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Acces a la santé des personnes en situation de handicap et de précarités

Introduction générale

Lébacc s ° l a sant® pour tous implique | a apdcapsi bi | it
déacc®der ° | 6ensemble des services de sant® dans | e
prise en compte de ses besoins spécifiques. Céa passe donc par un acces effectif a la prévention et

aux soins, en per met t awgdannue a paraentipre commenusager dedbld damtée  r e
dé°tre accueillie et ®cout®e dans |l es |ieux de pr®ve
soient.

Pour que les personnes en situation de handicap aient effectivement accés a la santé dans les

conditions de droit commun tout en tenant compte de leurs besoins propres , i convient de s
surles valeurs ddéune politique [rerdieisanwedespersomesren ® f av o
situation de handicap, guidées par le respect des droits fondamentaux des personnes, la dignité,

| 6®quit®, |l a solidarit® et | 6®t hique.

L6®t at des | isedix spkrr@se mdta® si dies ax e sAlped: enetfe® pid3fues de |
priorité affichéeest] a faci |l i t® doéacc s aux soins et sa promotio
Charg®e de piloter la politique de sant® publique e
Rhéne-Alpes a élaboré un Projet régional de santé (PRS) pour 6 ans (20122017). Ce PRS offre

| opportunit® © tous |l es acteurs du monde de | a sant
au sein de | a r®gion, et ddéapporter des r®ponses au

population. Le PRS a pour enjeu de dévebpper, en cohérence avec le parcours de vie des personnes,
des coopérations transversales entre des secteurs jusqu'ici séparés: promotion de la santé,
prévention médicalisée, soins ambulatoires, soins hospitaliers et prise en charge médicesociale. Il vise
mettre en Tuvre une s®rie dbéactions sur Pen terrai
charge du patient.
En RhéneAlpes, il est construit autour de 3 axes stratégiques :
Le développement de la promotion de la santé et de la prévention, notamment en santé
environnementale,
Léorgani sation ddédune offre en sant® adapt ®e aux b
La fluidification des parcours de santé des patients/usagers.
Autour de ces axes stratégiques, 18 priorités ont été arrétées et concement six publics : la mére et
|l denf ant , |l es adol escent s, |l es personnes |l es pl us (
chroni que, |l es personnes en perte doéautonomie du fai:
souffrance psychique. Ainsi les situations de handicap sont considérées dans ce PRS comme devant
étre traitées en transversalité. Cette approche a le mérite de ne pas faire des personnes en situation
de handicap une catégorie a part. Pour autant cette transversalité comporte le risque qu 6~ f orce de
devoir étre traitée partout la question du handicap ne soit véritablement traitée nulle part.

Par | état des lieux ici présenté, nous proposons doéapporter des contrickt
alimenter le prochain PRS.De ce point de vu e , |l enjeu de ce prochain PRS s
préconisations présentées en page 119 pour tenir | 6ambition de ne pas
cat®gorie " part tout en provoquant des am®liorations

situation de handicap.

En effet, alors que de nombreuses études étrangeéres, essentiellement aux EtatsUnis, font le constat

d'un moindre recours aux soins des personnes handicapées, peu d'études frangaises ont analysé cette

question, observent les auteurs, Pasale Lengagne, Anne Penneau, Sylvain Pichetti et Catherine

Sermet.

L'Association Nationale des Centre Régionaux d'Etudes, d'Actions et d'Informations (ANCREAI) dans

une étude en 2011 précise que la connaissance des besoins de soins est une expertise qui r@ose
essentiell ement sur | 6exp®rience du terrain.

Au ni veau national, on remarque I a m° me raret® dobi
handicapées. Les premiéres informations de portée nationale dont nous disposons sur les besoins et
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les pratiques relatives aux soins des personnes handicapées en ESMS sont réceefs, et en cours

déexploceéasoown [ es r®sultatSande® |ldherdu‘utte obhasn Ri0ODDp L ¢
de | 6HAS sur | 6dacc s aux soins ddablesseedessconmaissagcesh andi c a
sur le sujet.

Cet état des lieux a été réalisé sur une année, entre janvier 2015 et janvier 2016. Il comporte
différents volets qui se nourrissent les uns les autres :
Une réflexion collective menée par des personnes en situation de handicap a partir de la
méthodologie des arbres des causesi APF,
Une étude comportant un volet quantitatif (enquéte par questionnaire) et un volet qualitatif
(entretiens approfondis), sur les territo ires de la Métropole lyonnaise et du département du
Rhénei MRIE,
Une enquéte auprés de 78 professionnels de santé, sur le territoire de la Métropole lyonnaise
et du département du Rhéne i APF.

Ces trois approches ont été réalisées en paralléle et audela des échanges informels, des séances de
travail partagées ont eu lieu régulierement :

Des comit®s de pilotage restreints, dssociant | 0A
Des réunions de travail entre Thiphaine Guiffault, stagiaire 7 | 6 AIRF et e
r®al i sation de | 6enqu°te aupgr s des professionnel
Un s®minaire de travail, déune journ®e, pour an
s®mi naire sbdest tenu |l e 17 novembre 2015).

Le présent document comprend donc trois chapitres, présent ant ces troi s aspects de
Lbensemble de |l a connaissance ainsi produite a nourr
formulation des préconisations.

Lar®al i sation de cet ®t at de sAlpksjaengagé plisiersaassockatiopsar | 6 AR
qui ont coopéré et ont mutualisé leurs compétences :
Des associations engagées dans le champ du handicap | 6 APF, | 6 ADAPEI et | 6UN

Une association chargée de produire de la connaissance dans le champ de la précarité
sociale : la MRIE.

Air-del ™ de ces associations partenaires dans |l a r®alis
| 6®tude a rassembl® de nombreuneslacCeucemi a®sdei pi il bs
r®uni trois fois au?“ ltadeérce-aniné pal lés@ssaciationts ermjagées dansxa

production de | 6®t at des |lieux, | 6APF, | 6ADAPEI et | 6

Cet état des lieux a servi a définir des préconisations, présentées en page 119, qui ont été approuvées

par le comité de pilotage du 15 janvier 2016. A partir de cet état des lieux, la parole donnée aux

personnes handicapées et aux professionnelsde santé, nous, associations engagées dans le champdu

handicap, souhaitonsc ont ri buer ~ | d8®valuation des politiques pu
Santé Rhoéne Alpes.

1 Le 22 janvier 2015, le 7 avril 2015, le 11 juin 2015, le 28 janvier 2016.

2 e 30 mars 2015, le 7 avril 2015, le 24 avril 2015 et le 12 mai 2015.

3 Composition du comité de pilotage: personnes handicapées, praticiens, personnels hospitaliers et médecine de ville,
communes (plans | ocaux de sassotiaténs regidsaniatives retsgessoanaitesRdans le Iséctewd Ju,
handicap, Conseil de I'ordre des médecins du Rhéne, ARS, CISRA, PASS Rhoéne Alpes, URP3ICL direction de la stratégie,
Métropole, Ville de Lyon, Ville de Villeurbanne, CAF du Rhéne.

4 Le 19 mars 2015, le 28 septembre 2015 et le 15 janvier 2016.
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Quelques éléments de définition et de cadrage

Un exercice de définition préalabl e c onc er nan tentend parqwaecesladaosanté » est
n®cessaire en apow ensuiteddégagerbg®etques @stes de réflexion autour de ce qui

peut étre compris comme y faisant obstacle. Par acc s ° | a s & ntilisation emo u s
temps utile des services de santé par les individus de fagon a atteindre le meilleur résultat possible en
termes de santé ».°

\=_Pour aller plus loin
4.~ ACCES A LA SANTE: LE CADRE CONCEPTUELD6 ANDERSEN ET NEWMAN

Pour déterminer clairement ce qui conditio n n e | 6 a ¢ ¢ etsce qui péutinflseasnricedacces, nous

nous en remettons au cadr e c 6 teplasutliséet ausdi e Alosccenplste n et
Ce cadre conceptuel envisage trois ordres de facteurs déterminant cet acces: les déterminants
sociétaux, les caractéristiques du systéme de soins et les déterminants individuels. Le cadre proposé par

les auteurs établit aussi deux distinctions cruciales.

ent

Ne

La premiére concerne la distinction entre la possi bi |l it ® dodacees®ddri t ®)x esoil dsaac

r ®al i ss®Ji rcadelseg recours ou | 6ut; callamemicre pent existereshns gue d e s
|l e second advienne. Lébautre distinction so6op re

en
primaire co®Reemdma@as| entsyst me de soins et |l e degr®

di

S ¥
tre
doéu

concerne | a mani re dont se d®roul ent |l es soins par

propriétés essentielles: continuité, coordination et globalité.
Cbesns dlaa gl obalit® de ce cadre que sO0i mmi sce sees i

n®g

r®f re -~ des besoins de soins non suivis dbébacc s ou |

résultats de santé identiques. »” Et pour les auteurs Lombrail et Pascal, les inégalités sociales de santé

tradui sent | 6incapacit® du syst me de soins ~ appr ®hen
et revétent deux dimensions : doune part | eomissiome® g adl6iatu® sr ep apras pdr , Il es i

« construction ».

