin nous dit, c’est dangereux, il faut attendre que I’hématome soit
résorbé, qu’elle puisse remanger toute seule, que ceci que cela, sauf qu’au
bout de 2 jours ils I'ont viré a la maison de repos. (...) C’est compliqué mais ils
sont la aussi pour soigner les gens la. Alors ils savent qu’elle a une maladie qui
est potentiellement dangereuse et ils ’envoient en maison de repos. Tu crois

que c’est en maison de repos qu’ils peuvent la soigner ? »

« C’est un peu comme la sceur d’H. qui est en maison de retraite parce
qu’on pouvait pas la soigner a domicile. C’est ¢a, ils I'ont mise en maison de

retraite parce qu’ils pouvaient pas la garder a la maison »

Les pertes de documents, les rendez-vous annulés sans prévenir sont autant de
situations récurrentes ressentis comme un manque de respect pour les patients, une
atteinte de plus a leur dignité déja fragilisée. Ils aimeraient étre pris en charge dans leur
globalité, non comme une pathologie a traiter mais comme une personne avec un arriere-

plan parfois difficile.

« Il avait rendez-vous vendredi matin pour passer un scanner. lls
arrivent vendredi a I’hépital on lui dit “ben non on a décalé le rendez-vous a
lundi”, sauf qu’ils I'ont pas prévenu. Et il arrive ce matin, on lui dit “ils ont
perdu le dossier”, ils ont perdu I'ordonnance, ils savent pas ol tous les papiers

sont. »

« Tout dépend de son histoire aussi, c'est important ¢a aussi. Parce
qu'on arrive pour eux avec une pathologie ou pas de pathologie, mais ils
prennent en compte que la pathologie et pas I'histoire. Ca serait important
qu'ils coordonnent un petit peu parce que si le médecin est un peu informé de
la personne qu'il a en face de lui, de son parcours, de son histoire, peut-étre

que les regards peuvent changer aussi »

Enfin, dans une analyse noire de la situation, ils témoignent de leur sentiment que
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lorsque le monde médical ne sait plus quoi faire d’eux, il se débarrasse d’eux et ils se

retrouvent en psychiatrie, puis a la rue, ou pire.

« En psychiatrie aussi ¢a se passe comme ¢a. lls se débarrassent parfois
des personnes ils les mettent en psychiatrie parce qu’il y a personne qui peut

les accueillir, les suivre dans leur pathologie »

« Par rapport aux personnes dgées ou méme moins Ggées, on se
débarrasse facilement de personnes malades ou avec de lourdes pathologies,
on les met en psychiatrie parce qu’il y a pas de place dans une maison de
retraite, y a pas de place en maison de repos, que la famille peut plus parce
que c’est des soins quand méme assez lourd, méme si la personne a un
caractére assez difficile, il faut plein de gens pour s’occuper et des fois pour se

débarrasser de ces gens-la, la facilité c’est la psychiatrie aussi »

« Aussi ils s’en sont débarrassés en les mettant dans la rue. On en a

beaucoup quand méme qu’on a vu la-bas et qu’on a dans la rue maintenant »

« lIs ont mis des structures, un petit peu des annexes, mais bon on peut
pas y rentrer puisque les places sont limitées comme elle dit donc il faut les
mettre a quelque part donc ben oui c’est le cimetiére, la prison, la

psychiatrie »

3.3.2. Médecins généralistes

Le rapport au médecin généraliste semble, pour les personnes du groupe, plutot
d’ordre affectif. La notion de relation de confiance est particulierement mise en avant.
Lorsqu’ils parlent de difficultés avec leur médecin généraliste, il s’agit généralement de

difficultés d’ordre relationnel.

D’une part, les participants a I’étude disent qu’ils vivent mal ce qu’ils jugent comme
une perte de pouvoir de leur médecin généraliste face a I’hopital ou au spécialiste. Le fait
gue le médecin traitant dépende du spécialiste pour la prescription concernant les maladies
chroniques est assez mal vécu. Par exemple cette femme de 52 ans, diabétique depuis de

nombreuses années, nous raconte qu’elle a arrété son traitement antidiabétique en raison
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de nombreux effets indésirables. Mais son médecin traitant semble assez réticent a
reprendre un autre traitement sans I'aval du diabétologue. Or la patiente refuse de revoir ce
diabétologue en consultation car les précédentes consultations se sont mal passées. Le

diabete est donc trés déséquilibré.

« Mon médecin traitant elle me dit “je ne peux pas le changer si le
diabétologue ne le dit pas”. Elle veut pas risquer. Le probléme c’est que mon
médecin traitant, elle est tout ce que tu veux, elle est gentille, elle rend service
tout ce que tu veux sauf qu’elle va jamais se mouiller. Si t’as été a I’hdpital et
que I’hépital détecte un truc c’est a I'hépital a lui dire vous lui donnez tel

traitement, elle, elle fera rien tant que I’hépital lui dit pas »

D’autre part, les participants soulignent que la proximité du médecin traitant le rend
parfois insuffisamment attentif a leurs demandes. Ils n‘osent pas toujours poser des
guestions. lls citent des situations ou un diagnostic est posé par un remplagant, qui connait

moins bien les patients.

« Elle ose demander au médecin G., mais y en a qui n'osent pas »

« Moi mon médecin traitant je le connais ben j'ai I'impression des fois il
m'écoute bien et puis voila je repars a la maison et j'ai pas de réponse et ¢ca
m'énerve quoi. Alors je dis c'est bien d'avoir un médecin traitant bon c'est
sympa il me connait, mais a force il te connait tellement que ben rentrez chez

vous tout va bien dans le meilleur des mondes. Et ca m'énerve »

« Maman ¢a a fait ¢a, on a découvert sa maladie quand il y a eu un
remplagant. Le médecin connaissait de trop et finalement c'est le remplacant

qui a dit “mais il y a quelque chose de pas normal” et qui a fait le nécessaire »

Pour certains les consultations sont trop bréves, les médecins prennent trop peu de
temps pour parler. Certaines personnes nous disent qu’elles vont seulement chercher leur
ordonnance et ne se donnent plus la peine de parler de leurs douleurs car elles ne se sentent
pas écoutées. Elles sont lasses de jouer le réle du médecin quand il s’agit de lui rappeler de
faire les examens de controle de leur maladie chronique. Quant a changer de médecin

traitant, cette femme de 60 ans, atteinte d’hypothyroidie secondaire a un kyste de
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I’hypophyse, n’y voit pas d’intérét car elle ne semble pas penser que la situation serait
différente avec un autre médecin. De plus I'idée de devoir transférer un dossier compliqué
et fourni, et reprendre des explications avec un nouveau médecin la décourage. Elle préfere

rester dans sa situation actuelle.

« Je suis obligée, parce que j'ai quand méme un truc, de lui demander
de refaire faire des prises de sang, des bilans, c'est a moi de lui dire “au fait ¢a
fait 6 mois que j'ai pas eu de bilan sanguin”, c'est a moi a lui dire “faudrait
peut-étre quand méme y penser parce que ¢a fait 6 mois que j'ai pas eu ma
prise de sang et que je me sens pas bien”. Bon j'ai mon ordonnance qui me
donne le médicament, mais si c'est moi qui dois lui dire qu'il faut faire ma
prise de sang je me dis a un moment donné c'est moi le docteur et c'est lui le
malade. Y a quelque chose qui va pas. J’7ai mon ordonnance et puis au revoir,
je rentre a la maison et puis je lui pose plus de question je lui dis plus rien
(...) J’ai un médecin traitant qui me suit depuis des années, des années, au fil
des années je m'apercois que quand je vais le voir, il me prend bien la tension,
il me pése bien mais quand je lui dis que j'ai des soucis bon il m'écoute bien,
voila il me fait mon ordonnance et puis au revoir Madame. Je dis méme plus
ce que j'ai, je dis méme plus que j'ai mal quelque part, je dis plus rien, je
viens chercher mon ordonnance parce que je veux quand méme pas aggraver
ma thyroide. Je fais que ca, je surveille la thyroide grosso modo mais ¢a va pas
plus loin. Tout le reste les maux que j'ai je lui dis plus je dis plus rien, j'ai
l'impression que ¢a sert a rien de lui parler donc pourquoi je vais lui raconter
des trucs. (...) Les gens ils me disent de changer de médecin. Pourquoi faire?
Pour changer de médecin, pour avoir un autre médecin qui va me dire quoi? Ca
m'intéresse pas donc j'y vais pas. Puis changer de médecin il va me dire
quoi? Et apres moi j'ai un dossier comme ¢a a trainer, le temps qu'ils me

renvoient le machin, le médecin il va me dire ton dossier il est ot ? »

« Aprés ce n'est pas tous qui vont le dire, moi je vois une copine son
médecin hop t'as ton ordonnance, on te prescrit et puis au revoir au mois

prochain. Y a d'autres qui prennent plus de temps »
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Parfois lorsque le médecin traitant connait trop bien la famille et I’environnement, il
aura peut-étre tendance a projeter sur les patients son point de vue et il est alors ressenti

comme culpabilisant ou trop invasif. Ainsi cette jeune femme de 27 ans raconte :

« Franchement ¢a me gonfle d'aller la voir d'ailleurs je fais attention
que ¢a soit pas elle, parce que chaque fois elle me rabdche toute fagon tu vas
avoir les mémes maladies que ta mére. A chaque fois on te rabdche, oui de
toute facon t'es obése t'es comme elle, t'as ci t'es comme elle, t'as de I'HTA,

t'es comme elle »

« Ce que je supporte plus c'est d'étre culpabilisée, t'es toujours en tort »

3.3.3. Médecins spécialistes

Les spécialistes semblent plus éloignés des patients et de la réalité de leur vie. lls
sont, d’aprées les participants, plus culpabilisants, avec des avis tres stricts qui ne tiennent
pas compte du patient dans sa globalité et son cadre de vie. Ce point est particulierement

ressenti dans le cadre du suivi du diabéete et des mesures diététiques.

« Mais c'est la que M. a dit combien ils étaient culpabilisants. On vous
accuse d'étre pauvre, c'est votre faute, de pas manger 5 fruits et légumes par

jour »

« lls te prennent ton carnet et ils disent ah mais la regardez, machin, Ia,

la, et tu te fais engueuler! On cherche pas a savoir, ils cherchent pas a savoir »

« Ecouter le patient aussi c'est bien parce que quelque fois ils donnent
des avis treés stricts alors qu'ils n’ont pas écouté ce que ressent le patient. Ca

peut étre différent d'un patient a l'autre »

« Les diabétologues franchement non ils t'écoutent pas. Quand tu leur
expliques que tu peux pas, que ta vie elle est faite de telle maniére que ben
voila quand t'as payé tes trucs il te reste 50 euros pour le mois et que tu peux
difficilement suivre leur régime, ils en ont rien a foutre. Ils en ont strictement

rien a foutre; c'est a toi de te démerder. Eux c'est comme ca et si tu fais pas
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comme ¢a, c’est de ta faute »

La relation soignant-soigné est loin d’étre effective. Les personnes en parlent en
termes de combat, de résistance. lls ne se sentent pas pris au sérieux. lls rapportent

également des mots trés durs que des médecins spécialistes leur ont adressés.

« Une fois sur deux ils te disent ben tu t'es planté de jour. Alors que j'ai
le papier qu'ils m'ont donné quand je suis sortie de la consultation d'avant, j'ai
le papier, c'est le papier a leur entéte machin avec la date, I'heure et tout.
Mais quand t'arrives, ils te disent ah ben non vous vous étes planté de jour, ah
ben non vous vous étes planté de semaine, oh ben vous étes pas sur notre
liste, alors tu fais demi-tour. Et puis tu reviens 15 jours plus tard... lls nous

prennent pour des cons »

« Tu dis je vais pas me laisser faire, mais il y a un moment donné c'est
toi qui cédera. Pourquoi ? Parce que c'est pas toi qui va gagner, c'est I'autre en

face. On a beau étre ce qu'on est, c’est jamais nous qui gagnons. »

« Moi un ophtalmo je lui ai dit j'ai la CMU, il m'a répondu “je soigne

pas les pauvres”. »

« Moi je me suis fait traiter de menteuse par téléphone. Vous étes une
affabulatrice qu'il m'a dit. Et il me raccroche au nez et 10 minutes apres il me
retéléphone en me disant ah vous aviez raison je les ai retrouvées. Mais il m'a

pas dit excusez-moi de ce que je vous ai dit avant. »

Les personnes qui témoignent dans ce focus-groupe ont souvent senti un jugement
négatif de la part des médecins spécialistes. Ces derniers les voient comme incapables de se
prendre en charge pour se soigner, et comme des menteurs. Il existe un climat de défiance

de part et d’autre de la relation soignant-soigné, qui est délétére pour la prise en charge.

« Mais aprés c'est normal, vu I'habitude que vous avez, vous pouvez
que avoir cette maladie-la. C'est ¢a qu'on entend, quand ils le disent pas, ils le

sous-entendent »

« Moi pour ma maladie (hépatite C), le premier truc, est-ce que vous
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vous piquez? »

« Voila ben c'est normal, il vient de la rue »

« Moi je peux gérer mon truc, je sais comment le gérer, je sais

comment faire, mais si toutes les 5 minutes on me dit “tu fais mal”... »

« En fait on a I'impression que les médecins vous font pas confiance du
tout pour vous occuper de votre santé. On est des menteurs, des menteurs

incapables de prendre en charge leur santé »

« Quand je suis allée voir un médecin parce que vraiment j'avais des
gros soucis, parce que j'avais des maux de tétes des malaises etc, il m'a dit
vous prenez une douche et ¢a ira mieux. Et puis sur un papier que j'ai, je I'ai
toujours la lettre la je I'ai gardée parce que ¢a m'a beaucoup perturbée, il a dit
de toute fagcon vous voulez toucher la pension d'invalidité. Et quand il a eu
apres I'hépital et bon on voyait les examens que j'avais passé et les résultats, il
m'a convoquée et il s'est pas excusé. Il m'a dit “ah oui ben vous savez, il y a
tellement de gens qui racontent des histoires surtout quand on vient de...,
quand on est dans une situation comme la vétre donc voila, donc ben je vais

vous opérer parce que voila on sera obligé d'y passer’” »

« Moi j'y suis allé, je lui ai dit je fais des chutes de tension, il me dit “oh
ben tu revois ¢a avec le médecin traitant.” Ca sert a quoi d'aller le voir? J'ai
payé une consultation pour rien. Franchement I'année prochaine, je ne sais

pas si je vais y aller, je vais voir le médecin traitant directement »

Les patients se méfient d’autant plus des médecins spécialistes qu’ils les croient en

mesure de les pénaliser en faisant cesser la prise en charge a 100%.

« Ills te menacent en plus “on va faire retirer I'ALD par la Sécurité
Sociale”, parce que maintenant ils ont le droit, ils peuvent le faire. Je sais pas
s’ils peuvent mais ils le disent, et donc si tu suis pas bien comme il faut, on
peut te retirer ton ALD. Eh ben qu'ils me retirent mon ALD, je me soigne plus,

on en parle plus et puis c'est fini, on en parle plus »
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Mais certains des participants ont également ressenti une certaine peur venant des
médecins, face a eux, a leur vie si différente et a leurs réactions, notamment dans I'annonce
du diagnostic. Et certains participants avouent avoir réagi de facon agressive, face au

manque de considération dont ils étaient I'objet.

« Ben je pense qu'ils essayent pas de prendre des gants, ils prennent
pas de gants. Et puis des fois ils ont méme peur, on sent la peur quand ils
disent les choses au malade, on sent une certaine peur, que face a ton

médecin traitant il te dira ¢a différemment je pense »

« Moi je sais que j'ai des moments ou j'ai été agressive a I'hépital,

parce que c'est a la limite de I'humiliation quand méme »

D’autre part, les patients comprennent mal le découpage de la prise en charge,
organe par organe, pathologie par pathologie, sans une vision d’ensemble sur la personne

soignée, son mode de vie, ses possibilités financieres.

« Vous étes venu pour telle chose, méme si t'as un truc a cété on va pas
s'en occuper, on va s'occuper de la chose pour laquelle tu es venu. C'est ¢a qui
est mal fait. Quand ils disent bilan général, eh ben ils devraient le faire

vraiment général et puis traiter la cause »

« Le probléme en fait des hépitaux en général c'est qu'ils s'occupent

pas de l'aspect humain »

« Dés qu'ils ont posé leur diagnostic, ils vont pas plus loin, c'est pour ¢a
qu'ils se plantent des fois d'ailleurs, ils peuvent étre trés rapides dans leur

diagnostic, alors que... »

Dans ces circonstances, chaque erreur médicale est percue comme une faute du
médecin, et la rapidité avec laquelle les patients sortent d’un service entraine un sentiment

d’inachevé.

« Bon la il y a eu comme une erreur médicale par rapport a celle qui me
suivait au niveau des yeux. Parce que bon elle m'a bien dit vous étes en train

de perdre la vue mais ¢a sera pas pour maintenant ¢a sera dans 5 ans et faut
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compter 5 ou 6 ans mais un jour ou l'autre vous allez perdre la vue, elle me I'a
dit y a deux ans. Et 2 ans apres je vois plus rien et elle a pas fait ce qu'il y avait
a faire. Elle a attendu qu'il y ait des tas d'hémorragies des tas de trucs, quoi et
aprés hépital m'a dit que j'avais pas fait ce qu'il y avait a faire et pourtant

j'étais suivie quoi. »

« Et deux jours avant ils disaient qu'elle fabulait, qu'elle racontait des
conneries... Tu te rendais compte qu'il était pas bien et l'interne lui a dit non il
a rien... et quand le médecin a vu le gosse il a dit ouh la allez hop chimio

direct »

« O. ils lui disent faut arréter de fumer vous avez un trou dans les
poumons mais ils font rien, je veux dire il est sorti de I’hépital, il a pas rendez-
vous avec la pneumologue, on te dit t’as un trou dans les poumons c’est pour

¢a que t’as mal a I'estomac...»

Les participants éprouvent aussi des difficultés avec le turn-over incessant des
spécialistes dans I’hdpital public, chacun ayant son mode de traitement, ils finissent par

avoir des problemes de confiance.

« C'est net, je ne veux plus voir un spécialiste, ils te prennent pour des
cons tout le temps; t'en vois un et 6 mois apreés c'est plus le méme a I'hépital,
t'en vois un autre et il te change tout ton traitement et chaque fois c'est
comme ¢a. Alors quand t'en as un qui commence a t'aller bien, hop ils te le

changent »

« Non il m’a pris pour une con deux fois, la troisiéme c’est moi
qui ... Non mais c’est pas ¢a, tu lui téléphones une fois, tu lui dis j’ai oublié des
documents chez vous, vous m’avez demandé d’amener tel et tel document. Ah
non c’est pas possible qu’il me dit je vous ai jamais demandé ¢a. Une heure
apres il me téléphone, il me dit ah je les ai retrouvés. Et il m’a quand méme dit
vous dffabulez et il dit pas excusez-moi je me suis trompé. Et aprés il me fait le
coup du rendez-vous, j‘avais rendez-vous, ah ben non vous aviez pas rendez-

vous. Je lui dis c’est leur papier a en-téte, je leur ai pas piqué le papier a en-
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téte pour me donner un rendez-vous quand méme. Non mais comment tu
veux, tu peux pas avoir confiance avec un gars comme ¢a, tu peux pas avoir
confiance. Moi si je veux me faire soigner, surtout pour ¢a, c’est avec

quelqu’un en qui j’ai confiance, ¢a sert a rien autrement »

4. Stratégies et facteurs facilitateurs

4.1. Volonté et prise d’initiatives

Les participants font preuve d’une assez bonne connaissance de leurs pathologies et
d’une certaine maitrise des symptémes. A la place de personnes perdues face a des atteintes
chroniques qui alterent leurs conditions de vie, on découvre des battants qui revendiquent
non seulement la connaissance mais aussi des actions personnelles et la volonté d’améliorer
la gestion de leur pathologie. lls affirment aussi qu’ils ont « d’autres choses a penser » plus
essentielles que leur maladie chronique, et considerent qu’ils ne peuvent pas s’apitoyer sur
leur sort. lls sont bien conscients que c’est avant tout dans leurs forces personnelles qu’il

leur faut puiser pour lutter contre la maladie.

« lIs feraient mieux de nous écouter de temps en temps parce qu'on

pourrait peut-étre leur en apprendre aussi »

« Il aura déja 50% de guéri s’il a la force, parce qu'il faut une force
psychologique, psychique pour affronter. Si le patient veut s’en sortir, il a déja

50% de chances »

« Et maintenant bon ben voila je vais faire mon traitement comme c'est
prévu. J'y pense pas le matin quand je me leve, merde j'ai I'hépatite C, non j'ai

autre chose a penser que de me dire je suis malade »

Certaines personnes du groupe témoignent de leur volonté de chercher des remedes
alternatifs, des huiles essentielles, remédes par les plantes pour diminuer leur dépendance
aux médicaments. Pour d’autres ce sera de I'énergie dépensée pour produire des aliments

plus sains et moins chers dans leur jardin pour équilibrer leur régime. Certains ont lutté pour
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apprendre a maitriser les signes avant-coureurs d’aggravation de leur pathologie, d’autres

les ont intégrés lors de séjours hospitaliers.

« Ben disons qu'on a un jardin donc moi je fais pousser mes légumes,
donc ¢a me colte moins cher. Bon maintenant je jardine aussi parce que j'ai le
jardin de mon fils, de mon frére, bon ben c'est sir que j'ai des légumes frais, je
sais ce qu'on mange comme légume. C'est nous qui les semons, qui les

plantons et puis tout donc je sais ce qu'on mange »

« Moi j’ai ma petite niece qui a du diabéte, elle avait 4 piqures par jour,
quand méme. Et puis tout le monde a trouvé qu’elle était mal soignée, et puis
son pére a cherché sur internet, dans des bouquins partout, et il a retiré la
gosse de I’hépital, il lui a fait son régime, il lui a mis de I’huile essentielle ici, il
lui a fait des infusions. Elle part a I’école avec ses infusions et tout, et puis au
bout d’un mois elle avait plus que 2 piqures par jour. lls lui disent mais “qu’est-
ce que vous avez fait Monsieur, faudra venir nous aider pour les cas
compliqués parce que vous en savez plus que nous”. Ah non non je vous

donnerai pas mon secret, et puis donc depuis il se débrouille »

« J'ai appris un peu a le gérer. C’est a dire que moi j'ai été hospitalisée
6 mois a hépital quand on m'a enlevé I'hypophyse, je suis restée 6 mois quand
méme. llIs t'apprennent a gérer, ils t'apprennent a reconnaitre les signes, enfin
certains signes avant-coureurs, comme des sensations de chaleur, mais c'est
parce que j'ai fait du forcing parce que sinon on te laisse dans une chambre et

on fait les soins ordinaires et voila»

Comme cela avait été repéré dans I'étude des stratégies d’accés aux soins des plus
démunis par ATD Quart Monde, ce sont les services d’urgence qui sont utilisées comme
palliatifs aux manquements de la médecine de proximité. Et pour I'équilibre d’un traitement
par anticoagulant, les prises de sang sont faites lors de passages aux urgences hospitaliéres

pour un autre motif.

« Et les infirmieres chez moi veulent pas me piquer parce qu’elles disent

que c’est trop compliqué. Donc ¢ca m’arrive quand je vais aux Urgences pour
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autre chose, ils me font la prise de sang quoi. »

4.2. Relation médecin-patient

C’est dans la relation soignant-soigné, et plus particulierement celle qui se met en
place entre le médecin généraliste et le patient, que se jouent les interactions essentielles a
une prise en charge de qualité dans la durée. C'est particulierement vrai pour ces patients
fragilisés qui nécessitent un suivi plus attentif. Les participants insistent sur cette relation de
confiance qui leur semble essentielle. Ils parlent d’écoute, d’accompagnement, et méme

d’amour des patients.
« Vers lequel on a le plus confiance c'est toujours le généraliste »

« On a plus confiance au généraliste, qui nous connait, que nous on

connait, et qui nous écoute »
« C’est toujours une histoire de confiance »

« De toute facon la confiance c'est le point d'origine entre un médecin

et un patient, siy a pas ¢a il y a rien »

« C’est important la confiance. C’est 88% du résultat, y a rien a faire. Et

puis de la poursuite du traitement, parce que si t’as confiance tu vas suivre »

« Moi quand j'ai envie de craquer c'est lui que je vais voir. Je me mets
assise, il me regarde, je m'écroule et puis il attend. Quand j'en peux plus et que

je suis au bord de la dépression, c'est chez lui que je pleure. »

« Méme des fois les médecins, je sais bien qu'ils sont pris partout, mais
pour certaines personnes je dirais quand on a déja eu un parcours difficile, on
demande des fois plus d'attention, d'égard, que d'autres, moi je le ressens

déja »

« Moi je dirais I'amour des patients, parce que moi je trouve que j’ai un

médecin qui aime ses patients pour moi c’est clair c’est net »
lIs revendiquent également un partenariat, ou le médecin leur laisse jouer leur réle
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de patient et s'impliquer dans la gestion de leur maladie chronique. C’est un point important
pour les personnes de notre groupe : bénéficier de 'accompagnement du médecin pour
comprendre, et apprendre a connaitre sa maladie chronique. lls insistent sur le fait que le
médecin traitant les connait, utilise des mots qui leur sont familiers, et est moins

culpabilisant de par cette proximité dans la relation.

« Moi je parle beaucoup avec mon médecin traitant, je le connais
depuis 42 ans, alors il a pas intérét a me raconter des salades. Plus de 40 ans,

il nous connait tous il sait quoi faire, il nous connait a fond»

« Il'y a l'accompagnement du médecin, comment il peut t'accompagner
au lieu de te culpabiliser. Il peut t'accompagner dans ta démarche mais sans te

culpabiliser »

« Elle va pas te rabdcher il faut que vous oubliez pas le régime, oubliez
pas ci, oubliez pas ¢a. Et méme le jour ou t'as pas envie de monter sur la

balance, elle va pas t'obliger, elle est pas culpabilisante »

« Je lui dis chaque fois que j'ai un probleme quelconque je veux qu'il
m'explique, qu'il ne me dise pas simplement tiens tu vas prendre ¢a et ¢ca
comme médicament. Je veux qu'il m'explique le pourquoi et le comment parce
que sinon ¢a veut dire qu'on prend des médicaments on sait méme pas

pourquoi on les prend »

« La facon de dire, faut que ¢a soit adapté a chacun. Aprés un médecin

qu'on connait bien il est sensé nous dire comme il faut »

« Sur quoi il peut nous informer, sur les complications, ou rappeler les
dates des examens de routine, sur le vocabulaire aussi. Comme je dis, moi je

suis suivie par mon médecin traitant »

« C’est important que les médecins aident a connaitre les signes et a

connaitre un peu sa maladie pour pouvoir la gérer en définitive »

« Et il me connait bien, oui il me connait trés bien et puis il sait

m'expliquer, il cherche pas a tourner tu vas avoir ¢a tu vas avoir ¢a. Il me dit
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gentiment “je vais te dire une vérité, tu me connais t'as pas peur”, et puis c'est
tout. Alors quand il m'a annoncé ma bronchite chronique et ben j'ai dit qu'est-
ce qu'on fait, eh ben on va reprendre des pilules encore qu'il me dit, et puis j'ai

dit on y va pour les pilules, puis c'est tout »

« Le médecin traitant il a ses mots, les nétres. Donc on comprend tout
de suite. Et puis il nous connait peut étre mieux aussi. Moi ¢a fait 40 ans que

j'ai le méme médecin »

« Ben c'est le médecin qui fait I'ordonnance. Quand je vais le voir pour
renouveler les médicaments, il me dit bon ben la il est temps d'aller faire une

prise de sang »

Devant certaines situations financiéres et administratives difficiles, comme I'absence
de mutuelle, les médecins font parfois des ordonnances au nom du conjoint qui est pris en

charge a 100%, afin de rendre possible la poursuite du traitement.

« Et comme elle a pas de mutuelle, le docteur met des fois sur

I"'ordonnance d’H qui a la méme pathologie»

Mais I'accompagnement n’est pas I'apanage du médecin généraliste, et plusieurs
témoignages de participants nous montrent que les médecins spécialistes sont aussi parfois
des aides importantes pour comprendre sa maladie et se prendre en charge, ou contourner

des difficultés d’ordre financier.

« J’ai vu avec le Docteur gastro-entérologue, il s'occupe de moi, j'ai
confiance en lui donc il sait que j'ai de la volonté pour que ¢a marche quoi. I/
vaut mieux pour lui qu'il se plante pas parce que moi je le raterai pas non plus,
vous voyez ce que je veux dire, le médecin tu le laisses pas avoir droit a
'erreur. Le médecin qui me soigne, il a ma vie entre les mains. (...) Je continue
a suivre mon médecin et puis il va continuer a me raconter son blabla et puis je

I'écoute et je vais voir ce que ¢a va donner quoi »

« Donc il ('ophtalmologue) commence a me faire le fond d'ceil et il me
dit Madame je vous signale que je fais un dépassement d'honoraire de 150
euros pour un fond d'ceil. Et je lui dit ben écoutez j'ai pas les sous la, si vous
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acceptez que je paie en plusieurs fois mais la je peux pas. Et puis il me dit
comment ¢a? Ben je suis a la CMU. Ah ben non pour vous c'est pas pareil qu'il
m'a dit, j'estime que les gens qui ont la CMU c'est les gens qui en ont besoin

donc vous ne me devez rien »

« Moi j’ai que le témoignage de R et je sais que ¢a s’est bien passé.
Entre le médecin généraliste et le spécialiste, parce qu’ils sont rentrés en
contact parce que c’était des choses tres régulieres qu’il avait concernant son
hépatite C. Une fois que c’était mis en route, j’avais bien les ordonnances et
tout ¢a, il a respecté les dates, et il a été trés bien accueilli place du Marché
la. Oui le spécialiste a été trés bon pour R. On a rencontré beaucoup de
difficultés en amont, mais la ¢a a été tres efficace, le suivi, les prises de sang,
une par semaine au début et aprés c’était plus espacé, tous les 15 jours /un
mois. (...) Et on m’avait dit oui tu pourras plus I'embrasser enfin des trucs
comme ¢a et je me suis posé plein de questions, on en a discuté avec le

médecin pour tout ce qui était sexualité »

« Franchement j’avais un diabétologue qui m’avait expliqué mon
diabete machin, les bidules, je me suis fait engueuler des dizaines de fois,
voila. Et Mme L., la fameuse diabétologue qui est en congé parental, elle a pris
le temps de m’expliquer les conséquences, ce que pouvaient étre les suites, elle
a pris le temps. Quand j’ai commencé a me piquer pour l'insuline c’est elle qui
m’a montré la premiére fois comment me piquer et elle est pas allé sur sa
montre a dire j’ai le rendez-vous suivant. Tant que t’as des questions a poser,
t’as bien compris ? t’as pas compris ? qu’est-ce qu’il faut que je te réexplique ?
L’autre non c’est voila, de toute facon t’es pas capable de comprendre donc tu

fais comme il dit et point final »

4.3. Administratif

Les participants notent des améliorations dans la gestion des dossiers CMU-c et dans
la mise en place des indications CMU dans la carte Vitale. Cela permet, d’aprés les patients,

de supprimer une partie des effets discriminants qui ont été liés a la mise en place de la
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CMU a son début : le fait que la carte Vitale soit la méme pour tous est assurément un point

positif.

« Ce qu'il y a de bien maintenant avec la CMU c'est que c'est dans la

carte Vitale. Bon si I'autre est intelligente elle le dit pas a voix haute.»

La couverture ALD a 100% est essentielle pour permettre a ces populations de
soigner leurs affections chroniques. Cela semble les aider a entrer dans une logique de suivi

sur la durée.

« J'ai un médicament pour le cceur et j’ai un autre pour respirer. La
derniere fois il m’en manquait un, il m’en restait plus qu’un, j’ai été le chercher

elle me I’a avancé, ben oui comme je suis a 100% pour le cceur »

« Ben la il faut que je prenne RV, parce que quand j’y vais je paye pas,

je suis a 100% pour ¢a »

Enfin, les personnes de notre groupe évoquent une initiative bienvenue de la part de
certains services hospitaliers. Il s’agit de courriers de rappel pour les prochains rendez-vous,
ce qui semble étre une action efficace pour la continuité de la prise en charge,

particulierement dans ces populations ou le rapport au temps est mis a mal.

« L’hépital il renvoie quand méme. Moi souvent ils me renvoient une
lettre, 15 jours ou 3 semaines avant pour dire rappelez-vous vous avez rendez-
vous a telle date. Pour O c’est pareil, quand elle va a Brabois c’est une fois par
an, souvent ils renvoient un courrier 2 semaines avant pour qu’elle se rappelle

qu’elle doit venir, qu’elle a tel et tel examen a faire »

4.4, Autres

Les pharmaciens sont de vrais accompagnants, ils sont plébiscités par les participants.
IIs font partie intégrante de cette équipe pluridisciplinaire qui les accompagne dans le suivi
de leur maladie chronique. Leur réle de conseil et d’information, de réassurance parfois, est
un véritable élément facilitateur pour les participants a notre étude. C'est un point qui avait

été mis en avant dans une précédente étude du mouvement ATD Quart Monde, qui avait
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montré le role essentiel de la pharmacie de quartier comme pivot d’éducation a la santé et

de conseil gratuit.

« Parce que quand tu changes de médicaments dans tes traitements, je
trouve que la pharmacienne chez nous, la pharmacienne elle va t’expliquer. Ah
tiens t’as un nouveau médicament, il sert a ¢a, il y a un risque de ¢a tu vois,
par exemple avec mes histoires, j’en avale des médicaments dans une journée
quand je veux bien. Ce que je veux dire en fait comme aidant, c’est que le

pharmacien il t’écoute et il explique »

Une participante bénéficie d’un suivi gratuit par une diététicienne au sein de sa
pharmacie de village. Elle affirme que la présence de cette femme prés de chez elle lui a
permis de régler son régime alimentaire en douceur, et de perdre plus de vingt kilogrammes.
Il s’agit d’un suivi sérieux, non limité dans le temps et non conditionné a l'achat et
I'utilisation de produits diététiques qui seraient en vente dans la pharmacie. Nous n’avons
pas su dans quel cadre s’opérait ce partenariat avec la pharmacie, s’il s’agissait d’une
diététicienne travaillant au sein d’un réseau local, par exemple. Mais cette initiative est un
réel bénéfice pour les patients diabétiques chez qui le levier diététique est une part

importante du traitement, mais n’est toujours pas remboursé par la Sécurité Sociale.

« Elle est prise en charge par ma pharmacie. Moi, je la vois une fois par
mois. Elle regoit aussi bien ceux qui sont forts que ceux qui ont le probleme
inverse. Et c’est chez moi, c’est dans mon village et dans ma pharmacie, c’est
génial et elle est pas embétante. (...) En fait ils font du dépistage du diabete a
peu prés tous les trois mois, et puis ils s’étaient dit que ¢a pouvait étre
intéressant parce qu’il y avait beaucoup de gens qui ont du diabéte de type 2
sans étre suivi, de voir simplement avec des régles de diététique et tout ¢a.
Parce que t’en as beaucoup qui veulent pas se faire soigner, et je peux
comprendre. Et apparemment ¢a marche pas mal, j’ai discuté avec d’autres
gens que je connais. (...)Moi elle ne m’a jamais proposé le moindre truc
oligoéléments ou gélule de ci ou machin de c¢a.lls font pas de
commerce. (...)Mais elle est bien je te dis parce qu’elle te culpabilise pas, tu

peux lui dire voila ¢a m’est arrivé, un coup en un mois j'avais perdu que
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400g, elle dit “ben c’est pas grave”.(...) Ah je paie rien, je vais la voir, elle
prend le temps qu’elle a besoin, ¢a peut étre une demi-heure comme ¢a peut
étre 1h30. Ca va faire un an en juillet et tant qu’elle estime qu’il y a besoin je
viens. Et puis c’est pas de la diététique de bas niveau. C’est pas parce que

c’est gratuit qu’elle te fait..., elle prend les choses a fond quoi »

D. Discussion

1. A propos de la méthode et de I'étude

La prise en charge médicale des personnes en situation de précarité a fait I'objet de
nombreuses études ces derniéres années, concernant aussi bien I’accés aux soins, |'acces au
dépistage, I'observance, les modes de prises en charge et le recours aux services d’urgence
hospitaliers. C’est le cas par exemple de I'étude de ’ARS Lorraine en 20107 sur les freins a
I'accés aux droits, a la prévention et aux soins que rencontrent les personnes en difficultés,
ou de la publication de 'IRDES® concernant les inégalités d’acces a la complémentaire santé
et leurs conséquences sur I'accés aux soins et |'état de santé, basée sur 'Enquéte Santé et
Protection Sociale en 2008. Plusieurs études se sont intéressées a leur acces a la médecine
de premier recours et au médecin généraliste plus particulierement. Néanmoins peu
d’études se sont penchées sur I'expérience et le ressenti des personnes qui vivent la
précarité au quotidien. Il nous a semblé intéressant de rencontrer ces personnes pour
recueillir leur expression et leur analyse sur cette question plus précise de la maladie

chronique.

Une recherche qualitative, par des entretiens de groupe, pour faire émerger I'avis des
personnes en situation de précarité, nous a semblé une méthode bien adaptée a notre
objectif. Les focus groupes sur lesquels porte notre étude se sont déroulés dans le cadre des
rencontres du Groupe Santé de I'antenne nancéienne d’ATD Quart Monde. Leur utilisation
aupres d’une population en situation de précarité pouvait sembler hasardeuse, tant cette
situation difficile peut étre la source d’'un sentiment de honte et d’un désir de ne pas
dévoiler sa vulnérabilité. Mais nous avons pu bénéficier de I'expérience développée au sein

du département santé du Mouvement ATD Quart Monde depuis plus de dix ans. Et
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contrairement a d'autres études sociologiques, nous n'avons pas rencontré de probleme
pour entrer en contact avec les personnes en situation de précarité ayant participé a la

recherche, les liens étant établis dans la durée au sein du Mouvement ATD Quart Monde.

Cela entraine un biais de recrutement certain, car les participants a ces entretiens
sont tous sensibilisés, a des degrés divers, a la santé et au droit a la « protection de la
santé » en particulier. Cependant, cela a vraisemblablement permis une richesse des
échanges et des idées exprimées. La méthode utilisée du focus groupe permet un véritable
savoir collectif ce qui est une plus-value par rapport aux entretiens individuels
habituellement utilisés dans ce genre d'études. L’affection chronique est particulierement
stigmatisante lorsqu’on aborde la question de la santé dans ces populations. Une relation
humaine riche de plusieurs années de travail apparait alors comme un préalable

indispensable pour explorer ce sujet.

Par définition, ce sont essentiellement les discours des personnes qui composent ce
travail. Entre les discours et les pratiques, et malgré les discussions et les observations
paralléles, évidemment des différences peuvent apparaitre. |l s’agit d’expériences
personnelles qui sont ici exprimées, transcrites et analysées. Elles sont associées a une
grande diversité de situations, d’identités et de pratiques potentielles. C'est a travers

I’'hétérogénéité de ces points de vue que nous avons tenté une analyse plus objective.

La matiere sur laquelle a porté cette analyse est constituée de onze entretiens de
groupe réalisés entre janvier 2011 et juin 2012. Les questions ayant servi de guide a ces
entretiens ont évolué au fur et a mesure de leur réalisation. Ainsi il nous est apparu
gu’étudier en groupe les guides de la HAS ne permettait que tres peu l'expression
personnelle des participants. C’'est la raison pour laquelle lors des derniers entretiens nous
nous sommes efforcés de laisser les discussions se construire autour de la maladie chronique

en général, sur des sujets moins techniques mais plus personnels et plus concrets.
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2. A propos des résultats

2.1. Des difficultés liées aux conditions de vie inconnues des

médecins

Les participants au focus group reviennent régulierement sur les contraintes
importantes des conditions socio-économiques sur leur vie et sur leur prise en charge

personnelle de la maladie, et ce a plusieurs niveaux.