Les in®galit®s par omi ssion ont ceci de particulier

résultante de lanon-r econnai ssance doun b e s-saiisfactich@au rsoménnde soau de
identification. Les raisons qui les motivent « sont multiples et complexes et tiennent autant aux

repr ®sent ati ons que |l es professionnel s se font de |
(compétences, temps) ou aux défauts de coordination entre eux. »® Quant aux inégalités par

const ructi on, elles ne sont pas non plus intentionnell es
déattention port®s ~ | 6®gard des singularit®s de | 6ens
Elles résultent ainsi «xde | 6 absence mdpet eprdesse iem®gcad it ®s dans | 6®l1 a
programmes ou recommandations de pratiques médicales, aboutissant a perpétuer, voire accentuer, des

inégalités »°.

Pour |l es auteur s, ces deux c asbc®pgpesie»® du sys@mend® goms, i t ®s 1 ®\
cObeglii re son incapacit® ~ appr®hender | a di mension soci
cette sociopar®sie qui motive | d6®tude qui suit.

5 Pierre Lombrail, « Accés aux soins», in Les inégalités sociales de santé Annette Leclerc, Didier Fassin et a/. (dir.), Paris, 2000,
p.403.

¢ Ronald Andersen, John F. Newman, « Societal and individual determinants of medical care utilization in the united state »,
Milbank Memorial Fund Quartely, 51, 1977, p. 95- 124, cités par Pierre Lombrail, « Accés aux soins », in Les inégalités sociales
de santé, Paris, 2000, pp. 403- 418.

’ Pierre Lombrail, Jean Pascal, «Inégalités sociales de santé et acces aux soins», Les Tribunes de la santé 2005/3, n°8, p.35.

8 Ibid. p.35

® Ibid. pp.36-37.

10 Jonathan Mann, 1998, « Santé publique : éthique et droits de la personne », Santé publigue, n°10, p.241.
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Nous nous intéresserons ici au parcours de santé de la personne en situation de handicap dans le
dispositif de soin de droit commun.

L 6 e x pr emredurs de sgnté » rassemble les différentes étapes du soin: de | 6information
santé, les gestes de prévention, et le suiviquotidi en ~ | a prise en charge dans
Elle doit permettre de mettre en avant les difficultés qui se présentent a chaque intervention dans le

di spositif de soin. 1 sembl ait pertinent dowstiliser

adapté a la personne prise en charge est un des objectifs affichés de la Haute Autorité de Santé'?.
I sbagit ®galement de repl acer :«ledisgpasitifdeosaimde drdtans un

commun é . Le but est de @cangidan® diftérentslespacesc ™ sl 6'ht pi t al et

établissements de santé, les cabinets médicaux et le soin a domicilé®. Trois axes de questionnement

seront plus particulierement misenavant: ddéabord | es modal it®s de | 6accuece
danscestroisespaces; ensuite | es modalit®s des relations et d
de ces trois espaces et enfin I es modalit®s de | 6acc

I'l sb6bagissait de ne prendr edeanmwitconnmmp®, e dewsd i In®s € s g deas
des patients et non les structures ou services spécifiques aux personnes en situation de handicap, afin
déinterroger | 6int®gration de ces derni res.

Di ff®rents rapports ont soulign® | 6®t aesenditwationdent ® r el ¢
handicap. Que ce soit pour les soins dentaires’®, gynécologiques', pour accéder aux cabinets

médicaux!® ou tout simplement pour avoir un parcours de soins continul’, étre en situation de
handicap est un frein. GéeosnhsudéexPhliiQu rgdansogcett ©c

11 Rédigé par Thiphaine Guiffault, auteure de la partie 3: « Anal yse du di sposi ténfuételauprésdesf fre de
professionnels de santé», p.93.

12 « La HAS vise a promouvoir un parcours de la personne respectueux des bonnes pratiques, adapté a chaque situation et dont

les différentes interventions sont coordonnées entre elle ». HAUTE AUTORITE DESANTE « Parcours de soins (AZ) », Portail de la

haute autorité de santé (URL compléte en bibliographie, consulté le 1 juin 2015).

13 Nous considérons dans la catégorie «domicileé aus si bien I e | ogement individuel que | e
foyers de vie pour personnes en situation de handicap et/ou de précarité.

14 Patrick HEscoTet Alain MOUTARDE Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaireé . A m®/ dcésa darsanté 6 a
buccodentaire des personnes handicapée§Rapport], Secr ®t ari at dodé£tat charg®20d®e | a famille et
15 Pascale LENGAGNE Anne PENNEAY Sylvain PICHETTI et Catherine SERMET«l6acc s aux soins dentaires, op

gyn®col ogi ques des personnes en situation de handSaméaMenages», Fr ance /
Questions doé®c o,mwil0ld, ntle7, gpalBs ant ®

16 Anne DUBURCQ Oriane LAMBERT et Lauréne COUROUVE Enquéte sur la mise aux normes des cabinets médicaux pour

| 6accessi bilit® auxR@WeusoanesesdbeahodraogpERappord,2p16. s des m®deci ns

17 Denis PIVETEAY « Zéro sans solution »: Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les personnes

en situation de handicap et pour leurs proches [Rapport], 2014. et PascalJAcOB Un droit citoyen pour la personne handicapée,

Un parcours de soins et de s ariRappor§,20M38. rupture dbaccompagnement
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La loi de 2005 définit le handicap comme « toute limitation d'activité ou restriction de participation a

la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales,

cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant »°. Nous
interrogeons donc dans | e pr®sent rapport | 6acc s 7 | a
physique, sensoriel (auditif ou visuel), mental, psychique, un polyhandicap?°, un trouble dys?* ou une

maladie dégénérative invalidante.

Aprés avoir posé ces premiers élémeris de définition, il convient de préciser que ceux-ci ne sont pas
n®cessairement transparents pour |l 6ensemble de | a po
notamment. Pour la plupart, les formes du handicap physique et sensoriel sont assez familiéres, mais

les troubles dys, ou les handicaps psychiques sont difficilement entrevus. De fait, le handicap est une

r®alit® composite, et plurielle qubil est complexe d
vr ai gubel l e combi n®uxdest aspeicadsx , mPati c est | 6obj et
administrative. Ai nsi plus que dbé°tre une donn®e en
l autr e, et " | 6environnement . Cbest p personnesesh a  qu e
situation de handicap » ou « patients en situation de handicap » dans ce rapport. Et en effet, si la

noti on de handi cap recouvre des r®al i t ®s vari ®e s, I

pourtant ®prouver des difficult®sl ipprua dtremmeaitg nl®
Handicap Santé i Ménages de 2014 qui constate « un moindre accés aux soins dentaires et
gyn®col ogiques des personnes en situati on de handi c
utilisé »?2. De la méme fagon, le rapport Piveteau souligne : « Par-dela la diversité des déficiences et

des situations de vVvie, un grand nombre dO®I ®ments e
permettent de porter un véritable Aidi agnosti c»®yst®mi quei

18 Rédigé par Thiphaine Guiffault, auteure de la partie 3: « Anal yse du di sposi ténfuétalauprésdesf fre de
professionnels de santé», p.93.

¥«L0In°2005-102 du 11 f®vrier 2005 pour | 6®galit® des droits et des ch
handicapées».

20 « Le polyhandicap est une situation devies p®ci fi que doOéune personne pr®sentant un dysfo
survenu en cours de développement, ayant pour conséquence de graves perturbations a expressions multiples et évolutives de

| 6efficience motrice, perrsd @ putcit Vi eo,n aegn irteil vae i otn sd ea viea »dSRo@PBE Vi r onnem
POLYHANDICAAH-RANCE « Définition du Polyhandicap », G.P.F.(URL compléte en bibliographie, consulté le 2 juin 2015).

2 «0On regroupe sous tioublesaodnitife spéciliyes ét led tosblesdes apprenti ssages quobil
FFDYS « Fédération Francaise des Dys- Introduction » (URL compléte en bibliographie, consulté le 6 février 2015).

22 pascale LENGAGNE Anne PENNEAUY Sylvain PICHETTI et Catherine SERMET« L 6acc s aux soins dentaires,
gynécologiques des personnes en situatonce handi cap en France / Une ex$®ahtOMénagdsh, on de |
op. cit.

2 Denis PIVETEAY « Z€ro sans solution »: Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les personnes

en situation de handicap et pour leurs proches, op. cit.
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Partie 1

La démocratie participativedan s | dacc s
le point de vue des personnes handicapées
confronté a celui des professionnels:

| 6exemple de | 0hospitalisati
I. Quelques aspects méthodologiques : Présentation de la méthode des arbres des causes
1.Pr®sentation de | 6outil
2D®roul ement de | 6anal yse
Il. Portrait des participants : |l es groupes initiatives de | 6APF
Ill. Le point de vue des personnes en situati on de handicap par la méthode des arbres des

causes
1. Arbre 1 : Hopital et Handicap
2. Arbre 2 : Soins et Handicap

IV. Le croisement avec la parole des professionnels
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La d®l ®gation du Rh'ne a fait | e c htdairéflexidn cellective d®par t
par une d®mocratie interne participative qui facilit.e
soins par les personnes handicapées.

Il est important de considérer les personnes comme des experts de leur parcours de vie et les amener

®changer sur leurs difficult®s dbéacc s aux soins ma
Au sein de la délégation du Rhone cette parole donnée par la co-construction se matérialise par la
mi se en place doespac eppeléed@Pesaitidtves et de travail a
En 2013 |l es ®l us politiques de notre association ont
personnes handicap®es au sens | e plus |l arge possible.
travail inter-associai f en | ien avec | 6ADAPEI du Rhlne, | a MRI E
restreint de?| 6®tat des | ieux

Rapidement nous avors souhaité créer une passerelle avec le groupe initiative veille acceés aux droits
de la délégation APF du Rhone.

I. Quelgques aspec ts méthodologiques : Présentation de la méthode des
arbres des causes

Le recueil du point des vue des personnes en situat.

soins sb6best effectu® " partir de | d6outil déanal yse de
1. Présentaton de | 6out il

Léarbre des causes est un outil visuel ddanal yse dour

travailler collectivement. Il permet de faire apparaitre des liens particuliers, trés souvent des liens de

cause a effet, a la recherche de la i ou des causes racine(s) sur lesquelles il est pertinent de
travailler pour faire disparaitre le probléme identifie.

Un arbre a plusieurs branches. Ai nsi i per met dbdavc
causes et de s es tlacmonckian deeplusiears casesae grovoque le probléme).

Léarbre des causes per met, sur une seule repr®sent a
situation qui sont de registres différents : f act uel , technique, relationnel,

De maniére simple, cet outil permet de rendre visibles des situations concretes et singulieres.

Cbest en partageant ce type de situations que des ®vo
°tre construites, partag®es et mises en Tuvre.

2. Déroulement de | 6anal yse
Le groupe de veille sur | dacfoera®@e dvectesespeshtr ®n

du jour. Les participants a ce groupe ont une bonne expérience de réfléchir collectivement a partir de
situations manifestant des difficult és, voire des blocages de natures trés diverses.
Deux situations ont ®t ® propos®es pour | 6anal yse. El
cours des réunions précédentes selon deux critéres:
1 La personne concernée était présente lors de la réunion,

f La situation singuli re faisait ®cho ° dbéautres
réunion.
Pour chaque situation, dansun 1t e mp s , il a ® ® demand® aux participa

causes possibles pouvant provoquer cette réalité. Les causes ont été écrites sur des postits par les
animateurs de la réunion. De chaque situation, a pu émerger une vingtaines de causes différentes.

Dans un 2°™¢ temps, les animateurs ont demandé au groupe de classer ces causes par type de
causes et par importance dans le niveau de causalité. Les postit étaient positionnés et déplacés en

24 \/oir p.4
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fonction des propositions des participants qui validaient ou indiquaient un autre classement. Ainsi, une
arborescence sbest peu © peu c etrdsstcdudesisBeondairesec des caus
Dansun3*™t emps, | 6arbre a ®t ® relu et valid® collectiven
compréhension de la situation.

6assembl ®e d®partementale de | 6association a ®t® |
6adh®rents ° | 6didentification des causes principales
critéres ont été proposes :

I Les causes qui se répétent le plus souvent,

1 Les causes qui occasonnent le plus de difficultés,

I Lescausesdontlasuppr essi on aurait | 6é6i mpact | e plus fort d
Par petits groupes de 6 a 8 personnes, les participants ont pris connaissance des arbres des causes et
ont identifié 2 causes principales.

L
d
3

II. Portrait des participants ;lesgroupes i niti atives de | 6 APF

Ces groupes sont initiés par des personnes qui décident de se réunir pour engager ensemble des

r ®f l exi ons et/ ou des actions sp®cifiques au sein de |
Les membres du groupe initiative peuvent étre des adhérents, des bénévoles, des usagers, des

partenaires. Le groupe initiative veille a assurer une place prépondérante aux adhérents.

Les salariés apportent soutien, accompagnement, conseil afin de contribuer au développement et au
fonctionnement du groupe initiative.

Les groupes initiatives sont des espaces dbé®changes,
de mutualisations. lls sont le reflet des questionnements prioritaires et essentiels abordés par les

adh®r ent s de ldt@duisentdes isugets ietopréoccupation des personnes en situation de

handicap

Des temps do6®changes autour de | a m®t hodol ogi e des
membres de ce groupe afin doéidentifi etionl es causes et
La r®fl exion port®e par | e groupe initiative veille
adhérents par des ateliers au sein de notre assemblée départementale annuelle.

A | dorigine nous souhaitions ge glotagedpdénidr cocasiméaases o ci at i o
| 0 AR&sent le lien avec leurs bénéficiaires (parents, usagers, résidents, professionnels) mais

mal heureusement | a d®mocratie participative ndest pas
Legroupevell e ddacc deaddAPiFd6i dss 2012, ~ partir des const
conseil apporté par la délégation aux personnes en difficulté, pointé parmi les principaux sujets de

non acc s aux droits | 6acc s aux soins des personnes

Cette veille en continu des difficultés rencontrées par les personnes handicapées portent sur différents

themes : accueil de qualité dans les MDR, cohérence et clarté dans les notifications MDPH, avances

financiéres quand les droits sont ouverts, reconnaissance du droit a une vie affective et sexuelle é

En parallele un blog « Mon handicap, Mes droits »%® est en ligne pour le recueil de témoignages et
déinformations sur | 6acc s aux droits par |l e groupe i

% Voir p.4.
% http://dd69 -veilleaccesauxdroits69.blogs.apf.asso.fr/
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Il. Le point de vue des pers onnes en situation de handicap par la méthode
des arbres des causes

1. Arbre 1 : Hobpital et Handicap

La situation a ®t ® v®cue par un membr e: «dpourantiam pe qui
de sant®, jJjb6ai ®t® hospi hahas®@/ papdabtb pase Lée@apneés &

Les différentes causes provoquant cette situation ont été regroupées selon quatre arborescences:
1. Mon handi cap no e sla sijpaian sitgoliere vétus est souvent incomprise par
|l e per sonnel Ledianque dehcormaissamde .provoque chez le praticien soit des

pratiques do®vitement, et Il e patient ne se sent
déi mpatience et |l e patient se per-o0oit comme unhe ¢
2. Les soignants soignent ma maladie et ignorent mon handicap . Le handicap complique

bien souvent la préparation et la pratigue des examens. La spécialisation du personnel
médical ne favorise pas les adaptations nécessaires a la situation de handicap.
3. Je ne suis pas entendu par le personnel . La personne handicapée est souvent percue
comme une personne compliquée a comprendre. Aussi, le personnel évite la relation directe
en passant par un tiers ou en se limitant aux informations inscrites dans le dossier.
4. On ne mbéai de pas danage. les actesi da quqtidientpoud seelaver, se
nourrir n®cessitent des moyens appropri ®s et un

normative de | 6htpital ne permet pas de mobiliser
La | ecture par tszausea pdrmis dedetenirdroisecaudes principales:
1 Un manque de connaissance réciproque entre le patient et le soignant : le patient en

di fficult® du fait de son handicap ne sait pas
personnel démuni considere le patient comme un cas difficile sans avoir toujours la possibilité

ddanal yser ce qui l e met en difficult®.
1 Les espaces de soins ne sont pas suffisamment adaptés . de la chambre a la salle
ddexamen, l es obstacles ° uials ea aug équipements fsomtr ma n t a

nombreux. La diversité des réalités du handicap et leurs impacts spécifiques dans un contexte
de soins rendent complexes et indispensables les adaptations nécessaires.

T Une organisation de | 6htpital cessairermainedannen e pas |
prise en compte du handicap . le handicap rend encore plus important la communication
et | 6®change doéinformations pour construire 1| es
patient et |l e soignant . E t on’'liés huahanflicap font que kienpr ob | ~ m

souvent cette communication nécessite une disponibilité et une attention plus grandes pour le
soignant. Le manque de temps est alors vécu comme un empéchement premier a une relation
de qualité.
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Hoépital et Handicap
Arbre des causes

Situation de départ : « Pour un bilan de sant®, |jb6ai ®t ® hospitalis® pendant une semaine,
Je nodai p L6 httgpli noda Les soignants ne sont
transmettre les prise en charge globale pas formés a la
information de ma santé connaissance de mon
handicapt

Le personnel ne

— sbadresse [

Je suis considéré | . . .
comme un patient Les médecins pensent que mes qguand je suis
difficile Les soignants ne connaissent pas mouvements incontrolés sont des | varl accompagné
les réalités de mon handicap caprices Le personne parie
au-dessus de moi et
\ / . ~ .
ils ne sodac Le personnel ne fait

Les_effetsdemon Mon handicap noe directement & moi pas | 6effo

handicap ne _sont pas / comprendre
compris
Pour wun bilan de s ] . tend |
Les soignants soignent ma maladie __ hospitalisé pendant une semaine, — € Ne suls pas en eln uparle
et ignorent mon handicap mon handicap néa p personne
compte \
| Le personnel se dit en
. ) Le personnel ne se lu-m° me qubt
rv%nem:(:itzﬁlﬂpt:':z:g:: On ne méaide donne pas le temps —— personne en situation
< ; . o de moé®col de handicap est
1
ldh*pita ﬂ”jq% difficile & comprendre
Léohtpital | On ne sait p Le personnel utilise les Le personnel
prise globale de ma besoin doa moyens dont ils disposent temps de mo

santé qui ne sont pas adaptés

Le personnel ‘

que | O®tais Les lits, la salle de bain,
les toilettes ne sont pas

aménagées
Le personnel change tout

le temps
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2. Arbre 2 : Soins et Handicap
La situation a formulée en cestermes: «j 6 ai de | a fi vre depuis 8 jours
ne me suis pas solgneé ».