2.1.1. La santé ne constitue pas une priorité

Tout d’abord il existe une pression constante pour trouver les moyens de subvenir a
ses besoins et a ceux de sa famille, de payer les factures a temps, de nourrir les enfants et de
faire en sorte qu’ils ne manquent de rien. Des années dans ce systeme ont tot fait de

reléguer la santé au dernier rang des priorités, surtout la santé des adultes.

2.1.2. Une temporalité particuliere

Bien plus qu’une contrainte financiére pure, la vie en précarité génére une pression
psychologique, et I'impossibilité de se projeter dans I'avenir puisqu’on vit au jour le jour,
alors que la prise en charge d’'une maladie chronique doit justement se faire sur le long
terme. Se soigner va générer un désagrément a court terme pour un bien-étre a long terme,

mais lorsque les lendemains sont incertains, il semble n’y avoir que les désagréments.

2.1.3. Se soigner génere des angoisses

Il est souvent question des angoisses suscitées par ces conditions de vie. Leur vie est

chargée d’angoisse, conséquence de la précarité et du dénuement de leur quotidien.

Angoisse qu’une nouvelle épreuve survienne, alors on repousse le dépistage des
cancers, qui pourrait déboucher sur un diagnostic de maladie chronique. Les participants ont
beaucoup développé cet aspect du dépistage. Alors que les médecins en voient le bénéfice a
long terme, avec une possibilité de prise en charge plus précoce et donc de meilleures

chances de guérison, les personnes en situation de précarité, encore une fois, en voient
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I'aspect immédiat : angoisse de I'examen, de I'attente des résultats, de la découverte de

résultats incompréhensibles pour eux et d’autant plus inquiétants.

Angoisse de se voir retirer les enfants, alors on évite d’avoir I'air malade devant les
services sociaux et d’aller a I’hopital. Ici aussi c’est I'immédiat qui compte, méme si cette
absence de prise en charge peut avoir des conséquences plus importantes et plus graves

plus tard.

Angoisse enfin d’étre dans une position de vulnérabilité quand on se bat tous les
jours pour avoir le dessus, alors on se tient a distance des médecins, méme au détriment de
sa santé. Chaque échec du traitement est particulierement décourageant, parce qu’il va
nécessairement amener a une nouvelle consultation, a une nouvelle confrontation avec les

médecins qui souvent jugent les patients responsables de ces échecs.

2.1.4. Les inégalités territoriales

Les participants au focus groupe I'ont bien mis en évidence, il y a vraiment une
difficulté supplémentaire pour les personnes vivant loin des centres villes. L’éloignement des
structures de soins, infirmiéres, laboratoires d’analyse, méme médecin et pharmacie sont un

frein supplémentaire a un suivi correct de la maladie chronique.

2.1.5. Le probléme particulier du travail usant

Parmi d’autres publications, le Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire®® a abordé ce
théme des inégalités sociales de santé en lien avec la catégorie socio-professionnelle. Le

texte intitulé Travail, emploi et inégalités sociales de santé fait le lien entre les expositions

professionnelles au sens large, qu’elles soient physiques comme la répétitivité des gestes, ou
chimiques comme l'exposition a des substances toxiques, et les différences sociales de

santé, de par des conditions de travail défavorables.

Les participants aux focus groupes ont exprimé avec leurs mots ce que nous
exposions dans la premiére partie concernant la « double-peine des ouvriers ». Le terme
« ouvriers » employé ici est utilisé par opposition aux « cadres » dans les études de I'Insee, il

s’agit d’'une catégorie socio-professionnelle divisée en « ouvriers qualifiés », « ouvriers non
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qualifiés » et « ouvriers agricoles ». Cela regroupe toutes sortes de métiers. Les personnes
en précarité occupent souvent les postes les plus difficiles physiquement. Leurs conditions
de travail sont délétéres pour leur santé, et ils se retrouvent bien souvent avec un corps usé
et fatigué au moment de la retraite. Pour certains c’est méme parfois une incapacité bien
avant l'age de la retraite, en raison d’une maladie professionnelle, non reconnue dans
certains cas. La reprise du travail est alors impossible mais les indemnisations au titre de

maladie professionnelle n’arriveront jamais.

2.2. Des stratégies basées sur le respect de la personne en situation

de précarité

2.2.1. Des partenaires des soins a part entiere

La premiere idée forte qui ressort de I'expérience des participants sonne comme une
revendication a étre reconnus comme des interlocuteurs valables par les professionnels de
santé. lls posseédent une certaine connaissance de leurs maladies, et estiment étre en droit
de recevoir une information claire et loyale des médecins, et de participer a certaines prises

de décision concernant leur prise en charge.

Une difficulté dont ils témoignent, c’est qu’aux yeux des professionnels de santé en
général, et de certains médecins en particulier, ils ont le sentiment d’étre des patients de
seconde classe. lls relatent de nombreuses situations ou ils se sentent en position
d’infériorité, et ou leur avis et leur arriere-plan personnels ne rentrent pour ainsi dire pas en
ligne de compte. Cest le cas pour l'information du patient et pour I'éducation
thérapeutique, pour le choix des différents traitements, mais aussi pour le suivi et I'efficacité

de ces thérapeutiques.

Et comme en miroir, les prises en charge qui semblent les plus satisfaisantes pour eux
sont celles ou il existe un réel partenariat avec les soignants, lorsque la relation est basée sur
une confiance réciproque qui leur permet de poser des questions, de recevoir les

informations pour pouvoir faire un certain nombre de choix, sans se sentir infantilisés.

lls mettent en avant cette relation particuliere qui les unit souvent a leur médecin

traitant qui reste leur interlocuteur privilégié. Le médecin généraliste joue pour eux un réle
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tres important dans le suivi et le traitement de leur maladie chronique, notamment parce

gu’il les connait et qu’il parle leur langage.

2.2.2. Des dispositifs qui facilitent 'entrée dans une démarche de soins

mais ne doivent pas étre source de discrimination

Les dispositifs de couverture sociale comme la CMU-c ou la prise en charge a 100%
dans le cadre d’une ALD permettent de lever des obstacles financiers a la prise en charge
médicale. Mais pour les participants la plus grande avancée a été l'intégration de la mention
« CMU » dans la carte Vitale, au lieu de devoir présenter une attestation papier, parce que la
manipulation devient la méme que pour les autres assurés sociaux. Tout au long des
entretiens, cette notion importante est ressortie : vivre dans la précarité est vécu comme
une honte, et tout dispositif différent du fait de cette situation est ressenti comme une

discrimination, méme si le fond est positif.

2.3. Les recommandations ne sont pas adaptées

Méme lorsqu’il existe une volonté de se prendre en charge et de se soigner, les
participants pointent du doigt I'inadaptation des recommandations diverses concernant la
prise en charge de maladies chroniques, par rapport a leurs conditions de vie. Les difficultés
concernent aussi bien I'aspect financier pratique que des freins psychologiques ou culturels
gui ne sont pas pris en compte. Les participants aimeraient que leurs situations particulieres

soient prises en compte par le corps médical.

2.3.1. Des difficultés multifactorielles

Bien souvent, de par les campagnes de prévention, ou leur contact plus personnel
avec leur médecin traitant ils ont connaissance au moins d’'une partie de ces
recommandations. Mais avoir une alimentation équilibrée est pratiquement impossible avec
un reste a vivre de I'ordre de 50 euros par mois. C'est la réalité quotidienne de plusieurs
personnes que nous avons interrogées. Les scientifiques qui éditent ces recommandations,
et le corps médical qui entend les appliquer aux patients qu’il prend en charge, ne semblent

pas prendre en compte ces réalités.
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Mais encore une fois, au-dela de I'aspect financier, il semble que les difficultés soient
multifactorielles. L’arrét du tabac, quand l'incertitude par rapport a I'avenir entraine une
détresse morale, est presque illusoire. Un dosage de I’lhémoglobine glyquée tous les trois
mois, quand on n’a pas de voiture pour se rendre au laboratoire et que celui-ci n’envoie pas
de préleveur a domicile, semble difficilement réalisable lorsqu’on habite loin des centres-
villes. Les freins relationnels, quand le contact avec les professionnels de santé s’est mal

passé une premiere fois, rendent difficile un recours ultérieur.

2.3.2. Une volonté de bien faire, a condition de faire des adaptations

Les personnes en situation de précarité que nous avons rencontrées demandent
simplement une certaine souplesse dans I'application de ces normes, et un certain réalisme
en regard de leurs possibilités concretes. lls souhaiteraient que les soignants, et les médecins
spécialistes en premier lieu, s’intéressent a leur arriére-plan personnel avant d’imposer un
plan de suivi. lls aimeraient ne pas étre culpabilisés lorsque ce plan de suivi, qui n’était dés le
début pas applicable, n’est effectivement pas appliqué. lls sont loin de rejeter les
recommandations, mais ils déplorent la facon dont elles sont parfois appliquées
aveuglément, en dépit du bon sens et sans se poser aucune question sur leurs capacités

concrétes a entrer dans le projet de soins.
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E. Synthese des résultats de I'’enquéte aupres des patients

Difficultés

Liées aux conditions de vie
e Eloignement géographique des structures de soin
e Impossibilité financiere d’avoir une couverture complémentaire
e Difficulté de suivi médical en cas de grande précarité (patient a la rue)
e Ressources insuffisantes pour avoir une alimentation conforme aux recommandations
e Conditions d’habitat incompatibles avec la prise en charge a domicile en cas de perte d’autonomie

Structures et problémes d’ordre administratif

e Complexité
o Différence de prise en charge des transports en fonction du département
o Démarches complexes pour accéder a un suivi dans certaines Maisons du Diabéte
o Manque d’informations sur le protocole ALD
o Délais d’attribution des droits CMU-c

e  Prise en charge financiére incompléte
o Restes a charge en I'absence de couverture complémentaire ou médicaments non

remboursés

o Maladies chroniques non prises en charge a 100%
o Avance des frais chez certains médecins en cas d’ALD isolée
o Dépassements d’honoraires en secteur Il
o Pénalité de remboursement en cas de non-respect du parcours de soin

e Discrimination sur le type de couverture sociale

Liées aux professionnels de santé

e Médecin spécialiste
o Sentiment d’infériorité, de ne pas étre pris au sérieux et d’étre moins bien pris en charge
o Jugement négatif et culpabilisation, sans tenir compte des conditions de vie difficiles
o Manque de globalité dans la prise en charge
o Déstabilisation due a la multiplication des intervenants en particulier a I’h6pital
o Angoisse de se voir retirer les 100% en cas de non-respect des prescriptions

e Médecin généraliste
o Positionnement trop proche du médecin traitant, qui le rend moins attentif, ou trop invasif
o Manque de temps en consultation, sentiment de ne pas étre écouté
o Manque de liberté du médecin traitant vis-a-vis des prescriptions du spécialiste

Stratégies et facteurs facilitants

Volonté et prise d’initiatives personnelles
e Volonté d’apprentissage de la maladie et des signes de décompensation
e Améliorer I'alimentation par une production personnelle de légumes
e Recherche de thérapies complémentaires

Relation médecin-patient
e Relation de confiance avec le médecin traitant, vocabulaire adapté, absence de culpabilisation
e  Partenariat de soins, implication personnelle du patient dans la gestion de sa maladie
e Dispense d’avance de frais
e  Ordonnance au nom du conjoint pris en charge a 100% pour limiter les restes a charge

Administratif
e CMU-c, moins de discrimination avec la mention CMU dans la carte Vitale
e  Prise en charge a 100% en cas d’ALD
e  Courriers de rappel des services hospitaliers pour éviter les oublis de rendez-vous

Autres
e Role de conseil et d’information du pharmacien
e  Suivi diététique gratuit dans le cadre d’un réseau

Tableau | : Synthése des résultats de I’'enquéte auprés des patients
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IV. Enquéte aupres des médecins généralistes

A. Justification de I'étude et objectifs

L'étude en focus groupes réalisée auprés de patients en situation de précarité a
permis d’identifier, d’aprés leur expérience personnelle, quelles difficultés spécifiques ils
rencontraient pour se soigner correctement lorsqu’ils souffraient de pathologies chroniques.
Il s’agissait d’apres eux de difficultés liées a leurs conditions de vie, au regard porté sur eux
par les professionnels de santé et aux contraintes et obstacles administratifs concernant
leurs droits sociaux. Cette étude a également montré que les patients interrogés avaient une
certaine connaissance de leurs maladies chroniques, et des recommandations concernant la
prise en charge de celles-ci. Mais ils jugeaient ces recommandations souvent trop éloignées
de leurs conditions de vie et par conséquent difficilement applicables. Néanmoins ils
montraient une volonté de faire ce qui était en leur pouvoir pour se soigner au mieux, en
recourant a des stratégies personnelles pour contourner les difficultés, et ils reconnaissaient
également que certains facteurs administratifs ou l'intervention de certains professionnels
de santé pouvaient faciliter leur prise en charge. Concernant ce dernier point, la relation de
confiance qui s’établit avec leur médecin traitant était particulierement importante pour

eux.

Le médecin traitant, le plus souvent un médecin généraliste, est en premiere ligne
pour le suivi et la prise en charge de ces maladies chroniques. Par ailleurs nous avons déja
signalé que les patients bénéficiaires de la CMU-c consultent plus souvent le médecin
généraliste, et ont moins recours au spécialiste méme lorsque leur état de santé le
nécessiterait™®. Nous avons donc souhaité recueillir également I'expérience de médecins
généralistes concernant les difficultés qu’ils rencontrent dans la prise en charge de
pathologies chroniques en milieu précaire et les recommandations appliquées a cette

population, afin de mettre en perspective les données recueillies auprés des patients.

Le recueil de I'expérience des médecins généralistes a conjugué deux méthodes de
recherche qualitative. Dans un premier temps, nous avons réalisé un entretien de groupe

selon la méthode du focus groupe avec des médecins, pour la plupart généralistes ou
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concernés par les soins primaires, ce qui a permis d’aborder un grand nombre de
problématiques et d’individualiser un certain nombre de themes. Puis les résultats issus de
I'analyse de cet entretien de groupe ont été approfondis par des entretiens individuels semi-
dirigés aupres de six médecins généralistes, différents de ceux interrogés dans le focus
groupe pour cing d’entre eux. Le sixieme était présent lors du focus groupe mais était peu

intervenu au cours des échanges.

B. Etude en Focus groupe

1. Matériel et méthode

1.1. Méthode

1.1.1. Choix et intérét de la méthode

Nous avons réalisé un entretien de groupe en suivant la méthode du focus groupe.
Cette approche nous a semblé un bon moyen de balayer de facon large le theme, en
recueillant des avis variés de professionnels concernés. Comme expliqué dans le chapitre
I11.B.1, la technique du focus groupe n’a pas pour objectif la recherche du consensus mais

favorise '’émergence de toutes les opinions.

1.1.2. Mise en ceuvre pour I'étude

Nous avons réalisé un seul entretien de groupe avec des médecins. lls n’ont pas
percu de rémunération pour leur participation. L'entretien a duré environ trois heures. Il
s’est tenu le 11 janvier 2011, a la Maison Quart Monde a Nancy, lieu choisi pour des raisons
de disponibilité et de son caractére central compte-tenu des origines géographiques des

participants.

L'animation de ce groupe était conjointe, réalisée par la sociologue et I'infirmiere qui
animent les réunions du groupe santé d’ATD Quart Monde, ainsi que par le Docteur

Huguette Boissonnat, dentiste et responsable du pole santé d’ATD Quart Monde. Nous
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avions rédigé avec elles une grille d’entretien afin de guider les échanges. Nous étions

présente en qualité d’observatrice.

L'entretien a été enregistré avec un dictaphone numérique, aprés information et
accord des participants, puis décrypté et retranscrit en respectant I'anonymat des

participants, et enfin analysé.

1.1.3. Déroulement de I’entretien et dynamique de groupe

Chaque participant a recu en arrivant une copie du synopsis de notre étude. La
discussion a débuté par un tour de table pour présenter tous les participants, puis nous

avons présenté le sujet de I'étude et I'objectif de cet entretien de groupe.

Les participants ont tres vite réagi au theme et les échanges ont été fournis. Les
relances par les animatrices n’ont pas été nombreuses, et servaient surtout a faire préciser

les idées des participants.

1.1.4. Analyse de I'entretien

L'entretien de groupe a été retranscrit par écrit dans son intégralité a partir de
I'enregistrement audio, de maniere bénévole par une professionnelle de santé proche
d’ATD. Nous avons tout d’abord procédé a plusieurs lectures cursives de cette
retranscription afin de nous en imprégner. Par la suite, nous avons procédé a une lecture
ciblée afin de regrouper les interventions des participants en fonction du théme ou du sous-
théme abordé. Ceci nous a permis d’ébaucher un plan d’analyse, qui a servi de base a la

synthése que nous proposons.

1.2. Population

1.2.1. Recrutement des participants

Le recrutement s’est fait par les contacts personnels et professionnels de médecins
généralistes travaillant avec ATD Quart Monde. Les médecins invités présentaient tous un

lien avec la prise en charge de sujets en situation de précarité, certains par leur lieu
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d’installation en zones défavorisées ou leur mode d’exercice, d’autres par leur affinité

propre avec ces questions et ces populations.

1.2.2. Caractéristiques de I’échantillon

Quinze médecins ont été contactés pour participer a ce focus groupe. Quatre
n’étaient pas disponibles a la date fixée, et deux ne sont pas venus alors qu’ils avaient
accepté de participer. Les caractéristiques des neuf médecins ayant participé sont les

suivantes :

- Il s’agissait de six hommes et trois femmes, les ages allaient de 30 ans
environ a 65 ans environ.

- Six étaient des médecins généralistes installés (quatre hommes et deux
femmes), avec un mode d’exercice urbain, installés en secteur 1. Deux étaient en
association, les quatre autres installés seuls. Les lieux d’installation étaient Nancy et
agglomération, Pont-a-Mousson, Epinal.

- Un était un médecin généraliste travaillant au Centre de Médecine
Préventive de Vandoeuvre

- Un était un jeune médecin remplagant, exercant en Lorraine

- Une était une cardio-pédiatre retraitée, déléguée régionale de

Médecins du Monde

2. Résultats

2.1. Connaissance des maladies chroniques et de la vie en précarité

2.1.1. Principales maladies chroniques évoquées

Apres le diabéte et la bronchite chronique, qui sont effectivement parmi les plus
fréquentes, et notamment dans les publics précaires, il est intéressant de noter que les
professionnels de santé interrogés lors du focus groupe s’attardent sur les affections

psychiatriqgues. Dépression, syndromes psychotiques, associés ou non a des conduites
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addictives, font partie des pathologies chroniques qu’ils voient fréquemment en

consultation et qu’ils associent plus particulierement avec la précarité.
« La premiere c’est le diabéte »
« On avait pensé a la bronchite chronique, la BPCO »
« Les affections psychiatriques non ? »

« Pour moi la pathologie chronique c'est étonnamment a Pont-a-
Mousson les troubles psychiatriques. Je prends en charge beaucoup de

toxicomanes, donc c'est des jeunes»
« lIs sont en grande proportion en souffrance psychologique. »

« Oui tous les pauvres sont pas fous, mais tous les fous sont pauvres.
Sont pauvres d'une absence de reconnaissance sociale, souvent d'une absence

effectivement de prise en charge, sur un secteur comme Pont-a-Mousson.»

« Les psychoses elles sont prises vraiment en ALD. Si on veut rester
dans le cadre des ALD, la dépression toute seule, je sais pas j'ai pas le truc

mais la dépression n'est pas prise en charge »

« Les addicts ne sont pas forcément déprimés. Ou anxieux »

2.1.2. Les liens entre maladie chronique et précarité

Les médecins mettent en avant une corrélation entre la précarité et plusieurs
maladies chroniques, comme la bronchite chronique, ou facteurs de risque de maladies
chroniques, comme le tabagisme. Néanmoins la question se pose souvent pour eux de savoir
ce qui est la cause et ce qui est la conséquence. Par exemple pour les troubles
psychiatriques, sont-ils la cause de la précarité ou sa conséquence ? Les deux cas de figure

sont probablement intriqués, comme le suggérait I’étude de la Cnamts de 2007°".

« Un truc intéressant quand ils ont sorti les chiffres de la

consommation de tabac aux infos nationales y a pas longtemps en fin d'année,
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ils ont dit que manifestement il y avait une corrélation, qu'il y avait une

corrélation avec le taux de chémage »

« Effectivement on dit les chémeurs fument. Est-ce que c'est parce

qu'ils sont au chémage qu'ils fument? »
« Il'y a une prévalence nette de la précarité dans la BPCO»

« L’étude d'Emmanuelli I'année derniere pour les clochards parisiens

montrait bien cette prévalence de la schizophrénie »

Et ils constatent également que la prise en charge a la fois de la pathologie chronique
et de la protection sociale des personnes en précarité est une part importante du budget de

la Sécurité Sociale.

« Ce qui colte cher a la Sécurité Sociale en ce moment c'est bien les

pathologies chroniques, ¢a colite cher »
« Et la précarité »

« Et la précarité donc la CMU »

2.1.3. Prévention et éducation a la santé

Les médecins reconnaissent leur réle dans la prévention primaire et secondaire des
maladies chroniques, qu’ils associent au soin dans sa globalité, mais ils s’interrogent sur les
moyens de mettre effectivement en oeuvre cette prévention qui fait partie des

recommandations pour toutes les pathologies évoquées.

« La prévention fait partie du soin. Le soin et la prévention font partie
d'un kit. C'est un continuum on peut dire. Ca veut dire qu'effectivement lutter
contre le tabagisme oui, ¢a fait partie, moi je pense que ¢a fait partie de notre
travail de généraliste. (...)Maintenant effectivement il faut aussi en avoir les
moyens, on parlait des BPCO, des bronchites chroniques, il est bien évident que

la mesure la plus importante dans cette maladie, y a 2 mesures a prendre: y a
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l'arrét du tabac et y a l'exercice physique. C'est a la fois de la prévention et du

soin. Maintenant est-ce que on a les moyens de le faire? »

« Un monsieur, qui me dit voila il a une hypertension et il devait étre
suivi chez un cardiologue, je lui dis ben tiens il faut faire un électro tous les ans,

¢a fait partie des recommandations »

2.2. Ressenti vis a vis des recommandations

Les quelques mentions faites au cours du focus groupe des recommandations de
prise en charge éditées par la HAS traduisent un malaise des médecins, qui les connaissent
et reconnaissent leur utilité pour le suivi des maladies chroniques, mais se voient dans

I'impossibilité de les appliquer de fagon stricte aux populations en précarité.

La premiere raison évoquée est I'obstacle financier a I'application des mesures
hygiéno-diététiques, telles que I'amélioration de I'alimentation dans des pathologies comme

le diabete et les maladies cardio-vasculaires.

La seconde est la fragilité de ces populations et la difficulté a les faire adhérer a un
suivi médical régulier en raison de priorités de vie mettant souvent la santé de c6té, ce qui
ameéne a adapter ses exigences et a déterminer des axes prioritaires de prise en charge.
Comme par exemple, pour le cas du diabéte, une surveillance biologique moins rapprochée
gue ce que les recommandations recommandent, a savoir un dosage de I’hémoglobine

glyquée (HbA1c) tous les trois mois.

« Si on peut pas étre dans le traitement, on est encore moins dans la

prévention. Prévention de quoi? »

« C’est sdr, que ton diabétique tu sais qu'il faut l'envoyer chez
l'ophtalmo une fois par an, qu'il voit le cardio pour qu'il fasse peut étre une
épreuve d'effort, un petit dosage de la micro-albuminurie, tout ¢a et puis une
fois que tu lui as dit ¢a le type il se barre et tu le revois plus. Hein la situation

précaire »
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« Faire une HbAlc quand on sait que les gens ne peuvent pas manger

leurs 3 fruits, 3 légumes tous les jours, on va tomber sur des chiffres qui »

« Dans le cas du diabéete faire une glycémie ou une HbAI1c tous les trois
mois quand les gens n'ont pas de quoi le payer, désolé mais on s'en tape et
moi je le fais pas méme si j'ai mis sur un protocole que je m'engageais a le

faire. »

« Je développe des stratégies qui vont totalement a I'encontre des
recommandations et des bonnes pratiques, c’est-a-dire que je suis obligé de

déterminer des priorités. »

« Y a des choses qui sont importantes en premiere ligne, d'autres en

deuxiéme ligne, d'autres ben voila. »
« Parce que financiérement c'est pas possible. »

« T’y vas progressivement et puis ma foi il aura peut-étre pas son

Hémoglobine glyquée tous les trois mois, tu fais comme tu peux quoi. »

« C’est vrai qu'on est loin des recommandations, on est dans la cuisine,
chacun avec ses petites recettes, ses petits, ses correspondants, les gens qu'on

connait bien »

2.3. Les difficultés rencontrées

Les obstacles que rencontrent les médecins interrogés sont de trois ordres. Prendre

en charge de facon optimale les maladies chroniques chez leurs patients en précarité

présente des difficultés :

d’une part face aux patients eux-mémes, avec les ruptures de soins, les
conditions de vie, I'environnement socio-culturel défavorable, les priorités
mises ailleurs que sur la santé,

ensuite face aux structures et difficultés administratives: défaut de

couverture sociale, retards dans les dossiers de demande de couverture,
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conditions de remboursement défavorables de certains régimes d’assurance
maladie,

— enfin face a certains professionnels et structures de santé : carence de
structures de soins pour certaines pathologies psychiatriques, difficultés
d’accés aux spécialistes, refus de soins ou mauvais accueil, difficultés d’acces

a I’hopital.

2.3.1. Les patients

2.3.1.1.  Ruptures de soins

Pour une prise en charge optimale de la maladie chronique, par définition évolutive
et que l'on guérit rarement, il est important que le suivi soit continu. Or ce que
reconnaissent les médecins, c’est que dans les populations en situation de précarité, ce suivi
est souvent interrompu, émaillé de ruptures de soins plus ou moins marquées qui
compromettent un bon équilibre de la maladie. Ces ruptures peuvent étre expliquées pour
ces populations par la discontinuité de leur acces aux droits, par leur détresse personnelle
ou leurs difficultés a rentrer dans un cadre normé quand leur situation personnelle précaire

les pousse avant tout a la survie.

« Il 'y a eu des ruptures parce qu'ils ont commencé a étre suivis par
Médecins Du Monde effectivement et puis il y a eu une rupture parce qu'ils ont

plus été suivis par personne »

« Des psychopathies, des schizophrénies, on en voit passer un paquet
qui sont en rupture de suivi, qui vont plus au CMP, qui font plus leurs
injections, qui prennent plus leurs neuroleptiques et qui sont en déroute et des
psychopathes séveres qui sont la parce qu'ils ont pu respecter aucune régle par

ailleurs. Mais ¢a c'est vraiment le cas de la précarité »

« C’est sdr, que ton diabétique tu sais qu'il faut l'envoyer chez
l'ophtalmo une fois par an, qu'il voit le cardio pour qu'il fasse peut étre une

épreuve d'effort, un petit dosage de la microalbuminurie, tout ¢a et puis une
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fois que tu lui as dit ¢a le type il se barre et tu le revois plus. Hein la situation

précaire »

2.3.1.2. Conditions de vie et environnement social

Ces ruptures de soins sont souvent rapportées aux conditions de vie difficiles des
patients, qui ne sont pas uniquement d’ordre financier. Elles sont également liées aux

priorités de vie qui ne placent pas la santé au premier plan.

« C’est pas tellement une question de remboursement, c'est une
question de logique de démarche du soin que les populations précaires n'ont

pas forcément »

« Parce qu'il y a d'autres priorités »

« Le probleme est plutét des priorités, des distances, I'analphabéte il
peut pas prendre le rendez-vous par téléphone et on voit pas l'intérét de la

chose. On n'est pas que dans le financier, parce que c'est autre chose. »

« lIs ont parfois des priorités que je ne comprends pas »

« Le seul probleme c'est que plus ils sont dans la précarité, moins ils

vont entendre ces messages la parce que ils sont »

« C’est pas des priorités »

« Parce qu'ils sont dans leurs besoins primaires »

« lIs entendent moins ils sont moins disponibles »

« C’est la responsabilité des conditions de vie qui sont pas que des

conditions financieres »

De la méme fagon, le facteur temps joue beaucoup dans la prise en charge, puisque
celle-ci se fait sur le long terme. Comme le souligne ce médecin travaillant dans un foyer de
réinsertion sociale, beaucoup de patients précaires, notamment ceux en grande précarité,

ont du mal a se projeter plusieurs mois plus tard.
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« Ca peut étre une distance de temps aussi, je pense par exemple au

diabéte, les rendez-vous chez I'ophtalmo, il faut 6 mois pour I'avoir et »
« Ils y vont pas »

« Bien souvent les populations plus défavorisées ont beaucoup de mal a

programmer 6 mois a l'avance »

« Si on prend un rendez-vous méme si c'est que dans 3 mois, ben lui
dans 3 mois lui comme il est dans une vie un peu dans l'instant il sera a la rue
quelque part en train de boire un coup, ou en tout cas il aura oublié son
rendez-vous c'est siir. On se sera donné bonne conscience en lui donnant un
rendez-vous mais c'est pas garanti qu'il arrive au rendez-vous et en plus apreés
il sera grillé chez I'ophtalmo qui a déja des problémes de gestion de planning

et qui va lui en vouloir beaucoup de pas étre venu. »

« En tout cas le grand précaire, trois mois, il se situe déja plus dans ce

temps-la, ¢ca veut plus rien dire 3 mois »

Les médecins interrogés dans le focus groupe insistent sur le fait que les patients en
précarité savent le plus souvent quelles sont les mesures a prendre pour améliorer leur
santé, et celle de leur famille, puisqu’il est aussi question des autres personnes vivant sous le
méme toit. Mais les mesures de prévention et de suivi recommandées et que cherchent a
mettre en ceuvre les médecins se heurtent a certains obstacles d’ordre culturel ou social,

tels que la peur, les conditions de vie, les habitudes et I’'environnement familial.

« llIs le savent qu'il faut marcher, seulement a force de vivre dans ce

foyer, ils ont peur de sortir, ils ont peur »
« Les conditions de vie ¢a joue »

« Et faire de la prévention chez les gens qui n'ont pas les moyens, c'est
pas qu'ils I'entendent pas, au contraire, ils I'entendent parfaitement bien

souvent »
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« lls sont déja coupables de pas étre comme il faut dans la société, ils
sont coupables de pas étre bien habillés, de pas avoir un logement comme il

faut, ils sont coupables d'avoir une trop grosse télé »

« Si en plus on leur dit c'est normal que vos enfants soient malades
parce que de toute fagon vous leur donnez n’importe quoi a bouffer, et qu'ils

en ont conscience »

« L’addiction, quel que soit le sujet de I'addiction c'est pas par hasard.
C'est effectivement pour combler un trouble affectif donc il est évident que
dans la population précaire on aura beaucoup plus de stress, de carences

affectives dans I'enfance et il y aura plus d'addictions. »

« L'héroinomanie, une toxicomanie eh bien j'ai quand méme envie de
dire que, je prends en exemple un quartier comme la Cali, je suis désolé mais
c'est dans ce quartier en particulier, c'est une épidémie, je considére ¢ca comme

une épidémie, je crois que les épidémiologistes ne me contrediraient pas »

« lIs sont pas a leur place dans les groupes, ils ont du mal a parler, ils
sentent mauvais, ils sont pas habillés comme les autres, ils arrivent en

savate.» (concernant la Maison du Diabéte)

Les extraits d’entretien que nous rapportons ici concernent I'exemple le plus
caricatural mais trés parlant, celui du tabagisme, et illustrent la difficulté de réaliser un effort

immeédiat pour un éventuel mieux-vivre dans un futur incertain.

« On peut pas motiver quelqu’un si ce brave type son plaisir c'est de
fumer, c'est sdr qu'on peut pas avoir le méme discours qu'avec quelqu’un qui

est inséré dans la société. »

« Est-ce qu'on est en droit de leur enlever un plaisir alors qu'ils en ont

déja pas beaucoup ? »

« Y en a certains qui vont en étre plus conscients mais dans ce cadre

familial, c'est compliqué d'étre tout seul pour arréter de fumer »
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« Je pense qu'ils sont conscients de plein de choses mais le probleme
c'est un contexte d'environnement qui fait que c'est quand méme compliqué

d'arréter une habitude »

« Mais ils sont pas idiots quand méme ils savent trés bien ce qui est

bon et ce qui est pas bon pour eux »

« Tes cigarettes tu calcules au jour le jour, quand tu t'engages dans

un sevrage t'es obligé de calculer plus loin »

« Moi je sais qu'une paire de fois quand on fait les visites et qu'il y a
toute la famille, de toute facon ¢a sent le tabac, limite le médecin est la y en a
un ou deux dans la famille qui commencent a s'allumer une clope pendant la
visite, je veux dire c'est un truc je le vois tout le temps, je suis obligé de leur
demander, vous pourriez attendre que je parte s’il-vous-plait, mais c'est une
habitude, donc venir leur dire c'est pas bien de fumer, de toute facon ils le

savent mais c'est dans un contexte »

« C'est pareil pour les enfants qui font de I'asthme dans un contexte
avec des parents qui fument. Si on les interroge souvent ils sont conscients
que le tabac ¢a va provoquer des crises d'asthme chez I'enfant mais ils disent
“ah non mais je fume a la fenétre, je fume sur la terrasse”” mais n'empéche

que c'est pas suffisant »

2.3.1.3.  Aspect financier

La question des faibles revenus et de I'obstacle financier aux soins est évoquée
notamment dans le cadre des maladies chroniques qui ne font pas I'objet d’une prise en

charge a 100%, comme la bronchite chronique sans insuffisance respiratoire.

« Si, dans une pathologie classique diabéte ou psychose il y a une prise

en charge sécu du fait d'une ALD, c'est pas la méme chose qu'un BPCO... »
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« Bronchite chronique ou un peu limite ot il y a pas d'ALD et ou il faut
acheter des choses. Mais le probléeme n’est pas que financier, ¢a peut étre un

probléme financier»

Les médecins soulignent aussi I'incapacité dans laquelle se trouvent certains patients
en situation de précarité d’appliquer les mesures de prévention et de traitement parce que
leurs revenus ne leur permettent pas, par exemple, d’avoir accés a une alimentation variée
et équilibrée. Les médecins indiquent qu'’il leur est difficile, voire impossible, dans ces cas-la,
d’appliquer les recommandations de prise en charge, parce gu’ils se sentent incapables

d’ajouter a la stigmatisation dont sont déja victimes ces personnes.

« Faire une HbAlc quand on sait que les gens ne peuvent pas manger

leurs 3 fruits, 3 légumes tous les jours, on va tomber sur des chiffres...»

« un minimum d'humanité nous empéche de faire de la prévention en
ce sens que les gens qui n'ont pas un sou devant eux, leur expliquer que c'est
quand méme pas normal qu'ils perdent leurs dents parce que s’ils mangeaient
normalement ils les perdraient pas, s’ils ont un ulcere de I'estomac c'est parce
qu'ils bouffent n’importe quoi, ils mangent trop de saucisses et qu'ils ont qu'a
manger comme tout le monde des steaks et voila. On ne peut pas, c'est
impensable de leur appliquer, en fait ils ont la double peine et  ce moment-la
nous on leur porte cette parole de double peine quoi. Ils sont malades et

c'est de leur faute »

2.3.1.4.  Obstacles culturels et linguistiques

Comme le souligne une étude du Ministere de I'lmmigration de décembre 2010%, les
personnes occupant des emplois précaires sont plus souvent des immigrés que des Francais
de naissance. Le probleme des barriéres linguistiques et culturelles se pose donc
particulierement dans le suivi des populations précaires. Il s’agit de domaines tels que la
prise de rendez-vous médicaux notamment par téléphone, ou la lecture d’une ordonnance,
avec la difficulté supplémentaire des médicaments génériques, dont les noms sont souvent
compliqués et dont le conditionnement change réguliéerement, ce qui met également en

échec les personnes souffrant d’illettrisme.

136



Enquéte aupres des médecins généralistes

« Le probleme est plutéot des priorités, des distances, I'analphabéte il
peut pas prendre le rendez-vous par téléphone et on voit pas l'intérét de la

chose. On n'est pas que dans le financier, parce que c'est autre chose. »
« On parle d'illettrisme, et donc le probleme des génériques. »

« Les pharmaciens qui changent les boites de médicaments a tout bout
de champ, c’est-a-dire qu'un jour c'est une boite verte ensuite c'est une boite

jaune. Pour les gens qui savent pas lire, c'est du n’importe quoi »

« Elle m'a sorti une liste des patients, de mes patients diabétiques:
alors celui-la il sait déja pas lire donc il va déja pas signer votre contrat, celui-

la il a pas le téléphone, celui-la je sais pas ou il est, il est SDF en ce moment »
« Les Turcs, traduisez »

« Ca laisse toujours sur le cété, sur le bord de la route un certain
nombre de patients, qui effectivement ne peuvent pas avoir accés a ce genre
de choses, parce qu'ils ne comprennent pas parce qu'ils ne savent pas lire,
parce qu'ils savent pas écrire, parce qu'ils ne comprennent pas le frangais,
parce que une communication téléphonique pour eux avec quelqu’un qu'ils ne

connaissent pas c'est difficile a gérer »

2.3.2. Les difficultés administratives et structurelles

2.3.2.1. Couverture sociale ou absence de couverture

Les médecins insistent sur le fait qu’avoir ou non une couverture sociale obligatoire

et une couverture complémentaire marque une grosse différence sur la capacité des

patients a prendre en charge leur santé. La question de la couverture complémentaire est

particulierement importante quand on se trouve dans le cas de pathologies chroniques qui

ne sont pas prises en charge a 100%, telles que I'asthme ou la bronchite chronique

obstructive sans insuffisance respiratoire.
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« Le probleme de la prise en charge de la précarité est la, il est au

niveau de la prise en charge Sécurité Sociale ou pas. »

« Une pathologie classique banale pour un Mr lambda qui a sécu et
complémentaire ¢ca pose pas de probleme. La méme pathologie chronique
quelle qu'elle soit pose un probléme rien qu'un traitement de fond de I'asthme
si effectivement y a pas de prise en charge Sécurité Sociale, pas de

complémentaire, c'est le probléeme essentiel, ¢a »

« Si, dans une pathologie classique diabéte ou psychose il y a une prise

en charge sécu du fait d'une ALD, c'est pas la méme chose qu'une BPCO... »

« Bronchite chronique ou un peu limite ot il y a pas d'ALD et ou il faut
acheter des choses. Mais le probleme n’est pas que financier, ¢a peut étre un

probleme financier»

Mais méme en cas de couverture sociale existante, les situations peuvent étre tres
différentes. L'Assurance Maladie est constituée de trois principaux régimes : le régime
général, le régime agricole et le régime social des indépendants (RSI). A c6té, existent aussi
d'autres régimes spécifiques (régime de la SNCF, de la RATP, des militaires, régime minier...).
Comme en témoignent les médecins qui s’expriment dans ce focus groupe, les différents
régimes ne sont pas tous aussi favorables pour la prise en charge des patients en situation
de précarité. Particulierement pointé du doigt, le RSl qui n’autorise pas la dispense d’avance
de frais pour les consultations chez les médecins généralistes ou spécialistes, méme dans le

cadre d’une ALD.