Les différentes causes provoquant cette situation ont été regroupées selon six arborescences:

1. Je suis confront® ° des pr atbé aumsesviced Geasanteaeste i bi | i t (
une probl ®matique dominante. Que ce soit pour b®
pour obtenir |l es m®di caments prescrits. OQutre |06

domicile (dans les campagnes, les ZUP) etles mauvaises conditions météorobgiques sont des
facteurs aggravants.

2.Je ne sais pas . qubdi ammdlag@merstsesoci al et m®di c al
besoin de soin. Ne pas avoir de médecin traitant, arriver nouvellement dans un quartier ou ne
pusconnaitre ses voisins sont des situations pas s

3.Je ndarrive pas ~ -wbstlendélas tplongssantbseulignées mais aussi
les difficultés a se faire comprendre au téléphone et a obtenir ce qui est souhaité par la
personne malade.

4. Je nodai pas | es moyleens ddinmmncm®discaux co¥%tent tr
conditionn® par | 6ouverture de droits parfois | ol
entrave majeure mais aussi de plus en plus le non remboursement de certains soins et
médicaments pouvant paraitre a tort comme « de confort ».

5. Je fais face 7 | 6i ndliafmal&leemsitumtiordde handicap renforse la
dépendance aux intervenants de la santé. Le médecin qui ne se déplace pas au domicile, le
pharmacien qui refuse de livre, le SAMU qui ne se dérange plus provoquent un sentiment
grandissant de vulnérabilité pour les personnes handicapées qui ont une santé fragile.

6. Je nodai pas envi eQuahdla maadie ardingra survient, la volonté de faire
face peut étre défaillante. Un traitement en plus, des démarches supplémentaires, des
informations insuffisantes peuvent occasionner un

La | ecture partag®e de decdenirlroiscauses @incipadea:ses a per mi s

1 Une offre insuffisante de soins accessibles . Pl us | 6offre est r ®dui t e
s®l ecti f. Les mal ades handi cap®s qui ont une i
existante, qui peinent a obtenir un rendez-vous, qui ne trouvent pas de professionnels de
proximit® qui vont jusqudau domicile, renoncent p

1 Un manque de médiation entre les professionnels de la santé et les malades
handicapés. L e s mal ades sont ésudté deehien podvain expriched leur s
demandeetde bien faire comprendre | 6i mpact de | eur h
leur manquent alors des personnes qui puissent leur garantir que les moyens appropriés
seront réellement mobilisés.

1 Une assur ance qui couvre insuffisamment le risque de la maladie de la personne

handicapée. La personne handi cap®e, plus que dbéautres,
la maladie. Le traitement peut étre plus complexe et le malade handicapé a besoin de plus
d 6 @ications ; |l es soins peuvent °tre plus couteux et il

performante ; les conditions de retour & une bonne santé sont plus exigeantes et il a besoin
de soutiens plus appropriés.
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Soins et Handicap
Arbre des causes

Situationde départ:« J6ai de |l a fi vre depuis huit jours sams pouvoir me d® Je néai IC)asne
de transport adapté
Je vis tout seul a
domicile et je ne _ .
sais pas qui LeAmauvals temps Ma santé ne me
contacter . . - ) mdemp°che permet pas de me
Les soins de santé sont Lédbassistant Les mutuelles sont déplacer déplacer par mauvais
de moins en moins pas le temps de cheres temps
Je viens .| Je noéai per remboursés mﬁalddgr pou Johabite
dans le quartier qui compter roits on
medﬁ;:%?c?: la Le m®decin
o (cgma ne I bautorisa
Je no aAl pa: . ; R pag ' copropriétaires pour se
pour mdacco Les soins de santé Je noail pas mettre en conformité
codtent trés chers / Les locaux du
L . . o médecin ou de la -
Je noai Je nodai pans . harmacie ne sont Le colt de
déoauxilia traitant Je nodai pas Il es paacegbslo | accessibi
pas accessibles trop élevé par les
. 3 . ] professionnels
Mon dossier e ne sal s pas T o Je suis confronté a des problémes concernés
MDPH est bloqué Joai de la fi wvr d 6 cessibilité
sans pouvoir me déplacer,
3 R , je ne me suis pas soigné
e noarrive . . i
dai pas envi Je ne sais

rendez-vous

Je fais face

Le médecin est débordé autres

Je me décourage car je ne
suis pas compris au
téléphone

Le SAMUne se dérange
pas pour si peu

Mon médecin ne se rend

La secrétaire ne me
pas a mon domicile

comprend pas

Mon pharmacien refuse de
me livrer

a(
P ‘ Je n

aura des effets
indésirables au
regard de mon

Je ne veux pas prendre /
traitement

un traitement en plus

La fi wvre

maf toute énergie

Joen ai
souvent malade
Je me soigne mais

) ma santé ne
s6bam®lior
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IV. Le croisement avec la parole des professionnels

Pour relier la parole des personnes handicapées avec celle des professionnels recueillis au cours de
I 6 e n &,unbus eavons modélisé un arbre des causes élaboré a partir des principaux constats
rencontrés lors des entretiens

Léar br e dremsecu les Bxntretiens conduits auprés des professionnels des structures
sanitaires et médico-sociales par une stagiaire (page 93).

Nous pouvons relever guatre causes principales de ¢
handicapées repérées par les professionnels:
1 Des colts de prise en charge importants, les soins des personnes handicapées sont plus
colteux et prennent plus de temps (déplacements a domicile, mise en accessibilité des
locaux, reconnaissance administrative du handicap),
1 Un dispositif de soins sous pression (dructures surchargées, manque de places,

professionnels débordés)

T Un manque doéinformations, | es professionnels no6on
sant ® des patient s, not amment N cause dbéun manq
aidants, et professionnels (pas de dossier médical constitué, soins spécifiques non connus)

T Le dispositif de soins nbdest pas adapt ®, l es 1i et

formation médicale des professionnels sur le handcap est nettement insuffisante.

Léoensemble des difficult®s rep®r®es par | es personne:
sur trois points principaux avec des approches spécifiques:
1 Le temps: il représente une contrainte incompressible pour les personnes handicapées et les
professionnels alors méme que cette spécificité est non reconnue financiérement et
techniquement pour une qualité de prise en charge,
T L6i nf or elledstidéterminante pour une prise en charge globale et coordonnées de la

personne handicapée toutau | ong de son parcours dbdacc s aucx
une bonne compréhension des enjeux de la relation avec les praticiens

T Léoffre adapt ®e dans Il es structures de droit
complémentarité de dispositifs spécialisésq u i ne peuvent pas repr®senter
principale pour |l es personnes handi cap®es. Les
formation des professionnels et | 6accessibilit® d

Arbre des causes des professionnels

Un temps plus long de Des colts de mise en Le handicap
prise en charge accessibiliteE reconnu
(déplacement au domicile, matériel adapté administrativement
suivi administratif) Un manque de
places et de
. . moyens en
Les lieux de soins Le codt de prise en structures

ne sont pas charge est important sanitaires et

adaptés médico-saciales

Les professionnels de santé
prennent insuffisamment en charge
les personnes handicapées

Le dispositif de soin
ndbest pas

Le dispositif de soin
est sous pression
La formation est Les professionnels
insuffisante Les professionnels de de sante sont
santé manque débordés
déi nf or ma

Les difficultés & communiquer Pas dbéacc s
avec le patient et ses proches médical constitué

27\/oir p93.



Partie 2

Quel acces a la sante
guand on vit avec | 0All o®Ratic

Introduction

I. Quelques aspects méthodologiques
1. Lequestionnaire: mesure de | 6effectivi tffitultéseencorirées c s aux soi ns
2. Les entretiens avec des personnes concernées expériences vécues du parcours de soins

1. Portrait des partded pmpeaamtsonnd d®dluldecataires de | 6AAH et
1. Répondants au questionnaire
2. Quelques éléments surles personnes rencontrées en entretien

.« Céest “ la personne ~ sdadapt e@aaddtgcasoatrawvlong e nete pas | 67 n
parcours. »

1. & premi re vue, tout va bien, et pourtanté

a. Les personnes se disent globalement bien soignées et bien onsidérées sur le plan médical

b. Al ors qubelles notent un grand nombre de difficult®s dz¢

c. be fait, pour aboutir ° wun soin acceptabl e, |l es person

les épuisent

2. S6adapter dansritsbacc s aux d

a. Des droits connusé

b. émais ° quel prix

c. Sortir du cercle vicieux : des pistes émergent des pratiques

3. S6adapter dans | dacc s aux soins

aa En amont du soi n, |l es difficult®s se cumulent é

b. éavec |l e risque de voir | es persomnes se d®courager avsze
IV. Dans cette adaptation, les ressources de proximité jouent un réle déterminant

1. Construire son réseau de soins : I 6enjeu de | a proximit®

a. Etre géographiquement proche de ses soignants

b. Se sentir proche de ses soignants: | 6enj eu de nfiaacer el ati on de <co

c. Favoriser une proximité entre les soignants

d L6éenjeu du pass a g eecoestruir®dars besse sos gaau me soins

2. Etre accompagné : un soutien déterminant dans un acceés aux soins de qualité

a. Leréle des aidants familiaux

b. Le réle des associations

c. Le rtle de | 6empl oi
V. Quand ces ressources de proximit® manquent, parcours

confondent souvent
1. Quand parcours de soins et parcours dbéexclusion se conf

a. Quand lareconnaissanced u handi cap sb6accompagne dbéexclusions mul tip

b. Quand |l a reconnai ssance duwinbtusiondsicielep per met un parcour ¢

2. Quand parcours de soins et parcours dbéexclusion se conf

a. Deux facteurs aggravant le renoncement et le non-recours aux soins: Il 6i sol ement et I a
financiere

b. Dédautres facteurkdéedxesmpl enidangsesnre et de | 60O0ge

c. Des expériences négatives vécues aupres de soignants qui impactent durablement l'acces a la santé

d. Dans ces conditions, laprévention devient tres difficile, voire inexistante

e. Lébenjeu de | a coop®ration

Synthése
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Intro duction

La d®I ®gat i onAPFR(Assatiation ddes paraysés de France)a interpel69® | 6Ada
(Association départementale de parents et amis de persomes handi cap®es méhtal es),
(Union nationale des amis et familles de malades mentaux) et la MRIE pour mener une étude
conjointesur | 6acc despersonreses situatio®de handicap et de précarités. Cette étude

est soutenue et financée p ar | 6Agence R®gional e -Alges Blla camfirend ARS) d
quatre volets méthodologiques dont deux sont présentés dans cette partie.

Pour obser ver |désapersnnss erfi situation de hamdic@p et de précarités, cette étude

fait Il e pari déune entr ®e par duix aquites handicépgs. Peur | 6 o c c L
m®moi r e, edtdna Aide fimanciere qui permet d'assurer un revenu minimum. Cette aide est

attribuée sous réserve de respecter 4 critéres : incapacité, age, nationalité et ressources »?8. Son

montant a par ailleurs augmenté de 25% en 5 ans, augmentation alignée sur le montant du

minimum vieillesse. Cont r ai r ementH ad eR $ At ohédedsdirenierst unpdispositif qui

se veut temporaire / « d 6 at ttentid néest pas non plus toujours syn
pour ses allocataires.

Se questionna&lasastdudre niabnadcec, sdans un premier temxs, de s
droits. Cependant , | 6entr ®e par un dispositif dont | e
cette question. Si les personnes interrogées dans le cadre cette étude sont allocataires, elles ont, de

fait un accées aux droits. Nous verrons que cet t e premi re ®vidence est ~ nua
par un dispositif complexifie le questionnement : S | 6acc s aux droits est i c

| 6exercice de ce dredi tc 6pwit wa n°ct ractésmdnlsede ¢e@rditaquis ant ®
est au clTur de | 6®tude.

Deux ©principes ont ®t ® act ®s pour mener " bien ce
concerne le handicap dans sa globalité. En effd, les membres du comité de pilotage et la MRIE ont
souhaité que cette étude interroge largement | es enjeux du handicap et des formes de précarités, et

non qubéils se cantonnent ° gde®andicag Rour cd fare, napa®ans f i ci t ®¢
veill ® © ce que soient repr®sent ®s tous | es types de
sor tir de | dentr ®e p permettdy pravailler des tramsversdlités auyp dépassent

| 6appr oc hsae hamdicap£’y p e

2 Site service-public.fr
®par exempl e, Il a question du r®pit des aidants est une question
financée actuellement dans le cadre du plan national autisme.
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Par ailleurs, ce rapport propose une présentation simultanée et croisée de deux des quatre approches

méthodologiques utilisée pour cette étude : |l 6anal yse issue des quest.i

all ocataires r hetdelerissue des entietiens apptofohtlis menés avec des allocataires
de | 6 AAH e« nes hssoeiations pagenaires. Apres avoir précisé les choix méthodologiques
propres a ces deux approches (partie 1) et dressé un portrait des personnes interrogées (partie 11), ce
rapport proposenekd@abdaders | aux dr odes persoanes cumulana
situation de handicap et formes de précarités autour de trois grandes thématiques : les capacités
ddéadapt atelles doivetitdfairé preuve pour se soigner (partie Ill), le réle pivot d es aidants
(partie 1V) et les obstacles majeurs qui fracturent | eur accés aux droits et a la santé (partie V). Les
thématiques travaillées dans ce rapport sont également en résonnance avec les enseignements issus
des arbres des causes et des entretiensmenés avec des professionnels nous vous invitons vivement
a vous y référer (cf. p.14).

Pour faciliter et guider la lecture, nous avons enrichi ce document parquatre types
per mettent de pr ®c i mofondir ledpiopds ftenus.tCeseapports tsontdnatérialisés
sous | a forme d&encadr®s, ~ savoir

Des extraits bleutés qui apportent des éclairages bibliographiques

Des encadrés qui présentent des portraits de personnes avec lesquellesnous nous sommes
entretenues,

Pe fir

Des encadrés qui proposent une focale sur une sous-population de personnes interrogées
- dans le questionnaire,

\

Des petits encadrésjaunes positionnés a la marge et qui précisent les différences par types de
® handicap sur un aspect précis du questionnaire®.

% Lorsque des différences statistiquement significatives sont enregistrées par types de handicap. A noter que certaines
comparaisons par type de handicaps sont évoquées dans le corps du texte.

onna

sant ®

ddédappo
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|. Quelques aspects méthodologiques

Cette premi re par tétee sump leo pspects médhedologiduesr propres aux
guestionnaires et entretiens réalisés par la MRIE.

La conception, la passation et le traitement du questionnaire ont été effectué s entre janvier et
décembre 2015. Afin de présenter les principales dimensions méthodologiques propres a cet outil,
nous proposons dd o r igeala présentation autour de cinq questionnements.

Comment a été rédigé le questionnaire ?

Le questionnaire a été rédigé par la MRIE en lien étroit avec le comité de pilotage de cette étude a
savoird es membr e s69,d ed el o AdRFet def | abmA d BOpRIusieurs réunions de travail ont
permis la consolidation et la finalisation du questionnaire.

Dans son format, nous avons veillé a ce que le questionnaire soit court et compréhensible par tous.
Ce dernier tient sur un recto-verso ; les questions sont bréves et utilisent un vocabulaire simple. Nous
avons opté pour une formulation des questions a la premiére personne du singulier afin de faciliter et
d 6 i n ercdree davantage a répondre. En outre, compte tenu de la réalisation des entretiens
qualitatifs et du nombre important de questionnaires attendus, peu de questions ouvertes ont été
intégrées.

Le questionnaire se décompose en 4 parties: une premi re sur |l es droits |i@
répondants, une seconde sur le suivi médical de la personne vis-a-vis de son handicap, une troisieme

sur | 6dacc s aux soins et “ |l a pr®vention de droit <co
du répondant (notamment socio familiale et professionnelle). Nous renvoyons | 6 a oinestx e

présenté le questionnaire.

Des tests ont permis de consolider le questionnaire. En effet, deux sessions de tests ont pu étre
menées dans divers lieux a savoir:

- Aupr s des militants dvenddehavsii0ls (B guestioomaire®y, TD Quar t

- Par conmaissances interposées de certains membres du comité de pilotage (2 questionnaires),

- Dans | e cadre des at el :iueersessiod en avriu(@qliestionmaires), ane™ | 6 APF
autre en mai (6 autres),

- Lors des entretiens approfondis menésdanslecad e de | 6 ®t ude en avril (1)

- Par |l es soins dbune assistante sociale dbéun cent

mai (2 questionnaires).
Comment a ®t ® constitu® | 6®chantiPlon des personnes i

Ce questionnairnéedl stcadnéses adex | 6AAH du Rh'ne et de |
faire, 5 000 questionnaires ont été envoyés. A fin 2014, la Cafrecensait262 00 al |l ocat gires de
nous avons donc sollicité 19 % de la population ciblée. Le choix des allocataires sollicités a été réalisé

au hasard par le service statistique de la Caf.
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Comment ont été administrés les questionnaires ?

Les questionnaires ont été envoyés par courrier par la Caf du Rhéne fin mai 2015. Une lettre

déaccompagceh p.h2d)rétait j¢i nt e au questionnaire ainsi qgubune
val able jusque fin aout 2015. Les personnes no®taien
ddaccompagnement rdsg@e®papal 6 ABARdapeicoet lé&éUnaf am

militant de cette enquéte : « ce questionnaire va nous permettre de mieux comprendre comment vous
vous soignez, de mieux connaitre vos difficultés éventuelles et ainsi de mieux défendre vos droits ».
Les coordonnées téléphoniques des trois associations éient mentionnées dans le courrier afin

déouvrir | e contact. Cependant peu de personnes ont
de téléphone recensés).