« Je tombe récemment chez des Roumains que je vois beaucoup parce
qu'ils sont installés pas loin de chez moi. Et donc une hépatite B chronique.
(...) Comme couverture sociale, y a le minimum c’est-a-dire une couverture de

base au régime social des indépendants. »
« IlIs n'ont pas 'AME »

« Non ils n'ont pas I'AME, ils I'ont plus, je crois qu'ils devaient I'avoir

avant mais ils I'ont plus et ils sont affiliés maintenant au RSI, ce qui veut dire
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pas de dispense d'avance de frais, le RSI ne fait pas ¢a contrairement a la

Caisse Primaire et... »

« De toute fagon méme s’ils sont en ALD il faudra qu'ils avancent

tout. »

« Voila une pathologie (Hépatite B) qui risque de poser des probléemes
d'autant plus que maintenant il faut que je fasse faire les sérologies a toute la
famille qui est particuliéerement nombreuse, y a plein d'enfants, comment ils
vont payer ¢a, je ne sais pas, il faudra qu'ils avancent les frais, je sais pas
comment ¢a va se passer, ¢a va pas étre simple et apreés il faudra vacciner tout
le monde. Parce que tous les gens, tous ceux qui ont une sérologie négative il

faudra les vacciner »
« IlIs n'ont pas de complémentaire et ils doivent tout avancer. »

« Il'y aura pas d'avance de frais a la pharmacie a priori mais tout ce qui
va étre consultation, examen complémentaire etc, peut étre qu'ils devront

avancer des frais je ne sais pas »

« Ces familles la je ne comprends pas, y a quelques familles, bon parce
qu'il y a quand méme plusieurs familles, bon y a quelques familles qui ont droit
a la CMU et qui peuvent se soigner et y en a d'autres qui n'ont pas le droit.
Alors moi je ne comprends pas trés bien je voudrais qu'on m'explique, ils sont

tous a peu prés a la méme enseigne »

« Le probléme il est la c'est que étant ferrailleurs, ils sont considérés
comme travailleurs indépendants, ils n'ont pas de revenus a déclarer, donc on

vous met a la caisse des indépendants comme si vous étiez un petit patron. »

« J’avais un patient, ils ont tout fait pour le virer du RSI pour qu'il soit
repassé a la CPAM a partir du moment ot il y avait une demande de CMU
parce que bon il était, ayant cessé toute activité ils ont di trouver tous les
moyens qu'il ne dépende plus de chez eux pour le revirer a la sécu pour pas

payer la CMU. C'est un peu drastique »
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« Le RSI est trés compliqué, trés défavorable pour les adhérents. »
« Notamment il y a obligation d'avancer tous les frais. »

Enfin sont évoquées I'AME et la CMU complémentaire, qui sont une évolution
favorable dans I'accés aux soins, mais dont les lourdeurs administratives et la lenteur
d’instruction des dossiers sont parfois source de pertes de chances pour les patients,

notamment au moment de la demande d’ouverture ou de renouvellement des droits.

« Le mois prochain vous arrivez a péremption, alors ils y vont et on leur
répond ah non trop tét! Alors ils reviennent plus tard et la on leur dit mais c'est
trop tard! Et donc naturellement pour le coup ils attendent deux mois pour
avoir la carte mais la carte elle est quand méme bonne a partir du jour de la
demande, c’est-a-dire qu'ils ont déja perdu 2 mois. Donc ils ont une carte de

CMU pour 10 mois. »
« La CMU qui s'arréte »
« et qu'on n'a pas renouvelé a temps »
« et c'est ¢a la précarité »
« La précarité peut influer sur un non suivi des soins »

« on a eu une patiente de 45 ans, quelque chose comme ¢a, originaire
des pays de l'est en demande d'asile et en attente de droits, de titre de séjour
donc aucun droit, donc avec un ATCD de cancer utérin (...) on a été obligé

d'attendre l'ouverture des droits a I'AME »

2.3.2.2. Remboursement et prise en charge

Malgré la présence d’une couverture sociale, et méme si celle-ci est a jour, persistent
des difficultés d’ordre financier dues a des limitations de remboursement de certains
produits de santé, ou l'absence de prise en charge a 100% de maladies chroniques. Il
semblerait méme, d’aprés ce groupe de médecins, que pour certaines maladies qui font

partie de la liste des 30 ALD prises en charges a 100% par |’assurance maladie obligatoire, la
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prise en charge est refusée pour des raisons qui ne semblent pas relever de la pathologie

elle-méme.

« Au niveau des gens y a parfois une volonté de faire c'est vrai mais il y
a encore quand méme des obstacles, notamment financiers, si on prend
I'exemple du tabac, actuellement les produits qui peuvent aider, les
traitements qui peuvent aider au sevrage du tabac, ne sont pas pris en

charge »

« Dans la liste des 30 maladies en ALD, I'addiction sévere en fait partie,

sur Nancy c'est jamais, jamais, jamais accepté. »
« C'est accepté si vous avez une pathologie psychiatrique avec »

« Ben oui mais la c'est pas accepté en tant que addiction c'est accepté
en tant que pathologie psychiatrique et le traitement de substitution n'est pas

dans I'ALD, il est toujours refusé. »

« Ils se sont mis d'accord entre eux »

2.3.2.3. Cartevitale

Les médecins sont incités par I'’Assurance Maladie a s’équiper pour permettre la
télétransmission des feuilles de soins électroniques grace a l'utilisation de la carte Vitale. La
aussi, les médecins mettent en avant le fait que dans les populations en situation de
précarité, on trouve plus souvent que dans la population générale des cartes Vitale qui ne
sont pas a jour, car les régimes tels que la CMU demandent un renouvellement des droits
tous les ans donc une mise a jour de la carte au moins annuelle elle aussi. De la méme fagon
se pose le probléme de cartes Vitale qui sont inutilisables, en mauvais état, ou bien perdues,
ces faits étant souvent a mettre en lien avec les conditions de vie difficiles de ces
populations, notamment dans les cas de grande précarité et d’exclusion. Or une carte Vitale
lisible et a jour permet plus facilement de vérifier les droits des patients, en particulier dans
le cadre des ALD, aussi bien au cabinet du médecin que chez le pharmacien. Dans les cas ou
la carte Vitale n’est pas utilisable, les professionnels doivent faire une feuille de soins papier,

mais cela fait baisser leur taux de télétransmission, avec une conséquence pour eux sur la
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rémunération sur objectifs de santé publique de la nouvelle convention médicale, qui est

conditionnée a un taux de télétransmission de 66%.

« C’est quand méme souvent les publics précaires qui n‘ont pas leur

carte Vitale a jour »
« Il'y a le délai d'obtention des cartes Vitale »

« Les patients n'ont pas leur carte parce que c'est un casse-téte chinois

d'aller refaire sa carte »
« 3 mois »

« Y en a c'est 6 mois chez nous en ce moment, on leur redemande sans

arrét un papier »

« Ca ¢a reste encore un souci de rupture de soins parce que quand la
carte n’est pas a jour ils ne peuvent pas aller chercher leurs médicaments dans

la pathologie chronique »
« Ca les cartes Vitale c'est un outil de discrimination »

« Puisque les gens les plus précaires ont beaucoup de mal a garder une
carte Vitale en bonne état, vu la situation. Donc on a des cartes Vitale cassées
ou perdues. Et a ce moment-la ¢a va coincer chez le pharmacien ou chez le

radiologue. »

2.3.2.4.  Difficultés en lien avec l'institution

e Accessibilité

Plusieurs difficultés d’ordre plus général sont notées par les médecins concernant la
Sécurité Sociale. Il s’agit tout d’abord de la raréfaction des lieux d’accueil du public pour les
contrbles dans le cadre d’ALD ou d’arréts de travail, obligeant les assurés a effectuer des

déplacements plus longs pour se rendre auprés du médecin conseil.

« Dans une ville comme Pont-a-Mousson, il n'y a plus qu'un accueil
CPAM. Il n’y a plus de bureau de la Sécurité Sociale. Donc dans le cadre d'une
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ALD ou d'un arrét de travail ... ou quand il y a un contréle de Sécurité Sociale,

les patients doivent se rendre a Nancy. » (ceci représente 30km, NDLR)

« Y a plus de médecin conseil a Pont-a-Mousson donc tous les patients

qui sont contrélés c'est prendre le train, le bus »

e Rémunération au forfait et risques induits

Il existe un ressenti négatif du réle de la Sécurité Sociale dans I'exercice méme des
médecins par I'ancien dispositif du CAPI (Contrat d’Amélioration des Pratiques Individuelles)
qui offrait aux médecins volontaires « une rémunération annuelle complémentaire pour leur
engagement, prenant en compte leur évolution sur les indicateurs du contrat ». Certains des
médecins ont exprimé un sentiment « d’ingérence des finances dans la relation avec les
patients », avec a I'extréme un risque de sélection de patients qui leur permettraient
d’améliorer leurs statistiques, et donc d’exclusion des plus pauvres qui sont considérés

comme des « mauvais éléves ».

« C’est évident que le CAPI ne va pas inciter a prendre en charge des
précaires, je pense, puisqu'il sera beaucoup plus difficile, on parlait des suivis

d'Hémoglobine glyquée, on parlait de prévention »
« C’est les 50 euros qu'on donne au médecin qui vous choquent ? »

« Aprés c'est encore une ingérence des finances dans la relation que

nous pouvons avoir avec les patients »

« Ce qui est terrible c'est que l'ensemble de votre pratique est

constamment analysée »

e Programmes d’accompagnement des patients atteints de maladies chroniques

peu adaptés

A propos de Sophia, programme d’accompagnement téléphonique des patients
présentant une pathologie chronique, I'avis des médecins est plutot partagé, soulignant que

ce dispositif est peu adapté pour 'accompagnement des patients en précarité.

143



Enquéte aupres des médecins généralistes

« Donc en fait ¢ca va s'adresser a des gens qui ne seront pas forcément

les plus, le plus besoin »
« Pas les précaires en tout cas »

« Ca fait aussi de plus en plus de papiers de dossiers a remplir, ¢a prend

du temps et ce temps-la »

« En fait I'objectif c'est I'amélioration de la santé publique, c'est pas

I'amélioration de la santé du patient et du patient précaire en particulier. »

2.3.3. Les professionnels de santé

2.3.3.1.  Carences de structures spécialisées et de professionnels

Dans la prise en charge de la pathologie chronique, le médecin traitant est le pivot
central, qui organise le suivi chez les spécialistes quand il le juge nécessaire et selon les
recommandations de la HAS. Mais ce partenariat est parfois rendu compliqué par le manque
de médecins de spécialité en fonction des territoires, ou de maniere plus relative le manque
de médecins de spécialité exercant en secteur conventionné, garantissant des conditions de
remboursement acceptables pour les plus pauvres. Cela entraine d’'importants délais de

rendez-vous, compromettant le suivi et I’équilibre de la pathologie.

« Les CMP voient les gens toutes les 6 semaines, tous les 2 mois et
entre temps ils voient un infirmier, infirmiére, en libéral. A Epinal y a des

psychiatres qui prennent plus personne, donc parfois une attente 4 a 6 mois. »
« Les prescriptions, l'infirmier il peut pas »

« Les hospitalisations, les décisions HDT (Hospitalisation a la Demande
d’un Tiers) avec la famille, y a personne qui vient a ce moment-la a domicile, y
a que le médecin généraliste qui est appelé pour y aller. Ou le CMP qui appelle,

il fauty aller. Faire une HDT parce que la on sait il faut »

« En pneumologie c'est simple, y a rien qu'est libre sur I'agglomération

de Nancy »

144



Enquéte aupres des médecins généralistes

« Au niveau des réseaux y a des spécialités ot il y a pas de possibilités
de réseau, les ophtalmos sur Epinal y en a presque plus qui sont conventionnés

et c'est un rendez-vous avec des délais impensables »

2.3.3.2.  Hépital public

L’hopital public, malgré sa mission de service public, n’est pas toujours un élément
facilitateur pour la prise en charge des populations en précarité. Méme dans le cadre des

PASS, les médecins relévent des difficultés pour obtenir une aide pour les patients.

« On a une dame qui doit avoir dans les 80 ans, quelque chose comme
ca, mais je peux pas vous le confirmer parce que on peut pas confirmer son
identité. Une dame qui a une schizophrénie. On ne peut pas confirmer son
identité, total elle ne peut pas étre immatriculée a la sécurité sociale. Elle a
atterri au service de dermatologie, au bout de 2 mois ils ont crié au secours
est-ce que vous pouvez nous la prendre en lit Halte soins santé. On la prend je
dis OK, mais vous fournissez les médicaments parce qu'on n’a pas de
pharmacie... Au bout d'un mois la pharmacie hospitaliere nous dit attendez
maintenant ¢a suffit vous allez a la PASS, a l'unité médico-sociale. A I'unité
médico-sociale on nous dit : euh oui peut-étre et puis finalement non. (...) je
suis en train de faire de fausses ordonnances de morphiniques sur le nom
d'autres patients pour pouvoir soigner cette dame et le directeur de I'hépital

ne veut pas prendre en charge cette dame »
« Au bout d'un mois, ils ferment les robinets c'est terminé »

« Quand on s'adresse a la PASS, on est recus comme des chiens »

2.3.3.3.  Spécialistes

Lorsqu’un recours au médecin spécialiste est nécessaire pour le suivi ou la prise en
charge d’une pathologie chronique, les médecins interrogés dans le focus-groupe soulignent
des difficultés d’ordre relationnel, avec un jugement ressenti par leur patient de la part du

spécialiste, des refus de soins ou des soins de moins bonne qualité du fait de la précarité.
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D’aprés eux, c’est I'absence de possibilité de dépassement d’honoraires et la pratique du
tiers payant pour les patients bénéficiant de la CMU qui sont mal acceptées par les
spécialistes. La rupture des soins, dans ce cas-la, peut étre due soit au médecin spécialiste
qui refuse de recevoir le patient, d’'emblée ou apres une premiére consultation, soit au
patient qui, s’étant senti mal jugé et mal accueilli, refuse de retourner chez ce médecin. Dans

les deux cas, la prise en charge de la pathologie chronique s’en trouve altérée.

« Je prends comme exemple un monsieur qui a une hypertension. {(...) Il
me dit “Chez mon ancien médecin traitant il m'avait envoyé chez un
cardiologue, qui m'a fait une morale épouvantable (le patient est gitan) :
‘alors vous des gens comme vous c'est vous qui grevez le budget de la sécu’. ”
Le spécialiste lui a fait ce genre de discours et donc le patient a dit “plus

jamais” »

« La aussi il y a un obstacle, @ mon avis, dans la continuité des soins,
des soins de qualité, chez des gens précaires parce qu'il y a ce type d'accueil,
peut-étre pas aussi caricatural, ou ce type de non-accueil qui peut se

produire »

« Il'y a été une premiére fois, il a été regu, il avait la CMU mais le type
n'était pas trop content parce qu'il pouvait pas avoir le supplément, et puis la
2éme fois il n’avait plus la CMU donc il a pas été au rendez-vous prévu parce
que la CMU était finie a ce moment-la et comme il a loupé son rendez-vous il

était grillé. Donc la prise en charge s'est arrétée la »

« Le cas d'une patiente tout a fait récent, cancer de la vessie, on lui a
demandé un dessous de table, elle a refusé, l'urologue I'a opérée mais
maintenant c'est fini. Le blackout total, pas de suivi, pas de courrier, il veut
plus en entendre parler(...) alors j'ai essayé de le joindre, j'ai demandé a la
secrétaire, ¢a fait 10 fois qu'elle téléphone elle n’arrive pas a le joindre mais je

vais le joindre »
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2.3.3.4.  Maison du diabéte

Parmi les différents recours du médecin traitant pour I'équilibration du diabete chez
ses patients, existent les Maisons du diabéte, qui sont des lieux d’accueil et d’éducation a la
santé avec possibilité de prise en charge par des équipes médicales et paramédicales. Mais
les médecins présents dans le focus groupe ne les jugent pas adaptées a la prise en charge

de populations en situation de précarité.

« Je pense que c'est bien mais que ¢a fonctionne pas auprés des

précaires »
« Ca coute cher »
« C’est le bordel »

« J’ai trois ou quatre fois essayé de faire entrer des gens, ¢a complique

tout c'est administratif »
« Le retour est trés négatif des 2 cotés »
« La sauce elle prend pas facilement »

« C’est quand méme galére d'y aller méme pourtant c'est pas trés tres
loin, c'est pas la distance, c'est pas trés loin mais c'est encore trop dur et puis

alors étre au rendez-vous pour tel truc, il faut vraiment une souplesse »

« lIs sont pas a leur place dans les groupes, ils ont du mal a parler, ils
sentent mauvais, ils sont pas habillés comme les autres, ils arrivent en

savates.»

2.4. Stratégies et facteurs facilitateurs

Les médecins reconnaissent qu’ils éprouvent des difficultés a suivre de maniére
optimale leurs patients précaires porteurs d’une maladie chronique, et qu’ils ne peuvent pas
suivre a la lettre les recommandations de la HAS dans ces populations. Néanmoins, ils ont

tous, au cours de leur exercice, trouvé des stratégies pour diminuer I'impact négatif de la
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précarité sur la prise en charge de ces maladies, méme si ces pratiques informelles ne sont

pas toujours satisfaisantes, en raison de leur caractéere approximatif et individuel.

2.4.1. Engagement personnel des professionnels

Les médecins présents lors du focus groupe considérent leur facon d’exercer la
médecine comme un « engagement humaniste ». lls refusent de laisser de co6té les plus
démunis. lIs ont tous une patientéle comprenant une proportion non négligeable de patients
en situation de précarité, dans leur pratique au cabinet ou dans leur engagement dans des

structures spécifiques d’accueil de ces populations, comme les foyers de réinsertion sociale.

« La sécu me dit 37% de patients en CMU. Jai des confréres

bienveillants qui m’appellent M. Tiers-Payant. »
« J’ai la sensation de les accueillir au maximum »
« Je les accueille pas particuliéerement, je fais mon boulot c’est tout. »

« Le métier de généraliste je I'ai connu des le départ comme un
engagement humaniste et donc ¢a inclut le Quart-Monde et d’autres publics

aussi bien sdr... »

« Je suis entré dans la précarité il y a 16 ans quand on a eu le droit de
prescrire des traitements de substitution de la toxicomanie(...) Ca veut dire

qu’il faut s’asseoir sur son porte-monnaie pour faire ¢a. »

«J'ai découvert la précarité un petit peu par hasard (..) Jai eu
I'occasion de m’impliquer aux cétés de I'association de réinsertion sociale a

Nancy dans un foyer d’hébergement »

2.4.2. Relation avec le patient, role de motivation et d’'accompagnement

Parmi les stratégies mises en avant, le fait de développer une relation de confiance
avec le patient et de le considérer dans sa globalité est un point trés important pour les
médecins. lls reconnaissent une meilleure adhésion des patients s’ils se sentent en confiance

et s’ils sont accompagnés.
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« Bon on travaille dans un quartier pauvre (...) avec des populations,
beaucoup d’analphabeétes, d’étrangers, et bon les gens se sentent bien
accueillis je pense parce qu’on en a plein! Y en a qui viennent, qui restent,
méme en déménageant, ils viennent, ils reviennent de loin, avec les bus, donc
au fur et a mesure des années on en a de plus en plus. On monte en CMU tous

les ans. »

« Je fais une médecine non pas de la maladie mais une médecine du
sujet. J'adapte mon discours au sujet que j'ai en face de moi, et que je
considere vraiment comme un sujet, comme une personne... Une personne qui

est malade, mais je ne soigne pas une maladie, je ne soigne pas voila »

« Je soutiens que le travail de motiver les gens dans le domaine de la
prévention, enfin du soin en fait par rapport a des conduites addictives ou qui
sont mauvaises pour la santé, ou le travail de les engager dans des choses qui
sont favorables a la santé, ¢a fait partie du travail du généraliste. Ca j'en suis

absolument convaincu »
« Bien sdr, ¢a on s'en prive pas. »
« Donc I'accompagnement est important »

L’environnement peut étre un élément moteur pour les patients, c’est notamment le

cas de 'emploi.

« Par rapport aux mémes personnes que je suis depuis pas mal
d'années, quand ils travaillent ¢a va beaucoup mieux par rapport a leurs

addictions en général et quelle que soit I'addiction »
« Le jour ot ils ont du boulot ¢a va beaucoup mieux »

Une bonne connaissance de sa maladie, des résultats positifs a la suite des efforts
entrepris, des améliorations perceptibles par le patient sont autant de choses motivant le

patient et son médecin pour continuer le suivi de la maladie chronique.
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« Ca fait aussi partie de ma stratégie de motivation, moi, de dire c'est
important qu'il ait un bilan assez complet de sa maladie broncho pulmonaire

pour qu'il soit motivé, pour qu'il se rende compte de I'état ol il est »

« La qualité de notre prise en charge au départ et notre réussite est

finalement un élément moteur pour les patients »

« Quand les troubles initiaux sont objectifs que si effectivement les
soins leur apportent un mieux-étre, effectivement ¢a leur permet de bien
comprendre le bénéfice qu'ils peuvent en tirer et j'ai plutét l'impression
qu'effectivement plus ¢a va mieux et plus c'est perceptible et plus ils ont envie
de continuer et plus effectivement notre réussite a nous en tant que médecin

sur les pathologies présentées sont un gage de continuité des soins »

« J'ai quelques expériences comme ¢a avec des gens du voyage que j'ai
pris en charge dans des situations qui sont extrémement réticents par rapport
au médecin, par rapport a ce que nous représentons et qui effectivement a
mon grand étonnement encore maintenant, parce que alors non seulement au
départ j'allais dans leur caravane et maintenant ils viennent a mon cabinet,
régulierement quand leur médicament arrive au bout, parce qu'ils vont

mieux »

2.4.3. Adaptation des recommandations aux conditions de vie et priorités

de vie

Comme nous l'avons vu plus haut, les médecins sont souvent obligés d’adapter les
recommandations de prise en charge en fonction des priorités de vie des patients en
situation de précarité. Il s’agit par exemple de hiérarchiser les objectifs en avancant
progressivement en fonction des capacités du patient, ce qui implique de garder en vue le
patient dans sa globalité et son mode de vie. La surveillance biologique est également moins

stricte, par exemple pour le diabéte, sans pour autant perdre de vue les recommandations.
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« Je développe des stratégies qui vont totalement a l'encontre des
recommandations et des bonnes pratiques, c’est-a-dire que je suis obligé de

déterminer des priorités. »

« Y a des choses qui sont importantes en premiére ligne, d'autres en

deuxieme ligne, d'autres ben voila. »
« Parce que financiérement c'est pas possible. »

« Dans le cas du diabéte, faire une glycémie ou une HbAI1c tous les trois
mois quand les gens n'ont pas de quoi le payer, désolé mais on s'en tape et
moi je le fais pas méme si j'ai mis sur un protocole que je m'engageais a le

faire. »

« T’y vas progressivement et puis ma foi il aura peut-étre pas son

hémoglobine glyquée tous les trois mois, tu fais comme tu peux quoi. »

« Je distille doucement des conseils mais je ne me vois pas leur

appliquer la double peine »

« Je fais une médecine non pas de la maladie mais une médecine du

sujet »

« J'adapte mon discours au sujet que j'ai en face de moi, et que je

considére vraiment comme un sujet, comme une personne »

« Il'y a tout un travail de prise en charge antérieure qui est notre boulot

mais qui n'est pas forcément, qu'on ne peut pas faire seul. »

2.4.4. Stratégies administratives

Comme les médecins mettent en avant les difficultés causées par un défaut de

couverture sociale pour le suivi correct des pathologies chroniques, il leur parait tres

important d’agir également a ce niveau, en établissant dés que possible les protocoles de

soins pour les ALD exonérantes.
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« J’ai fait un dossier immédiatement de prise en charge a 100% puisque

¢a fait partie des pathologies qui peuvent étre prises en charge a 100% »

« Il faut absolument qu'on soit a I'affut de toute pathologie qui pourrait
ouvrir droit @ une ALD. Pour maintenir la solvabilité du patient en cas de

rupture de CMU. »

Dans les cas de ruptures de CMU, ils mettent de coté les feuilles de soins en
attendant la réouverture des droits pour les transmettre a la Sécurité Sociale, procédé

gu’appliguent également certains pharmaciens.

« Y a aussi la solution de mettre de coté les feuilles de soins et puis dés
que les droits sont mis a jour, hop, hop, hop mais aprés ¢a dépend du

pharmacien »

2.4.5. Aides extérieures

Méme si I'exercice de la médecine générale est individuel, les médecins savent
s’adresser a des confréres ou aux structures hospitalieres lorsqu’ils ne peuvent contourner

seuls une difficulté pour leurs patients.

2.4.5.1.  Hépital et autres structures auxiliaires

L'hépital et les structures médico-sociales publiques restent des interlocuteurs
privilégiés des médecins généralistes, pour la prise en charge de certaines pathologies, ou de

certaines situations administrativement complexes.

La prise en charge par I'hopital public reste une stratégie nécessaire lorsque les
patients sont dans lincapacité d’avancer les frais, notamment dans le cadre d’une

couverture sociale au RSI.

«De toute facon méme si ils sont en ALD il faudra qu'ils avancent tout.
Bon la je les ai renvoyés a la consultation du CHU parce qu'il y a pas d'autre

possibilité »
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Le r6le des PASS est aussi mis en avant, dans leur mission d’accueil et de soins des
patients sans couverture sociale, jusqu’a l'ouverture des droits et méme au-dela dans

I’'accompagnement pour qu’ils soient effectivement pris en charge.

« Donc complétement dans la mission de la PASS dans le circuit de
soins de I'hépital et de les accompagner jusque chez B. dans le service

d’ophtalmo »

« C’est-a-dire qu'elle doit les faire entrer dans I'hbpital ou dans le
circuit de soins de ville, elle doit les accompagner gratuitement quand ils n'ont
pas de droits et ensuite elle doit les accompagner pour qu'ils soient pris en

charge »

« L’hépital reconnait sa mission de service public effectivement et le
facilitateur et la mission qu'a I'hépital public d'accueillir les populations les

plus précaires, c'est quand méme la mission premiére de I'hépital public »

« La PASS doit faciliter I'introduction et I'accompagnement du soin a

l'intérieur des services de I'hépital »

« Y avait un accompagnant qui était payé, qui était un accompagnant
physique qui se déplacait par exemple chez B. pour accompagner la personne

qui avait besoin d'accéder a des soins »

« C’est toujours comme ¢a »

« CMU ou pas, une fois que les droits sont ouverts, la PASS fait rentrer

les personnes dans les soins »

Le lien avec les PASS n’est pas toujours si simple, et quelques tactiques s’averent
nécessaires pour obtenir gu’elles jouent effectivement ce réle facilitateur, telles que signer
une convention pour obtenir les médicaments pour les patients n’ayant pas de couverture
sociale qui sont pris en charge par les associations de réinsertion, ou avoir un interlocuteur

privilégié au sein de I’hopital pour faciliter les discussions.

« On fait dans ces cas-la une convention qui engage I'hépital a nous

fournir les médicaments. »
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« Parce qu'il y a un fonds spécial en principe qui est réservé aux cas

d'acces aux soins des gens dont on en peut pas recouvrer les droits »

« La moindre des choses c'est qu'ils nous fournissent un peu les

médicaments »

« Maintenant on ne s'adresse plus a la PASS, on va voir M. B.
responsable de tous les assistants sociaux, qui a le pouvoir de faire un peu de
lien entre le directeur de I'hépital et puis voila ; et puis il signe un contrat qui

dit qu'ils se sont engagés »

Les médecins reconnaissent aussi le réle important de structures psychiatriques
comme les Centres médico-psychologiques, les équipes mobiles de psychiatrie ou les
associations, ou [l'accompagnement de professionnels paramédicaux comme les
diététiciennes.

« C’est de I'écoute bien siir mais c'est aussi aider les gens a retrouver

une ressource, qui aller voir pour un besoin et puis quelles personnes

ressources on peut aller voir et les amener a aller vers la personne ressource »

« Espoir 54 qui fait un boulot extraordinaire, justement d'étre assez
proche et d'amener les gens a une insertion et de sortir les gens qui sont
complétement isolés et leur donner une vie sociale voire les amener a une vie

professionnelle »
« Ca n'existe pas partout »

« On a quand méme a Nancy, une unité de psychiatrie et de liaison

sociale qui est détachée par le CMP »
« Une unité mobile de psychiatrie »
« Y a une PASS psychiatrique qui s'est ouverte aussi »
« Oui oui ils sont en train de recruter, ¢a c'est vraiment trés trés bien. »

« Les gens ont été accompagnés sur l'équilibre nutritionnel par une

diététicienne pendant 6 mois et on regardait au bout de 6 mois ce qu'il se
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passait. En fait ils équilibraient leur bilan lipidique au bout de 6 mois par un

régime »

« A partir du moment ol on a un accompagnement diététicien on

équilibre les choses »

Le médecin du centre de médecine préventive souligne également que « la précarité
est une de leurs préoccupations centrales », et le recours a ces structures permet au
médecin généraliste, sans qu’il en fasse lui-méme la demande le plus souvent, d’obtenir de
nombreuses informations concernant I'état de santé de ses patients, et les lignes d’actions

prioritaires pour la prise en charge.

« La précarité est une de nos préoccupations centrales. Actuellement
nous avons pour mission d’accueillir au moins 50% de populations en situation
de précarité dans nos effectifs. On se recentre délibérément dans I'accueil de

ces publics-la. »

2.4.5.2.  Réseaux entre professionnels

La mise en place de réseaux informels, de relations d’amitié et de confiance avec les
médecins spécialistes est une grande aide pour faciliter la prise en charge des patients en
précarité présentant une maladie chronique. Les médecins interrogés estiment méme que

c’est leur role de développer ce genre de réseaux.
« Mais peut-étre trouver les bons correspondants »

« Est-ce que dans notre stratégie a nous de médecins prenant en
charge des précaires, est-ce que la pour le coup c'est pas a nous de développer

des réseaux »
« Je pense que c'est a nous de nous entourer d'un réseau »

« Je sais qu'avec Médecins Du Monde, on fonctionne forcément avec
un réseau, on envoie, on a tout un réseau de spécialistes auxquels on envoie et

qui les prennent gratuitement »
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« Mais nous médecins généralistes on peut pas »

« C’est vrai qu'on est loin des recommandations, on est dans la cuisine,
chacun avec ses petites recettes, ses petits, ses correspondants, les gens qu'on

connait bien, »

« Je demande a l'ophtalmo quand ils y vont la premiére fois de

programmer tout de suite le prochain. »

« Mais c'est vrai tous ne le font pas systématiquement »

2.4.6. Astuces et stratégies personnelles

Pour certaines difficultés, la solution la plus rapide en attendant mieux est parfois de

« bricoler » avec les moyens dont disposent les médecins :

— ordonnances pour verres correcteurs lorsque les délais de prise en charge
sont trés longs pour les consultations chez I'ophtalmologue, avec la limite de

ne pas pouvoir faire tous les examens de dépistage ;
« Moi je fais souvent des prescriptions de verres »

« On fait des prescriptions de verres correcteurs mais on est bien sir

incapables de mesurer, on n'a pas du tout le matériel »

« Puis on a un probleme de responsabilité, on n'a pas fait de fond

d'ceil »

— mention ‘non substituable’ sur les ordonnances lorsque les patients ne
maitrisent pas la langue et se repérent aux couleurs des boites et des

comprimés ;

« Les pharmaciens qui changent les boites de médicaments a tout bout
de champ, c’est-a-dire qu'un jour c'est une boite verte ensuite c'est une boite

jaune. Pour les gens qui savent pas lire, c'est du n’importe quoi »

« C’est une des raisons pour lesquelles mettre “non substituable” »
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— réalisation des ECG annuels de controle au cabinet du médecin généraliste

pour éviter une consultation parfois difficile chez le cardiologue ;

« Voila il a une hypertension et il devait étre suivi chez un cardiologue,
je lui dis “ben tiens il faut faire un électro tous les ans, ¢a fait partie des
recommandations”. Bon d'un cété c'est plus facile pour moi parce que je le fais

moi-méme, donc je lui fais »

— jusqu’a parfois falsifier des ordonnances pour pouvoir traiter une patiente qui

est en grande difficulté pour obtenir une couverture sociale.
« Donc on a bricolé avec les antalgiques pour I'aider a patienter »

« Je suis en train de faire de fausses ordonnances de morphiniques sur
le nom d'autres patients pour pouvoir soigner cette dame et le directeur de
I'hépital ne veut pas prendre en charge cette dame (il s’agit d’une patiente
dont on ne peut pas confirmer lidentité et qui ne peut donc pas étre
immatriculée a la Sécurité Sociale et bénéficier d’une couverture sociale,

NDLR)»

C. Entretiens semi-dirigés

1. Matériel et méthode

1.1. Meéthode

1.1.1. Choix et intérét de la méthode

Pour compléter les données recueillies lors de I'entretien de groupe, nous avons
réalisé six entretiens individuels semi-dirigés auprés de médecins généralistes. En effet, a
I'issue du focus groupe, le sujet ne nous semblait pas étre saturé malgré le volume
d’informations apporté par cette premiére analyse. Cette approche nous a semblé une
bonne méthode pour approfondir les points soulevés lors de I’entretien de groupe et lors de

son analyse, en I'abordant d’un point de vue individuel.
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La méthode de I'entretien individuel semi-dirigé est une technique de recherche
qualitative classique en sciences sociales qui permet une approche des représentations et
des croyances du sujet interrogé. Par rapport a un entretien collectif, I'entretien individuel
permet de mettre en perspective les discours par des éléments de contexte, en ayant une
meilleure connaissance des individus interrogés, de leur parcours professionnel, de leur
histoire, de leurs valeurs ou de leurs connaissances sur un sujet. Il permet éventuellement
de poser des questions plus personnelles, ce qui ne peut étre dit devant les autres. Enfin, en
ce qui concerne les médecins ou plus généralement des professionnels peu disponibles, il
permet une souplesse d’horaires alors que le cadre des entretiens collectifs suppose un
horaire commun et une plage horaire plus importante de maniére a construire la dynamique

de groupe.

Le caractere semi-dirigé signifie que I'entretien est conduit selon une grille de themes
gue I'enquéteur veut aborder, mais en laissant la personne interrogée libre de développer
ces themes a son rythme et selon une logique qui lui est propre. La personne suit le fil de sa
pensée et peut ouvrir sur de nouvelles questions. L’'enquéteur intervient pour recentrer le
discours si celui-ci s’éloigne trop de la problématique, ou pour faire préciser un point a

I'interrogé.

1.1.2. Mise en ceuvre pour I'étude

Nous avons réalisé six entretiens individuels semi-dirigés avec des médecins
généralistes. Le premier contact était téléphonique, avec une présentation succincte de
I’étude et de la méthode de I'entretien semi-dirigé. Puis un rendez-vous était fixé avec le

médecin, avec une durée annoncée d’environ une heure.

Nous avons réalisé un guide d’entretien (Annexe lll) a partir des résultats de I'analyse
du focus groupe et des themes identifiés a I'issue de celui-ci. Ce guide a été relu et corrigé

par Caroline Després, médecin de santé publique et anthropologue24.

Les entretiens se sont déroulés entre le 10 et le 31 janvier 2013, pour la plupart au
cabinet des médecins, sauf pour deux d’entre eux qui se sont déroulés a leur domicile. La
durée des entretiens allait de 37 minutes a 1 heure, avec une durée moyenne de 49 minutes.

Aucun des entretiens n’a d( étre écourté pour des raisons extérieures. L'entretien était,
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apres information et accord du médecin, enregistré a I'aide de la fonction magnétophone

d’un téléphone portable.

Ces enregistrements ont été décryptés et retranscrits intégralement par écrit. Nous
avons nous-méme décrypté et retranscrit le premier entretien. Mais constatant le temps
considérable demandé par ce travail, nous avons confié la retranscription des 5 autres
entretiens a une entreprise d’insertion professionnelle, Route Nouvelle Alsace, basée a

Strasbourg. Nous avons procédé a la relecture de chaque retranscription avec

I’enregistrement afin d’éviter toute erreur.

1.1.3. Analyse des entretiens

Aprés chaque entretien, une note d’entretien était immédiatement rédigée,

précisant les impressions immédiates et les points importants retenus au fil de I’entretien.

Chaque entretien a d’abord fait I'objet d’'une analyse individuelle. Nous avons
procédé a plusieurs lectures cursives de chaque retranscription, afin de nous en imprégner.
Puis nous avons classé les interventions des médecins interrogés en fonction des différents

thémes abordés, avant d’en extraire une synthese. Ces thémes étaient :

- Définition de la précarité et ajustements nécessaires pour la prise en
charge en consultation

- Maladies chroniques le plus souvent associées a la précarité

- Difficultés de prise en charge des maladies chroniques

- Expérience de l'application des recommandations de prise en charge a
cette population

- Stratégies de contournement ou facteurs facilitant la prise en charge

3

Puis nous avons procédé a une analyse transversale des entretiens individuels, afin
de comparer les expériences des six médecins interrogés, en remettant les différences

constatées en perspective avec leur parcours et les caractéristiques de leur pratique.
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1.2. Population

1.2.1. Recrutement des participants

L’objectif n’était pas de respecter une représentativité des médecins généralistes de
Lorraine, ni méme de I'agglomération nancéienne, mais bien de compléter des données
portant sur un théme précis. Par conséquent, I’échantillon de médecins interrogés a été
volontairement sélectionné sur des critéres de proximité avec des populations en situation
de précarité, de par leur localisation d’installation ou leur affinité personnelle. Il s’agissait
pour quatre d’entre eux de médecins ayant déja travaillé avec ATD Quart Monde, un faisait
partie des contacts du Dr Plane et nous connaissions le dernier pour avoir effectué des

remplacements a son cabinet.

1.2.2. Caractéristiques de I"échantillon

Il est constitué de quatre femmes et deux hommes. Les ages varient de 35 a 57 ans,

avec une moyenne d’age de 50,8 ans.

Cing de ces médecins sont installés seuls, en secteur 1, dont quatre en zone urbaine

et une en zone rurale. Le sixieme médecin est remplagant, exergant en Lorraine.

2. Résultats

2.1. Analyse thématique individuelle

2.1.1. DrL.

Le Dr L. a 53 ans, elle est installée seule depuis 10 ans, dans un cabinet de ville. Elle a
une activité exclusivement libérale. Elle organise sa pratique quotidienne avec une plage de
consultations sans rendez-vous, tous les jours aux mémes horaires, et des plages avec
rendez-vous, ainsi que quelques visites a domicile. Son cabinet se trouve dans un quartier
populaire, a proximité de deux structures d’hébergement social, un Centre d’Accueil de

Demandeurs d’Asile (CADA) et un Centre d’Hébergement et de Réinsertion Sociale (CHRS).

160



Enquéte aupres des médecins généralistes

La majorité des patients qu’elle identifie comme précaires est accueillie dans ces deux

structures.

Du fait de cette patientéele particuliere composée d’étrangers demandeurs d’asile ou
de personnes hébergées au CHRS qui viennent souvent de la rue, elle est particulierement
confrontée a la grande précarité. Elle reconnait que la plage de consultation sans rendez-
vous leur est plus particulierement destinée, étant donné que ces populations n’ont souvent
pas les moyens de prendre un rendez-vous parce qu’ils n’ont pas acces a un téléphone ou a
cause de la barriere de la langue, ou encore parce qu’ils n’ont pas I’habitude de tenir un
agenda. Leur prise en charge, particulierement dans le cas des demandeurs d’asile, nécessite
des ajustements notamment en termes de temps puisque la communication est compliquée.
Elle souligne d’ailleurs gu’elle s’est adaptée pour parer a cette barriére linguistique, et que
cette accessibilité est connue au sein de la population des demandeurs d’asile puisqu’elle

recoit des personnes qui viennent parfois de quartiers éloignés de son secteur d’activité.