Les questionnaires sont anonymes, c'esta-di r e qud” aucun endroithneddest der
renseigner son nom ou ses coordonnées. Seul le nom de la commune de résidence de la personne et

| 6ann®e de naissance de | a personne sont interrog®s d
Cetteenquéteest -el |l e repr ®sentative de tou® |l es allocataire:

Compte tenu de son format écrit, cette enquéte comprend les biais classiques des enquétes papier et
notamment celui de la sous-représentation des personnes illettrées ou ne parlant pas francais. Les
personnes les plus éloignées des droits, les plus «a la marge », sont probablement également sous-
représentées, en particulier parce que peu réceptives aux courriers et enquétes.

Qu 6 e n-il desla représentativité des handicaps ? Nous avons initialement craint la sous
représentation des handicaps mentaux et psychiques, toutefois, a la lecture du nombre de retours par
type de handicaps, cette appréhension ne semble pas se confirmer (les handicaps mentaux et
psychiques sont les deux plus représentés) Par ailleurs, un élément a favorisé la réponse de ces
publics” savoir | 6envoi du questionnaire ~ | b6adresse du
mesure de protection juridique (en effet la Caf dispose des coordonnées postales du tuteur pour le
versement de la prestation).

Comment lire les résultats issus des questionnaires ?

Léensemble des r®sultats produits est pr®sent® dans
présentation des résultats question par question (cf. p.125) intégre quelques précisions sur les choix
méthodologiques qui ont été faits pour la saisie ou le traitement des questions. Par ailleurs, nous
attirons votre attention sur deux points
- Concernant les résultats propres a une question (tris a plat) : les non répondants sont
comptabilisés dans les pourcentages, ainsi, par exemple a la question sur le sexe ona: 51 %
de femmes, 48 % d 6 h o mm &begde reom répbndants a la question.
- Concernant les croisements de deux questions: ne sont évoqués que les croisements pour
lesquels le test du khi-deux3®! révéle une dépendance statistiguement significative32. Ainsi, par
exemple | e croisement du sexe avec | e fait de
dépendance. Cela signifie que des différences significatives sont enregistrées selon le sexe a
cette question sur la mutuelle : les femmes sont significativement plus nombreuses a disposer
ddune mutuel | e (g2u ep olienst.dandridnense esprit, les encarts labellisés

«zoomé ne font ®cho qubé”™ des croisements significat
SlCetes statistique permet de tester | dexistencessitqhbun | ien entre deu
32 Compte tenu de la taille de notre échantillon, nous avons pris un risque a 5 %. Pour op®rer aux croisements

pas pris en compte les « non réponses » et parfois regroupé certaines modalités (rarement).
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L6®t ude qualitative conduite ici a pour objeetnif dobi c
l'ien avec | baemr si t'uata omandte® handi cap et de pr®carit
considérer di ff®rents types de handicap et de situations
sur |l es conditions dbéacc s aux soins.

Protocole de mise en place des entretiens

Au cours ddune ®tude qualitative, | & Gegepda®dannld at i vi t
cadre de ce travail, il apparaissait n®cessaire dobéopt
types de handicap définis dans la loi de 2005). Cette premiére entrée nous a fourni une base
permettant | e cr adresembeb®©gdpaberesxer |l a situation g®
situation familiale, la situation économique et la survenue du handicap.

Cbest " | 6aune de cet ensemble de crit res crois®s q
handcap ou en | ien avec | es situations de pauvret®. 1
notre demande sans pour autant étre en capacité de nous mettre en contact avec des adhérents.
Ensuite, soit par I 6 i n tsatrpar@nuise &m coatactddeect,l les adhérents ct ur e,
int ®ress®s pour participer ° | 6®tude ont ®t® choisis
I nitial ement, sept personnes devaient °tre rencontr
modi fi ®e en d®b utersdedolrs des entretiechselassapt olesenier que des entretiens

|l ongs (parfois jusqud- 3h) permettaient ddéaborder I
| 6enqu°te. 1 a donc ®t ® d®ci d® doéeffectuer un seul
faits, si 14 personnes ont ®t® rencontr®es, deux dben
Cette m®t hodologie induit un biais principal qui Nous
passant par le canal des associations, les personnes entréenues sont de fait des personnes en lien

avec un maillage a minimaas soci ati f . L6®t ude qualitative | aisse &

des personnes en situation de handicap et de précarité, potentiellement les plus isolées ou du moins,
les personnes les plus a distance des structures associatives qui cadrent pourtant déja bien le champ

du handicap et/ ou | e champ de | a pauvret®. Cbébest dan
que ce biais est pass® du statute denhPmi 0éd ®t udier e Sd 6
rencontr ®es sont par mi l es plus accompagn®es, l es di
sorte | a partie ®merg®e de | 6iceberg. Ce faisant, el |

atteindrelesper sonnes en situation de handicap et de pr ®car
de ce travail.

Des entretiens dits de «  type biographique  »

Les entretiens de type biographique, qui se rapprochent du récit de vie, se basent sur une approche
sociologique particuliére, celle de la sociologie compréhensive. Il est question « de comprendre par

interpr®tation | 6activit® soci adémulement gpses effdts. Noasb e x pl i q
entendons par « activité » un comportement humain (peu i mporte qudi | sbagisse dour
inti me, débune omission ou dbébune tol ® ance) lgiuand et
communiquent un sens subjectif. Et par activité « sociale», | 6acti vi t ®, qui , déapr s

| & atgoa res agents, se rapporte au comportement ddautr ui , par rapport auqu

déroulement »33, Léenqu°teur est en position de n®ophyt e, da
et perceptions issues de | dexp®ritoemce cv®due parchlhden
recueillir et comprendre son point de vue, ses mani r
Dans | 6optiqgue de conduire des dibreg»estieiplasradaptélé@sece t ype
déroulesurlemodede | a conversation ¢ naturelle e. Cébest | a
pour |l es r®cits de vie | orsque | édon veut retracer de:
oOou une situation. On essaye alqoelqees dineensions depleavee dé i mi t er
|l i ndi vidu pour comprendr e cdaesdifférents aspetts desen pxstericep i r e, a u

3 Max Weber, 1971 (1921), Ecanomie et société, Paris, Plon.
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o

I a mvers ¢elle ou telle position. Ce positi onnement de | 6enqu°teur per
dbacti onsemrd om°rhee que | 6acteur conf re " sa trajectol
lumiére les processus.

(@)}

La grille dbéentretien

Appelée aussi«g ui d e d o (motrer«ectaineenv a s d B lersgtiercela coneenne les entretiens

libres), la grille per met de garder | 6esprit l ors dodéun entret
personne. Cependant , elle néa pas ~ °tre suivie sc
d®bordement s. Cbdest ainsi qgubell e offraelapemsonnespace ¢
interrogée et par la-m° me qudell e sdéenrichit au fil des rencont
consul t ®e, voire pas du tout, au cours de pridentreti e
dans | 6interactiowundidveac lletse niqquems® eent tg t e, déautre pa
| 6enqu°t® qubil doi t formuler des r®ponses attend
sbavouerait pas.
Ce sont |l es personnes interrog®es @gucepo®Rsudentcdleatc
contact que la grille se stabilise va | a saturation des donn®es apport®
intervi ew®s. Cbest aussi au contact des personnes que

Au cours de ces échanges, ont été abordées de maniere détaillée les thématiques suivantes:
- La relation & la santé et aux professionnels (transmission familiale, modifications des
repr®sentations, perceptions de | 6univers m®di cal
- La connaissance des dispositifs et des institutions (comme n t ell e sbébacquiert, S
sbexerce, é)
- Les expériences rencontrées dans le parcours de soins (situations de nonrecours, de rupture
de droits, coordination du parcours,...) ,

- La reconnai ssance des comp®t ences ing,sde essn d e | 6
entourage).

Cel a nourrit |l 6anal yse et per met aussi de proposer

rencontr ®es. Ces portraits sont inclus dans | 6®tude

tout en se tr ama igue eraliantaven le rappdrtiatasanté.n t r
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Il. Portrait des participants© | 0 ®desupeérsonnes
all ocataires de | 6AAH et |

Cette deuxieme partie propose de présenter le profil des personnes interrogées, dans un premier
temps a travers les questionnaires, dans un second temps a travers les entretiens. Sont évoqués ici
toutes les thématiques hors accés aux soins, qui portent notamment sur le contexte socio familial et
professionnel des personnes interrogées.

Qui sont les personnes qui ont répondu au questionnaire ? Quels profils ? Quelles spécificités dans
leurs modes de vie ?

Un forttaux deréponse :26 % des all ocataires de | 8AAH interrog®s
Premier fait marquant : le nombre de répondants. Sur 5 000 questionnaires envoyés (et 26 000

all ocataires de | 6 AAH 28@nows ont &é r&Rdurhés,esoitfun taux & 0épahge, 1

de prés de 26 %. Comparativement a deux autres enquétes par questionnaire réalisée par la MRIE en

2012 (surleRSA)et2014 (sur | e RSA major®), |l e taux de r ®pons
supérieur (il était respectivement de 22,4 % et 15 %). Ce fort taux de réponse peut étre interprété de

deux facons: il est l a cons®quence dobuueelaire (questibns smples, en a c c u
présence du «je ») et sécurisante (courri er d 6 a c ¢ 0 mppargdese assatiationss i g n ®
repr ®sentatives du handi cap) et i expri me un beso
communiquer sur son acces aux soins avec les &sociations qui les représentent et les institutions qui
gouvernent l eur acc S aux soins. Si | 6% nogsuadvdane® a g ®n

toutefois été surpris par la récurrence des retours non anonymes : 17 % des personnes enquétées ont

renvoyé leurs coordonnées, signé le questionnaire, amendé certaines réponses en indiquant les

coordonnées des médecins cbtoyés ou encore accompagné leur courrier de pieces justificatives ou

ddun <courrier ex pl & miaima &% des questionnares retourhés éntégrent des

pr®ci sions annexes sur |l 6acc s aux soins ou l|la situa
sont de tous ordres : l denqu°t® expligue comment il est accompa
nature de ses activités professionnelles (29), il détaille ses revenus (25), donne davantage de

précisions sur sa couverture santé (19), sur sa protection juridique (19), insiste sur ses difficultés

financiéres (14), sur sa solitude (14), etc. Tous ces indicateurs confirmentqueld6 enqu°t e a i nter |
|l es personnes en situation de handicap sollicit®es,
égard.

Une majorité de trentenaires ou quarantenaires, des modes de vie pluriels

Alors que les hommes sont légérement majoritaires dans le dispositif AAH au 31 décembre 20145, le
qguestionnaire a ®t® renseign® par 51/ dpsenquéfeéssant de f em
desfemmes (anoterque 1% des engqgu° t fArécisénldurnsaxe). Ppea de 60% des enquétés

ontentre40et 59 ans. Les tranches db6©ges extr°mes sont rep
12% ont moinsde 30ansetl1l2 % pl us de 60 ans. Comparativement ° |
all ocataire de | 6 AAH, ce sont |l es t rs gl failelesnentd 6 ©g e s

représentées: au 31 décembre 2014, un gros tiers de la population AAH a moins de 40 ans, alors que
nos enquétés ne sont que 28 % a avoir moins de 40 ans. Comme nous le verrons par la suite, des
di ff®renciati ons s ¢dbsenvéesvisc@yesetel Edaed.@96.anx soins

La moyenne do6©ge passe de 42 ans pour | es handica
@ moteurs et psychiques.

%Un courrier doaccompagnement indiquadutRhéhees | 6 &Geatpelnd Beaf a ® ®phoni c
% AU 31/12/2014,513 % des all ocataires de | 6%Aedfemment des hommes et 48,6
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En ce qui concerne les configurations familiales des personnes interrogées ces derniéres rendent
compte dobébune pluralit® de modes de vie.

Jevis :
(question retravaillée, une seule réponse possible sous ce format)

40% 38%
35%
30%
25%
20% 18%
0,
15% 14%
10% 8% 8% 8%
5%
5% 1%
0%
Seul sans Seul avec En couple sansEn couple avec  Seul avec Seul avec Autres Non réponse
enfant parent(s) enfant enfant(s) enfant d 6 aut roorfigujations
personne(s)
hors famille

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

La catégorie majoritaire reste « seul sans enfant », les couples et familles « classiques» sont

mi noritaires compte tenu dé¢ebreptésententdgrossicrendett@gneéme nt er r o ¢
proportion gqgue celle enregistr®e sur . Aeontraroptdéd e des
ddune personne i ntverntr oggW®ec suadhn cawmngses parents. Sb ¢
configurations dont cell e de | a efsehors famile gui omcerree avec

principalement les allocataires hébergés en établissement. A noter : les personnes hébergées en
établissement se sont souvent déclarées dans cette catégorie”.

V La part des enquétés qui vit seul passe de 28 % pour les handicaps mentaux a 47 % pour les

@ handicaps psychiques. Les enquétés en couple ou en famille sont majoritaires chez les
handicaps sensoiels (prés de 60 %) ; ceux vivant avec leurs parents sont principalement le
fait de handicaps mentaux (35 % de ces derniers vivent chez leurs parents).

Des personnes qui résident, trés souvent, & domicile

Quel lieu de vie pour ces personnes? Déja sur le plan géographique, les deux tiers des enquétés
vivent en métropole (dont 30 % a Lyon), 17 % dans une commune située hors de la métropole
lyonnaise et 16 % ne précise pasle nom de leur commune de résidence. Les communes citées hors
métropole sont multiples, les principales sont Villefranche-sur-Saéne et Tarare qui concernent
seulement 4 % des enquétés.

ﬂ Alors que le nouveau Rhone abrite 17 % des enquétés, on y retrouve 19 % des handicaps
L mentaux et psychiques et 25 % des polyhandicaps.

3% Les statistiqgues de la Caf au 31/12/2014 reprennent uniquement les configurations familiales standardisées, il est donc
difficile doé®tablir une comparaison fiable. Pour inforigsoéés$i on tout
sans enfant (71 %), isolés avec enfant(s) (6 %), couples sans enfant (12 %) et couples avec enfant(s) (11 %).

37 Pour 53 % des personnes logées en établissement médicalisé et 50% de celles en établissement non médicalisé.
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En ce qui concer ne | e abitaty e n g ht e par
questionnaire rend compte de la forte part de personnes Jeloge : (plusieurs réponses possibles)
qui vivent a domicile (plus des trois quart) . L0 hab 77 % desenquétés logert a leur domicile

structure reste minoritaire avec 7 % des personnes 10 % chez un proche

interrogées qui vivent dans un établissement médicalisé et 7 % en établissement médicalisé

5% dans un établissement non médicalisé. Cette 5 % en établissement non médicalise

faiblesse peut probabl ement 3%ndont pas r®pondusg djffi
accrues a répondre au courrier pour les personnes Source:

hébergées: plus faible accés au courrier, handicap enquéte handicap-précariteé, MRIE, 2015

généralement plus lourd pour ces personnes, possible

manque de temps du personnel pour assister le résident dans sa réponse, etc. En écho, précisons

qubdbun responsable do6®tablissement nous a retourn® u
situation de | 6ensemblamssasgusture. ®si dents pr ®sents d

La probabilité de résider en établissement est largement plus importante chez certains types de

handicaps principaux® e t en particulier pour |l es personnes sou
handicap mental (cf. graphique ci-dessous). El e est , " |l i nver se, tr s fai
souffrant déun handicap psychigue ou celles pour |l es
handi cap pr ®ci s (not amment Il es personnes qaue ont S

dégénérative invalidante).

Lieu de vie des personnes interrogées selon le handicap principal
(22 personnes ont mentionnées deux lieux de vie,
les pourcentages sont calculés par rapport au nombre total de réponses apportées par handicap)

100%
3%
-~ 5% ETN .

80%

60%

92%

40% 78% 83% 81%

59% 60%

20%

0%
Polyhandicap Handicap moteur  Handicap sensoriel  Handicap mental Handicap psychique Non identifié

A mon domicile ®Chez un proche B En établissement médicalisé ™ En établissement non médicalisé = Non réponse

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Dernier fait marquant concernant la part des personnes hébergées en établissement : elle est deux
fois plus importante hors métropole (18 % versus 9% en m®tropol e) , indicateur
fr®quente et hi st o tallissaments ipoupderaomres handcapéesl &u &grand air »
(probableme n t ®gal ement e nt du fomcieroptus ava@ntageux)c Getie spécificité se

retrouve dans | 6enqu°te qualitative puisque | es per s
toutesen ®t abli ssement, ~° | 6inverse des personnes entret
S6ajouten® cefpear d@dnnes qui vivent chez des proches,

regarde de plus prés les configurations familiales représentées (cf. graphique ci-dessus). Le mode de
vie est aussi le reflet de la situation de fragilité de la personne, de son autonomie, de ses handicaps.

¥Soit issu du r ecoda gembledps®pamses doqmées pai les répoadaritsé e n s
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Pr s de |l a moiti® des personnes souffrent doéun handic
De quel(s) handicap(s) souffrent les enquétés ? Les trois handicaps les plus évoqués sont: le
handi cap psychi quéen dex enuetesh dau matatlie cBrbnique dégénérative et
invalidante (29 %) et le handicap mental (25 %). Notons que 10 % des enquétés ont noté, a la
marge du questionnaire, des précisions sur leur handicap. Afin de mieux appréhender le profil des
personnes enquétées (et de permettre des croisements), nous avons retravaillé les types de
handicaps évoqués par les enquétés en un seul handicap dit «principal ». Ce recodage a été travaillé
avec différents membres du comité de pilotage, experts en matiere de handicap. Il en ressort tout

déabord wune part i mportante de personnes pour | esqu
handicap ©principal,|, soitntpapc®cigua®ehluésl loms simu fqfurean
chronique, soit parce qubelles nédont pas r®pondu " | ;
Il e handicap psychiqgque et ment al, soit deux types de
présents dans | 6 enqu°te du fait déune difficult® accrue 7

personnes. Le polyhandicap, dont 9% des enquétés souffrent, semble constituer une catégorie de
personnes aux contours flous (notons a ce titre que 18 % des polyhandicapés disent avoir un niveau
de dipléme supérieur ou égal au bac).