Concernant la maladie chronique, elle note que les maladies rencontrées sont
globalement les mémes que dans la population générale : diabéte, maladies cardio-
vasculaire telles qu’hypertension artérielle, infarctus, pathologie valvulaire, maladies
neurologiques comme la sclérose en plaque, les accidents vasculaires cérébraux. Néanmoins
elle constate une part plus importante d’accidents cardio-vasculaires dans la population
d’anciens toxicomanes venant du CHRS, et une prévalence importante des troubles
psychiatriques en tout genre, de la simple souffrance morale a la dépression sévere en

passant par les troubles de I’'humeur, les insomnies et les conduites addictives.

Les difficultés qu’elle identifie concernant les patients sont d’abord des conditions de
vie difficiles. Ces derniéres ont pour conséquence le fait que la santé n’est pas une priorité,
et gu’ils ont une gestion du temps plus compliquée avec des probléemes de retard aux
rendez-vous. Elle met en avant des obstacles linguistiques et culturels, qui posent
notamment probléme sur le plan diététique. Elle est parfois confrontée a des difficultés
caractérielles et d’adaptation, ou a des obstacles financiers pour des soins qui ne seraient
pas pris en charge. Enfin elle identifie des probléemes d’observance a la fois liés a la
priorisation différente de la santé mais aussi a un bagage éducatif moindre notamment en

termes de santé.
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Les difficultés d’ordre administratif qu’elle reléeve sont des problémes de traitement
non remboursés par la Sécurité Sociale, des démarches longues et usantes surtout pour les
demandeurs d’asile, et certaines pathologies psychiatriques qui ne sont pas prises en charge

a 100%.

Les difficultés liées aux professionnels de santé reléve de I'accessibilité des médecins
spécialistes, que ce soit pour un probléme financier du fait de dépassement d’honoraires ou
pour une question de mauvais accueil ou de refus de poursuivre des soins au-dela d’une
consultation. Elles concernent également la relation soignant-soigné parfois basée sur la
position dominante du médecin qui impose son avis et met le patient en position de
soumission. Enfin les délais de prise en charge dans des structures d’accés gratuit comme les

CMP sont un frein.

Elle se trouve souvent dans l'incapacité d’appliquer les recommandations pour les
maladies chroniques qu’elle rencontre, car celles-ci se heurtent a la réalité du quotidien des
patients que ce soit en termes de possibilité financiére de les mettre en ceuvre, ou en

termes d’accessibilité psychologique pour entrer dans une démarche de suivi régulier.

Les stratégies ou facteurs favorisants qu’elle releve reposent avant tout sur la
communication. Il s’agit d’expliquer, d’éduquer en prenant en compte le savoir patient, et
de s’interroger sur ses connaissances. D’autre part la relation créée avec les médecins, qu’ils
soient généralistes ou spécialistes, lui parait importante, afin que le patient se sente
respecté dans son individualité, dans ses choix, et qu’il puisse adhérer a un suivi qui lui serait
proposé et non pas imposé. L'accompagnement est également important, au sein de
structures sociales spécialisées ou simplement au sein de la famille. Le recours a I’hopital ou
aux structures publiques est une stratégie qui permet d’assurer une certaine qualité de prise
en charge pour les patients n’ayant pas facilement accés aux soins en libéral. Enfin, elle met
en avant la qualité du systéme de protection sociale francais, que ce soit par le dispositif des
ALD ou par la CMU, permettant un suivi correct pour des populations qui n’auraient pas la

possibilité de se soigner autrement.
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2.1.2. Dr Ba.

Le Dr Ba. a 57 ans. |l est installé seul dans un cabinet en ville, dans un quartier avec
une proportion importante de personnes en situation de précarité. Il parle de 25 a 30% de
patients bénéficiaires de la CMU-c. Néanmoins, pour lui, les patients qui sont le plus en
difficulté sont ceux qui se situent juste au-dessus du plafond de ressources de la CMU, et qui

ont des difficultés a se payer une mutuelle.

Il consulte exclusivement sans rendez-vous, pour des questions d’organisation
personnelle, mais il reconnait que c’est un facteur aidant pour I'accessibilité aux soins. Il fait

peu de visites, uniquement lorsqu’elles sont médicalement justifiées.

Parmi les maladies chroniques qu'’il cite, il insiste sur la pathologie psychiatrique, en
particulier dépression et toxicomanie, en notant que l'incidence des conditions de vie est
non négligeable pour ces pathologies. Les autres pathologies citées sont identiques aux

autres médecins : diabéete, hypertension artérielle, cancers.

Parmi les difficultés liées aux patients, il indique que le niveau éducatif et les
barriéres culturelles jouent sur la qualité du suivi. La mauvaise connaissance de la pathologie
et de l'intérét du suivi régulier, mais aussi les réticences a pratiquer le dépistage du cancer
du sein sont des obstacles. Il note également que le probléme de l'inactivité est important,
avec selon lui des patients qui préferent rester dans des situations de chdmage de peur de
perdre la CMU et de ne plus pouvoir se soigner. Il rencontre également une difficulté
particuliére a la population issue de I'immigration, du fait de la mobilité de patients qui
partagent leur temps entre leur pays d’origine et la France, entrainant des ruptures dans le

suivi de maladies chroniques et I'impossibilité de respecter les recommandations.

Sur le plan administratif, il pointe du doigt les délais d’obtention des droits et des
cartes Vitale, en soulevant notamment la question des patients toxicomanes qui se
présentent sans carte Vitale chez plusieurs médecins différents, ces derniers étant dans
I'impossibilité de vérifier les précédentes délivrances de stupéfiants. L'autre difficulté repose
sur I'absence de prise en charge a 100% pour certaines pathologies comme I’hypertension

artérielle.
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Les difficultés qu’il releve au niveau des professionnels de santé sont d’abord un
manque de temps pour dispenser une éducation thérapeutique de qualité, ensuite une
réticence de certains de ses confreres a pratiquer le tiers-payant, méme en médecine de
premier recours, et enfin les dépassements d’honoraires dans le secteur privé, laissant ses

patients en difficulté sans autre choix que de consulter a I’'hépital public.

Les facteurs facilitateurs de la prise en charge sont pour lui en premier lieu
administratifs. Il s’agit de la qualité du systéme de protection sociale frangais, avec la CMU,
et de la possibilité de pratiquer le tiers-payant pour éviter aux patients d’avancer tout ou
partie des honoraires, également facilité par I'informatisation des cabinets médicaux. Il met
en avant l'intérét pour les médecins de travailler avec un réseau de confreres a qui adresser
les patients en toute confiance, que ce soit pour avoir un rendez-vous rapide ou pour étre
sdr que la situation de précarité ne posera pas de probleme. Il rappelle le réle de motivation
des patients qu’il doit jouer pour qu’ils adhérent au suivi et indique que la prescription des
traitements chroniques sur trois mois permet de fluidifier la prise de médicaments avec

moins de risques de rupture.

2.1.3. Dr Bi.

Le Dr Bi. a 57 ans, elle est installée seule en zone semi-rurale, avec un médecin
remplagant de fagon réguliere un jour et demi par semaine. Elle est installée a proximité
d’une communauté Emmai]s', dont les résidents constituent selon elle I'essentiel des
patients en situation de précarité qu’elle prend en charge, avec quelques familles
monoparentales du village. Elle associe donc le patient précaire a I'immigrant sans papiers ni
couverture sociale, parce que c’est dans ce contexte la qu’il y a le plus de difficultés de prise

en charge.

Son activité est libérale, elle consulte uniquement sur rendez-vous en conservant un
« rendez-vous urgence » par heure pour ne pas bloquer son planning et avoir le temps pour
les urgences. Elle fait également quelques visites a domicile. Elle note que cette organisation
ne convient pas pour certaines personnes qui n‘ont pas un acces facile au téléphone pour

prendre un rendez-vous, ou qui nen ont simplement pas "habitude culturellement, avec

"I s’agit de lieux d’accueil et d’hébergement gérés par le Mouvement Emmaiis fondé en 1949.
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selon elle une certaine exigence et un manque d’éducation. Néanmoins elle prend des
mesures pour les accueillir au mieux, comme de faire des actes gratuits au cas ou la
couverture sociale n’est pas en place et de téléphoner aux responsables de la communauté

pour leur transmettre les dysfonctionnements administratifs pour qu’ils puissent y remédier.

Etant donné la population assez jeune constituée de migrants venus des pays
d’Europe de I'Est qui constitue sa patientéle en précarité, les pathologies qu’elle rencontre
sont un peu différentes de celles citées par ses confreres. En premier lieu elle parle
d’hépatites chroniques, de cirrhoses, puis de diabéte, de pathologies psychiatriques avec des
troubles de I'lhumeur, des dépressions et des addictions, et enfin des pathologies cardio-

vasculaires.

La plus grande difficulté a laquelle est confronté ce médecin est celle de la mobilité
importante des patients de la communauté Emmalis. lls arrivent et partent du jour au
lendemain, sans dossier médical. A cela s’ajoute le fait qu’en changeant de département il y
a parfois une rupture dans les droits de sécurité sociale, avec parfois la nécessité de refaire
les protocoles de soins pour les ALD, d’ou un retard de prise en charge. Dans ce contexte,
respecter les recommandations de suivi pour les pathologies chroniques semble tres
compliqué. Les conditions de vie sont également un frein, que ce soit du fait de la barriere
culturelle et linguistique, ou de I'éloignement géographique des autres structures de soins,
notamment de la pharmacie. Les priorités de vie mettent ici aussi rarement la santé en
premier plan, pour ces patients qui viennent souvent de la rue et sont particulierement
fragiles sur le plan social. Cela entraine des variations au niveau de |'observance, allant de la
prise en charge au coup par coup d’une bronchite chronique décompensée jusqu’a I'arrét du

traitement par un diabétique sous insuline.

Elle note également des difficultés concernant les médicaments non remboursés ou
en tout cas non pris en charge a 100%, comme la vitamine D chez un patient atteint d’'une
cirrhose. Elle note également le probleme de I'avance des frais chez de nombreux
spécialistes. Elle cite notamment les soins dentaires qui, sans étre directement liés a une
pathologie chronique, participent a la prévention infectieuse dans plusieurs d’entre elles. Et
cela lui semble un point faisant défaut dans la stratégie de prise en charge de la Sécurité

Sociale.
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Au niveau de I'hopital, elle témoigne d’une difficulté de prise en charge dans des
structures de moyen séjour lorsqu’il existe un isolement social avec une incertitude sur la

capacité de faire rentrer ces patients chez eux.

Les facteurs facilitateurs se retrouvent pour elle tout d’abord dans les structures
accessibles a proximité. En premier lieu I'hopital public, avec de nombreuses spécialités
disponibles sur place, mais aussi les spécialistes libéraux dont la majorité est installé en
secteur |, donc plus facilement accessible aux populations en situations de précarité. Elle
indique également que le CMP du secteur dispose d’une équipe mobile avec des infirmieres
spécialisées qui se déplacent a domicile en premier recours ou bien pour le suivi. Le recours
aux infirmieres libérales du secteur est aussi une aide précieuse, notamment lorsqu’il faut
faire des bilans sanguins, étant donné I'éloignement du laboratoire le plus proche, ou pour la

dispensation des médicaments dans les cas d’illettrisme.

Le recours a I'hospitalisation a été une stratégie pour un de ses patients qui devait
bénéficier d’'une chimiothérapie, qui se fait habituellement en soins ambulatoires. Elle s’est
elle-méme déplacée a I’hopital pour rencontrer I'équipe soignante et mettre cela en place.
Elle a également proposé de mettre en place des actions de prévention et de suivi
directement dans les locaux de la communauté Emmaltis pour avoir un meilleur accés aux
résidents qui ne consultent jamais. Cela s’est fait par exemple pour une campagne de

vaccination antigrippale.

Enfin, elle souligne que la mise en place d’un dossier médical personnalisé, accessible
a tous les soignants amenés a prendre en charge un patient, serait un progrés indéniable

dans cette population toujours en mouvement.

2.1.4. DrF.

Le Dr F. a 55 ans, elle est installée seule dans un cabinet libéral a Nancy. Son cabinet
est situé dans un quartier trés varié en termes de populations. Les patients en précarité

qu’elle identifie dans sa patientéle sont aussi bien des résidents d’un foyer Adoma", des

1l . s ) .11
Les foyers Adoma, anciennement Sonacotra, ont été concus initialement pour accueillir des

travailleurs immigrés. Ils accueillent aujourd’hui un large public : hommes, femmes, jeunes travailleurs... sous
conditions de ressources.
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familles de bateliers ou des hommes célibataires habitant dans les différents foyers
d’hébergement du quartier. Elle organise sa pratique avec une plage de consultation sans
rendez-vous aux mémes horaires tous les jours, des plages de consultations sur rendez-vous

et des visites a domicile essentiellement pour les personnes agées.

Elle identifie cette plage de consultations sans rendez-vous comme un moyen dédié
aux personnes en situation de précarité qui n‘ont souvent pas acceés au téléphone pour
prendre un rendez-vous, ou ne savent pas lire des horaires et ont pu mémoriser ce créneau

fixé depuis plusieurs années.

Un des points importants concernant l'identification des personnes en précarité est
leur situation d’isolement. Plus que les ressources financiéres, ce sont les ressources sociales
qui définissent pour elle le niveau de précarité. Ainsi elle donne plusieurs exemples
d’hommes célibataires isolés pour qui la prise en charge est plus difficile que certaines
personnes aux revenus tres limités mais disposant de ce qu’elle appelle un « tissu social »,

gu’il soit familial ou communautaire, ou professionnel.

Concernant la maladie chronique, elle insiste sur la notion de pluri-pathologie qui
selon elle est plus fréquente chez les patients en situation de précarité. Dans ces
pathologies, elle note comme ses confreres le diabete en premiere ligne, puis I’hypertension
artérielle et 'athérome, la pathologie pulmonaire avec tuberculose, BPCO et emphyséme, et

les affections psychiatriques en plagant les psychoses en téte.

Les difficultés qu’elle met en avant concernent en premier lieu les patients. Elle note
pour certains d’entre eux une difficulté a les faire adhérer a un suivi comportant des
examens complémentaires et des recours aux spécialistes. Et elle se retrouve parfois obligée
d’adapter des traitements chroniques sans aucun visibilité, notamment pour du diabete.
Concernant justement ces traitements, I'observance est un probléme, et elle indique que les
patients suivent plus volontiers les traitements pour lesquels ils pergoivent un effet
immeédiat, tels que les médicaments a visée respiratoire dans la BPCO. D’apres elle certains

de ces patients n’ont plus envie de se soigner, sans qu’elle n’avance de raison.

Sur le plan administratif, elle pose la question des génériques qui sont un probléeme

en particulier pour certains de ses patients qui sont illettrés et qui se repérent a la couleur
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des boites de médicaments. La fin et le renouvellement de droits pour les patients
bénéficiaires de la CMU est aussi une difficulté, avec un retard dans les soins en attendant

gue le dossier soit régularisé.

Enfin elle pointe du doigt I'inadéquation de certaines recommandations strictes que
les professionnels de santé et les administrations plaquent sur tous les patients sans
s’interroger sur ce dont ils disposent pour vivre. Elle rapporte également un sentiment
d’humiliation que certains patients ont exprimé suite a un recours au spécialiste, causé soit

par le médecin lui-méme soit par sa secrétaire.

Les facteurs favorisant un suivi correct des maladies chroniques sont la relation de
confiance qui peut se créer entre elle et ses patients, a double sens : il s’agit aussi bien de la
confiance que ses patients lui accordent concernant leur prise en charge, que la confiance
gu’elle peut avoir dans ce que ses patients lui disent effectivement faire de ce qu’elle
préconise. Elle sait en général a quoi s’en tenir. D’autre part, la relation sur le long terme lui
permet de revenir sur des éléments du suivi qui auraient été refusé par le patient dans un
premier temps, en évitant une confrontation abrupte ou une culpabilisation qui serait
délétére pour la relation soignant-soigné et par conséquent pour la prise en charge. Et elle
reconnait a ses patients le droit de refuser ce qu’elle leur propose, sans les juger et en
restant solidaire de leur décision. Enfin 'accompagnement est pour elle un point primordial
pour la réussite d’'une prise en charge, qu’il soit professionnel dans le cadre de foyers

d’hébergement ou de structures sociales, ou bien familial ou communautaire.

2.1.5. DrT.

Le Dr T. a 48 ans, elle est installée seule dans un quartier défavorisé de Nancy, avec
une forte proportion de patients issus de I'immigration, mais également des patients
d’origine francaise en situation de précarité. Elle insiste sur le fait que la précarité n’est pas
uniguement définie par le manque de ressources financiéres, mais par l'isolement, la non-
maitrise de la langue francaise avec la peur de ne pas comprendre ou de ne pas étre
compris. Elle a noté des comportements qui traduisent selon elle ce malaise, comme de
changer tres souvent I'agencement des piéces au domicile, ou d’avoir une tendance a perdre

régulierement les documents importants ou les cartes Vitale.
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Elle consulte uniquement sur rendez-vous, et fait facilement des visites a domicile,
parfois justifiées par la situation précaire plus que par la situation médicale, comme pour des
meres de famille seules avec plusieurs jeunes enfants. Elle reconnait que lorsqu’elle a
changé son organisation pour passer uniqguement sur rendez-vous, cela a pu et peut encore
aujourd’hui poser un probléme pour ses patients en situation de précarité qui n’ont pas les
reperes nécessaires pour prendre un rendez-vous, ni parfois la possibilité technique de le

faire par I'absence de téléphone par exemple.

Comme la plupart de ses confreres interrogés, elle identifie comme premiéere maladie
chronique le diabéte, particulierement avec les populations originaires de Maghreb chez qui
il existe une plus forte prévalence. Viennent ensuite les cancers, particulierement ceux liés a
I’exposition alcoolo-tabagique, cancers ORL et pulmonaires et les cancers du sein.
Concernant la pathologie digestive, elle note que les cancers sont plus fréquents que les
cirrhoses, sans avancer d’explication. Enfin la pathologie psychiatrique lui semble une part
importante, avec surtout les dépressions, les addictions et moins fréquemment les

psychoses.

Parmi les difficultés qu’elle identifie pour prendre en charge ces patients en situation
de précarité, elle désigne tout d’abord le faible niveau de compréhension et de
connaissances de base, avec une adhésion a la prise en charge qui s’en trouve altérée. Cela
se traduit également, lorsqu’il s’agit d’aller en consultation auprés d’un autre professionnel,
par une difficulté a se repérer dans un environnement inconnu et donc a trouver le lieu de
rendez-vous. Par ailleurs la barriere de la langue est pour elle aussi une difficulté ressentie,
avec l'absence de supports multilingues disponibles pour I'’éducation thérapeutique. Elle
parle également de la fin de vie en cas de précarité sociale et d’isolement, regrettant la
pression sociale qui découle de I'idéalisation de la fin de vie a domicile. Ce sont pour elle des
situations compliquées avec une charge de culpabilisation importante pour les
accompagnants familiaux. Enfin l'interaction avec des patients en situation de précarité
nécessite selon elle d’étre prudent pour ne pas blesser les patients qui ressentent leur
situation matérielle comme un sujet de honte, et qui souvent n’oseront pas avouer qu'’ils

sont en difficulté pour suivre le traitement faute de moyens financiers.
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Sur le plan administratif, elle souligne I'insuffisance des soins et traitements pris en
charge pour les ALD, comme les soins de pédicurie qui sont soumis a des critéres stricts pour

pouvoir étre remboursés a 100%.

Elle affirme avoir rarement des problémes de refus de soins auprés de ses confréeres
spécialistes pour le motif que le patient est bénéficiaire de la CMU, sauf dans le cas de
certains psychiatres libéraux qui mettent parfois fin a un suivi pour ce motif. Néanmoins
I’'absence de la pratique du tiers-payant chez certains spécialistes pour les patients en ALD
pousse parfois ces derniers a étaler dans le temps les différents examens. Elle reconnait
enfin que certains de ses confreres sont peu accueillants et peu enclins a prendre le temps

nécessaire pour les patients parlant mal le francais.

D’apres elle, I'accés au CMP est difficile, plus par I’éloignement géographique di a la
sectorisation des soins psychiatriques que par les délais de prise en charge. Enfin elle trouve
gue les traitements chroniques lourds comme les chimiothérapies anti-cancéreuses sont tres
difficiles a réaliser a domicile chez ces patients en situation de précarité et d’isolement

social, situation que les médecins hospitaliers ont parfois du mal a appréhender.

Un point important de son discours est le recul qu’elle prend par rapport aux
recommandations. Elle les connait et reconnait leur utilité mais elle affirme ne pas en faire le
référentiel absolu dans sa pratique quotidienne. C’est selon elle une différence importante
avec des médecins plus jeunes formés a I'Evidence Based Medicine (Médecine Fondée sur
les Preuves, a la base des recommandations) dés les premieres années des études

médicales.

Ce gu’elle identifie comme des facteurs facilitateurs de la prise en charge, c’est avant
tout I'accessibilité des soins, a la fois par la proximité géographique immédiate de nombreux
spécialistes acceptant les patients bénéficiaires de la CMU, ou par I'accompagnement dont
peuvent bénéficier les patients par des structures comme le Centre d’Entraide des Francais
Rapatriés, qui dans ce cas précis accompagne également des réfugiés étrangers. La relation
avec le patient joue également un réle important. Elle souligne notamment la connaissance
et la compréhension de leur situation qu’elle acquiert en se rendant a domicile. Elle
mentionne le tact et la confiance qui sont nécessaires lorsqu’elle aborde des problémes de

traitements inaccessibles car non remboursés et trop colteux, et I'importance dans ces
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situations de hiérarchiser les traitements. Pour éviter les probléemes de rendez-vous non
honorés chez le spécialiste, elle encourage souvent ses patients a prendre leur rendez-vous,
plutét que d’appeler elle-méme, afin de les responsabiliser. Enfin, elle reconnait son réle
dans I'éducation thérapeutique, notamment en ce qui concerne les mesures hygiéno-
diététiques, en insistant sur la notion de faisabilité pour ces patients ayant souvent des

ressources financiéres limitées.

2.1.6. DrQ.

Le Dr Q. a 35 ans, il est médecin généraliste remplacant. Il a une activité variée
puisqu’il effectue des remplacements réguliers dans un cabinet en centre-ville de Nancy et
un autre en milieu rural, et également quelques remplacements dans une station balnéaire

en Bretagne. Par ailleurs il fait des gardes avec SOS Médecin.

Il est confronté a la précarité sous différentes formes en fonction de I'endroit ou il
travaille. Il parle de la population des toxicomanes, des personnes ayant des emplois
saisonniers en station balnéaire, des personnes issues de I'immigration. |l note que 'aspect
physique et la facon de s’exprimer est parfois un indicateur de la précarité, mais que ce n’est
pas toujours le cas. Souvent la précarité se révele lors de la demande de tiers-payant du
patient au moment de régler les honoraires. Mais au-dela de la grande précarité et des
patients identifiés par leur couverture par la CMU, il insiste sur les patients qui sont en
situation de fragilité et susceptibles de basculer dans la précarité a I'occasion d’un drame de

vie ou d’un accident de travail.

Parmi les maladies chroniques qu’il associe le plus facilement a la précarité, il cite en
premier les poly-addictions, puis le diabete et I’hypertension. Mais il insiste sur le fait qu’on

retrouve les mémes maladies que dans le reste de la population.

Les difficultés qu’il rencontre dans la prise en charge de la maladie chronique sont en
premier lieu les conditions de vie difficiles, dont découlent des priorités de vie ne placant pas
la santé en premier plan. Il note également que la relation est parfois longue a se construire
parce que ces patients sont sur la défensive et se braquent plus facilement. La
compréhension de la maladie et de la prise en charge longue n’est pas toujours facilement

acquise. Et sans généraliser a toute cette population, il a rencontré des problémes

171



Enquéte aupres des médecins généralistes

d’observance venant de patients qui, bien que demandeurs de soins, ne suivaient pas ses

prescriptions.

Concernant les difficultés administratives, il évoque la complexité des démarches
pour accéder aux droits, la difficulté dans laquelle se trouvent certains patients, et méme les
médecins qui les accompagnent, pour comprendre pourquoi ils n’ont pas le droit a la CMU
ou a quoi correspond I'Aide a la Complémentaire Santé. Et il ajoute que les démarches ont
beau pouvoir se faire par le biais d’Internet, ces patients n’ont pas toujours les moyens d’y
avoir acces facilement. Le renouvellement de la carte Vitale lui semble également
problématique, avec des délais tres longs et des dossiers perdus et a refaire. Cela entraine
un découragement pour ces patients, et ils abandonnent parfois les démarches. Le cas des
patients se situant au-dessus du plafond de la CMU est une difficulté parce qu’ils ne peuvent
pas toujours payer une mutuelle, méme lorsqu’ils ont droit a I’Aide a la Complémentaire

Santé.

La difficulté principale concernant les médecins est le manque de disponibilité, aussi
bien pour le médecin généraliste que pour le spécialiste. La prise en charge de patients en
situation de précarité peut étre chronophage et il note qu’en fonction des circonstances les
médecins sont plus ou moins disposés a prendre le temps qu’il faut pour établir une relation
de confiance, expliquer, éduquer. D’apres lui, ce manque de disponibilité est aussi une
conséquence du manque de formation que recoivent les médecins sur cette problématique

de la précarité.

Il prend du recul par rapport aux recommandations, notant qu’il doit y avoir une
adaptation nécessaire a la réalité du patient et a ses capacités concretes de se soigner. Et il
souligne que selon lui la légitimité de certaines de ces recommandations est critiquable

méme sur un plan scientifique.

Pour contourner ces difficultés, il met en avant la relation de confiance qui s’établit
entre le médecin traitant et son patient. Il insiste sur le fait que la mise en place de cette
relation est plus progressive chez ces patients qui sont souvent sur la défensive, et que son
premier objectif est que le patient revienne en consultation. Dans la construction de la
relation, I'accompagnement d’un tiers permet parfois d’avoir accés a des informations que le

patient n’osera pas révéler. Malgré son statut de remplacgant, il a su créer cette relation de
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confiance avec un certain nombre de patients dans le cabinet urbain ou il remplace depuis
plusieurs années. Et il note avec humour que certains patients apprécient d’avoir de temps

en temps un autre interlocuteur que leur médecin traitant.

La communication entre le médecin et le patient est le second point important que
note ce jeune médecin, qui découle du premier. Elle se passe dans les deux sens, il faut que
le patient sente qu’il peut s’ouvrir au médecin sur des sujets personnels, et que le médecin
prenne le temps d’écouter et d’expliquer, et accepte que le chemin pour atteindre un

objectif ne sera pas la ligne droite des recommandations.

Il est attentif aux capacités financiéres de ses patients lorsqu’il prescrit des

traitements non remboursés, et discute avec eux pour trouver la meilleure alternative.

Le recours au spécialiste constitue pour lui une stratégie intéressante lorsque le
patient n’adheére pas a la prise en charge. Cela permet parfois une prise de conscience de la
gravité de la pathologie, et I'avis du médecin spécialiste a souvent plus de poids. Il souligne
gue les médecins spécialistes libéraux avec qui il travaille, dans le cabinet ou il remplace le
plus souvent, prennent correctement en charge les patients bénéficiaires de la CMU, sans
dépassement d’honoraires ni refus de soins. Et il a parfois utilisé ses contacts pour faciliter la

prise en charge de patients en difficulté.

2.2. Analyse thématique transversale

2.2.1. Vision de la précarité et ajustement de la pratique

2.2.1.1.  Définition

La définition de la précarité dépasse largement I'aspect financier pour tous les
médecins interrogés. Certains déterminants sont cités, comme l'isolement social, |a situation
irréguliére des étrangers et la barriére de la langue, les antécédents de toxicomanie sevrée

ou pas, les emplois précaires et I'incapacité de payer une complémentaire santé.

s les reperent de différentes facons : absence de couverture sociale ou bénéficiaires

de la CMU-c, personnes vivant dans un CHRS ou un autre foyer a caractéere social, personnes
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sans domicile fixe, présentation physique ou maniere de parler, manque de stabilité révélée

par la nécessité de changer la disposition du logement ou la propension a égarer les

documents importants. Ils constatent parfois un sentiment de honte ou une attitude sur la

défensive due a leur situation précaire.

. Causes identifiées

Précarité financiere

Dr F. « Pour dire grande précarité, ils ont peut-étre six cent, sept cent

euros par mois pour vivre. »

Dr Q. « Enfin, pour moi, “précarité” le premier truc qui me vient c’est
par rapport a des difficultés financiéres. C’est ¢ca qui conditionne pas mal de
truc. Aprés il y a ceux qui se cachent, au moment de régler les honoraires, ils

en parlent, pour voir si on ne peut pas leur faire le tiers payant. »

Isolement social

Dr F. « Ceux qui sont en tres grande précarité ce sont les hommes seuls,
isolés. Pour moi c’est ce qui semble étre la plus grande précarité, j’ai beaucoup
d’hommes célibataires isolés. (...)Il a une retraite a peu-prés correcte mais il
est trés isolé étant donné qu’il est d’origine algérienne. Et trés souvent chez les
Algériens, la famille est restée en Algérie et donc ils sont en électrons libres.
(...)J’ai un autre Monsieur pareil, il est en position défavorisée en termes
d’isolement social. (...) ¢ca dépend surtout de I’entourage. Il y a le budget et le
tissu social. (...)Pour cette dame-la, je ne sais pas si elle fait partie des
populations trés défavorisées. Elle a une fille, les bateliers sont un petit peu
tous dans le méme quartier, ils ne roulent pas sur I’or mais ils sont a la frange

parce qu’il y a un réseau, du relationnel.»

Dr T. « La précarité peut résider dans (...) le fait d’étre isolé, soit une
femme seule isolée ou qui vient d’étre seule et qui n’est pas encore stabilisée,

des personnes dgées qui peuvent étre totalement seules au monde parfois... »
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Etrangers, demandeurs d’asile

Dr L. « J'ai beaucoup de demandeurs d’asile ici. Donc déja ¢a c’est une
population défavorisée. Des personnes qui ne maitrisent pas bien la langue

frangaise, ou des étrangers... »

Dr Bi. « Moi j’ai plus de difficultés avec ceux qui vont arriver comme ¢a,

étrangers. On en a énormément des pays de I’Est maintenant. »

Dr T. « La précarité peut résider dans la non-maitrise de la langue

frangaise »

Emplois précaires

Dr T. « Ou des personnes qui ne sont pas bien assurées dans leur mode
de vie, qui travaillent de temps en temps. Ca peut toucher différents pans de la

vie.»

Dr Q. « Entre les agriculteurs qui bossent, qui ont leur exploitation mais
il'y en a quand méme toute une frange de gens qui au niveau social, sont plus
qu’a la marge. (...) Il y a plein de locaux qui vivent d’emplois saisonniers et
n’ont pas beaucoup d’argent et survivent au milieu de cet ilot de fric. {...) Si
jamais il lui arrive un pépin, le mec il se retrouve en accident de travail, voila, il
gagnait le SMIC, c’est 60% du salaire. J'ai vu la situation récemment : un mec
qui était en accident du travail, du coup ok il touche quelque chose, il touche
60% de son traitement. En arrét de travail, c’est 50%. Donc, sur un SMIC, t’as
un loyer a payer, c’est chaud. (...) Pour moi les plus précaires a la limite c’est
ces gens-la. Parce qu’ils ont vraiment un équilibre... ¢a se joue a rien quoi ! {...)
les gens qui sont dans une situation du coup qui est moins enviable, parce
qu’ils n’ont pas de revenus et tout ¢a, mais au point de vue soins, moi je trouve
qu’ils sont vachement mieux protégés que tous ces gens-la. (...) Pour moi, les
gens qui sont plus précaires, ce sont ces gens-la qui essaient de s’en sortir, de
se réintégrer... mais en fait, ils ne sont pas si protégés que ¢a ! (...) pour moi ils
sont vraiment sur le fil. Et si y a un gros souci, en général ¢a va prendre du

temps, parce qu’en général ils ne s’y attendent pas non plus, ils ne sont pas
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prévenus. Et quand ils ont un gros pépin ... lls ont tout une période... Une fois
qu’il n’y a plus de revenus, ils vont avoir la CMU et tout, mais, je ne sais

plus, c’est 9 mois sans rien. »

e Antécédents de toxicomanie
Dr L. « notamment des anciens toxico »

Dr Q. « Mais la plus part des “tox” que j’ai eu, qu’on prend en charge, il
n’y en a pas beaucoup qui sont insérés, qui ont un boulot ou une vie a peu prés

stable, non la plupart ils sont quand méme plus que “borderline” »

e Incapacité de payer une complémentaire santé

Dr Ba. « Est-ce qu’ils ont les moyens de se payer une mutuelle ou
pas ?(...) Je pense qu’il y a des patients, oui, c’est le paiement de la mutuelle
beaucoup. Je pense que I'on va aller vers un nombre grandissant de gens qui
n’auront plus les moyens de se payer une mutuelle. (...) Je dirais moi que c’est
celui qui n’a plus les moyens de se faire soigner correctement. C’est celui qui
est un tout petit peu au-dessus de la CMU. Alors celui-la, il va se retrouver a

avoir une mutuelle a payer »

ii. Conséquences et indices de précarité

e Absence de couverture sociale, ou bénéficiaires de la CMU-c ou de ’AME
Dr L. « mes patients CMU, tout ¢a »

Dr Bi. « Pour moi le plus difficile c’est 'Emmalis qui arrive sans papiers,
sans couverture, qui n’a pas I'aide médicale internationale, les papiers sont

pas faits, ¢ca met un temps fou. »

Dr T. « Ca ne réside pas seulement dans le fait qu’il me présente sa
CMU. S’il me présente une CMU, je peux penser éventuellement qu’il est en

situation de précarité sur le plan social ou financier »

e Hébergement social ou sans domicile fixe
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Dr L. « Il'y aussi le foyer du G. S. (CHRS) qui est pas loin, donc j’ai aussi

des personnes du G. S. (...) un monsieur qui est genre profil SDF »

Dr F. «Il fait partie selon certains critéres de I'extréme pauvreté. Son
habitation c’est dans un foyer Sonacotra. (...)Lui ce n’est pas pareil, il est moins
isolé parce qu’il est a “I’ARS”. Je le suis depuis vingt ans et c’est un Monsieur
qui dormait dehors mais qui était sur notre quartier donc de fil en aiguille, on
se connaissait presque. Il a été dans les maisons d’accueil etc. (...)Jai eu

comme ¢a plusieurs patients du foyer Sonacotra. »

e Présentation physique, verbale

Dr Ba. « C’est vrai qu’ils sont peut-étre plus respectueux de I'image de
marque du médecin. Je les trouve beaucoup moins casse-pieds. Oui, ils sont
plutét plus faciles. Faut accepter qu’ils t'appellent Philippe, qu’ils t’appellent
toubib... C’est tout, certains ne seront jamais des prix Nobel mais a la limite, le

tarif de la consultation est le méme. »

Dr Bi. « Eh bien moi, ces gars-la, qui fument énormément, qui picolent
trop, ils arrivent ils ont quand méme dix ans d’dge de plus. A quarante ans, tu

leur donnes cinquante-soixante facilement. »

Dr Q. « Déja il y a la présentation, I'aspect physique, les visages aussi.
En général, ils sont quand méme marqués. Puis il y en a ¢a ne se voit pas.
(...)Aprés, il y a aussi la facon de s’exprimer, en général ¢a se remarque assez
vite. (...) lls sont méfiants, déja comme s’ils avaient déja un a priori négatif par

rapport a eux, comme un complexe d’infériorité. »

Dr T. « Il y a une chose que je trouve quasi pathognomonique de la
précarité, on ne s’en apercoit que quand on va chez les gens : c’est frappant,
ils changent tout le temps leurs meubles de place. Vous y allez un jour, c’est
dans une telle disposition, vous revenez quinze jours aprés, c’est dans une
autre disposition. Ceux chez qui j’ai observé ¢a c’est toujours des gens qui sont
vraiment mal. Pas bien dans leur vie. Et aussi, surtout les femmes d’ailleurs,

qui perdent tout. Un coup elles ont perdu leur carte vitale, un coup elles ont
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perdu ci ou ¢a, donc c’est l'indice d’un grand déséquilibre dans leur vie. C’est
des femmes qui sont partout et qui ne sont nulle part, qui n’arrivent pas a se
poser. (...) Quand elles achétent un porte-carte et qu’il y a tout ce qu’il faut
dedans, c’est souvent signe que ¢a va mieux dans leur téte. (...) C’est plus dans

la précarité, la précarité “psychique’ je dirais. Un manque de stabilité aussi. »

2.2.1.2. Ajustements

La prise en charge en consultation des personnes en situation de précarité demande
souvent aux médecins des ajustements. lls identifient tout d’abord le temps accordé qui est
plus important, pour plusieurs raisons. La premiére raison est la barriere de la langue, avec le
temps nécessaire pour mettre les patients en confiance et comprendre leur demande,
parfois aidé par I'accompagnement d’un tiers faisant office de traducteur. D’'une fagon plus
générale, la plupart des médecins estiment que le temps passé a expliquer la maladie ou la
prise en charge est plus important dans ces populations ayant un arriére-plan moins
favorisé. La nécessité pour certains d’entre eux de jouer le réle d’assistante sociale pour
vérifier les droits et accompagner les démarches sociales participe également a cet
allongement de la durée de consultation. Cependant tous ne le font pas de fagon
systématique, estimant que ce n’est pas leur réle. Certains reconnaissent qu’ils ont adapté
I'organisation de leur pratique pour étre accessible a ce type de patientéle, en général en
proposant une ou plusieurs plages de consultations sans rendez-vous. D’autres, qui n’ont pas
cette organisation, reconnaissent que cela peut étre un frein a I'accessibilité de leur cabinet
pour certains patients qui n‘ont pas I’habitude ou la possibilité de prendre un rendez-vous
par téléphone. Enfin deux d’entre eux soulignent que le médecin doit étre prudent pour ne

pas braquer ou heurter ces patients fragilisés.

. Augmentation de la durée des consultations

e Barriere de la langue

Dr L. « c’est vrai que je les comprends bien, enfin... j’ai di développer

un langage non verbal, et dans les mimiques, donc c’est vrai que je les
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comprends peut-étre mieux que quelqu’un qui n’a pas I’habitude de les

recevoir »

Dr T. « Ca découle a la fois de I'écoute et il faut franchir des obstacles
comme par exemple le probléme de la langue. (...) il faut quand méme prendre
davantage le temps, mettre les patients en confiance quand ils ne maitrisent
pas la langue par exemple. lls ont quand méme toujours la peur de ne pas étre
bien compris ou je ne sais pas, peut-étre qu’on se moque d’eux ou de ne pas
comprendre ce qu’on va leur dire, donc il y a un stress. Il faut évacuer ¢a, voire
marquer quelque chose sur un papier pour qu’ils puissent le montrer a
quelqu’un d’autre qui va leur dire le nom de leur maladie ou des choses
comme ¢a, des ajustements. Quand il y a un tiers c’est plus facile pour pouvoir
étre dans I'exactitude dans ce que I'on dit mais des fois il faut aussi savoir se
débarrasser du tiers. Par rapport au secret médical et au colloque singulier qui

est plutét a deux. »

e Explications plus longues

Dr L. « C’est une prise en charge qui est chronophage, qui est
chronophage vraiment. (...) On part souvent de trés bas avec eux, et si
finalement y a beaucoup de choses qui échouent c’est aussi parce qu’ils n’ont
pas les informations, il y a beaucoup de choses qu’ils ignorent et donc il faut
peut-étre toujours envisager une bonne période éducative avant de vouloir
vraiment étre dans I'action. Il faut peut-étre qu’on reprenne les choses a zéro
souvent, bien prendre le tps de leur expliquer les enjeux, méme les

mécanismes de la santé »

Dr Bi. « Oui, puis la compréhension aussi, enfin voila des choses comme

ca. (...) C’est aussi souvent le manque d’éducation. »

Dr T. « Pas forcément dans le médical. Je pense qu’ils ont besoin de
plus d’écoute. Globalement, c’est quand méme ce qui se dégage. On essaye
d’avoir la méme qualité pour tout le monde mais quand méme plus d’écoute,

plus de temps. »
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Accompagnement social

Dr L. « Pour beaucoup d’entre elles je dois mettre la casquette
d’assistante sociale, de resto du cceur, multi casquette, de guide touristique,
ou plutét de syndicat d’initiative... Voila J’ai pas du tout le méme genre de

prestation »

Dr Bi. « Moi je prends le temps qu’il faut mais je ne suis pas assistante
sociale, c’est-a-dire que ne m’occupe pas du tout de tout ce qui est papiers
quoi ! Donc soit je fais du gratuit, soit si j’ai besoin de faire des documents
complémentaires, je renvoie, je téléphone a la communauté et puis je dis “la, il

faut s’occuper de...” »

ii. Organisation de la pratiqgue

Dr L. « Tous les jours j’ai une consultation libre justement ce qui permet
aux personnes qui ne maitrisent pas bien la langue frangaise ou ceux qui n’ont
pas de téléphone, donc ces personnes démunies souvent, d’accéder
facilement, d’arriver @ me contacter facilement (...) Si je n’avais pas ce style de
patient, est-ce que je conserverais des plages sans rendez-vous, peut-étre pas,

donc c’est peut-étre bien pour ces patients la que je les conserve. »

Dr Bi. « IIs sont intelligents aussi mais ils ont beaucoup plus d’exigence.
L’exigence d’étre pris au plus vite, ils arrivent parfois sans rendez-vous alors
qu’il n’y a pas d’urgence. Chez eux c’est peut-étre comme ¢a. Oui, enfin quand
méme tres exigeants je veux dire. (...) C’est plus le respect voila. Alors soit ils
n’ont plus d’argent pour leur téléphone portable donc ils n’arrivent plus a me
joindre ... J’en ai une, elle venait mettre des mots dans la boite aux lettres,

enfin des trucs comme ¢a. »

Dr F. « Dans ma facon de m’organiser, j’ai toujours la méme plage
horaire de consultation libre parce qu’il y a des personnes incapables de gérer
le temps et dans les populations défavorisées, c’est fréquent. Ou qui ne savent

pas lire. (...) Avoir toujours la méme plage horaire en consultation libre, c’est
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important parce que je sais qu’ils m’ont repéré comme ¢a, s’ils veulent
m’attraper c’est la. Il faut savoir par exemple que beaucoup n’ont pas de
téléphone ou ils ont des téléphones ol ils ne peuvent appeler que quatre

numeros. »

Dr T. « Sur rendez-vous, ¢a n‘augmente pas le temps que I'on consacre
a la consultation. De toute facon, ¢a reste qu’une approximation le rendez-
vous. Je dirais méme que les rendez-vous, ¢a a pu au départ et encore
maintenant ¢a peut encore poser probléme a des personnes qui sont en
situation de précarité parce que prendre un rendez-vous il faut un minimum

d’anticipation. »

iii. Prudence et tact dans la relation

Dr T. « Parce qu’il ne faut pas oublier que quand le patient va voir le
médecin, il s’adresse a quelqu’un dont il sait que son pouvoir d’achat est plus
important que le sien. Le médecin est quelqu’un qui n’a pas de probleme de fin
de mois, donc certains peuvent avoir une pudeur a parler de ¢a. Des fois ils me
demandent « combien est-ce que ¢a vaut ? », déja je le sais pas parce que les
prix sont libres, je vais leur dire « ¢a ne vaut pas grand-chose, quatre ou cing
euros » mais quatre ou cing euros, c’est trés cher pour quelqu’un qui touche le
RSA. Il faut donc faire attention, on ne parle pas du méme point de vue, si on

fait pas attention on peut méme blesser. »

Dr Q. « Ca dépend, c’est du cas par cas. Des fois, y en a qui sont
clairement méfiants. Donc la en général, ce n’est pas que je suis méfiant aussi,
mais j'essaie de m’adapter pour ne pas les rebuter. Parce que des fois il y en a
qui ont tendance a se braquer. (...) Donc des fois étre méfiant, c’est plus qu’ils
sont sur la défensive... Donc, des fois on s’adapte comme ¢a. Je tdte le

terrain »
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2.2.2. Maladie chronique et précarité

S’ils s’accordent a dire que les maladies chroniques rencontrées sont globalement les
mémes que dans la population générale, certains des médecins interrogés notent des
différences. Pour un des médecins, ce qui est plus spécifique des patients en situation de
précarité, c’est 'accumulation de plusieurs maladies chroniques. Pour un autre, il y a une
association entre précarité et complications cardio-vasculaires graves du fait des
antécédents de toxicomanie de certains de ses patients. Un troisieme constate une
prévalence plus importante du diabéte dans sa patientéle originaire du Maghreb. La
pathologie psychiatrique est plus fréquemment représentée en milieu précaire pour la
guasi-totalité des médecins interrogés. Deux des médecins parlent d’hypochondrie et de
troubles fonctionnels en référence a des troubles d’ordre psychosomatique qui traduisent
selon eux un malaise social. Les pathologies liées a la consommation d’alcool et de tabac leur
semblent également plus fréquentes dans cette population défavorisée : pathologies
pulmonaires, cirrhose, cancers liés au tabagisme (poumon, ORL). Les autres addictions sont

également citées.

e Les mémes pathologies, mais une accumulation pour un méme patient

Dr L. « J'associe pas forcément une pathologie, parce qu’en fait c’est
les mémes que... Y a que cette histoire de séquelles de toxicomanie, la qui est

bien typique de cette population-la.»

Dr F. « Souvent dans les populations défavorisées, il y a le cumul des
pathologies. On a souvent du mal a faire une hiérarchie. (...) Vous voyez, on a
la plusieurs maladies chroniques. (...) un autre Monsieur qui cumule des
maladies chroniques. Le probléeme en milieu défavorisé ce n’est pas une
pathologie mais plusieurs pathologies, au moins deux-trois. C’est
I"'accumulation. En milieu défavorisé, ce n’est pas une maladie chronique, c’est
au moins deux voire trois maladies chroniques et voir pour donner les

priorités. »

Dr Q. « Mais je n’ai pas I'impression que ¢a touche uniquement..., si on

peut parler, (...) non moi, la comme ¢a, je ne souléverais pas une pathologie. »
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Diabete et maladies cardiovasculaires

Dr L. « Ca peut étre prise en charge cardiaque, pour notamment des
anciens toxico qui ont fait des complications cardio-vasculaires graves. J'en ai
plusieurs. Y en a 3 qui ont eu ¢a. (...) Y a que cette histoire de séquelles de
toxicomanie, la qui est bien typique de cette population-la. Mais autrement ¢a
peut étre n’importe quoi, du diabéte, donc tout ce qui est diabéte,
infarctus. (...) j’ai en téte une patiente qui avait une HTA importante et puis du

diabéte. (...) probléemes cardiologiques post infectieux post toxicomanie »

Dr Bi. « Artérite, tout c¢a, enfin tu vois, ils vont faire des pathologies
comme ¢a. Eh bien j’ai eu des douleurs. Je ne sais pas si, j’ai eu un Polonais, il a
eu des stents et tout. Et puis maintenant il est reparti sur Briey, il a ouvert son
garage, il est arrivé a avoir ses papiers donc je ne le vois plus. Oui on a de la

pathologie cardiaque, oui. »

Dr F. «Il avait des antécédents de thrombophlébite, plus une
hypertension. (...) C’est un Monsieur qui a une hypertension, il a des plaques
d’athérome carotidiennes. Donc il a une hypertension qui devrait étre soignée
et un athérome. En fait, il est dyslipidémique en plus. (...) Il est diabétique. Il a
donc fait son infarctus (...) Mais il est diabétique et il a une néphropathie
glomérulaire, il a une hypertriglycéridémie, hyperlipidémie. (..)Il a eu un
probleme a la valve mitrale qu’il avait laissé trainer. (...) A brile-pourpoint

c’est diabéte, hypertension. (...) Il a fait deux embolies pulmonaires »

Dr T. « Le diabéte parce qu’il peut étre quand méme invalidant, il est
associé a la vieillesse, enfin a I’dge, a la deuxiéme partie de la vie quand méme
et puis je pense que les populations précaires sont plus touchées par le
diabéete. Et parmi elles, il y a le probléeme des populations d’origine

maghrébine avec une forte prévalence du diabéte. »

Dr Q. « Apres oui si : le diabéte, I’hypertension »

Cancers
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Dr Bi. « Parce qu’en fait avant on avait a Emmalis des alcoolo-
tabagiques qui avaient quand méme des cancers. (...) Cancer Pulmonaire.
Donc ils vont mourir trés jeunes. La mortalité, je vois mon patient avec un

cancer du poumon... »

Dr T. « Les maladies liées au tabagisme et a I'alcoolisme... Les cancers
je les mettais un peu sous la rubrique tabac-alcool. Les maladies respiratoires,
digestives, j’ai plus souvent des cancers que des cirrhoses. Dans ma patientéle,
ils développent plus des cancers que des cirrhoses. Les cancers du sein, du

poumon, ORL : voila pour les gros contingents. »

e Addictions et hépatites chroniques

Dr Ba. « Et puis, il y a des traitements par Buprénorphine aussi... et puis
ils tombent plus facilement dedans (...) la toxicomanie, ... j'ai quand méme
vingt-cing patients qui sont sous Subutex ! Quand méme vingt, vingt-cing

patients qui sont sous Subutex ! »

Dr Bi. « Maintenant, on a beaucoup de populations des pays de I’Est,
des toxicomanies. (...) tabac-alcool (...) comme ils sont tous seuls le soir, donc,
de temps en temps, ils picolent on les retrouve dans les fossés...Il y en a un qui
s’est fait écraser par un camion I’'année derniere : fracture du bassin. (...) A un
moment j’avais beaucoup de toxicomanes. (...) donc on a des hépatites C. Bon
la c’est plus le probleme des hépatites qui viennent des pays de I'Est, il y a
beaucoup d’hépatites qui sont non diagnostiquées. Il y a plus de cas
d’hépatites mais qui allaient pas si mal que ¢a donc j’ai quand méme envoyé

consulter. »

Dr T. « Les maladies liées aux addictions bien que ce ne soit pas une
grosse proportion de la clientéle mais c’est parmi les plus précaires, les plus

difficiles a manager. »

Dr Q. « ... mais il y a les poly-addictions, c’est plus ¢a. Mais c’est pareil,
je suis orienté par le cabinet, on prend pas mal de “tox”, on en a pas mal

parce qu’on les prend si j’ai bien compris c’est pas le cas de tous les cabinets, il
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y en a forcément un biais de recrutement. Mais la plus part des “tox” que j’ai
eu, qu’on prend en charge, il n’y en a pas beaucoup qui sont insérés, qui ont un
boulot ou une vie a peu prés stable, non la plupart ils sont quand méme plus

que “borderline”. »

e Pathologie psychiatrique, troubles fonctionnels

Dr L. « Des maladies chroniques je vois beaucoup de personnes qui ont
des troubles anxio-dépressifs chroniques séveéres, et donc la qui n’ont pas
I'ALD. (...) les troubles caractériels du genre instabilité d’humeur, ils tapent
facilement, ils se mettent en colére donc ils tiennent pas dans leurs emplois,
dans leurs formations, ils ont du mal a finir un cursus qui leur est proposé a
cause de troubles du comportement. Beaucoup des insomnies, et puis des
états dépressifs plus ou moins marqués. Ca peut étre des insomnies, c’est pas
forcément exprimé comme une souffrance morale, mais par une
désespérance, un manque de motivation. (...) Souvent dans cette jeune
population du Grand Sauvoy (CHRS) souvent je vois des personnes en

mauvaise santé psychologique. »

Dr Ba. « Les pathologies psy un peu, dépression, névrose... Oui, ils ont
quand méme plus recours aux “benzos”, thymo-régulateurs... (...) Voila. Je les
comprends aussi. Ou alors on va dire tout ce qui est hypocondrie. Troubles
digestifs comme ¢a qui trainent avec peu de douleurs Les troubles fonctionnels
voila. Ca doit pas étre flagrant mais, faut dire qu’ils ont le temps de s’écouter ;
nous on a mal au créne, on continue a bosser et puis c’est tout. Parce que si tu
n’as que ¢a a faire de ta journée, ¢a va t’interloquer. (...) Aussi quelques fois
mais est-ce forcément les populations précaires, c’est les “benzos”. lls sont
quand méme consommateurs peut-étre un peu plus... Oui, j’ai I'impression et

puis ils en consomment plus. »

Dr Bi. « Un peu caractériel. On a une population un peu, on a des gens
un peu instables psychologiquement (...) quand méme beaucoup d’anxiété,

bon des dépressifs »
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Dr F. « Et puis les psychiatriques. Plutét les psychoses. »

Dr T. « C’est vrai que j’ai oublié la pathologie psychiatrique. C’est
quand méme des gros contingents dans les populations précaires. Quand
méme plus dépression mais il y a des psychoses aussi. (...) En dessous de la
maladie psychiatrique, il y a le malaise psycho-social qui peut étre assez
important chez les personnes qui ont un parcours de vie difficile. On n’est pas
dans la pathologie mais dans une difficulté a vivre. En tant que médecin, on
est quand méme fortement interpellé par ¢a. Donc ¢a peut aussi prendre des
visages de plaintes somatiques et derriére, il y a quelque chose qui ressort non
pas d’une maladie mais d’un malaise plus social : probléme d’intégration et

tout ¢a. C’est quand méme quelque chose a prendre en compte. »

Autres maladies citées

o Maladies neurologiques

Dr L. « Ca pouvait étre aussi des maladies comme la SEP, des maladies

neurologiques, des séquelles d’AVC. »

o Tuberculose

Dr F. « Il a eu une lobectomie supérieure droite au niveau pulmonaire

et il a eu une tuberculose pulmonaire. {(...) »

o Polyarthrite rhumatoide

Dr F. « C’est un Monsieur qui a une polyarthrite rhumatoide. »

o BPCO et emphyséme

Dr Bi. « Bronchite chronique je pense qu’ils sont pas suivis, ils viennent
pas me voir, Et bien ils se font soigner en aigu. Il n’y a pas de suivi. Je crois qu’il
y a une éducation thérapeutique qui n’est pas faite. La prise de conscience

etc.»

Dr F. « C’est un Monsieur qui est emphysémateux, qui a une BPCO»
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2.2.3. Ressenti vis-a-vis des recommandations

Comme leurs confréres du focus groupe, les médecins interrogés connaissent la
plupart des recommandations concernant les maladies chroniques qu’ils rencontrent dans
leur pratique. Mais ils sont souvent confrontés, avec leurs patients en situation de précarité,

a des difficultés pour mettre en ceuvre ces recommandations.

Les conditions de vie et les difficultés que rencontrent ces patients pour vivre et faire
vivre leur famille ne les incitent pas a s’occuper en priorité de leur santé. Les médecins
s’attachent donc avant tout a faire entrer les patients dans une prise en charge a minima,
notamment pour essayer de leur faire comprendre I'importance de prendre leur traitement
et de venir en consultation pour obtenir une nouvelle ordonnance afin d’éviter les ruptures.
Un des médecins souligne a ce propos que cela reste la responsabilité du patient de se faire
soigner. Face a cette prise en charge a minima, les objectifs de suivis recommandés par les

autorités de santé semblent souvent inaccessibles.

Parmi les recommandations qu’ils citent, on retrouve : le fond d’ceil annuel, le dosage
de I’hémoglobine glyquée tous les 3 mois et les mesures diététiques avec I'augmentation de
I'apport journalier de fruits et de légumes dans le suivi du diabete, le traitement
antiagrégant en cas de patient a haut risque cardio-vasculaire, la prévention des foyers
infectieux notamment dentaires pour les patients ayant des antécédents valvulaires
cardiaques, les examens de dépistage des cancers du sein et du col de l'utérus. Les médecins
ont du mal a faire adhérer leurs patients a ce suivi standardisé, parce que les conditions de
vie des patients, elles, sont hors norme par rapport a la population générale, et leurs

priorités de vie sont différentes.

Dr L. « Donc en théorie il eut fallu faire un fond d’ceil annuel et un bilan
sanguin tous les 3 mois, tout ¢a... (...) Donc la priorité c’était pas de faire
absolument les prises de sang recommandées, c’était vraiment d’essayer de la
convaincre de I'importance de prendre ses médicaments. Donc dans ces cas-la
je mesure bien la distance qu’il y a entre les “recos” et ce qu’on fait, enfin ce
qu’elle fait. Parce que moi je peux pas aller chez elle la chercher. (...) la seule
recommandation qu’il suive de I’'HAS, c’est de prendre du Kardégic. (...) Mais

les autres recommandations, notamment quand on a un patient cardiaque,
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qui plus est infectieux, il faut vraiment faire la prévention de tout foyer
infectieux tout ¢a, bah ¢a... Pareil pour les dents, ceux qui ont des ATCD
cardiaques qui devraient vraiment avoir un état dentaire irréprochable, et bien
on ne peut pas. (...) Et ¢a on n’est pas du tout dans les recommandations. Et
pourtant ils ont des abceés plusieurs fois par an, qui les font horriblement
souffrir. Et bah, ils poursuivent. (..) C’est bien beau les recommandations
intellectuelles, et la bonne santé bien tirée au cordeau. Sur une pédte humaine
qui est vraiment en souffrance psychique ou psychologique, ¢a coule comme

sur la plume d’un canard »

Dr Ba. « Elle a le diabéte, on me demande de faire les 4 HbAIc, je ne

peux pas, elle n’est pas la quatre fois par an. »

Dr Bi. « Ah bien pour moi, la mobilité c’est ce qui me géne le plus, pour

le suivi quoi ! Tu penses : les trois contréles d’HbAIc... »

Dr F. « Moi je dirais I’éducation thérapeutique, un sujet qu’on aborde
pas assez. (...) Ceux qui font de I’éducation thérapeutique, qui sont patentés
pour... ils sont complétement a cété de la plaque. lls donnent des conseils sans
savoir et souvent ils font des explications fumeuses... Je vois par exemple le
truc de Sophia pour moi ¢a “tourne en eau de boudin”. Ils n‘ont pas les
prérequis, je veux dire : d’ou on vient ? et avec ¢a ils vont plaquer : faites ci,
faites ¢a. Déja acheter des légumes et des fruits. Ils ne savent pas. On devrait
plutét dire “eh bien, vous avez quoi ? Qu’est-ce qu’il y a dans le placard ? Et
avec ¢a, qu’est-ce qu’on va faire ?”. (...) Et ¢a entre généralistes on se le disait
dans notre groupe de pair, I'’éducation thérapeutique il faut savoir d’ou

viennent les gens. De quoi ils disposent. (...)»

Dr T. «ll y en a souvent qui carburent au fast-food ou qui ont une
alimentation trés déséquilibrée parce qu’ils n’ont pas de quoi acheter.(...) si on
ne peut pas faire cing fruits et Ilégumes bien distincts, c’est quand méme mieux
de faire une jardiniére de légumes ol on met des pommes de terre, des petits
pois et des carottes. Pour moi, si on ne peut pas faire autrement, c’est quand

méme trois légumes. Parce que si vous mettez la barre trop haute, de toute
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facon on ne peut pas. (...) Il y a vraiment des familles ol c’est tres répétitif. Il y

a des enfants qui ne savent pas ce que c’est qu’un légume. »

Dr Q. « apres dans la pratique, (...) pour moi I'objectif, ce n’est pas
d’avoir un LDL, une hémoglobine glyquée a “tant”. C’est déja que les patients
prennent un minimum leurs traitements. (..)Cest pour ¢a les
recommandations c’est bien mais ¢a dépend des jours. (..) T'as beau étre
soignant, tu peux pas... c’est pour ¢a les recommandations, quand t’as des

parcours de vie comme ¢a, c’est pas si simple »

Certains médecins ressentent une pression des autorités et de I’Assurance Maladie
pour faire appliquer des mesures sans se poser la question de la faisabilité en fonction de
I'arriere-plan socio-économique du patient. C'est ainsi qu’est ressenti le relevé annuel de
I’Assurance Maladie montrant a chaque médecin sa position par rapport aux objectifs fixés,
objectifs qui, dans la nouvelle convention médicale, sont a la base de la rémunération sur
objectifs de santé publique. Un des médecins s’interroge également sur la place importante
donnée a ces recommandations dans I'’enseignement des jeunes médecins, par rapport a sa
génération. Enfin le médecin remplagant souligne que certaines revues scientifiques
remettent elles-mémes en cause une partie des recommandations sur leur aspect purement

scientifique.

Dr Ba. « Alors oui, il y a certaines recommandations, il faut que je vois
ol j'ai mes chiffres parce que maintenant la Sécurité Sociale te balance tous
tes chiffres. Quelques fois c’est les mammographies, les frottis, les choses

comme ¢a tu vois ? Au niveau de la prévention-dépistage »

Dr Bi. « Mais enfin la Sécu elle a ¢a dans la téte mais pour moi c’est
gars-la ¢a serait soins dentaires. La priorité ce serait les soins dentaires, ce

n’est pas les pathologies chroniques. »

Dr T. « je me suis dit qu’il y avait quand méme une grosse différence
entre ma génération et la vétre. C’est que nous, on n’a vraiment pas été
nourris au biberon des recommandations de la HAS. Ce qui fait que moi, je

connais les recommandations certainement moins bien que vous et j’en tiens
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compte. Quand je me forme sur un sujet, je prends cette base. Mais le respect
de la “reco” ce n’est pas la porte d’entrée de mon raisonnement. Donc en fait,
je n’ai pas conscience d’avoir des adaptations spéciales ou des difficultés

spéciales. C’est mon référentiel mais pas dans ma consultation »

Dr Q. «lJesuis aussi lecteur de Prescrire, donc dans les
recommandations, il y en a un certain nombre qui sont, qu’on peut déja
remettre en cause. Sur le... déja sur I'aspect purement scientifique. (...) Oui, on
apprend les recommandations mais aprés dans la vraie vie... voila le fait d’aller

chez les gens... »

2.2.4. Difficultés rencontrées

2.2.4.1.  Concernant les patients

i. Conditions de vie et environnement social

Une partie des difficultés concernant la mise en ceuvre et la qualité du suivi des
maladies chroniques en milieu précaire vient des conditions de vie des patients et de leur
environnement. En effet ceux-ci sont défavorables a la fois en termes de santé globale mais
aussi pour tout ce qui a trait a I'adhésion aux soins. Les médecins interrogés identifient
plusieurs points précis qui compliquent les conditions de la prise en charge. Il s’agit du
parcours de vie des patients, de leurs priorisations, de leurs expériences négatives dans le
domaine du soin, de leur rapport au temps et de leur compréhension des maladies, de leur
isolement social et géographique, de leur mobilité, de leur motivation personnelle, des

barrieres culturelles et linguistiques, et bien sir des problemes financiers.

e Histoire de vie difficile

Il s’agit tout d’abord du vécu des patients, de leur mode de vie précaire, de leur
rapport difficile a toute forme d’autorité pour certains, et du sentiment de honte qu’ils
éprouvent face a cela. Pour plusieurs médecins certains détails de I'histoire d’un patient
peuvent étre a l'origine d’une souffrance psychique ou méme d’une décompensation
psychiatrique.
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Dr L. « des jeunes qui sont en rupture familiale qui arrivent la-bas parce
qu’ils ont tout juste 18 ans et pas de boulot, avec un passé familial souvent
difficile, et parfois des troubles caractériels (...) parfois c’est le patient lui-
méme qui n’accéde pas aux soins, a cause de sa problématique personnelle qui
peut étre soit parce que son caractére ne I'accepte pas ou parce qu’il a des
probléemes psychologiques. D’olu I'importance dans cette patientéle du
psychologique. (...)Souvent ce sont des personnes qui ont des troubles
caractériels et donc ils ne peuvent pas se mouler dans ce qui leur est proposé a
I’hépital. Attendre a une consultation, attendre 3h en salle d’attente a I’hépital
ou participer a un groupe ils vont dire “ca me gonfle” et ils vont tout envoyer
balader. (...) Un monsieur qui avait eu des problémes cardiologiques post
infectieux post toxicomanie, de gros problémes physiques, par exemple il était

sorti contre avis médical de I’hépital »

Dr F. « J’ai un Monsieur en téte : il était originaire de Liverdun, il a di
étre enfant battu, il a travaillé un certain temps, il a eu le statut de travailleur
handicapé et a travaillé dans le bdtiment. (...) et des enfants dont les origines
n’étaient déja pas faciles et d’ou parfois une décompensation en psychose, des

choses comme ca. »

Dr T. « Oui, ils le disent. Ce n’est pas tout le monde, tout le monde ne le
dit pas. (...) Mais il y a une sorte de pudeur. (...) Parce qu’il ne faut pas oublier
que quand le patient va voir le médecin, il s’adresse a quelqu’un dont il sait
que son pouvoir d’achat est plus important que le sien. Le médecin est
quelgu’un qui n’a pas de probléme de fin de mois, donc certains peuvent avoir

une pudeur a parler de ¢a. »

Dr Q. « Et on est tributaire déja de nous et puis d’eux ; et aprés c’est
pareil si eux ils ont une journée de merde ils ne sont pas forcément amenés a
tout dire. (...) Et puis apres le soigné il peut se braquer : “je n’ai pas d’argent”
(...) il y a aussi la susceptibilité des gens. Des fois on marche sur des ceufs,

quoi !(...) ces gens sont parfaitement conscients, qu’au niveau de leur santé ils
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n’ont plus 20 ans. Et en général, ils ont souvent des parcours de vie, qui font,

qu’ils ont tiré sur la corde et tout. »

e Priorités de vie différentes

Ces souffrances passées et présentes sont autant de raisons qui reléguent la santé au
dernier plan des priorités. C’est le constat que font quatre des médecins interrogés : « la
santé n’est pas une priorité », particulierement dans le cas de pathologies chroniques qui
restent longtemps silencieuses avant d’étre diagnostiquées ou lorsqu’elles sont bien
équilibrées sous traitement. Pour certains patients ce sont les nombreux problémes
financiers et administratifs qui occupent le devant de la scene. Pour d’autres, c’est la
perspective d’un suivi long et contraignant avec des examens réguliers qui les font remettre

a plus tard la prise en charge de leur pathologie chronique.

Dr L. « les personnes qui se sentent débordées, je pense qu’elles ont
tellement de soucis, toujours tellement de démarches entre aller a la sécu,
aller a la préfecture... Et puis dans leur téte tellement un tumulte. Cette dame-
la par ex elle avait subi des tortures en Géorgie. Donc elle devait étre tellement
perturbée dans sa téte, tellement occupée par plein d’autres occupations que
cette HTA qu’elle ne ressentait pas, ¢a ne lui faisait pas mal, et bien c’était
siirement quelque chose de trop intellectuel. J’avais beau lui dire a chaque fois,
lui expliquer I'importance, c’était pas ses priorités. (...) La peut-étre encore plus
que dans d’autres milieux, il y a des difficultés d’agir sur le levier hygiéno-
diététique. Parce que ce sont des personnes qui sont dans une telle mouise que
leur demander d’arréter de fumer, leur demander d’arréter de boulotter du
chocolat de chez Lidl, ¢ca leur passe par-dessus la téte. (...) J'ai en téte un jeune
qui malgré les conseils de se faire traiter il n’a toujours pas débuté le
traitement pour I’hépatite B. Donc je pense qu’il n’est pas décidé a aller
réguliéerement en consultation au CHU et a avoir des contréles biologiques et

des médicaments donc pour le moment il a pas débuté le traitement. »

Dr Bi. « Eh bien ce n’est pas leur priorité, la santé ce n’est pas toujours
leur priorité. Non, maintenant ils sont a ...enfin il y a du boulot encore. (...) Vu

I’état dentaire qu’ils ont, le tabac. Tu leur parles d’arréter de fumer...il y a des
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choix a faire. Parce que je pense que le gars il est tellement mal quand il arrive
la, pour qu’il s’occupe de lui, il faut déja... Je ne sais pas. Déja ils arrivent, s’ils
dorment dehors, c’est d’avoir un toit et a manger. Et puis apreés... (...) Au
niveau dépistage, ce n’est pas fait du tout. Pour ces populations-la, pas du

tout. »

Dr F. « Méme quand il y a des signes patents, on a I'impression qu’ils
sont dans leur bulle, qu’ils ne veulent plus... La santé c’est avec leur médecin
traitant et pas au-dela. Tout ce que je peux faire ici au cabinet, 'y arriverais.
Mais I’'envoyer a droite, a gauche, non. (...) Non, il est hypertendu, il devrait
prendre du Kardégic, il a des plaques d’athérome carotidiennes. {(...) donc la
seule chose que j’arrive a lui faire prendre c’est son traitement donc avec lui
j’ai tout faux. (...)L’hypertension, il me dit : “je ne sens rien, donc je ne me
traite pas.” (...)je lui ai dit: “je vous soigne comme si j'étais dans le
brouillard...” parce qu’il est diabétique. (...) comme je n’ai pas droit au bilan
sanguin, il est capable de me dire lorsqu’il a des Iésions sur le pénis donc je sais
que le diabéte n’est pas bon donc je renforce le traitement “dans le
brouillard”. (...) j’ai droit au dernier bilan de février 2012. (...) Par contre il est

emphysémateux, il a une ordonnance comme ¢a mais il les prend trés bien. »

Dr Q. « C’est pas vraiment un refus de soin de la part du patient... tu
peux rien faire en tant que soignant, quand les gens se laissent complétement
aller (...) des fois dans la prise en charge tu vois I’habitation des gens c’est
quand méme assez parlant, des fois il faudrait recadrer un minimum le
machin, si tu trouves déja pas un boulot je suis pas sdr que le soin sera un truc
prioritaire. (...) la santé ce n’est pas toujours une priorité en général, c’est des
trucs qui ont I'air simples comme ¢a, ce n’est pas ¢a qui est prioritaire, donc
c’est ce qui va entrainer a terme d’autres soucis. (...) Puis les gens, oui, la

priorité c’est manger, payer un loyer, tout ¢a. »

e Expériences négatives des soins

Deux des médecins ont noté que des expériences médicales négatives, surtout dans

le domaine des soins dentaires, pouvaient étre a I'origine de réticences a se faire soigner.
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Ces soins dentaires, méme s’ils ne concernent pas directement une maladie chronique, sont

importants a effectuer dans la prévention des foyers infectieux pour les patients atteints de

pathologie cardiaque. Or, des blocages dus a des souvenirs traumatisants sont parfois a

I'origine d’un refus de soins.

Dr L. « Pareil pour les dents, ceux qui ont des antécédents cardiaques
qui devraient vraiment avoir un état dentaire irréprochable, et bien on ne peut
pas. Certains sont tellement traumatisés par leurs souvenirs dentaires quand
ils étaient petits, ils ont beau avoir 40 ans, je peux pas les faire bouger, ils
peuvent pas accéder a un état dentaire sain. (...) les autres recommandations,
notamment quand on a un patient cardiaque, qui plus est infectieux, il faut
vraiment faire la prévention de tout foyer infectieux tout ¢a, bah ¢a... (...) eh

bien on ne peut pas. »

Dr Q. «il y a un truc qui reste obscur, un point noir, c’est les soins
dentaires... Ca c’est plus par rapport a toute la patientéle “tox” qu’on a, la
plupart ils ont vraiment un état bucco-dentaire qui est catastrophique, quoi.
Méme s’ils ont la CMU, des fois c’est compliqué, ils ont des expériences... Bon
pareil, c’est pas tout noir, tout blanc mais des fois quand ils vont a la fac
dentaire, ce n’est pas super bien pris en charge... (...) la situation se pourrit
parce qu’ils ont une appréhension; la plupart ont des histoires qu’ils te
racontent : ¢ca ne s’est pas bien passé, ils ont payé et en plus ¢ca ne s’est pas
bien passé, donc ils ont pas envie d’y retourner. La ils ont une part de
responsabilité aussi, ce n’est pas juste le soignant qui a été méchant, moi je

trouve que c’est compliqué par rapport a ces populations »

Temporalité différente

Le probleme des rendez-vous non-honorés, qu’ils soient chez le médecin traitant ou

chez le spécialiste, est évoqué par deux médecins. lls expliquent cela par le manque

d’anticipation, d0 a un mode de vie au jour le jour. Mais ils constatent également qu’une

partie de cette population n’a pas de téléphone pour prendre rendez-vous, encore moins un

agenda pour le noter. Un des médecins raconte méme |’absence de toute indication visible

de I'heure chez une famille d’origine africaine, témoignant de la différence dans le rapport
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au temps dans ces populations. C'est le cas également pour ses patients appartenant a la
communauté des gens du voyage, qui changent souvent de médecin et qui ont I’habitude de
pousser la porte du cabinet et d’attendre, ils ont parfois du mal a s’habituer aux
organisations horaires qui privilégient les consultations sur rendez-vous. Par ailleurs les
médecins se sont parfois retrouvés dans des situations délicates vis-a-vis de confréres
spécialistes, alors qu’ils avaient pris eux-mémes le rendez-vous pour un patient qui ne s’y est

jamais rendu.

Dr L. « Alors c’est souvent des histoires de rendez-vous justement,
d’étre a I’heure au rendez-vous et de... parce que si c’est moi qui prend rendez-
vous chez un confrére en privé et puis que la personne n’y va pas, je me sens
responsable si c’est moi qui prend le rendez-vous. Donc dans des structures
comme au CHU ou de toute maniére il y a souvent beaucoup d’attente dans la
salle d’attente, je me dis que si la personne arrive avec 1h de retard ¢a va étre
pris dans la masse. Alors qu’en consultation avec un libéral, il va plus se faire
embéter. (...) Or je pense que dans cette population la on peut rencontrer plus
souvent que dans une autre population des oublis de rendez-vous. Souvent ils

ont pas d’agendas, souvent ils ont pas de téléphone d’ailleurs »

Dr T. « ¢a peut encore poser probleme a des personnes qui sont en
situation de précarité parce que prendre un rendez-vous il faut un minimum
d’anticipation. Méme si c’est pour dans la journée, il y a des personnes qui
sont vraiment tellement en manque de repéres que téléphoner le matin pour
avoir un rendez-vous l'apres-midi, ¢a peut relever d’une prouesse. (...) Jai
méme une famille d’origine africaine et je me suis rendu compte aprés
plusieurs rendez-vous loupés en fait qu’elle n’avait pas la notion de I'heure et
d’indication de I’heure chez elle. Pas de montres, pas d’horloge, et donc pas
l'idée de I'heure et de s’en référer. Donc ¢a peut aller jusque-la. (...) Par
rapport aux populations des gens du voyage, le fait de passer sur rendez-vous
a été vraiment trées dur pour eux au départ parce que c’est aussi une
population qui a I’habitude de changer de médecin en fonction de leur lieu de
séjour et donc ils ont I’habitude de pousser la porte. Donc pousser la porte et

arriver dans une salle d’attente vide et qu’on leur dise “non, elle n’est pas vide,
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parce qu’il y a les rendez-vous et vous je vous prendrais a telle heure”, c’est
tres compliqué. (...) Il nous arrive par exemple de prendre nous méme le
rendez-vous mais c’est sdr apreés si le patient n’y va pas sans décommander, on
se retrouve en porte-a-faux par rapport au spécialiste. On n’est pas

responsable et en méme temps c¢a rejaillit un peu sur notre crédibilité. »

¢ Niveau de connaissance et compréhension

La majorité des médecins interrogés reconnait que les patients en situation de
précarité manquent souvent d’informations de base et sont perdus face a un vocabulaire qui
leur est inconnu. Ce probléme est souvent a 'origine d’incompréhensions réciproques entre
le patient et le médecin. Le professionnel doit alors passer plus de temps a expliquer, pour
amener le patient a entreprendre le traitement et le suivi d’'une maladie dont il ne ressent
pas de symptoémes, ou a poursuivre la prise en charge et le suivi de la maladie lorsque
I’équilibre est a peu prés atteint. Une autre difficulté soulevée par un des médecins
concerne la difficulté a se repérer dans |'espace lorsqu’il s’agit de se rendre par exemple
chez un nouveau spécialiste. Sortir de son milieu social et géographique est complexe. Enfin
les connaissances diététiques et culinaires basiques semblent défaillantes dans les familles

en situation de précarité.

Dr L. « Une barriére peut-étre, c’est que souvent beaucoup de ces
personnes en situation précaire n’ont pas au niveau de leur éducation un gros
bagage au niveau de la santé. On part souvent de trés bas avec eux, et si
finalement y a beaucoup de choses qui échouent c’est aussi parce qu’ils n’ont
pas les informations, il y a beaucoup de choses qu’ils ignorent (...) je crois que
souvent ils doivent méme pas comprendre, je pense que ils n’ont pas compris
ce dont on parle. (...) Mais dans certaines populations défavorisées, c’est tout

des mots qui ne doivent absolument correspondre a rien pour eux. »

Dr Ba. « C’est surtout du cété intellectuel, leur faire comprendre le suivi
régulier, I'intérét d’un suivi régulier, d’une prise réguliére des médicaments...
De revenir réguliéerement. (...) Un diabéte qui a deux grammes de glycémie tu
ne vois pas la différence. L’hypertension si elle n’est pas a dix-huit et qu’elle te

colle mal a la téte, ou le cholestérol, tu ne vois pas la différence. »
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Dr F. « de mettre les priorités (...) c’est difficile a faire pour nous
médecins, alors c’est encore plus difficile a faire pour eux patients. C’est la loi

du tout ou rien. »

Dr T. «Des fois, il y a quand méme des difficultés pour faire
comprendre a quelqu’un qui n’a pas forcément les moyens pour le
comprendre, la culture pour le comprendre, qu’il est dans une maladie
chronique et qui dit maladie chronique dit un suivi, peut-étre traitement
permanent etc...Tout ¢a, c’est peut-étre plus difficile a faire admettre a des
personnes qui n’ont pas trop de connaissances sur le sujet. (...) Voila, faire
comprendre que la maladie est la méme si elle est silencieuse et méme si on I'a
équilibrée avec un traitement, c’est difficile a faire admettre. Mais ce n’est pas
que pour les populations précaires. Mais peut-étre plus quand méme je pense,
quand il y a un bas niveau de compréhension. (...) C’est plutét la difficulté de se
rendre dans un lieu qu’on ne connait pas. C’est quand méme assez souvent des
personnes qui ont énormément de mal a se repérer, des démarches sont
nécessaires pour repérer un lieu. (...) Leur donner la gare, numéro de ligne de
bus et puis des repéres mais malgré cela, la personne ne peut pas, il faudrait
I'accompagner par exemple. (...) Des fois, c’est un peu lourd parce qu’il y a des
personnes qui n’ont pas beaucoup de moyens intellectuels. (...) Ah oui tiens y a
un truc aussi, les femmes francaises en situation de précarité souvent (je ne
parle pas des femmes d’origine étrangére parce que c’est sGirement moins un
probléme) ne cuisinent pas ou ne savent pas cuisiner. C’est une horreur. Ills ne
connaissent méme pas les aliments, les légumes et ne savent pas faire. C’est
quand méme un probleme parce que ¢a aggrave aussi les situations de
précarité. Parce que quand vous achetez des plats préparés qui coltent trés
cher... (...) Il y a vraiment des familles ou c’est tres répétitif. Il y a des enfants

qui ne savent pas ce que c’est qu’un légume.»

Dr Q. « ce genre de discussion, c’est plus compliqué avec une personne
globalement, qui est en situation de précarité. Et aprés, moi je trouve que ¢ca
dépend beaucoup aussi de ... oli en sont les gens par rapport a leur santé. {...)

Ils viennent en aigu pour des abcés [dentaires], “oui mais la il faudrait peut-
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étre traiter le probleme. La vous avez encore quelques dents qui sont (dans le
meilleur des cas) a peu prés en bon état, c’est celles-la qu’il faut sauvegarder

parce qu’apres vous allez étre embété, plus qu’aujourd’hui.”” »

¢ Isolement social

Pour deux des médecins interrogés, I'isolement social est une vraie difficulté pour
prendre en charge les patients en situation de précarité. Le premier médecin note que cette
situation difficile est d’abord un motif de repli sur soi, surtout pour les hommes seuls, et que
le suivi est souvent limité au médecin généraliste comme si le reste n’avait plus
d’importance. Pour le deuxieme médecin, la difficulté est surtout ressentie lors de la prise en
charge a domicile de pathologies lourdes. La situation d’isolement social et familial rend
cette option trés compliquée a mettre en place et rarement bénéfique pour le patient, mais
il existe une pression sociétale qui tend a idéaliser ce genre de prise en charge. Et lorsqu’il
existe des accompagnants familiaux, cela peut étre un soutien mais ils sont rarement
équipés pour faire face a la charge de travail et émotionnelle que cela implique, et la cellule

familiale elle-méme peut se retrouver isolée et privée de ressources extérieures.

Dr F. «il fait partie selon certains critéres de I'extréme pauvreté. Son
habitation c’est dans un foyer Sonacotra ; il a une retraite a peu-pres correcte
mais il est trés isolé étant donné qu’il est d’origine algérienne. (...)Et en fait,
ceux qui sont en trés grande précarité ce sont les hommes seuls, isolés. On
rame... Je vous ai donné I'exemple. Méme quand il y a des signes patents, on a
I'impression qu’ils sont dans leur bulle, qu’ils ne veulent plus... (...) La santé

c’est avec leur médecin traitant et pas au-dela. »

Dr T. « Oui c’est le probléme des patients qui sont seuls, sans milieu
familial solide. Il vaut mieux que ¢a se passe en milieu hospitalier, de soins
palliatifs. Tout ¢a parce que c’est quand méme assez surhumain de vouloir
faire une bonne prise en charge palliative a domicile quand on ne peut pas
s’appuyer sur des intervenants. Ca ne peut pas reposer que sur des
intervenants professionnels s’il n’y a rien au niveau familial. (...) On parlait de
la fin de vie tout a I’heure. (...) C’est difficile d’assumer la mort d’un proche a la

maison et parfois on sent vraiment que 'accompagnant est en train de se
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détruire en s’occupant du conjoint ou du parent qui ne va pas bien. Et il ne le
dira jamais parce qu’il ne peut pas dire “non, je ne peux pas m’en occuper” et
donc cette espéce de précarité émotionnelle est tres difficile a vaincre. (...) Oui,
c’est le sens du devoir, et peut-étre aussi quand les choses ne vont encore pas
trop mal, parfois les personnes sous-estiment ce que ¢a va étre. Forcément,
quand on va devoir faire face a des choses plus difficiles, quand on va
s’approcher de la fin, c’est un sens du devoir et une charge de culpabilité
importante. C’est peut-étre aussi une certaine pression ambiante parce que la
fin de vie a domicile est valorisée par rapport a la fin de vie a I’hépital. En gros
ceux qui meurent a I’hépital sont ceux que I’on abandonne ; ceux qui meurent
a la maison, c’est ceux qui sont bien entourés. (..) C’est une histoire de

pression sociale. (...) Une idéalisation de la fin de vie a domicile.»

e Eloignement géographique des structures de soins

Le médecin exercant en milieu semi-rural souligne que I’'éloignement géographique
peut étre une difficulté pour des patients en situation de précarité qui n’auraient pas de
moyens pour se déplacer facilement. Il n’y a notamment pas de pharmacie ni de laboratoire
d’analyses médicales dans le village olu se trouve le cabinet. Et depuis la limitation des
échantillons de médicaments mis a disposition des médecins par les laboratoires
pharmaceutiques, le médecin de campagne n’a plus de quoi dépanner en attendant que le

patient puisse se rendre a la pharmacie ou faire apporter les médicaments par un tiers.

Dr Bi. « Non, c’est parce qu’ils vont pas avoir de voiture, prendre le bus
etc. pour aller au labo. Ce sont des gens quand ils ont des enfants petits ce
n’est pas toujours facile. En fait c’est toujours des problemes sociaux. Aller a la
pharmacie quand tu n’as pas de voiture... On n’a pas de pharmacie dans le
village. Il faut faire plusieurs kilometres. Ils demandent a un copain, ils
prennent le bus. Quelquefois ¢a entraine un retard parce qu’ils ne vont pas
prendre le médicament aujourd’hui. Et puis ¢a sera demain... quand j’avais des
échantillons avant je dépannais, quand j’avais des premiers traitements. Donc
¢a aussi, on n’a plus rien. (...) C’est vrai que dans ces populations-la, si t’as un

probléme... c’est compliqué. La pharmacie de garde qui est a... »
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e Mobilité

Le probleme des personnes trés mobiles est posé par deux médecins. Dans le
premier cas il s’agit d’'une patiente d’origine portugaise qui fait de longs séjours dans son
pays. Le médecin se retrouve dans I'impossibilité d’assurer le suivi du diabete préconisé par
les recommandations notamment pour les bilans sanguins, puisqu’il ne voit pas sa patiente
suffisamment souvent. Les autres patients concernés sont les patients de la communauté
Emmalis, qui sont particulierement instables quant a leur lieu de vie et peuvent partir sur un
coup de téte. Le médecin se retrouve avec de nouveaux patients sans droits sociaux, pour
lesquels il n’a aucune information médicale, et ne parlant souvent pas bien le frangais. Dans

ces conditions, le suivi régulier d’une pathologie chronique semble illusoire.

Dr Ba. « Mais c’est vrai que j’en ai certains aussi qui maintenant,
arrivant a un certain dge... J’en ai vu une hier, ¢a faisait six mois que je ne les
avais pas vus parce qu’ils étaient au Portugal, elle revient chercher ses
médicaments et elle va repartir. Elle a du diabéte, on me demande de faire les

quatre HbAIc, je ne peux pas, elle n’est pas la quatre fois par an. »

Dr Bi. « Finalement je n’en ai pas tant que ¢a, enfin ils ne sont pas
restés. J'avais des hypertendus sévéres et ils ont disparu. Et voila je n’ai pas de
suivi. Probleme de mobilité oui, c’est le plus gros probléeme que j'ai. Et ils
partent sans dossier... (...) Tout a coup, ils vont aller en Meuse, en Moselle ou
je ne sais pas ou puis je n’ai plus de nouvelles. Je ne sais méme pas s’ils sont
partis... en fait. (...)Ces gens-la qui s’en vont comme ¢a. Ah et puis tu t’investis,
tu réclames le dossier médical, tu I'as, tu te dis “bon, tu vas avoir le suivi et
tout” et puis ¢a y est, il péte un cdble, il s’en va. (...)Ah bien pour moi, c’est ce
qui me géne le plus, pour le suivi quoi! Tu penses, les trois contrbles
d’HbAlc... (...) Celui-la il est venu un jour “je vous raméne les injections”, il
était sous Lantus, “les piglres je veux plus les faire, je m’en vais, je prends le
train” qu’est-ce que tu veux que je fasse moi ? Il est parti, il a pris sa valise et
dehors, en venant me dire qu’il arrétait tout, donc je ne sais pas ce qu’il est

devenu. (...) Alors moi c’est toujours le souci quand ils partent, ils partent sans
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dossiers médicaux. (...) Et au niveau des dépenses de santé, parce qu’a mon

avis tout est refait aprés. »

ii. Obstacles culturels et linquistiqgues

o Différences culturelles

Tous les médecins que nous avons interrogés sont confrontés a des différences
culturelles au sein de leur patientéle, notamment aupres de patients issus de I'immigration.
Ces différences peuvent dans une certaine mesure constituer des difficultés a surmonter
dans le suivi d’une pathologie chronique. Ils identifient notamment des difficultés au niveau
diététique, pour I'acces aux examens de dépistage comme la mammographie, ou a certains
spécialistes comme les gynécologues. Le rapport au médecin, d’'une facon plus générale,

peut étre différent en fonction de I'origine culturelle.

Dr L. « Et puis aussi souvent au niveau culturel parce que nous en
France maintenant ¢a fait des années que la population est sensibilisée aux
facteurs de risques des maladies cardiovasculaires. Or ces gens-la qui arrivent
du Kosovo, de la Tchétchénie, (...) le fait de faire tout tremper dans I’huile,
c’est culturel. Donc y a quand méme des éléments culturels différents qui font

qu’il faudrait encore plus d’explications »

Dr Ba. « Tu vois le nombre de patients ayant une mammographie, moi
je suis inférieur, parce que ¢a aussi, ce n’est pas dans la culture... Pas
forcément des populations précaires mais peut-étre plus des jeunes, des
Maghrébins aussi... lls font peut-étre moins facilement des mammographies
(...) méme aller voir des gynécos (...) souvent elles veulent étre soignées par

des femmes»

Dr Bi. « Moi j’ai plus de difficultés médico-sociales, c’est un petit peu

¢a. Oui et puis culturelles. »

Dr Q. « les patients qui sont d’origine étrangére, on a quelques-uns
d’origine maghrébine, je trouve que (...) globalement ils suivent a peu pres,

ceux que je connais; par contre il y en a 2-3 qui sont dans la rue d’origine
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yougoslave et tout ¢a, et eux c’est des vrais tétes de mules. lls ont leur idée
précise (...) enfin pour ceux que je connais, je ne généralise pas, (...) ils sont
assez demandeurs de soins mais par contre si ce que tu vas leur dire ne
correspond pas a l'idée précongue qu’ils ont, en général ils n’en ont rien a

faire. »

e Barriere linguistique et illettrisme

Dans leur rapport avec des patients issus de I'immigration, la barriére linguistique est
bien s(r trés handicapante pour les médecins, dans leur relation avec les patients et pour
faire passer les messages de suivi et d’éducation. Mais c’est aussi une difficulté pour le
patient, pour arriver a se faire comprendre, a faire prendre en compte sa plainte et ses
interrogations sur sa santé. Tout ceci requiert une disponibilité du médecin a la fois au
niveau du temps mais également intellectuellement. Par ailleurs, au-dela du colloque
singulier entre le médecin traitant et son patient, cette difficulté fait obstacle a la
participation de ce dernier a des programmes collectifs d’éducation mis en place dans les
services spécialisés de I’hopital pour la prise en charge des pathologies chroniques. Le
probleme de la transmission d’informations par écrit se pose également, que ce soit pour les
ordonnances, les dépliants d’éducation thérapeutique ou les boites de médicaments
particulierement dans le cadre des médicaments génériques. Mais ce probléme ne se limite
pas aux patients issus de I'immigration, puisque les médecins sont parfois confrontés a des
patients francais illettrés qui se repérent a la couleur des boites et des comprimés.
Lintervention extérieure d’une personne de la famille ou d’une infirmiére devient alors

incontournable pour aider la compréhension d’un diagnostic ou la prise du traitement.

Dr L. « Y ala barriére linguistique pour ceux qui viennent d’ailleurs, {...)
donc ils peuvent pas facilement participer aux programmes éducatifs par
exemple qu’on peut trouver dans les hépitaux, toujours a cause de cette
barriére linguistique. (...) Donc elle arrivait seule, elle était déja assez paumée

ici, y avait la encore la barriére linguistique. »

Dr Bi. « Le pire c’est ceux qui sont sans papiers, qui ne parlent pas
francais. Des fois ils viennent avec un traducteur, mais pas toujours. (...) Alors

j’ai déja eu quand méme des analphabétes donc j’ai été obligée de passer par
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une infirmiere pour leur faire prendre des médicaments parce I’épouse ne

voulait absolument pas faire. Lui il ne savait vraiment pas lire. »

Dr F. « J’ai en téte une dame qui est ancienne bateliére j'ai eu I'idée de
lui demander jusqu’a quel dge elle a été en classe, elle a soixante-dix-sept ans
environ. Elle m’a dit jusqu’a I’dge de 10-11 ans. On a abordé la problématique
générique. “Vous arrivez facilement a lire ?” Elle me dit “Non je ne sais pas
lire” (...) et sa fille était la et a dit “oui, c’est moi qui m’occupe de tous les
papiers”. (...) Donc lire une ordonnance bien sir que non, mais elle flashe. Les
personnes qui ne savent pas lire auront d’autres facons de se repérer et
comme disent les laboratoires, le packaging a son importance. Donc quand ¢a
change réguliérement, brasse coulée. (...) Le probleme des génériques c’est
qu’on nous a affublé ce probléme sur le dos alors que vraiment ce n’est pas de
la médecine. (..)Et le coup des génériques je trouve que ¢a pollue la
consultation, au lieu de parler cing-dix minutes d’autre chose, on parle des
génériques et on se rend compte que pour certaines couches de la population,
c’est franchement un handicap. Parce que je suppose que tous les énarques
qui nous gouvernent pensent que tout le monde sait lire. Et bien non. lIs se

reperent a la couleur des boites. »

DrT. « Ils ont quand méme toujours la peur de ne pas étre bien compris
ou je ne sais pas, peut-étre qu’on se moque d’eux ou de ne pas comprendre ce
qu’on va leur dire, donc il y a un stress. Il faut évacuer ¢a, voire marquer
quelque chose sur un papier pour qu’ils puissent le montrer a quelqu’un
d’autre qui va leur dire le nom de leur maladie (...) Un couple arménien qui ne
parlait pas un mot de frangais qui venait pour un nourrisson qui avait une
gastroentérite. J'ai rien pu comprendre. (...) je I'ai laissée aller sur un site
internet et puis il y a effectivement un truc de traduction (...) mais alors c’est
incompréhensible. C’est a se rouler par terre de rire, on ne comprend rien du
tout et j’ai vite abandonné. Donc on montre les mains, pour hydrater I’enfant,
on va montrer de I'eau. Des choses comme c¢a, il faut étre pragmatique. Sinon

j’ai rien trouvé de mieux que prendre son temps. »
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e Exigences particuliéres et manque de motivation

Avec certains patients en situation de précarité, comme avec d’autres moins
défavorisés, les médecins rencontrent des exigences particuliéres. Il peut s’agir d’exigences
horaires, ou concernant la personne du médecin généraliste ou spécialiste. Un autre
médecin évoque le manque de motivation de certains de ses patients pour retrouver un
travail, pour ne pas perdre les avantages sociaux comme la CMU-c ou les allocations
chomage. Des mots assez durs sont employés par ce médecin, traduisant sans doute une

lassitude suite a des expériences personnelles négatives vis-a-vis de tels patients.

Dr Ba. « Le probléme aussi de I’hépital, c’est qu’ils nont parfois pas
envie d’étre soignés par l'interne. Voila, ils aimeraient bien avoir le... Un
professeur. Un vrai docteur voila. Le professeur. De toute facon, pour eux
méme un spécialiste en ville c’est souvent “un professeur”. (...) ils ne sont pas
forcément moins exigeants les précaires. Parce qu’ils payent rien et ils sont
quasiment aussi exigeants. Sinon plus. Voila c’est balancé. Il faut bien dire les
choses. lls sont aussi regardants, aussi vindicatifs, quelque fois aussi
procéduriers pour certains. (...) Et dés qu’ils ont le malheur d’avoir un petit
travail, ils perdent la CMU I'année d’aprés. (...) lls vivent sur les alloc, voila !
(...) Il y en a certains qui n’ont aucune motivation pour chercher du travail. Et
puis si c’est pour aller travailler, gagner mille euros, je me souviens une
patiente (...) une fois qu’elle allait travailler, a 'époque elle avait mille francs le
mois, elle perdait la CMU, elle avait plus la cantine scolaire gratuite, elle
perdait ceci, elle perdait cela, donc conclusion... Valait mieux ne pas travailler
voila. Donc il y a peut-étre ¢a aussi, (...) il y a des systéemes qui n’incitent pas les

gens a retourner dans l'activité»

Dr Bi. «lls sont intelligents aussi mais ils ont beaucoup plus
d’exigences. L’exigence d’étre pris au plus vite, ils arrivent parfois sans rendez-
vous alors qu’il n’y a pas d’urgence. Chez eux c’est peut-étre comme ¢a. Oui,

enfin quand méme trés exigeants je veux dire. »

Dr Q. « par contre il y en a deux ou trois qui sont dans la rue d’origine

yougoslave et tout ¢a, et eux c’est des vrais tétes de mules. Ils ont leur idée
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précise et si ce que tu leur dis c’est pas ce qui... enfin pour ceux que je connais,
je ne généralise pas, mais si tu ne suis pas,... ils sont assez demandeurs de
soins mais par contre si ce que tu vas leur dire correspond pas a lidée

précongue qu’ils ont, en général ils n’en ont rien a faire. »

iii. Difficultés financiéres

Méme si les difficultés dans la prise en charge sont imbriquées les unes aux autres, il
existe des domaines ou |'obstacle est purement financier. C'est le cas des soins qui ne sont
pas remboursés comme les consultations de diététique ou certaines piéces de matériel
médical. C’'est aussi simplement le fait de pouvoir se nourrir suffisamment et sainement, ou
de pouvoir payer I'adhésion a une mutuelle pour les patients qui se situent au-dessus du
plafond de la CMU-c. Un des médecins souligne que cette situation est parfois délicate a
gérer en consultation, car les référentiels de valeur ne sont pas les mémes pour le médecin
et pour le patient. Le reste a charge d’'un médicament peu ou pas remboursé semblera faible
dans le référentiel du médecin alors qu’il est vraiment conséquent pour le budget du

patient.

Dr L. « Je peux pas me faire aider d’une diététicienne, ils peuvent pas
payer. (...) Simple petit probléeme c’est qu’elle aurait eu besoin de manchons
pour prévention de l'cedéeme, et que c’est pas remboursé par la Sécurité
Sociale, donc ¢a colte 36€ et donc elle ne pouvait pas les payer. (...) souvent

des problémes financiers aussi »

Dr Ba. « Ca va encore parce que j’'ai 30% de CMU donc ceux-la ils sont
bien pris mais je pense qu’il y a des patients, oui, c’est le paiement de la
mutuelle beaucoup. Je pense que I'on va aller vers un nombre grandissant de
gens qui n’auront plus les moyens de se payer une mutuelle. Parce qu’il y a une
dame pas plus tard qu’il y a deux jours qui me disait qu’elle payait presque
cent cinquante euros par mois de mutuelle. Parce qu’elle a 85 ans et que
voila. Mais c’est surtout faire I'avance. Je pense que pour pas mal de gens

c’est le fait d’avancer vingt-trois euros. Bon, moi je m’en fiche mais... »
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Dr T. « Des fois ils me demandent “combien est-ce que ¢a vaut ?”, déja
je le sais pas parce que les prix sont libres, je vais leur dire “¢a ne vaut pas
grand-chose, quatre ou cinqg euros” mais quatre ou cing euros, c’est trés cher
pour quelqu’un qui touche le RSA. Il faut donc faire attention, on ne parle pas
du méme point de vue, si on fait pas attention on peut méme blesser. (...) Ca
dépend, quand on est le sept ou le huit du mois c’est bon parce qu’ils viennent
de toucher les allocs mais si c’est le trente et un... (...)ca m’est arrivé de
rencontrer des gens qui avaient maigri de facon trés significative par
insuffisance d’apport alimentaire, qui n’avaient pas de quoi acheter a
manger. Ce sont des personnes qui ont des probléemes d’endettement ou des
situations particulieres ou ils étaient vraiment pris a la gorge et ou ils
n’avaient pas de quoi acheter et ils n’avaient pas sollicité d’aide... Ca m’est
arrivé de voir des gens qui avait maigri et je ne comprenais pas pourquoi, et
c’était long a venir. Il y en a souvent qui carburent au fast-food ou qui ont une
alimentation trés déséquilibrée parce qu’ils n’ont pas de quoi acheter. Ca c’est
monnaie courante. Mais y a des gens qui n‘ont carrément pas assez de

calories, des gens qui ne sont pas a la rue. C’est plus difficile mais ¢a existe »

2.2.4.2.  Sur le plan administratif

Les difficultés rencontrées sur le plan administratif sont presque les mémes que
celles identifiées par les médecins du focus groupe. Néanmoins certains points nouveaux
ressortent, comme le travail d’explication et parfois d’accompagnement qu’assurent certains
médecins concernant les droits sociaux. Ills pointent aussi I'absence de suivi des droits, et
notamment des ALD, en cas de changement de département. Enfin 'absence de carte Vitale
des patients pratiquant le nomadisme médical, en particulier les toxicomanes sous
traitement substitutif, pose un probléme. En revanche des notions comme les
rémunérations sur objectifs de santé publique de la nouvelle convention médicale, ou les

problemes d’accessibilité des lieux d’accueil de I’Assurance Maladie n’ont pas été évoqués.
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. Complexité des démarches

Les démarches administratives sont souvent longues et complexes pour obtenir ou
renouveler les droits sociaux ou une carte Vitale. La perte réelle ou non des cartes Vitale est
un probléme pour la prise en charge des patients toxicomanes. Un des médecins souleve la
guestion du nomadisme médical qu’il rencontre particulierement pour les patients sous
traitement de substitution a I’héroine, et qui est facilité par la non-présentation de la carte
Vitale sous prétexte qu’elle est perdue ou en cours de renouvellement. Le médecin ne peut
alors pas vérifier I'historique des consultations médicales et des prescriptions en passant par
I’'Espace Pro sur le site internet de I’Assurance Maladie". Et un des médecins signale que les
consultations pour lesquelles elle pratique la dispense d’avance de frais sans pouvoir faire
une feuille de soins électronique sont des consultations qui dans la plupart des cas ne lui
seront jamais payées par |'Assurance Maladie. Pour le médecin travaillant avec la
communauté Emmals, la principale difficulté réside dans I'absence de suivi des droits
ouverts lors d’'un changement de département, ce qui aboutit souvent a la nécessité de
refaire tout le dossier. A cela s’ajoute I'absence de suivi sur le plan médical, et le manque de
donnée concernant la prise en charge effectuée par d’autres médecins qui ont été amenés a
prendre en charge le patient précédemment. Le renouvellement des droits a la CMU-c est
également compliqué : demande a faire a une date précise, délais parfois trés longs lorsque
cette date est dépassée, découragement des patients qui se déplacent pour rien, dossiers
complexes auxquels il manque toujours un élément. Le médecin remplagcant met aussi
I'accent sur le probleme des ruptures liées a la perte de I'emploi dans des situations
d’accident de travail, avec d’une part la difficulté financiere due au fait que les indemnités
journalieres peuvent se révéler insuffisantes lorsqu’il s’agit du seul revenu du foyer, et
d’autre part le délai important avant que le patient puisse prétendre a des aides comme la
CMU-c. Et en arriere-plan de toutes ces difficultés, on retrouve le médecin qui essaie de
comprendre le probléme, d’expliquer les droits, de traduire les papiers regus de la caisse

d’Assurance Maladie... C'est un travail qui n’est pas le sien, mais qu’il assume pourtant. Les

1] . . P . . . P . g N
Il s’agit d’'un espace en ligne mis a disposition par I’Assurance Maladie, personnel et sécurisé, ou

chaque médecin peut, entre autres services, avoir acces a des données concernant ses patients a I'aide de la
lecture de la carte Vitale. Les données ne sont accessibles que pour les patients immatriculés au régime
général.
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médecins de notre étude reconnaissent qu’eux-mémes ne savent pas toujours comment

fonctionne le systeme de santé et le systeme social autour de ces populations fragilisées.

e Délais et complexité

Dr L. « Ces demandeurs d’asile ont tellement de soucis, toujours

tellement de démarches entre aller a la sécu, aller a la préfecture... »

Dr Ba. «C’est que les délais d’obtention de la CMU et le

renouvellement, soit par 3 mois, 2-3 mois ou les obtentions de cartes vitales »

Dr Bi. « IIs sont au régime général. Quand ils sont déclarés parce que
quand ils sont sans papiers, ils n’ont rien. Alors il faut attendre I'aide médicale
internationale donc ¢a, ¢a dépend s’il faut étre gardé sur le territoire ou pas

ou... (...) Je ne sais pas exactement comment ¢a fonctionne. {(...) »

Dr F. « Le plus difficile c’est pour les personnes en CMU. Quand la CMU,
la carte n’est plus d’actualité alors la, c’est la “fin des haricots” parce que
toutes les démarches a faire peuvent prendre des mois. J'ai un patient qui était
ancien tisserand, qui a travaillé donc il a quand méme un minimum de retraite.
Il est quand méme dans un foyer. Il n’a plus de carte vitale parce que la carte

d’identité n’est plus valable. Il faut la carte d’identité donc voila »

Dr Q. « Je suis tombé un coup sur un psychotique, (...), et il est arrivé
vraiment avec sa demande, (...) il a posé ¢a, et puis en fait ils lui avaient refusé
la CMU, puisqu’il avait I’Allocation Adulte Handicapé, et je ne me rappelle plus
exactement le montant, mais ils sont juste au-dessus du plafond. (...) c’est de
I'information qu’il faut connaitre. Et si t’es pas sensibilisé, les gens tu peux pas
leur donner linfo... (..) moi j'ai I'impression que des fois ils n’ont pas
d’interlocuteurs pour leur expliquer. L’aide a la mutuelle il y en a certains qui y
ont droit mais ils n’y comprennent rien. Et puis il y a la démarche, méme si on
nous dit “il faut faire un clic sur internet” ; encore faut-il avoir acces a internet
et puis ensuite comprendre (...) ce n’est pas simple. OK, c’est libre acces on
peut y accéder en trois clics, mais l'information elle est la mais pour la

décrypter je suis désolé, moi je trouve ce n’est pas simple du tout. (...)Et apreés
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les gens dans leur ressenti: eh ben voila ils se sont déplacés pour
renouveler... Il faut bien le faire 3 semaines, ce n’est pas avant ce n’est pas
apreés, sinon le machin ¢a va pas ; (...) et puis aprés entre les gens ou il manque
une piéce et il faut recommencer a zéro a chaque fois. Les gens ils en ont
marre quoi, de se déplacer trois fois, ils laissent tomber. (...) les gens c’est
pareil ils nont pas compris l'intérét de I'attestation de la CMU. “Vous avez
votre attestation ?”” “Bah non, ¢a sert a quoi ?”’ (...) on a un patient comme c¢a,
je ne sais plus, il y a eu un souci, un accident du travail, (...) ben voila, ¢a a duré
un an. Il s’est retrouvé vraiment en galére, parce que il avait droit a rien, plus
des soins a payer (...) Puis la du coup maintenant, il se retrouve, le temps
qu’arrive la MDPH, machin, reconversion. La maintenant, il a la CMU, c’est
bon. Déja, il a fallu plus d’un an pour que ¢a se mette en route. Aprés, pour la
reconversion professionnelle, ¢a fait, elle est en cours, ¢a fait 4 ans que, il n’a

pas toujours pas, c’est toujours pas fini. »

e Absence de suivi en cas de changement de département

Dr Bi. « Oui. Pour moi le plus difficile c’est 'Emmalis qui arrive sans
papiers, sans couverture sociale ... Qui changent de département, qui ne sont
pas stables, qui n’ont pas de suivi, c’est une catastrophe.(..) On a
énormément de pays de I'Est maintenant qui n’ont pas l'aide médicale
internationale, les papiers sont pas faits, ¢ca met un temps fou. (...) C’est
surtout que quelques fois ils ont des enregistrements dans un département, ce
n’est pas valable dans un autre, pour les ALD il faut refaire des papiers. Ca ne
fonctionne pas, enfin ils ne sont plus inscrits. (...) Enfin, ils arrivent déja sans
dossier, parce qu’on a toujours pas de dossier médical dans les cartes. Ils
arrivent sans rien, sans dossier médical, c’est assez compliqué. Moi, le plus
compliqué c’est quand ils arrivent, il y a des soins a faire et je n’ai pas de
papiers. Parce qu’ils n’ont pas de couverture sociale ! Moi, si je veux faire un
bilan... (...)Moi j'attends toujours qu’ils aient une couverture avant de

déclencher la prise de sang. Qu’ils aient des droits... »

e Cartes Vitale et nomadisme médical
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Dr Ba. « Ouais, les renouvellements de cartes. C’est vrai, ils ont quand
méme une vague tendance a les perdre, a les casser, ils ne sont pas soigneux ;
et a chaque fois, tu te retrouves avec 2-3 mois sans carte Vitale. Cela casse un
peu les pieds de faire des feuilles papiers, je préféere avoir des feuilles de soins
électroniques, et tu ne peux pas contréler ! Alors, est-ce qu’ils 'ont ou ne I’'ont
pas, ou est-ce qu’ils le donnent aux vrais médecins et puis a celui qu’ils vont
voir en plus pour avoir un du Subutex, I'autre la benzo, ils la donnent a I'un et
pas a l'autre ? Parce que la maintenant on a des logiciels (...) Ca ne marche pas
a tous les coups. J'ai déja essayé, ca marche pas a tous les coups ! Mais sur
certains patients, j‘aimerais bien aller vérifier. Parce que je suis a peu prés sir
qu’ils vont voir trente-six médecins. Pour moi ils viennent a des dates
réguliéres, je leur dis : “Non, je n’ai pas le droit de vous renouveler avant telle
date’ bon, j’en ai une je suis sdr qu’elle va voir 3-4 médecins. Si elle avait une
carte, si la carte était obligatoire, ou s’il n’y avait pas de délais trop ... aussi

importants, on pourrait ... »

Dr Q. « Pareil, pour renouveler une carte vitale, c’est le parcours du
combattant. Il y a des gens je leur dis : ne la perdez pas, c’est hyper précieux,
le jour ou elle est perdue ... Moi j’ai un patient, ¢a fait plus de 7 mois qu’il

I'attend, normalement son dossier était complet »

ii. Absence de couverture complémentaire

L'absence de couverture complémentaire pour les patients ayant des revenus au-
dessus du seuil de la CMU-c est évoquée par deux médecins. D’aprés eux de nombreux
patients n’ont pas les moyens de payer la cotisation a une mutuelle et y renoncent donc. En
conséquence ils doivent payer la part complémentaire, notamment en I'absence de prise en

charge a 100%, ce qui entraine un renoncement a certains soins.

Dr Ba. « Mais je pense qu’il y a des patients, oui, c’est le paiement de
la mutuelle beaucoup. Je pense que I'on va aller vers un nombre grandissant

de gens qui n’auront plus les moyens de se payer une mutuelle. »
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Dr Q. « La ol je trouve qu’on a des probléemes c’est des gens qui sont
au-dessus du plafond et qui n’ont pas de mutuelle. (...) J'ai le cas de mutuelles
qui sont des trucs scandaleux, qui ne remboursent pas les gens. (...) et donc on
a une paire de patients ou il faut qu’on fasse en plus une facture qu’eux vont
envoyer a la mutuelle pour qu’ils soient remboursés sur les 6 euros 90. Moi je
trouve ¢a absolument scandaleux, (...) par rapport a d’autres soins, si tu veux
faire une biologie, une radio tout ¢a, ¢a va poser un frein. Le gros souci par

rapport aux soins, d’abord ce sont des gens qui n’ont pas de mutuelle... »

iii. Absence de prise en charge ALD

Le probleme des maladies chroniques ne faisant pas partie de la liste des ALD est
soulevé par deux médecins. Cela concerne les troubles anxio-dépressifs et 'HTA. Concernant
les troubles anxio-dépressifs, ils peuvent étre pris en charge a 100% sous l'intitulé ALD 23 :
Affections psychiatriques de longue durée, mais les critéeres d’inclusion semblent trés
limitatifs, avec des conditions de diagnostic, d’ancienneté de la maladie et de conséquences
fonctionnelles®. L'HTA, elle, est effectivement retirée de la liste depuis juin 2011. Aucun des
médecins interrogés ne mentionne ce probléme concernant la BPCO, contrairement aux

médecins du focus groupe.

Dr L. « Je vois beaucoup de personnes qui ont des troubles anxio-
dépressifs chroniques séveres, et donc la qui n’ont pas I’ALD, mais... c’est pas

forcément le cété financier qui pose probléme, enfin un peu si... »

Dr Ba. « Et puis il y a certaines pathologies du genre de I’hypertension

maintenant qui n’est plus une Affection de Longue Durée... »

iv. Non-remboursement des soins et avance de frais

Presque tous les médecins interrogés mentionnent le probléeme de traitements ou de
soins qui ne sont pas remboursés ou pas pris en charge au titre d’'une ALD. C'est le cas de
matériel médical comme des manchons anti-cedeme suite a une chirurgie de cancer du sein,
non remboursés, de médicaments comme la vitamine D qui n’est pas prise en compte dans

'ALD d’un patient cirrhotique, les soins de pédicurie ou les bandelettes pour controles de
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glycémie capillaire pour les patients diabétiques, dont le nombre est limité dans I'année. Le
probléeme de I'avance de frais pour les patients qui ne sont pas bénéficiaires de la CMU-c est
également un frein, ainsi que le taux de remboursement des médicaments lorsque le patient
n’a pas de mutuelle et doit payer la part complémentaire. Enfin un des médecins évoque les
franchises médicales, non prises en charge, qui sont une vraie difficulté pour ses patients

précaires.

e Traitements non remboursés

Dr L. « Elle aurait eu besoin de manchons pour prévention de I'cedéme,

et que c’est pas remboursé par la Sécurité Sociale »

Dr Bi. « On a des soucis avec tous les médicaments non remboursés
qu’ils ne vont pas prendre. Voila par exemple il avait de la vitamine D mais en

pratique il ne I’a peut-étre pas. »

DrT. «Ily a tous les problémes pour des choses qui sont utiles pour la
prise en charge d’une maladie qui ne sont pas pris en charge par la Sécurité
Sociale. La pédicure pour le diabéte, il y a un nombre limité de séances qui sont
prises en charge, et pas a domicile, ¢a peut poser des problemes, des choses
comme ca. (...) des personnes, par exemple, qui ne peuvent pas payer une
séance de pédicure. (...) le probleme des bandelettes qui sont remboursées en
nombre limité, bon pas pour les patients qui sont sous insuline, mais c’est

quand méme limitatif pour certains. »

Dr Q. « Ce qui va changer c’est le taux de remboursement de, voila,
mais je trouve qu’on en revient toujours a I'aspect financier, ce sera le taux de
remboursement ou pas de... tel ou tel médicament. Donc je trouve qu’il faut

quand méme réfléchir, j’ai ¢ca en téte quand je prescris... »

e Avance de frais

Dr Ba. « Ca va encore parce que j’ai 30% de CMU donc ceux-la ils sont

bien pris mais je pense qu’il y a des patients, oui, c’est le paiement de la
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mutuelle beaucoup. (...) Mais c’est surtout faire I'avance. Je pense que pour

pas mal de gens c’est le fait d’avancer vingt-trois euros. »

Dr Bi. « Non parce que les soins dentaires aujourd’hui c’est pareil, je
crois qu’il faut que les gens avancent. lls paient. Les gens, avant, il y avait le
tiers payant pour les soins dentaires. Il n’y a plus maintenant, depuis I’histoire
que les gens payent un euro, enfin je crois que c’était en méme temps.
L’avance de frais pour les soins dentaires. Eh bien je ne sais pas comment c’est
avec les CMU. Mais pour les autres patients, il n’y a plus de tiers-payant
comme il y avait. C’est ¢a, je trouve qu’il y a un retard dans les soins depuis.

Moi je trouve, enfin les gens nous le disent... »
e Franchises

DrT. « Et le probléme des franchises, les forfaits, bref les dix-neuf euros
que vous payez quand vous allez passer un scanner, des choses comme ¢a.

C’est vrai que ¢a peut étre limitatif. »

v. Programme Sophia d’accompagnement des malades chroniques

Un des médecins cite, concernant I'’éducation thérapeutique, le programme Sophia
d’accompagnement des malades chroniques, en constatant qu’il n’est pas adapté pour ses
patients en situation de précarité qui n‘ont pas les notions de base pour y adhérer et en

retirer un bénéfice.

Dr F. « Ceux qui font de I'éducation thérapeutique, qui sont patentés
pour... ils sont complétement a cété de la plaque. lls donnent des conseils sans
savoir et souvent ils font des explications fumeuses... Je vois par exemple le
truc de Sophia pour moi ¢a “tourne en eau de boudin”. lls n‘ont pas les

prérequis »
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2.2.4.3.  Concernant les professionnels de santé

. Mauvais accueil, refus du tiers-payant et dépassements

Quatre des six médecins interrogés ont noté des difficultés dans I'accés aux médecins
spécialistes pour leurs patients en situation de précarité. Il s’agissait rarement de refus de
soins, mais plutét d’'un mauvais accueil de la part des médecins ou des secrétaires, ou d’une

prise en charge limitée a quelques consultations sans vouloir poursuivre le suivi au-dela.

Dr L. « je me rends compte que I'accés au spécialiste est plus difficile
pour eux. (...) Certains d’entre eux m’ont dit qu’ils avaient été mal recus ici, ou
qu’on leur avait demandé pourquoi ils venaient se faire soigner la, ou que les
secrétaires avaient été désagréables avec eux. Parce que aprés ils apprennent
un peu le frangais donc au bout de 2 ans ils ont été capables de m’expliquer
ces choses-la. Et c’est vrai que maintenant pour certaines spécialités, j'ai du
mal a trouver des correspondants en privé qui les recoivent aussi bien que
quelqu’un d’autre, qu’un autre patient. (...) certains m’ont dit qu’ils avaient été
mal regu par la secrétaire, un autre m’a dit que c’était le médecin elle-méme,
la femme médecin qui lui avait dit “mais pourquoi vous venez en France ?”
donc voila. Mais on m’a pas parlé de cause financiére. Souvent, plusieurs
m’ont dit “ils ont pas été gentils avec moi”. (...) I'accueil était mauvais, et puis
le refus de soin, oui au sens, dans la prolongation de la prise en charge. C’était

une consultation, et aprés c’est fini. »

Dr F. « dans la problématique de I'examen complémentaire, quand ce
sont des spécialistes, ils se sentent un peu sur la défensive. Par exemple, j'ai
une dame qui ne doit pas rouler sur I'or. Est-ce qu’elle est d’une grande
précarité ? Je ne sais pas mais en tous cas, elle n’a jamais fait de
mammographie, je lui avais donné son petit ticket puis je la revois “alors cette
mammo, elle est faite ? Non”. En fait elle a été mal accueillie la premiere fois a
la radiologie et elle n’ose plus. Elle m’a dit qu’on la regardait de haut et que la
secrétaire avait fait une fleur pour faire passer une copine avant. Elle s’est

sentie un peu humiliée »
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Dr T. « Par contre, parfois par rapport aux patients qui ne parlent pas
frangais du tout, il faut qu’ils soient munis d’une lettre peut-étre plus détaillée
et plus explicative. Et je sais qu’il y en a qui vont étre trop expéditifs, qui ne
vont pas prendre le temps (...) Des fois on voit bien que si on a envoyé pour un
motif et puis qu’on voit qu’il est trés peu coopérant et qu’on a un courrier
lapidaire derriere d’oli I’'on ne sort pas grand-chose, on sait qu’il ne faut pas en

envoyer cing par mois. »

Une autre difficulté réside dans I'avance de frais pour les patients qui ne bénéficient
pas de la CMU-c. Cela entraine parfois un retard des soins pour des patients qui ne peuvent
pas avancer |'argent ou dans les cas ou le médecin ne pratique pas le tiers-payant. Cela est
encore plus vrai en cas de dépassement d’honoraires, situation que ces médecins ont
souvent constaté en secteur Il. lls attribuent a ces dépassements d’honoraires, et plus
particulierement au fait qu’ils ne peuvent pas étre appliqués aux patients bénéficiaires de la
CMU-c, la raison pour laquelle certains de ces spécialistes sont réticents a prendre en charge
les patients les plus précaires. Pour ces patients il ne reste alors que la solution de consulter

a I’hopital public.

Dr L. « Mais ¢a vient du fait aussi que beaucoup de spécialistes, c’est un
fait avéré, beaucoup de spécialistes actuellement font des dépassements
d’honoraires. Donc tous les gens qui ont une mutuelle et bien pour eux ¢a ne
pose pas de probléeme, mais tous ceux qui sont a la CMU, et ben forcément
pour le praticien clinique qui fait habituellement un dépassement d’honoraire,
c’est un, comme on dit, un manque a gagner. (...) faut pas que je me cache la
réalité, y a certains médecins qui n’ont pas envie de suivre, de prendre en

charge des patients qui... peut-étre c’est parce qu’ils sont a la CMU. »

Dr Ba. « Et puis bon, s’ils n‘ont pas la CMU, une visite chez le
cardiologue c’est quand méme un codt. Un cardiologue il te balance pour cent
euros. Les cardiologues, souvent, ne se font pas payer directement. (...) Il y a
certaines spécialités, pour mes patients c’est “I’hosto”, ce n’est pas possible
ailleurs. (...) Les urologues a Nancy, j'ai vu demander pour une prostate six

cent euros pour quelqu’un qui n’a que neuf cent euros de retraite, donc il est
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peut étre descendu a cing cent de dépassement. J'ai dit “ca va, vous étes
tombé sur le moins cher”, il y en a quand méme qui font mille cing cent euros

de dépassement pour une prostate. »

Dr T. « je n’ai pas rencontré de difficultés pour faire prendre en charge
des patients qui avaient la CMU. Par contre, chez certains patients qui sont
simplement en ALD, il y a certains spécialistes qui n’accordent pas
automatiquement le tiers-payant. C’est vrai que par exemple, un cardio
ou pneumo quand vous avez une consultation plus des explorations, ¢a peut
quand méme chiffrer donc il y a des personnes qui n’ont pas une marge de
manceuvre qui leur permette de... Donc on voit des gens, pas vraiment qui ne
font pas leurs examens, mais qui étalent leurs examens dans le temps, donc
oui, ¢a peut étre un vrai préjudice. (...) Sinon chez les psychiatres libéraux, {(...)
les malades qui ont la CMU, ils ne sont pas forcément accueillis a bras ouverts.
On ne sait pas si c’est un probleme d’agenda ou un probléme de CMU. Parfois
il'y a les deux. Mais pour certains c’est quand méme le probleme de la CMU.
Parfois, des psychiatres acceptent de voir le patient au début mais aprés ils ne
poursuivent pas au-dela de quelques séances parce qu’il y a la CMU. Donc
c’est un peu embétant. Ou alors le psychiatre demande un supplément, ne
serait-ce que modeste. Ca arréte. Des patients précaires peuvent avoir besoin
d’une psychothérapie, ce n’est pas forcément I’'apanage de ceux qui n’ont pas

la CMU. Donc c’est un peu difficile. »

Un des médecins signale que le refus du tiers-payant existe aussi chez les médecins
généralistes, surtout lorsqu’il n’est pas possible de faire une feuille de soins électronique et

gue le médecin doit envoyer une feuille de soins papier a I’Assurance Maladie.

Dr Ba. « Ce n’est pas la majorité de mes confreres qui font ¢a. Par
exemple, en maison de retraite, ils ne viennent pas, il faut qu’ils soient payés
ou ils ne veulent pas envoyer des feuilles, ils ne veulent pas s’embéter avec

toute la paperasserie de la Sécu. »

Les deux médecins qui n‘ont pas relevé de difficultés particuliéres concernant le

recours au spécialiste I'expliquent par le fait qu’ils ont la possibilité de recourir a des
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correspondants installés en secteur I, ou en secteur Il mais chez qui ils savent que leurs

patients trouveront un bon accueil.

ii. Position de supériorité et jugement négatif

Deux médecins reléevent que la relation avec le spécialiste est souvent rendue
compliquée par une attitude de supériorité du professionnel vis-a-vis du patient. lls
dénoncent un rapport de force déséquilibré ou le spécialiste posséde le savoir et impose son
idée de la prise en charge, sans voir dans son patient un partenaire de soins. Le manque
d’explications qui en découle est également un frein. Les conséquences sont de deux types :
soit le patient refuse la prise en charge parce qu’il ne se sent pas considéré comme un
interlocuteur valable, soit il suit la prise en charge proposée mais sans la comprendre, ce qui
peut entrainer des erreurs par la suite. Ces conséquences peuvent étre graves en termes de
soins et de santé, et les médecins participant insistent sur l'intérét de travailler en lien avec

leurs confréres spécialistes.

Dr L. « Je pense qu’il y a beaucoup de médecins qui agissent de maniére
tres paternaliste avec leurs patients, ils savent, ils ont la science et ils imposent
et ne proposent pas. Ce n’est pas un contrat de soins, ¢a vient du haut vers le
bas, c’est le médecin qui sait et le patient qui doit suivre. (...) quand ce sont des
personnes par exemple comme les anciens toxicomanes, qui ont souvent un
caractére bien trempé, ils se laissent pas mener par le bout du nez... (...) Mais y
a tellement de médecins qui imposent leurs vues sans demander I'avis du
patient, (...) dans ces cas-la ¢a coince, avec des personnes qui ont un caractere
rétif ca passe pas.(...)comme ce Mr en cardiologie la, il était tout a fait rétif,
parce que sirement il a dii étre en opposition avec les gens de la cardio, ne pas
se sentir respecté, un peu comme un gosse a qui on a voulu dire ce qu’il fallait

faire, la ¢ca a pas marché il a arraché ses trucs il s’est sauvé »

Dr Q. « Des personnes comme ¢a si tu les prends de front, ils vont se
braquer (...) il y aussi la place du spécialiste, le chirurgien souvent quand il dit
un truc, voila il faut le faire. (...) des fois les gens on leur a fait des trucs ils ont

rien compris. Les problémes relationnels, moi je trouve que c’est plus des
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soucis d’explication. Donc des fois le mec qui a été trop rapide et qui n’a pas
pris 2 minutes pour expliquer son truc, du coup apreés les gens... Ce sera plus

des soucis d’explication»

Méme si les difficultés évoquées concernent surtout les soins en secteur libéral, un
des médecins évoque également une mauvaise prise en charge d’un de ses patients dans le
cadre de I'hopital public, avec selon lui un jugement de valeur basé sur I'apparence physique

qui a joué en défaveur du patient.

Dr L. « je vois un monsieur qui est genre profil SDF, eh bien lui pour
I'accés a I’hépital par exemple, ¢a sera plutét un délit de faciés. C’est-a-dire
que quand il va arriver il va étre étiqueté SDF, donc méme s’il vient avec ma
lettre et les explications et tout ce qu’il faut, et bien c’était noté tel rendez-
vous, telle consultation, et bien on n’a pas pris soin de lui expliquer que c’était
la, et on I’a renvoyé donc... Parce qu’il a une téte de SDF, dans ces cas-la, hop

réexpédié a I'envoyeur.»

iii. Découpage par pathologie et absence de prise en charge globale

La moitié des médecins interrogés constatent que lors d’une prise en charge par un
spécialiste, particulierement a I’"hopital, le patient n’est pas pris en charge dans sa globalité,
avec son arriere-plan, ses difficultés personnelles, sa capacité ou non a adhérer a un projet
de soins. Il y a un découpage pathologie par pathologie. Cela peut poser des problemes pour
des soins prévus a domicile alors que le patient n’a pas les capacités financieres,
intellectuelles, en termes de logement, ou I'accompagnement pour les mener a bien. Ce
probléeme concerne également des soins plus ponctuels réalisés sans envisager les suites et
les conséquences sur le patient, comme lors d’extractions dentaires multiples chez un

patient qui n’a pas les moyens de payer une prothése dentaire.

Dr F. « Quand ils vont a I’hépital, il n’y a pas du tout de hiérarchie de
faite, tout le monde dit “moi, ma spécialité c’est la plus importante”. On va
mettre la priorité par exemple sur le diabéte parce que souvent il peut y en
avoir, un cancer de derriére les fagots et c’est a nous de faire les priorités.

(...) On lui avait proposé un pontage ; il avait refusé catégoriquement. Donc il
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avait eu le traitement médical, il est toujours la vingt ans plus tard et donc les
faits lui donnent raison. Et surtout il avait bien percu que les médecins

n’étaient pas d’accord entre eux. »

Dr T. « Je dis pas qu’ils s’intéressent pas, des fois ils nous appellent
pour nous demander la faisabilité, ce qu’on en pense mais ce n’est pas la regle.
Des fois ils demandent au patient, il est de bonne volonté et dit que oui, il peut
faire ¢a, mais c’est parfois pour faire plaisir ou pour montrer qu’il est de bonne
volonté et on s’apercoit par derriére que ¢a va étre tres difficile. (...) Tout ce qui
peut se faire maintenant a domicile comme les chimiothérapies, c’est vrai que
quand la personne ne comprend pas bien son traitement, parfois c’est trop
difficile. On préfére la aussi que certaines choses puissent se faire en
ambulatoire, a I’hépital en ambulatoire plutét qu’a domicile parce que c’est
anxiogéne pour tout le monde. Et parfois les hospitaliers ont tendance a
surestimer les capacités de certaines personnes. Parce que dans I’absolu, c’est
bien d’étre a la maison mais des fois il vaut mieux étre bien entouré a I’hépital

que tout seul a la maison pour faire sa chimio et tout ce qui va avec. »

Dr. Q. « J’en avais envoyé un a I’hépital, parce qu’il faut qu’ils fassent
tout tomber, c’est une vraie catastrophe et la réponse qu’il a eu c’est que le
mec il I'a opéré le lendemain il lui a arraché toutes les dents. Sans discuter de
la suite, qu’est-ce qu’on fait aprés, donc la ¢a s’est mal passé. (...) En fonction
déja de son mode de vie parce qu’il fume, il picole. Donc faire un implant...
déja méme si c’était possible d’un point de vue financier, ¢a risque de pas bien

se passer. Donc déja y aller par étapes. »

iv. Carence de structures et délais de prise en charge

Le probléeme du manque de structures ou de professionnels accessibles aux patients
les plus démunis est évoqué par plusieurs médecins. Deux d’entre eux citent notamment la
prise en charge psychiatrique au sein des CMP, avec d’une part le probléme des délais de

prise en charge dus au manque de moyens, et d’autre part le probléme de I'éloignement des

219



Enquéte aupres des médecins généralistes

structures lié a la sectorisation des soins en psychiatrie, éloignement qui peut décourager

des patients déja peu motivés pour un suivi psychiatrique.

Dr L. « Ces personnes-la comme seul recours je peux les envoyer au
CMP pour étre suivis par I'équipe du CMP. Mais la alors on se heurte au fait
que les CMP sont complétement saturés. (...) Donc pour toutes ces personnes-

la c’est forcément le CMP et le CMP déborde »

Dr T. « Oui, liées a I’éloignement avec le systéme de la sectorisation
donc le Centre Médico-Psychologique dont je dépends territorialement c’est
rue Montdésert donc ¢a va étre compliqué pour les gens d’y aller parce qu’ils
n’ont pas toujours I’argent pour payer le bus. Et puis parce que quand il y a des
retenues a franchir le pas, si on leur dit en plus c’est rue Montdésert, c’est
ou, c’est au centre-ville, tout ¢a... Donc c’est un peu limitatif sinon aprés il n’y a
pas d’obstacles a la prise en charge mais I'accés est difficile a cause de

I’éloignement. »

Chez les spécialistes, le probleme des délais, aussi bien en ville qu’a I’hopital, reste
préoccupant. C’'est le cas caricatural de I'acces aux soins d’ophtalmologie. Cela ne concerne
bien slir pas uniqguement les patients démunis, mais pour ceux-ci, qui contrairement au reste
de la population n’ont pas la possibilité de recourir au secteur privé pour raccourcir ce délai,

la situation est vite compliquée.

Dr Ba. « Les ophtalmos n’en parlons pas, c’est ingérable. Non, faire des
fonds d’ceil. Les fonds d’ceil, c’est méme plus la peine. Délai de rendez-vous,
oui, j’ai une personne qui a plus de quatre-vingt ans, on lui a donné un rendez-
vous dans un peu plus d’un an. Elle m’a dit “est-ce que je serais encore la dans
un an ?”(..) Oui pour certains c’est I’hosto. Avec tous les délais aussi de

rendez-vous. »

Dr T. « Sinon chez les psychiatres libéraux, c’est le probléme des

délais. »

Un des médecins témoigne que le service de radiologie, pourtant situé dans les

locaux de I'h6pital public de son secteur, fonctionne en secteur privé, avec des radiologues
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d’un centre d’imagerie de Nancy, pour tous les patients venant faire des examens en
externe. Les tarifs pratiqués sont donc ceux du secteur privé, avec possibilité de
dépassements d’honoraires. Et ce méme médecin raconte les difficultés rencontrées pour
faire admettre des patients en situation de précarité, particulierement des patients isolés, en
service de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR), a cause de l'incertitude planant sur la fin

du séjour et la possibilité de retour a domicile.

Dr Bi. « Pour la radio, tout le matin est géré par le privé, I'apres-midi
c’est juste pour I’hépital. (...) Maintenant, le probléme des hospitalisations
comme ¢a, je crois que quand c’est des personnes comme ¢a, on vous I’a peut-
étre déja dit, ils ne veulent pas les garder en SSR si on ne sait pas ou ils vont a
la sortie. Ils doivent avoir droit a tant de semaines d’hospitalisation... Et apreés,
il faut... c’est I'assistante sociale qui me racontait ¢a. Donc il ne faut pas trop

dire qu’il n’y a pas de famille pour les récupérer parce que... »

v. Lassitude des soignants, manqgue de temps et manque de

ormation

Enfin, certains médecins avouent ressentir parfois un sentiment de lassitude devant
des rendez-vous non-honorés, des problémes d’observance, notamment pour les
traitements de substitution des toxicomanies, ou des cartes Vitale non a jour, ce qui peut
amener certains spécialistes confrontés a ce probleme a refuser de prendre en charge
certains patients suite a ce genre de probleme. Le manque de temps est également un
facteur de moins bonne prise en charge, notamment concernant I’éducation thérapeutique

des patients porteurs d’une pathologie chronique.

Dr L. « tous ces gens qui ne viennent pas aux rendez-vous, qui ratent
leur rendez-vous, ¢a use et ¢a lasse. Y a beaucoup de cabinets médicaux ou ils
disent aux gens on veut plus vous recevoir parce que vous avez raté un rendez-
vous. lls veulent plus s’embéter avec des gens qui prennent des rendez-vous et

qui n’y vont pas »

Dr Ba. « Ouais, I’éducation du patient, le nouveau truc la ! ? On a un

manque de temps, et depuis que je suis informatisé, j’ai encore moins de
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temps. (...) ce n’est pas forcément un gain de temps par rapport aux dossiers
papier. (...) Non ! Je ne pense pas qu’on ait beaucoup de temps. Et ¢a sera de
pire en pire. Education du patient ... ils vont nous balancer des consultations ...
quand tu vois quarante personnes dans la journée, tu n’as pas le temps de leur
expliquer. (...)Ben oui, parce que moi je suis certain, ils ne font méme pas la
demande pour la carte Vitale. Ils n‘ont rien a foutre en journée, mais passer
trois heures a la Sécu pour avoir leurs papiers, ils ne le font pas ! Tant que ¢ca
marche, tant qu’on accepte de faire des feuilles papiers, ils ne voient pas... ils
viennent avec l'attestation, parce que ¢a l'attestation ils arrivent a I'avoir

facilement, mais la Carte Vitale, tous les papiers...»

Dr Bi. « C’est peut-étre parce qu’on se donne pas assez le temps. Mais
c’est vrai que c’est un peu épuisant quelque fois. (...) A un moment j’avais
beaucoup de jeunes comme ¢a qui arrivaient sous Subutex, maintenant j’en ai
plus, j‘aime autant. Ce n’est pas facile. Le respect du traitement, ils veulent
augmenter les doses parce qu’ils revendent voila (..) J'ai eu des vols
d’ordonnance dans mon entrée, ordonnance trafiquée. Bon, qui c’est ? Je n’en

sais rien. »

Dr T. «ll y a aussi le probleme de certains patients qui sont un peu
rayés des agendas parce que pour certains ils loupent leurs rendez-vous, ne
décommandent pas le rendez-vous. Donc il y a certains spécialistes ou, a juste
titre, ¢ca passe une fois mais pas deux. Donc ¢a peut étre aussi un probléme

d’acces aux spécialistes. »

Dr Q. « Et puis ¢a, c’est pareil, ca dépend des jours, des journées, si
c’est le b..., si t’es débordé voila : il y a des jours ou je peux prendre du temps
et des jours ol ¢a va pas si c’est un truc rapide, juste faire le symptomatique et
puis basta. (...) Si jamais votre carte Vitale, elle n’est pas a jour, lui, ok, il va
s’en remettre. Mais au bout d’un moment, il ne sera plus confiant, et ¢a risque
de poser un probleme (...) apres c’est au bon vouloir du médecin, parce que
faire une feuille de soins c’est embétant (...) tu ne fais pas la méme prise en

charge, si tu sais que tu auras tes honoraires de milieu de nuit, voila tu seras
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plus a I'écoute. (...) quand les gens se laissent complétement aller, des fois les

spécialistes ils pétent les plombs, ils disent “bon je veux plus vous voir”. »

Enfin le jeune médecin remplagant reconnait que la formation initiale dispensée a la
faculté est insuffisante concernant les caractéristiques sociologiques de ces populations
fragilisées, les représentations croisées des différents acteurs, et la facon de les prendre en

charge le mieux possible.

Dr Q. « ce n’est pas un truc qu’on a appris a la fac. Et aprés sur les

représentations qu’ils ont, les représentations que tu as toi...»

2.2.5. Stratégies et facteurs facilitants

2.2.5.1.  Relation médecins-patients

. Relation de confiance

Le facteur essentiel retenu par tous les médecins interrogés est la relation
développée entre le médecin traitant et le patient, relation de confiance et de respect,
d’honnéteté également. C’'est cette relation qui facilite la qualité de la prise en charge et du
suivi de la maladie chronique. Les médecins apprécient que le patient soit transparent quant
a son observance, qu’il puisse s’exprimer sur les traitements qu’il ne suit pas. Le fait de
développer suffisamment la confiance pour voir s’instaurer cette transparence est quelque
chose de valorisant pour chacun des protagonistes et permet souvent d’avancer vers une
amélioration de la prise en charge, ne serait-ce que par la fidélisation du patient, qui

reviendra pour poursuivre son suivi.

Dr F. « Ce Monsieur-la, il a une douleur a la jambe, il avait une phlébite,
j’ai pris mon téléphone j’ai dit vous allez chez I'angiologue... c’était fait. Et
quand il vient me voir, c’est vraiment a livre ouvert. (...) a cing mois et demi, il
m’a dit “j’ai arrété mes anticoagulants”. Donc je sais sur quel pied
danser. (...) c’est quelqu’un de trés compliant, il remet pas du tout en cause et

il dit les choses comme elles sont. (...) mais ce qui est sir, c’est que je sais ce

qu’il se passe, j’ai la vérité. (...) Il est suffisamment en confiance avec moi pour
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dire “non je ne prends pas ce traitement-la”. Par exemple, il devrait étre
vacciné contre la grippe avec sa BPCO, c’est non. Je ne culpabilise pas et je
remets une petite couche trés souplement. (...) En sachant qu’on ne sera pas

.7

parfait et qu’il ne faut pas qu’ils sortent d’ici en se disant “c’est pas
possible”. (...) Par contre, il me dit vraiment les choses. Je trouve que le point
fort c’est la confiance qui peut régner. (...) Mais c’est aussi des personnes avec
lesquelles au moins on sait sur quel pied danser. Quand c’est oui c’est oui,
quand c’est non c’est non. Et je dirais comme ils savent qu’on a la
connaissance, on a une bonne relation de confiance ; il me dit “je prends pas”,
j’ai une petite idée de ce qui se passe exactement, du moins je le pense {(...) Je
pense a un autre batelier que je soigne, lui pareil, je pense qu’il me raconte pas
d’histoires. Alors peut-étre que je me trompe mais il y a un bon climat de
confiance. Il a eu un probleme a la valve mitrale qu’il avait laissé trainer ; je lui

ai dit “allez, il faut aller voir le cardiologue”. Ca a été fait, il y a donc un suivi.

(...) Les atomes ont été crochus et donc ils reviennent »

Dr Q. « par rapport a une pathologie ou une prise en charge, la plupart
des trucs qu’on voit ¢a reste des trucs bénins, pas forcément sur des
pathologies plus graves. Ne serait-ce qu’un diabete, amener les gens a parler
d’objectif, ce n’est pas prioritaire pour moi. L’important, c’est pour moi, que la
personne revienne. Et une fois qu’il y a une relation de confiance, qui est
instaurée, c’est variable selon les gens, a ce moment-la commencer a dire “le
diabete, c’est un peu bof, le traitement, qu’est-ce que vous mangez tout ¢a”, je
ne le fais quasiment jamais d’emblée, sinon en général ¢a se passe mal. (...)y a
quand méme pas mal de choses qui se font au feeling. (...) il est d’origine
maghrébine et il s’en fout quoi ¢a le dépasse completement. Je lui avais parlé
de l'insuline et tout ¢a on I’'a envoyé chez le spécialiste, lui il était demandeur
aussi, c’est le spécialiste qui a mis en route... et puis maintenant il est bien
équilibré, il s’est bien intégré. Mais lui, on lui prescrit un truc en général il le
fait a peu prés. Méme si a coté la nourriture, ce n’est pas important mais voila

le docteur il lui prescrit un médicament, donc ¢a c’est...»
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ii. Suivi dans le temps

Le principe méme du suivi par le médecin traitant est qu’il s’établit dans la durée, et
plusieurs des médecins interrogés insistent sur ce point et le considérent comme un atout
dans la prise en charge des patients en situation de précarité. Cela permet de faire passer les
messages de prévention et de suivi de fagon moins abrupte, et d’y revenir régulierement en
cas de refus initial. Le médecin remplacant constate que les patients en situation de
précarité sont souvent sur la défensive, et ces refus sont fréquents au début d’une prise en
charge. Il s’agit donc ici de ne pas les brusquer mais de les accompagner a leur rythme dans
une amélioration du suivi de leur pathologie chronique. Ils reconnaissent que leur role est de
rester attentif pour trouver un meilleur moment ou une meilleure fagon de présenter un

élément du suivi, et amener le patient a I'accepter.

Dr F. « Le grand atout pour moi d’un médecin généraliste c’est qu’on
suit les personnes en général dans le temps. C’est vraiment notre grand atout.
Et en particulier peut-étre avec les personnes en grande précarité, c’est : “pas
de choc frontal”, on ne va pas dire “vous étes mauvais”. Je veux dire, on
obtient tout a partir du moment ou on sait attendre. (...) savoir que notre
atout c’est le temps, c’est-a-dire que si 'on n’y arrive pas a une consultation,
on y remettra peut-étre une couche deux consultations plus tard. Le tout c’est
que nous, il ne faut pas que I'on oublie. (...) je pars du principe que le patient a
le droit de dire non et parfois c’est comme quand on suit des personnes trés
dgées, on sait qu’elles prennent la mauvaise solution, on va étre emmerdé, on
va étre solidaire des ennuis mais on accepte. Il faut accepter qu’ils prennent
une mauvaise solution, que I'on pourrait tenter une autre. Et toujours leur
laisser une porte ouverte “vous m’avez dit non, d’accord, je veux bien’’ donc je
marque bien sur le dossier pour que je ne culpabilise pas. Et en leur disant
“mais vous savez la fois prochaine, vous pourrez dire oui et je serai d’accord.
Donc toujours est-il que vous avez le droit de changer d’avis. La c’est non, je
respecte le non mais si ¢a bascule, si on change d’avis, vous avez le droit et on

yva” ».
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Dr Q. « les gens maintenant ils me connaissent. (...) Et du coup, comme
a la C., j'y suis depuis un petit moment, finalement, il y a des patients, c’est
moi qui les suis. (...) c’est pas mal aussi cette position-la, parce qu’on ne va pas
avoir forcément le méme discours avec les médecins que je remplace, et les
patients, il y en a pas mal qui s’y retrouvent... Quand je dis qu’on n’a pas le
méme discours, si globalement, on est a peu prés en phase. Mais on ne va pas
forcément axer tout a fait sur les mémes choses, c’est pour ¢a que ¢a se passe
bien, parce qu’on est assez complémentaires. (...)on a un patient qui est
diabétique et qui n’est pas du tout bien équilibré, toxicomane, un mec d’un
certain dge. La premiére fois que je I’ai vu, je n’ai absolument pas abordé le
sujet du diabéte, déja je cherchais a ce qu’il veuille bien faire ses prises de
sang, la premiere étape, donc il en a fait une, il en a fait deux. Je I’ai revu une
paire de fois jai commencé a lui dire le diabéte c’est quand méme... si vous
continuez comme ¢a, on va étre obligé d’arriver a linsuline. En général
Iinsuline c’est... déja ils n’ont pas envie de se piquer. On en arrivé la
maintenant, il est bien équilibré mais tu vois, ¢a a pris deux ans. Mais
maintenant je sais qu’il prend a peu pres son traitement, méme qu’il fait un
peu plus attention a ce qu’il mange, et la on n’est pas mal. (...) Je lui ai méme
un peu baissé son traitement oral. Et je ne I'ai surtout pas pris de front...
(...) Etre suffisamment explicite pour laisser une porte ouverte. De toute facon,
les patients, quand ils se rendent compte qu’ils peuvent parler, méme si bon
dans le fond ¢a ne résout rien, on n’est pas des magiciens hein ! Mais quand ils
se sont rendus compte, qu’ils peuvent aborder certains sujets, et que t’es prét
a les entendre, surtout c’est ¢a, et ben en général, ils sortent des trucs. Et puis
apres, on peut déja commencer a en discuter, pour moi c’est déja un début.
Apres si on a une solution... mais déja faut qu’ils en prennent conscience, c’est
le premier truc. (...) Pour moi, c’est déja le plus important. Et puis, pouvoir
laisser la porte ouverte a justement si on veut aller plus loin, amorcer un truc.
Ou si moi je le sens qu’il y a une ouverture, lancer une perche pour commencer
amorcer le sujet ou voila décrypter la demande (...) Apreés, ¢a ne sert a rien non
plus de forcer les gens. S’ils nont pas envie de, ¢a sert a rien de leur faire la

morale ; les gens ils ne sont pas bétes. Ils savent que fumer c’est pas bon, que
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I'alcool c’est pas bon, que les drogues c’est pas bon, ¢a tout le monde le sait.
Je trouve que de devoir gérer des situations comme ¢a, de toute fagon, ¢a
t’incite a t’assouplir et a étre ... Ben a étre une goutte d’eau. Tu suis le chemin,
qui s’offre a toi; puis s’il y a un obstacle, de toute fagon, ¢a ne sert a rien, il

faut le contourner. »

iii. Explications

Plusieurs médecins insistent sur la nécessité de passer du temps a expliquer aux
patients la maladie, les signes, le traitement et le suivi. Pour que le patient adhére a ce suivi,
ils constatent qu’il est important qu’il comprenne les enjeux. C’'est vrai pour tout patient,
mais encore plus pour les patients en situation de précarité qui n’ont souvent pas acces a la
méme connaissance sur la santé et la prévention que d’autres. Un suivi de qualité passera
donc nécessairement par une phase plus ou moins longue d’explications. C'est ce qui
génerera la motivation du patient a se soigner. De la méme fagon, un des médecins insiste
sur le fait de nuancer et d’adapter son discours en fonction de ce que I'on sait du patient et
de ses capacités, notamment financiéres, et il parle du réle de conseil du médecin traitant,
en matiere d’alimentation par exemple. Le médecin remplagcant évoque ce réle au sujet des
explications complémentaires suite aux consultations et traitements prescrits par des
médecins spécialistes, ou a propos des droits sociaux, pour des patients qui ne comprennent
pas les courriers adressés par leur caisse d’Assurance Maladie. Il constate qu’il doit parfois y

consacrer beaucoup de temps.

Dr L. « il faut peut-étre toujours envisager une bonne période éducative
avant de vouloir vraiment étre dans I'action. Il faut peut-étre qu’on reprenne
les choses a zéro souvent, bien prendre le temps de leur expliquer les enjeux,
méme les mécanismes de la santé, avant de leur dire “il faut faire ci, il faut
faire ¢ca”. C’est peut-étre une étape a ne pas griller sinon ils ne comprennent
pas. Et si un patient ne comprend pas son traitement, le pourquoi de son
traitement, il ne le suit pas (...) je pense qu’avant de dire, il faut peut-étre
comprendre ce qu’ils ont compris (...) Mais vouloir soigner le corps de ces
personnes sans se pencher sur ce qu’elles vivent au niveau psychologique, bah

c’est griller une étape quoi. »
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Dr Ba. « Oh c’est vrai qu’il faut leur rappeler, faut pas hésiter a leur
faire méme des fois les prises de sang, ils te disent « elle est valable combien
de temps ? » quand elles viennent trois mois aprés, on change la date, voila.
Certains il faut les motiver quand méme. Voila c’est la motivation pour

certains parce que... »

Dr T. « Des fois quand je vois que c’est a cause d’un probléeme financier,
je préfére le dire avec tact plutét que de monter sur mes grands chevaux parce
qu’ils n’ont pas encore fait ceci ou cela (...) Oui ou de leur dire par exemple
quand on fait une ordonnance avec des produits remboursés et non
remboursés, “le sirop si vous pouvez le prendre, c’est mieux mais dans
I'ordonnance ce qui est important c’est Iantibiotique”, de nuancer les
choses. (...) j’entends souvent “on ne peut pas, on n’a pas d’argent” et je dis
que si on ne peut pas faire cing fruits et légumes bien distincts, c’est quand
méme mieux de faire une jardiniere de légumes ol on met des pommes de
terre, des petits pois et des carottes. Pour moi, si on ne peut pas faire
autrement, c’est quand méme trois légumes. (...) et puis vraiment c’est
inculquer la notion de la diversité, que ce soit des choses différentes. Je trouve

que c’est vraiment mieux que rien. »

Dr Q. « en tant que médecin remplacant c’est intéressant parce que
des fois les gens vont parler de trucs dont ils ne parlent pas a leur médecin.
(...) apres faut-il laisser la porte ouverte (...) des fois c’est plus simple avec ce
genre de patient parce que au moins il dit directement ce qui leur passe par la
téte et du coup tu réponds a la question puis apreés c’est bon. (...) En général je
passe du temps pour expliquer “Voila il (le spécialiste) vous a donné ¢a pour
ca” (..)j’ai vu un patient, que j’avais déja vu, mais il n’a jamais abordé sa
situation personnelle, (...)Il me parlait de voir un psy. Puis il m’a raconté un peu
tout ce qu’il avait vécu. Et puis justement, du coup son parcours de vie est
logique. (...) le truc c’est qu’il avait du mal a dormir. Le psychotrope qu’on lui
donnait pour dormir, “c’est pas terrible, et la je fais des cauchemars, je revis
des trucs”. Je lui dis : “Ben oui, je veux bien vous donner des médicaments,

mais je suis pas sdr que ¢a résoudra le truc. Est-ce que vous avez envie d’aller
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voir un psy ?”, et effectivement il est prét, ¢a lui a pris 20 ans. Donc la il est
prét a faire une démarche de soins. Et bon, il y a la CMU, il était SDF, la je crois
qu’il a trouvé un logement dans un foyer. Donc il commence a stabiliser sa
vie(...) mais la il a avancé un truc, donc du coup on peut discuter. (...) donc je
lui ai expliqué : “Non, c’est parce qu’il y a des plafonds ... vous étes au-dessus,
mais vous avez droit a une aide a la Mutuelle”. Et puis il avait le papier, mais il
ne I'avait pas lu, et la personne ne lui avait pas expliqué. Bon je pense que,
déja ¢a m’a pris une demi-heure pour faire ¢a, pour discuter de ¢a avec
lui (...) d’avoir fait ma thése sur ce genre de sujet, enfin moi je trouve c’est un
plus parce que c’est pareil, I'effet seuil, le plafond de la CMU, tu sais a peu prés
ol ¢a en est et du coup il y a des situations qui s’éclairent et tu peux expliquer

aux gens ol ils en sont »

iv. Investissement du médecin

Pour faciliter la prise en charge de leurs patients en situation de précarité, une des
stratégies développées par les médecins que nous avons interrogés est de s’impliquer
personnellement. Le médecin travaillant prés de la communauté Emmaltlis en donne des
exemples : se déplacer pour prendre contact avec les médecins hospitaliers prenant en
charge un de ses patients, faire des actes gratuits, organiser des campagnes de
vaccinations. Pour un autre médecin, le fait des faire des visites a domicile permet au
médecin de mieux appréhender la situation quotidienne de certains patients.
L'investissement personnel du médecin passe également par le fait de prendre lui-méme
rendez-vous chez un confrere. Enfin le médecin remplagant décrit son investissement
personnel lors de visites dans le cadre de SOS Médecins, ou il prend le temps, méme lors
d’un appel pour un probléme aigu, de revoir le traitement du patient et de faire un courrier

de transmission au médecin traitant.

Dr Bi. « Le gars pour son cancer du poumon et sa chimio, la semaine
derniére je suis allée a I’hépital. Un cas comme ¢a qui n’a pas de famille, je
vais quand méme faire une démarche, que je ne ferais pas pour un autre
patient. Je suis allée prendre contact, oui, avec I'hépital. La je me suis

déplacée. (...) je serais allée faire des consultations gratuites sur place ou des
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permanences, pour avoir accés a ceux qui ne viennent pas, parce que tout le
monde ne vient pas au cabinet. (...) A un moment j’arrivais a les faire vacciner
pour la grippe. Jallais a la communauté, j’allais vacciner tout le monde. On
faisait une liste : qui voulait étre vacciné etc... (...) Eh bien moi, a chaque fois
que je vois un patient qui vient, je lui reprends les choses ; j’essaye de faire un

petit tour de la question des vaccinations. »

Dr T. « Oui, des fois il faut aller chez les gens voir comment ¢a se passe.
On n’aime pas trop faire les domiciles mais je dois dire a contrario, qu’on
apprend beaucoup en voyant comment les gens vivent. On peut prendre
conscience quand méme de certaines choses en les voyant dans leur
milieu. (...) Aprés ¢a dépend, si c’est un truc grave, je vais prendre rendez-vous
et s’il le loupe une fois, deux fois, tant pis, j’aurais fait ce qu’il fallait. Mais ce

n’est pas toujours la bonne solution »

Dr Q. « sinon des fois je passe du temps a discuter avec les gens par
rapport a leur traitement, savoir pourquoi ils prennent ¢a, des fois ils savent
pas, “Vous avez déja vu le cardiologue” “Je sais pas” (...) Je pense a ¢ca mais ¢a
dépend des médecins : tu choisis aussi le temps que tu vas passer chez les
gens ; si tu veux prescrire du Lasilix, tu prescris et tu te casses; tu peux aussi
prendre 5, 10 minutes pour discuter, faire le point; au moins donner des
conseils (...) je fais pas mal de courriers au médecin traitant ; c’est déja un truc

pour essayer de refaire le point a téte reposée. »

v. Considération positive du patient et adaptation relationnelle

Le médecin prenant en charge les demandeurs d’asile constate le role important de

la relation qui peut se développer avec les soignants, toutes spécialités confondues. C’'est

particulierement vrai lorsque les soignants accordent de la considération aux patients en

situation de précarité. D’apres elle, beaucoup d’échecs de prise en charge sont causés par

une position dominante et un jugement négatif du soignant sur le patient. En miroir, une

prise en charge réussie passe souvent par un regard positif sur le patient, et une adaptation

gue le soignant acceptera de faire pour contourner les difficultés comme la barriere

230



Enquéte aupres des médecins généralistes

linguistique. Elle insiste néanmoins pour dire qu’il devrait s’agir de la méme prise en charge
respectueuse pour tous les patients, quelle que soit leur origine, et que les médecins qui ont
cette attitude avec des patients de milieux moins défavorisés I'ont souvent aussi avec les
patients en situation de précarité. Concernant les adaptations parfois nécessaires, elle
donne son exemple personnel dans sa facon d’accueillir les patients étrangers, les stratégies
gu’elle a développées pour les comprendre et qui attirent des patients qui sont parfois

hébergés hors de son secteur.

Dr L. « pour les maladies chroniques, surtout celles qui sont prise en
charge a 100%, si quelqu’un est vraiment en situation de précarité je pense
qu’il peut vraiment étre trés bien soigné s’il rencontre des professionnels qui
déja le considerent bien (...) tout ¢a a pu étre réalisé alors que la personne ne
parlait pas frangais du tout. Donc j’en déduis que toutes les personnes qui se
sont occupées de la patiente se sont adaptées a ce handicap de la
langue. (...) a la fois I’équipe médicale, est-ce qu’elle est capable de faire des
aménagements, des efforts, parce que c’est vrai que ¢a demande bien plus de
temps et d’énergie de soigner des personnes qui ne parlent pas notre
langue (...) une solidarité familiale qui est allée a la rencontre d’une motivation
professionnelle aussi en face et ¢a a bien fonctionné. (...) A partir du moment
ol ils ont trouvé un médecin, je pense par exemple en maladies infectieuses,
avec lequel ils font bien équipe, ol il y a un respect mutuel, ¢a va tout seul. Je
crois que vraiment s’ils se sentent reconnus et écoutés par un médecin qui ne
les infantilise pas et qui leur propose un projet de soins, ol la personne peut
vraiment dire “oui ok je suis d’accord”, bah la ¢a suit. (...) En fait en face d’eux
il suffit qu’il y ait des médecins qui restent a leur place, qui soient la pour
proposer un traitement et pas pour imposer quelque chose. Donc ces médecins
qui savent faire ¢a pour tout le monde, ils savent le faire aussi pour les
personnes en difficulté (...) Mais je crois qu’en maladies infectieuses ils doivent
avoir I’habitude de recevoir des personnes de cet acabit-la, des anciens
toxicomanes, et je pense qu’ils savent les recevoir et les regarder avec respect
comme tout autre patient. (...) puisqu’il y a des personnes par exemple qui

sont logées de maniére temporaire, des étrangers, au Formule 1 d’assez loin,
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qui viennent ici alors que je suis pas du tout dans leur secteur mais parce que
des migrants leur ont dit que, voila... lls doivent se dire entre eux que je parle
le tchétchéne, le kosovar... (...) non non, enfin, c’est vrai que je les comprends
bien, enfin... j’ai dG développer un langage non verbal, et dans les mimiques,
donc c’est vrai que je les comprends peut-étre mieux que quelqu’un qui n’a pas

I’habitude de les recevoir. »

2.2.5.2.  Volonté personnelle et investissement du patient

Dans les propos tenus par certains médecins, c’est la volonté des patients, leur
investissement personnel pour se soigner qui est un facteur-clé. Cela passe par I'adhésion au
traitement et au suivi d’une maladie chronique, par le fait de prendre eux-mémes leur
rendez-vous auprés d’un spécialiste ou encore leur capacité a se relever de situations tres
compliquées, comme ce patient dont nous parle le médecin remplagant, qui a d(i attendre
neuf mois avant de pouvoir bénéficier de la CMU-c, aprés avoir été victime d’un accident de

travail.

Dr Bi. « Il y a plus de cas d’hépatites mais qui allaient pas si mal que ¢a
donc j’ai quand méme envoyé consulter. Au gastro en ville et aprés au CHU,
mais ils ont suivi. Oui, il y a un suivi qui est fait. S’ils ont un niveau intellectuel.
La je pense a un gars qui est intelligent, qui vient ici pour avoir des papiers

etc... »

Dr T. « je préfére qu’ils aillent se présenter physiquement et prendre
leur rendez-vous eux-mémes. Ca les engage un peu plus, plutét que de le
prendre moi-méme et puis que le patient n’y aille pas. Finalement, cela lui
retombera dessus parce que le spécialiste ne voudra plus. Pour certains ce
n’est pas forcément une bonne solution de prendre rendez-vous parce que ce

n’est pas a coup sir qu’ils vont y aller. »

Dr Q. « il faut avoir les reins solides pour... ¢a va, c’est un mec qui a la
téte sur les épaules (...) il a fait du chemin, il n’a pas sombré, mais c’était limite

quoi ! »
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2.2.5.3.  Stratégies administratives

Plusieurs facteurs favorisant la prise en charge au niveau administratif sont mis en

avant par les médecins.

i. Couverture sociale (ALD, CMU...)

La majorité des médecins interrogés insistent sur la qualité de soins qu’ils peuvent
obtenir dés lors que les patients en situation de précarité sont bénéficiaires de la CMU-c, ou
pris en charge au titre d’une ALD. Ce sont deux dispositifs qui facilitent réellement le suivi
des pathologies chroniques, libérant les patients de contraintes financiéres qui seraient un
obstacle difficilement surmontable en leur absence. Comme on I'a vu, ce n’est pas le seul
facteur qui entre en ligne de compte, mais c’est un levier important pour faciliter I'accés aux
soins. Néanmoins, le médecin remplacant note qu’il a pris I’'habitude de rappeler aux
patients bénéficiaires de la CMU de faire le renouvellement, afin d’éviter les retards qui

interrompent la couverture sociale.

Dr L. « globalement mettons pour cette dame-la qui a eu un gros
traitement chirurgical, radio, chimio, tout ¢a, y a pas eu de souci du tout. (...)
tout le reste entierement pris en charge (...) elle est en ALD, elle a la CMU
(...) de méme pour la jeune femme qui a une SEP, tout est pris en charge que ce
soit méme les VSL pour aller aux consultations, tout, tout, la kiné a
domicile. (...) le fait d’étre justement en France avec une Sécurité Sociale qui
rembourse a 100% ces pathologies-la, la ils sont trés trés bien pris en charge.
(...) Je trouve qu’avec la Sécu c’est assez clair, c’est administratif, on a droit ou
on a pas droit, c’est pas une question de... (...) je pense que vraiment on peut
faire du bon travail avec la couverture sociale qu’on a en France, il y a
vraiment moyen de faire aussi bien que pour une autre personne pour ces

gens-la »

Dr Ba. « Ceux qui ont la CMU, ¢a va a peu prés parce que la il n’y a plus
des questions d’Affection de Longue Durée ou pas. Et encore il faut réussir a
les motiver et puis a ce qu’ils viennent. Bon, ¢ca on y arrive a peu prés : en

faisant le tiers-payant, ¢a va. »
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Dr Bi. « Oui mais si vous voulez les Frangais ils sont CMU etc., ALD, ils
sont quand méme a peu prées correctement suivis. (...) Oui, mais bon ces
patients-la sont quand méme en ALD et en CMU. Donc la je n’ai pas de soucis.

Ils n’avancent pas, rien. »

Dr Q. «globalement les gens qui sont dans les pires situations
financiéeres et tout ¢a, il y a quand méme un truc qui marche pas mal, c’est la
CMU. Une fois qu’ils ont la CMU globalement je peux les soigner facilement. Et
aprés, qu’ils adhérent ou pas finalement peu importe (...) Quand ils ont la
CMU, on s’en fout. Les gens ils n’avancent pas, donc c’est bon. (...) moi je suis
vachement vigilant sur les dossiers ; je sais qu’on note jusqu’a quand ils ont la
CMU pour les patients qui ont la CMU, et tu vois, quand ils viennent un ou
deux mois avant leur truc je leur dis “pensez a votre renouvellement”. La

plupart c’est bon ils ont imprimé le truc »

ii. Tiers-pavant et adaptation administrative

Les médecins que nous avons interrogés reconnaissent que la pratique du tiers-
payant est également un facteur facilitant pour la régularité du suivi des patients en
situation de précarité, que ce soit au niveau du médecin généraliste, des différents
spécialistes ou pour les examens complémentaires comme dans les cabinets de radiologie.
Un des médecins soulighe que le développement de la télétransmission facilite cette
pratique. Etre attentif au conventionnement des correspondants spécialistes a qui on
adresse ses patients est aussi une stratégie, mais dans certains secteurs géographiques, le

choix reste limité.

Dr Ba. « J'ai 25, 30% de CMU. Jarrive a quelque fois a 50% de tiers-
payant si je rajoute les ALD, accidents de travail... Je fais facilement du tiers-
payant moi, je m’en fous. Ou alors du tiers payant de la part Sécu. Comme ¢a
les gens n’ont que sept euros a avancer donc ¢a leur permet d’étre moins
coincés. Je pense que c’est moins un frein (...) Pour ceux qui n’ont pas la CMU
et qui ont une ALD, moi je pratique le tiers-payant la plupart du temps quand

je vois que ¢a permet de les faire venir plus facilement. (...) I'informatique c’est
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vrai que ¢a marche bien, donc je ne comprends pas les confreres qui
n’acceptent pas les tiers-payant ! (...) Avec les feuilles de soins électroniques je
reconnais que c’est encore un systéme qui ne marche pas encore trop mal !
C’est vrai que si on pouvait, moi si je peux me faire payer par ¢a sans avoir a
manipuler d’argent ou une carte bleue, des chéques, mais ¢a ne me
dérangerait absolument pas (..) Je fais confiance a la Sécu, ¢a arrive
directement et puis c’est tout. Parce que le systéme marche bien, bon. (...) Déja
accepter de faire le tiers-payant en totalité ou ne serait-ce que sur la partie
Sécu, alors c’est vrai que depuis que je me suis informatisé au niveau des
dossiers papiers, je peux moins facilement faire le tiers-payant partie
mutuelle (...) il y a 2-3 mutuelles ol ¢a passe plus, donc bon ce n’est pas
forcément les plus précaires mais... (..)Les radios ¢a, ¢a va parce qu’ils
arrivent avec une mutuelle. Maintenant les radiologues recommencent a se

faire payer directement. »

Dr Bi. « Non, je n’ai pas de probléme. Ils ne sont pas trop secteur Il.
Tout ce qui est chirurgie, on a la chance d’avoir en privé secteur I. Méme hors
hépital. On a deux chirurgiens ils travaillent bien d’ailleurs, les gastros aussi
sont en secteur |. Sinon je n’ai pas de soucis méme rhumato. Ah oui, il n’y a
que I"ORL qu’on a en secteur Il mais c’est vrai qu’en chronique ORL, je n’ai

pas... »

Dr T. « Sinon, quand il y a nécessité d’accéder a des spécialistes, moi je
n’ai pas été confrontée ou quasiment jamais a des problémes liés a la CMU.
Car il y a des spécialistes qui n’acceptent pas la CMU mais moi je n’ai pas

rencontré de problémes ici. »

Dr Q. « je sais que les spécialistes avec qui on bosse, méme s’ils sont
secteur 2, la plupart ils prennent les gens qui ont la CMU et ¢a ne pose pas de
soucis. Les gens ils sont pris en charge ils ne leur font pas de dépassement.
Méme s’ils sont en secteur 2. lls continuent de voir les patients qu’on leur

envoie méme s’ils sont en situation de précarité. »
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2.2.5.4. Aides extérieures

. Accompagnement par des tiers (famille, social)

La majorité des médecins affirme que I'accompagnement par des tiers est un facteur
facilitant la prise en charge. Il peut s’agir d’'un accompagnement familial, communautaire ou
social. C’est a la fois une source de motivation a se faire soigner pour le patient en situation
de précarité, mais également une aide pour contourner les obstacles techniques ou
logistiques comme les problémes de transports, la barriere linguistique, la transmission et la

compréhension des informations médicales.

Dr L. «Il se trouve qu’ils étaient venus en famille, donc il y avait des
membres de la famille qui pouvaient se faire interprétes facilement. Mais la
par exemple le fait de la barriére linguistique n’a manifestement pas porté
préjudice a la personne, au traitement. (...) cette dame-Ila, non seulement elle
était motivée pour le traitement, mais en plus sa famille était motivée pour
qu’elle se soigne, donc il y avait vraiment une solidarité familiale qui est allée a
la rencontre d’une motivation professionnelle aussi en face et ¢a a bien
fonctionné. (...)Elle a vraiment été tres tres bien accompagnée par I‘ARS, ils se
sont fait aider d’une interpréte. Et puis son travailleur social qui s’en occupe
vraiment comme un pére. Et ils ont vraiment, avec les médecins, vraiment
essayé de lui expliquer ce que c’était que sa maladie. Donc je pense qu’elle

avait tous les outils pour comprendre »

Dr Bi. « Donc, il y a quelques années, j'avais un gars qui venait de
Normandie qui était trés bien et qui me les envoyait au départ donc je pouvais
dire “il faut faire ci, ca”. Faire une visite préventive, un bilan etc. (...) Aller a la
pharmacie quand t’as pas de voiture... On n’a pas de pharmacie dans le
village. Oui donc forcément il faut faire plusieurs kilométres. Ills demandent a

un copain, ils prennent le bus. »

Dr F. « A partir du moment ou j’ai un service social efficace, qui n’hésite
pas a m’appeler (c’est du travail supplémentaire pour moi), quand il se passe

quelque chose, on arrive a aller jusqu’au bout de I'idée. (...) Il y a des infirmiers,
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il peut y avoir des couacs ou I'information ne passe pas mais (...) on arrive a
aller jusqu’au bout de I'examen complémentaire. C'est parce qu’il y a des
infirmiers (...) les bateliers sont un petit peu tous dans le méme quartier, ils ne
roulent pas sur I'or mais ils sont a la frange parce qu’il y a un réseau, du
relationnel. Pour dire grande précarité, ils ont peut-étre six cent-sept cent
euros par mois pour vivre mais il y a ce réseau qui fera que quand il y aura des
problémes, il arrivera quand méme a évoluer. (...) Il y a eu pendant des années
un directeur (...) Puis un beau jour, il y a eu une directrice et avec cette équipe-
la, j’ai quelques espoirs qu’on arrive a la carte d’identité, la photo dans le
carré (...) lorsque j’arrive et qu’on a une personne en grande précarité et une
équipe sociale qui fait relais, c’est bon. (...) Un tissu social. La depuis un an ou
deux, j'ai I'impression que j'ai quelques personnes originaires d’Albanie. Je
dirais ce n’est pas du tout... ils sont dans une trés grande pauvreté mais on
sent qu’il y a un groupe. J'ai des coups de fil d’assistants sociaux. (...) petit a
petit, elle a un super goitre, on avance, elle sera opérée. On a un handicap de
la langue et donc je lui ai mis sur un papier les différents rendez-vous. Un
éducateur ou une assistante sociale m’a téléphoné pour étre sir de ne pas se
tromper, qu’il n’y ait pas de probléemes sur la faisabilité des
examens.(...) pareil, il y a un tissu social et ¢a, c’est vraiment important. Dans

d’autres couches de la société, c’est la famille. »

Dr T. «ll faut évacuer ce stress, voire marquer quelque chose sur un
papier pour qu’ils puissent le montrer a quelqu’un d’autre qui va leur dire le
nom de leur maladie ou des choses comme ¢a, des ajustements. (...) Oui quand
il y a un tiers c’est plus facile pour pouvoir étre dans I'exactitude dans ce que
I’on dit mais des fois il faut aussi savoir se débarrasser du tiers. (...) J'ai eu une
famille qui m’a été envoyée par le CEFR (Centre d’Entraide des Francais
Rapatriés), d’origine arménienne. L’organisme qui s’occupe des migrants, de
leur intégration. Je pense que c’est les demandeurs d’asile et les rapatriés.
Donc ils les encadrent a tous les plans : social pour avoir un logement,
scolariser les enfants, les aiguiller dans le systéme de santé pour faire accéder

aux soins. De temps en temps, on m’envoie des gens. »
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Dr Q. « D’habitude la personne vient toute seule, méme pour un
renouvellement ou un truc qui est cadré et puis un jour tu vois sa femme ou
son mari qui vient en méme temps et qui te dit “tout ¢a il vous I’a pas dit”... Ah
non ¢a va bien docteur. Oui mais en fait la tout ¢a, y a quand méme deux ou

trois petites choses qu’on peut explorer... on peut aller peu plus loin... »

ii. Réseaux de professionnels

Les médecins généralistes travaillent souvent avec des réseaux informels de
professionnels qu’ils connaissent, et auxquels ils peuvent adresser ces patients fragilisés, en
sachant qu’ils seront bien accueillis. Dans le cas de I'éloignhement géographique des
laboratoires d’analyses médicales, pour le médecin installé en milieu semi-rural, le recours
aux infirmieres libérales permet d’assurer un suivi biologique qui serait autrement
compromis. Les infirmiéres peuvent aussi étre sollicitées pour |'administration des

médicaments lorsqu’il faut surmonter I'obstacle d’un illettrisme.

Dr Ba. « |l le faut. Si tu veux avoir des rendez-vous rapides, c’est
forcément passer par tes réseaux de copains qui te les prennent, en leur
téléphonant. (...) Alors il faut choper le dernier installé, j’en ai une pas trés loin,
donc elle, elle prend a trois-quatre mois (...) Ca m’arrive oui. Quelques fois je

téléphone pour avoir un rendez-vous plus rapidement. »

Dr Bi. « Oui, il y avait linfirmiére libérale, il y avait I"hépital de
Lunéville, donc il y a une coordination au niveau médical, ¢a va. (...) Aprés, ce
qui nous mangque c’est souvent le temps. On va prendre le temps de téléphoner
au psy, mais on le fait quand méme, moi j’y arrive quand méme. (...) pour des
suivis prise de sang, on travaille avec les infirmiéres libérales. (...) Quand c’est
des populations comme ¢a, c’est souvent nous qui les faisons. Soit moi qui les
fais le matin, pour des personnes comme ¢a, ¢a m’arrive. Soit je téléphone a
I'infirmiere qu’elle passe a la communauté. Il y a les infirmiéres libérales. J'ai
un gros réseau, on n’est pas en manque d’infirmiéres : dix infirmiéres libérales

sur le secteur. (...) j’ai déja eu quand méme des analphabétes donc j'ai été
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obligée de passer par une infirmiére pour leur faire prendre des

médicaments »

Dr T. «j’essaie d’orienter vers des spécialistes un peu plus
compréhensifs (...) parfois téléphoner aussi peut aider pour baliser un peu le

terrain. »

Dr Q. « je I'ai envoyé chez un copain qui fait de la chirurgie et lui il est
en libéral c’est pareil il fait pas de dépassement sur les gens qui ont la CMU(...)
bon je savais a qui je I'adressais donc ¢a s’est a peu pres bien passé ; et il lui a
dit : “bon moi je veux bien tout vous enlever mais anticipez déja la suite et je

vous le ferai”. Et il lui a donné des adresses pour anticiper la suite. »

iii. Proximité des spécialistes et des structures de soins, aides au

déplacement

Pour les médecins travaillant dans |’agglomération nancéienne, il y a peu de
probleme de disponibilité des structures de soins ou des professionnels. Mais par rapport a
la difficulté que signalait un des médecins concernant l'incapacité de certains patients a se
repérer dans un lieu inconnu, le fait de disposer de nombreux spécialistes dans I'entourage
immédiat de son cabinet est encore plus facilitateur pour ces patients en particulier. Le
médecin installé en milieu semi-rural note que ses patients les plus défavorisés ont droit a
des avantages pour prendre le bus. Et elle travaille également en lien avec I'hdpital public
assez proche, avec de nombreuses spécialités représentées, notamment en ophtalmologie,
méme si les examens réalisés se limitent au fond d’ceil sans avoir la possibilité de faire des

mesures pour prescrire une correction visuelle qui fait souvent défaut en milieu précaire.

Dr Ba. « Ah, oui j’ai un Atoutbio sur N. Non mais c’est vrai, que jai le
mien au M. O. et j’en ai un en bas du Boulevard C., donc question laboratoires,
il n’y a pas de probléme. Les radios, ils sont obligés d’aller un peu plus loin,
parce que j’en avais un la, j‘avais M. O., mais ¢a a fermé, maintenant il faut

qu’ils aient jusqu’aux N., mais disons que sur V. j’ai toutes les spécialités »

239



Enquéte aupres des médecins généralistes

Dr Bi. « Disons que maintenant, ils ont des avantages pour le bus, il y
en a qui ne payent plus le bus. Tickets moins chers, non ? Il y en a une qui a des
cartes je ne sais pas quoi. Non, ce n’est pas un probléme ca. (...) On a la chance
d’avoir accés nous a I’hépital, on a quand méme deux ophtalmos maintenant
sur Lunéville qui font des fonds d’ceil. Donc la, j’arrive a faire, je téléphone, j'ai
un rendez-vous. Oui pour les fonds d’yeux, mais ils font pas les verres... Alors
que ces gars-la souvent ils ont besoin de lunettes... le diabéte ¢a va, mais si

c’est autre chose, non. »

Dr T. « donc maintenant qu’on a beaucoup de spécialistes sur le

plateau, c’est plus facile »

iv. Structures publiques

Dans le cas de patients en situation de précarité, le recours aux structures de soins
publiques reste une stratégie éprouvée et largement utilisée par les médecins traitant, que
ce soit a la demande des patients ou de leur propre initiative. L’hdpital public permet un
accés a de nombreuses spécialités avec I'avantage du tiers-payant, qui n’est pas toujours
accessible en libéral. L’hospitalisation est également un recours lorsque des soins longs sont
envisagés, comme pour un traitement par chimiothérapie, et ne sont pas réalisables a
domicile. Quant au secteur de la psychiatrie, dont la pathologie est particulierement
représentée en milieu précaire, le recours au CMP est souvent employé, avec des nuances
en fonction des secteurs, et parfois des délais importants. Mais dans certains secteurs, il
existe une équipe mobile rattachée au CMP pouvant intervenir a domicile pour un premier

contact.

Dr L. « Ces personnes-la comme seul recours je peux les envoyer au

CMP pour étre suivis par I'équipe du CMP »

Dr Bi. « Oui. Enfin pour cette population-la, c’est plus I’hépital. Parce
qu’il n’y a pas I'avance de frais etc... Et puis on a un bon hépital. Tout neuf.
Non méme au niveau de la complémentaire, c’est plus facile de faire qu’en
cabinet privé, oui. (...) J’avais un gars qui avait un cancer du poumon qui devait

rentrer pour faire sa chimio sur Lunéville etc. mais c’est ingérable sur Emmaiis
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parce qu’il n’y a pas d’infirmerie, pas de personne a temps plein... Oui et puis
finalement je suis allée a I’hdpital et j’ai discuté avec I'assistante sociale, il va
aller en moyen séjour etc. le temps de sa chimio. Je suis allée le voir... peut-étre
qu’il pourra revenir un petit peu ici mais au départ ils vont le prendre en
charge en hospitalisation. (...) on a quand méme un CMP ici, c’est quand
méme, ¢a fonctionne pas mal. On peut demander a ce qu’ils se déplacent. On
a des infirmieres qui se déplacent a domicile etc... Et avant on était obligés de
les envoyer chez le psychiatre pour qu’ils se déplacent et maintenant non. On
peut avoir déplacement avant la consultation. Ca fonctionne bien oui, ¢a

fonctionne bien. Moi je trouve qu’on est pas mal, on n’est pas perdu. »

DrT. « c’est le probléme des patients qui sont seuls, sans milieu familial
solide. Il vaut mieux que ¢a se passe en milieu hospitalier, de soins palliatifs.
(...)On préfere la aussi que certaines choses puissent se faire a I’hdpital en
ambulatoire plutét qu’a domicile parce que c’est anxiogéne pour tout le
monde. (...) Parce que dans I'absolu, c’est bien d’étre a la maison mais des fois
il vaut mieux étre bien entouré a I’hépital que tout seul a la maison pour faire

sa chimio et tout ce qui va avec. »

2.2.5.5.  Astuces et stratégies personnelles

Lorsqu’ils sont face a des difficultés pour la prise en charge de leurs patients en
situation de précarité, les médecins ont développé certaines stratégies personnelles. Un des
médecins, pour pallier aux difficultés de ponctualité de certains patients, les adresse en
consultation a I’hdpital, ou leur retard se confondra avec le retard pris par les médecins pour
leurs consultations. Une autre de ses patientes a des difficultés a se rendre le matin jusqu’au
CHU a l'autre bout de la ville, ce médecin généraliste assure donc le suivi de son infection
par le VIH et le spécialiste voit cette patient en contréle une fois par an. Les larges plages de
consultations libres font partie de ces astuces pour favoriser I'accés aux soins, de méme que
de recourir a des ordonnances renouvelables une ou deux fois, ce qui évite aux patients de
se retrouver a cours de médicaments trop rapidement. Un autre médecin mentionne les
cours de cuisine pour réapprendre aux gens a cuisiner et a manger de fagcon équilibrée.

Enfin, étre attentif aux capacités financieres des patients avant de prescrire, et si nécessaire
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remplacer des traitements non remboursés par des traitements équivalents remboursés.
Prenant I'exemple des plaies, le médecin remplagant déclare prescrire parfois des
pansements techniques avec un suivi par une infirmiere libérale pour étre s(ir que la prise en
charge sera faite correctement. Enfin, recourir au médecin spécialiste peut parfois avoir une

valeur pédagogique.

Dr L. « Dans des structures comme au CHU ou de toute maniére
I'attente, il y a souvent beaucoup d’attente dans la salle d’attente, je me dis
que si la personne arrive avec 1h de retard ¢a va étre pris dans la masse. Alors
qu’en consultation avec un libéral, il va plus se faire embéter. (...) j’ai une autre
patiente par exemple qui n’arrive jamais a se lever pour aller en consultation,
parce que c’est le matin-la haut. Et donc du coup on a fait un deal, le
spécialiste la voit une fois par an et moi je m’occupe du suivi clinique

biologique et des prescriptions »

Dr Ba. « Alors on peut toujours passer par des prescriptions sur trois
mois et puis on voit. Si avec trois mois, ils reviennent au bout de quatre c’est
qu’il y a eu des erreurs. Il faut surtout réussir a les motiver a bien prendre
ca (...) D’avoir beaucoup de plages horaires, oui, je pense que c’est facilitateur
parce que j’en vois de temps en temps qui viennent et me disent: “mon

médecin-traitant doit consulter autant mais il met des plages horaires

moindres donc, conclusion, tout le monde arrive en méme temps”’ »

Dr T. « Donc les cours de cuisine ou les échanges autour de la
nourriture pour des populations en précarité, c’est bien et ce n’est pas que

dans les loisirs. »

Dr Q. «J’en discute. Je lui dis ¢a ce n’est pas remboursé ¢a colte
“tant”, enfin un exemple idiot mais sur les pansements (...) si vraiment je vois
que ¢a va poser probléme a ce moment je prescris les pansements techniques,
qui coltent “la peau des fesses” mais c’est remboursé... Et puis aprés ¢a
dépend aussi de la situation, si la personne est incapable de faire le pansement
a ce moment-la oui, des soins infirmiers, des pansements qui colitent cher

mais au moins il y aura un suivi... Moi je cadre a peu prés. Voila j’ai envie de
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dire c’est assez empirique... (...) des fois I'envoyer chez le spécialiste ¢a peut
étre un recours. (...) Ben la dans ce cas précis oui; il lui a mis directement
Iinsuline et il n’a pas discuté. Mais je pense que c’était parce que c’était le
spécialiste. (...) mais des fois de leur dire “bah écoutez il fera rien de plus mais
je vous y envoie quand-méme”. Quand les gens constatent ca, la fois d’apres

ils sont moins demandeurs. »

2.2.5.6.  Propositions et idées

Certains des médecins interrogés font des propositions pour améliorer la prise en
charge des pathologies chroniques chez leurs patients en situation de précarité. Un médecin
suggere un role plus actif du médecin traitant pour controler que la demande de carte Vitale
est bien en cours, et peut-étre pourquoi pas étre a l'origine de cette demande par
I'intermédiaire de I'Espace Pro, intranet mis a disposition des professionnels de santé par
I’Assurance Maladie. Cela permettrait de limiter I'absence de la carte Vitale et le nomadisme
médical que cela peut entrainer. Un autre médecin, particulierement confronté a la mobilité
de ses patients, souhaiterait enfin la création d’un dossier médical partagé qui lui
permettrait de connatitre la situation médicale de patients qui arrivent du jour au lendemain,
et d’éviter la multiplication des actes médicaux. Elle suggére aussi des équipes mobiles de
chirurgie dentaire pour faciliter cette prise en charge auprés des patients en situation de
précarité. Enfin, la barriére linguistique qu’elle rencontre avec ses patients inspire a un autre
médecin l'intérét qu’auraient des fiches d’informations en plusieurs langues, notamment

pour les maladies chroniques.

Dr Ba. « Mais, c’est souvent les délais. Ou alors si, faudrait que ce soit
fait peut-étre plus facilement, parce que y en a qui disent “moi oui, je I'ai
demandé, je I'ai demandé, ¢a fait trois fois que je fais le dossier”. Oui, @ mon
avis ils ne I'ont jamais fait ! Est-ce que nous, on ne pourrait pas lancer une
demande par internet, par ’lESPACE-PRO, lancer une demande ? (...) si nous on
pouvait lancer ¢a, si il y avait quelques moyens de vérifier, ¢a serait peut-étre...

on éviterait peut-étre la multiplication des praticiens. »
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Dr Bi. « La priorité ce serait les soins dentaires, ce n’est pas les
pathologies chroniques. Je veux dire voila, si on peut avoir des dentistes
mobiles (...) Moi je réve qu’il y ait la carte avec tout dedans, le Dossier Médical
Personnalisé (DMP), on [lattend, ¢a fait dix ans. (..)Je pense qu’il faut
vraiment avoir informatisé. Qu’on arréte cette histoire de département ! Pour
récupérer les dossiers. Enfin je pense que d’ici quelques années, ¢a devrait
pouvoir se faire plus facilement. Avec I'informatique et tout. Je pense que d’ici
quelques années ¢a sera mieux. Oui DMP ou autre chose. Ou dossier
informatique communiquant, enfin ce qu’on veut mais... Oui, récupérer les

données. »

Dr T. « J'ai souvent appelé de mes vaeux des documentations rédigées
en plusieurs langues. Alors on m’a dit “oui, on va en faire” mais je n’en ai
jamais vu la couleur. Je crois qu’ils en ont dans le cadre de la Maison du
Diabéte, pas des dépliants mais des affiches. C’est vrai qu’on manque un peu
de supports. Supports visuels, par exemple sur la bronchiolite ou sur la
gastroentérite qui sont trés bien faites mais le probléme c’est que c’est en
francais. On peut quand méme s’appuyer dessus, il y a des illustrations mais

on manque de choses de base »

D. Discussion

1. A propos de la méthode et de I'étude

Le médecin généraliste, dans son rbole de médecin traitant, est le professionnel de
santé qui se trouve en premiere ligne pour le suivi des pathologies chroniques. Il nous a donc
semblé pertinent de recueillir 'expérience de médecins généralistes sur cette question
particuliére. Dans le travail de thése de Mmes Isabelle Querrioux et Cécile Flye-Sainte-
Marie®, consistant en une étude quantitative et une étude qualitative sur les difficultés de
prise en charge des patients en situation de précarité par les médecins généralistes de
Meurthe-et-Moselle, 50% des médecins généralistes répondeurs avaient déclaré s’étre déja

trouvés en difficulté face au suivi des pathologies chroniques. Pour affiner cette notion et
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préciser les difficultés, une méthode qualitative nous a semblé la plus adaptée, pour

approcher toute la diversité des situations.

Nous avons d’abord utilisé la méthode du focus groupe, utilisée et éprouvée dans
I’étude portant sur les patients, et pratiquée depuis de nombreuses années par les
chercheurs de linstitut de recherche du Mouvement ATD Quart Monde. Les données
recueillies ont été particulierement riches. Néanmoins il nous est apparu qu’interroger les
médecins en groupe favorisait 'émergence d’un débat sur des questions faisant polémique
ou sur des mesures politiques de santé publique alors critiquées. On perdait une part de

I’expérience personnelle et quotidienne de ces médecins.

Pour nous approcher alors au plus prés des difficultés rencontrées au jour le jour
dans leur exercice par les médecins généralistes, nous avons choisi, avec le groupe de
recherche du Mouvement ATD Quart Monde, de compléter I'étude par des entretiens
individuels semi-dirigés. Les thémes évoqués lors de cette partie de I'étude, tout en étant
assez proches de ceux du focus groupe, apportent un éclairage plus personnel et nuancé sur

la réalité de cet exercice quotidien.

L'objectif de cette étude n’était pas d’obtenir des résultats représentatifs de
I’ensemble de la pratique de médecine générale en Lorraine, mais de mettre en relief au plus
pres de la réalité de terrain les difficultés rencontrées dans la prise en charge des patients en
situation de précarité porteurs de pathologies chroniques, et les stratégies mises en ceuvre

par les praticiens pour que cette prise en charge soit la plus satisfaisante possible.
Notre étude présente de ce fait plusieurs limites.

Concernant |'effectif de médecins interrogés, focus groupe et entretiens individuels
confondus, nous arrivons a un total de quinze médecins, ce qui correspond plus a une étude

exploratoire.

Par ailleurs, les médecins participant au focus groupe n’ont pas tous une activité de
médecine générale libérale, méme si leur champ d’activité s’en approche. En effet le
médecin délégué régional de Médecins du Monde est cardio-pédiatre retraité, mais son
activité au sein de Médecins du Monde s’apparente aux soins primaires et les pathologies et

problématiques rencontrées sont a peu prés les mémes qu’en médecine générale. Le
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médecin du Centre de Médecine Préventive a quant a lui une formation de médecin
généraliste, mais son activité n’est pas libérale. Néanmoins, la logique de bilan de santé
global des patients pratiquée dans le centre s’approche elle-aussi de la pratique de Ia

médecine générale.

Enfin, notre échantillon n’est pas représentatif des médecins généralistes de
Lorraine, puisque les participants ont été recrutés par le biais de connaissances personnelles
de membres du Mouvement ATD Quart Monde, ou par leur installation géographique dans
une zone défavorisée. llIs sont par ce fait plus en contact avec la population en situation de
précarité que le reste de la profession, et sont pour la plupart déja sensibilisé aux questions
d’acces aux soins. |l serait intéressant d’étendre cette recherche a un échantillon élargi de
médecins, et de comparer nos résultats avec ceux obtenus auprés de médecins ayant une

patientele différente, avec une proportion de patients en situation de précarité plus faible.

2. Apropos des résultats

2.1. Les médecins face a la précarité et a la maladie chronique

2.1.1. Leur vision de la précarité

Les médecins de notre échantillon sont confrontés de fagon quotidienne a la

précarité et ils identifient facilement les situations de fragilité.

Dans la thése de Mmes Querrioux et Flye-Sainte-Marie, les médecins interrogés
rapportaient surtout la précarité aux difficultés financieres. Dans notre étude, méme si
I'aspect financier est évoqué, la définition de la précarité est beaucoup plus large. Il s’agit de
précarité sociale et d’isolement, de barriere linguistique, de situations professionnelles
instables avec le risque de basculer dans la précarité en cas de rupture. On note la
complexité des situations qui peuvent reposer sur de nombreux déterminants, en

interaction les uns avec les autres.

Face a cette précarité, les médecins ajustent leur prise en charge comparativement a
d’autres publics. Le facteur le plus important, et qui leur fait malheureusement souvent

défaut, est le temps. La prise en charge de patients en situation de précarité est souvent
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chronophage. En effet il faut du temps pour créer le climat de confiance indispensable et
pour éviter de brusquer ces personnes fragilisées, il faut du temps pour écouter les plaintes
exprimées, pour deviner les plaintes cachées, du temps pour expliquer, pour s’assurer de la
bonne compréhension, du temps pour s’impliquer parfois plus personnellement afin de

s’assurer que les aides sont bien en place pour que la prise en charge se fasse au mieux.

2.1.2. La maladie chronique

A quelques exceptions pres, les maladies chroniques rencontrées chez les patients en
situation de précarité sont identiques a la population générale. Les médecins insistent sur ce
point. La différence réside cependant d’une part dans le cumul plus fréquent de plusieurs
maladies, et d’autre part dans la capacité a les prendre en charge de facon optimale. Nous
n’avions pas retrouvé cette notion de cumul plus fréquent des maladies chroniques dans la
littérature, mais compte-tenu des conditions de vie qui favorisent certains comportements a
risque et diminuent I'accés a la prévention, cela semble une hypothése envisageable qui
nécessiterait d’étre explorée. Il est néanmoins intéressant de noter la place particuliere
gu’occupent les pathologies chroniques psychiatriques dans cette population. Les médecins
s’accordent a dire que la souffrance morale est omniprésente dans ces populations
défavorisées, et gu’elle fait souvent le lit de pathologies plus graves comme la dépression ou

les psychoses.

2.1.3. Les recommandations dans ce contexte

Le suivi des recommandations implique que le patient entre dans un parcours de soin
qui sera jalonné d’étapes cliniques, para-cliniques, biologiques, garantes du succes de la
prise en charge. C’'est une logique de soins qui ne peut pas s’appliquer en I'état aux
populations en situation de précarité. Quand les médecins nous disent que voir les patients
revenir au cabinet pour leur traitement est déja une victoire, on mesure I'écart qu’il y a
entre la théorie des recommandations et la pratique quotidienne face a des patients qui
peinent a faire surface. Les médecins savent qu’ils ne pourront pas faire entrer ces patients
dans la norme des recommandations, parce que tout le reste de leur vie est « hors-

normes ». lls s’attachent donc a hiérarchiser au cas par cas les recommandations afin
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d’assurer une prise en charge a minima et de redonner confiance au patient, plutot que de le

mettre face a son incapacité a se soigner « comme il faut ».

2.2. Les difficultés rencontrées
La prise en charge d’une pathologie chronique fait intervenir trois acteurs.

Le patient, dans son environnement, est bien slr au centre de la prise en charge. Il vit
la maladie dans son corps, en ressent les conséquences dans sa vie quotidienne et doit s’y

adapter.

Le médecin au sens large, méme si nous nous intéressons ici particulierement au
médecin généraliste, est son partenaire dans ce parcours. Il soigne, surveille et permet

I'ouverture a des droits sociaux spécifiques aux maladies chroniques.

Les instances administratives, enfin, sont celles qui permettent la prise en charge sur
le plan financier, en assurant un moindre colt pour le patient. A titre individuel, elles
valident I’exonération du ticket modérateur pour I'ALD et accordent les droits correspondant
a la situation du patient. A titre général, elles participent a [I"élaboration des
recommandations, elles sont a I'origine des modifications de remboursement pour les soins

et les traitements.

Les thémes que nous avons identifiés dans le discours des médecins interrogés, que
ce soit au cours du focus groupe ou des entretiens individuels, reprennent en général ce

classement, aussi bien pour les difficultés que pour les stratégies.

2.2.1. Le patient

Les médecins reconnaissent que la prise en charge d’'une pathologie chronique est

différente avec leurs patients en situation de précarité, et qu’ils doivent souvent s’adapter.

La prise en charge d’une pathologie chronique se fait sur la durée. Il s’agit d’'une
notion qui est loin de la logique de la vie en précarité. Les médecins ont plusieurs fois insisté
sur ce point : les personnes en situation de précarité éprouvent des difficultés a se projeter

dans une prise en charge longue, dont le bénéfice leur semble d’autant plus incertain que la
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maladie n’est pas ressentie. La priorité est donnée a I'immédiat : se nourrir, se loger. La

santé passe apres cela.

Cette difficulté a entrer dans une démarche de soins est aussi majorée par une
inégalité dans la connaissance qu’ils posseédent ou qu’ils peuvent recevoir sur la santé en
général, et la maladie chronique en particulier. Et la barriére linguistique, fréquemment
rencontrée par les médecins intervenants aupres de populations précaires, ajoute a cette
mauvaise perception de la santé. Cela entraine pour le médecin la nécessité non seulement
d’expliqguer la maladie, les signes, le traitement et le suivi, mais aussi d'y revenir
fréguemment, de négocier les soins indispensables en faisant des concessions sur d’autres

points moins prioritaires.

2.2.2. Le médecin

La premiere difficulté concernant les médecins est d’ordre relationnel. Il existe
souvent un jugement négatif vis-a-vis du patient en situation de précarité, probablement
alimenté par la mauvaise connaissance qu’ont les médecins du milieu précaire, mais
également par quelques expériences négatives qui leur font avoir un a priori négatif sur tous
les patients en situation de précarité. Le manque de formation initiale et continue participe

aussi a cette relation biaisée entre le médecin et son patient en situation de précarité.

D’autre part, la prise en charge spécialisée entraine parfois une vision tronquée du
patient, ou seul I'organe touché ou la pathologie soignée sont pris en compte, en occultant
le patient dans sa globalité et surtout dans son contexte de vie. C'est le cas aussi bien en
médecine libérale qu’a I’hopital. C'est ce qui peut aboutir a des prises en charge auxquelles
le patient ne peut pas adhérer, car elles sont trop éloignées de son mode de vie qui n’a pas

été pris en compte.

Enfin, cette prise en charge demande du temps et une souplesse de fonctionnement
de la part du médecin. Lorsque les dysfonctionnements se répéetent dans le temps, tels que
des rendez-vous non honorés ou des papiers qui ne sont pas a jour, une lassitude peut

s’installer et la relation s’en trouve la-aussi altérée.
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2.2.3. L’administration

L'essentiel des difficultés d’origine administrative rapportées par les médecins

concerne les patients.

Ce sont tout d’abord les problemes des démarches longues et complexes pour avoir
acces a la CMU-c, renouveler les droits ou la carte Vitale. Pour ces patients qui n’ont pas les
moyens d’avancer les frais en attendant qu’une couverture sociale soit rétablie, la poursuite
des soins est directement liée a ces démarches, et la moindre rupture met en péril tout ce
qui a été accompli auparavant sur le plan médical. C'est pour cette raison que les médecins
dénoncent en premier lieu ces obstacles, et c’est également pour cela gu’ils s’investissent

souvent au c6té de leurs patients pour les aider a recouvrir leurs droits.

Finalement les patients les plus fragiles ne sont pas les plus démunis qui eux ont
acces a la CMU-c et pour qui le médecin peut engager des soins en sachant qu’ils seront
réalisables dans la plupart des cas. La ou il rencontre une réelle difficulté, c’est lorsque ses
patients ont trop de ressources pour prétendre a la CMU-c, mais pas suffisamment pour
pouvoir cotiser a une complémentaire santé. Pour ces patients le reste a charge en termes
de consultations médicales, de traitement médicamenteux ou d’examens complémentaires
est un frein considérable, de méme 