Principal type de handicap dont souffre la personne
(une seule réponse possible, recodage de la question initiale posée dans le questionnaire)

30%
26%

25%
10t 22%
20%
15% 14%
10% 9%
5%
5% 3%
H =

0%
Non identifié Handicap Handicap Handicap  Polyhandicap Handicap Handicap  Trouble "Dys"
psychique mental moteur visuel auditif

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

La moiti® des enqu°t®s ont d®couvert l eur handi cap
65% pour | es personnes souffrant doédun handicap psych
cours de leur enfance et un dernier quart a la naissance (ce taux est de 48 % pour les personnes

polyhandicapées et44% pour <celles souffrant doéun handicap ment e

Unepr ®sence dbdaidants pressentie

La question de | 6accompagnement des personnes dans |
suite (cf. p.56). Dans la présentation du profil des enquétés notons toutefois que 28 % bénéficient

ddune mesure de protection juridique (tutelle, curate
qguestionnaires ont ®t® rempl i cede kapersbnbeaaccorepagdés. Lag uel qu 6
pr®sence dbéaidants (professionnels ou familiaux) est
verrons par |l a suitetgquiméehhatedansn|l @h®menat " d®a sant G

La part des enquétés sous mesure de protection juridique passe de 17 % pour les handicaps
! sensoriels & 52 % pour les handicaps mentaux.
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Une diversité de profils ~ pour un méme dispositif

Toutes |l es personnes enqu°®°t ®es s o0ntawaldiltesdanticape nt
(AAH) mais leur | i en avec | e diesngmes Cet dispositih régeosipe des &yolodies de
personnes bien diverses sur le plan du type de handicap (cf. paragraphe précédent sur les types de
handicap), de | 6autonomi e de haaciemp(d.rps/D rou du,rappord anme

| 6empl oi. Léanalyse des revenus ant®rieurs per met

Juste avant dbéavoir | 6AAH, | es principaux revenus

(plusieurs réponses possibles)

Un ou des salaire(s) 22%
Le Revenu de Solidarité Active 17%
L'Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé 15%
Une allocation chémage 13%

Des indemnités journalieres 7%
Rien* 4%
Autre 16%

Non réponse ou ne sait pas 17%

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
* jtem ajouté pendant la saisie, car la mention apparaissait fréequemment

al |

S

Plus de | a moiti® des r®ponses ®voquent des revenus

ou indemnités journaliéres) attestant des compétences professionnelles des allocataires (encore
déactoaal no ®) . Ensuite, un peu pl us d o6 urien ée ncg@uelist t®
aucune ressource (la part de personnes sans ressource a probablement été sous®v al u®e car

0
« rien e néexi stait pas dans |l e dQwedsdd opngufe®d ni hdaby

percevai énmtvalnG AEBMAH, traduisant | 6autonomie fai

Une installation durable dans le dispositif pour une majorité
Unélément commun ~ beaucoup dA=llnoacatairoec do | AAAH
ressort de 4 @mmniadryrset & edan Compl ®ments de | 6AAH

S

ur
I

bl e

(

ur
do a

do

C

e
(

| AAH semble constituer un | e montant d6AAH peut °®renne

En effet, 57% des enqu°®°t ®s b®n ¢ .j|amajoration de vie autonome (MVA) pour les
depuis plus de 5 ans et seulement 7 % depuis moins = frais supplémentaires liés a la vie en logement
doun an. Cette sp®cificitautonome:1050 en 20ddes 16 ®
des actions a long terme avec le public AAH (ce qui @l l ocataires de | 6AAH r
noest pas n®cessairement | 31/12/72014 _ 3
active davantage pens® co - le complément de ressource (ou garantie de

. . . . . ressources) versé pourc ompenser |
mporaire mém i rtain I ir r n . .
temporaire méme si certains allocataires y restent durable de revidgnusend6ak

durablement). . . . ] 0 11% des all ocataires de
Pour autant, le rapport au dispositif est variable : 19 % = gncernés au 31/12/2014.

des allocataires enquétés bénéficient de moins de

4000 au titre %ddRNPAAD,] ed®
compris entre 400 et 7990 et , e% percoivent 4 6

| 6int®gralit® du minima soci al .| 6AH @emple®rhe n tesn

Informations données par la Caf du Rhone

Rhtne ° fin 2014, |l es enqu°t®s direppésestésiit de | 6 AAH

3939 | 'allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH) est destinée a soutenir les personnes qui assurent la charge d'un
enfant en situation de handicap. L'AEEH n'est pas soumise a condition de ressources.Si le handicap nécessite des dépenses
colteuses ou le recours a une tierce personne, un complément d'allocation peut étre accordé.

40 Au 31/12/2014,60 % des all ocataires de | & AAeHAAH ataus pleineconRehdd % ees énguteso s e n

t

de

dar i

éeappU|

fsiumsa,
dans certains cas (cf. encadrécic ont r e) . Comparativement ~ | 6ensembl e

do

Notons toutefoisque 5% des enqu°t ®s ndont pas pr®ci s® |l e montant dO6AAH qui

t
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Sur ces questions relatives al 6 AAH, notons que |l es enqu°®°t®s connai sSse
6% des personnes interrog®es nbédont pas r®pondu ou o1
qguand elles b®n®ficiaient de | 6AAH et /au ~ combien sb
Un niveau de dipl*me faible &
Les niveaux de dipléme des enquétés sont, pour la majorité,
trés faibles voire inexistants : plus de la moiti€ des enquétésne jJe di spose doéun nive
di spose dbéaucun di pl * me, pl u équivalent au doéun
inf_érieur ou égal_ au CAFlBEP._ Bien entendu, des gq g je noai aecun dip
di ff®r enciations i mportantes 6 % brevet des colléges oe de
principal. La part des enquétés non diplomés passe de 38% = 19 % CAP ou BEP
pour le handicap psychique et 39 % pour le handicap moteur a 10 % baccalauréat
7 % pour le handicap mental. Inversement, la part des 6 % baccalauréat + 2
enquét®s di sposant déun niveau 5% audeladubaccalaureat + 2 eur é
baccalauréat varie de 4 % pour le handicap mental & 15 % 3% noont pas r®pondu
pour le handicap psychique (et 12 % pour les handicaps Source:
moteur et sensoriel). enquéte handicap-précarite, MRIE, 2015
€ et p o udes$ personnes qui ont été ou sont connectées avec le mar ch® de | dempl oi
En ce qui concerne l eur s | i e nckématiquement, lee allovedaires h ® d e
interrogés peuvent étre répartis en trois groupes distincts : ceux qui travaillent actuellement, ceux qui
ne travaillent pas mais ont déja travaill ® et ceux qui ndont jamais ®t ® en |

Lien | 6empl oi des allocataires de | 6AAH inte

Ne travaille pas ,
et on ne sait pas Non réponse
sl a déja 1%
travaillé Travaille
10% actuellement

18%
Ne travaille pas
et n'a jamais
travaillé
14%

Ne travaille pas
mais a déja
travaillé
57%

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Le premier groupe est surreprésenté dans notre enquéte. Au 31 décembre 2014,laCai sse dobal |l ocat
familiale du Rh!'ne recenkbe’” 3l1®@OmpRDd soicRbraidD@at de b6 RAA
contre18% des personnes Qque nous avons interrog®es. Bi en
identique dobun h destprobable qué certaihsaemplaisesoiedttexercés dans le milieu

prot ®g ®. Le type de handicap qui comprend |l a plus gi
celle du handicap sensori el avec un quart d@demplpe@ir son
actuell ement . é 196 ides vpersognes polghandidapées lexdrcer une activité

professionnelle. Par adoxal ement , il apparait qgue |l es allocatai
personnes pour lesquelles le handicap est survenu a la naisance : ces derniéres composent prés de la

moiti® des personnes actuell ement | 6empl oi, alors
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quart de la population enquétée*l. Cette sur exposi-atrée pandesardicgpd pflugue peut
lourds pour ces personnes et donc un acces au milieu protégé plus marqué amenant un salaire réduit
(débo%¥% | a n®cessit® do uDernier pmmp%;@nuaetm:mcemantrles bedsdnAdd B .

lebmp | oi . Si | e retour acc s | 6 e lemdnto {enjeux sde forterl
reconnaissance) il n 6 e st pas toujours synonyme dbéam®lioration
cette dame qui a rédigé un courrier a notre attention dans lequel elle explique :
«JoOai bien r®pondu ° votre qAAH<e me seragpius e, sachan
attribu®e ° partir du mois dbéaout 2015. Tout <cel a
km de mon domicile donc 60 km aller-r et our , avec un salaire de 679 0
s6®l "ve 7 222 a |/ moi s. Av ec utneuendrd &mon i hconv®ni e

travail (inconvénients liés a ma sant€), vous pouvez croire que je suis dégoutée de

mé°tre battue pour obt-én voir unenrecennasdance paplaur peut
société. Toutes ces chosesla démoralisent une personne. Si ces quelques lignes
pouvaient fxaire r®agiré

Plus de | a moiti® des personnes interrog®es ne trava
une fois dans leur Vi e. Ce r®sul tat fait ®c ho - |l 6anal yse
précédemment (cf. p. 30). Pour les deux tiers des personnes de ce deuxiéme groupe, le handicap est
survenu ° | 60ge adulte.

Les allocataires de | 68AAH interrog®s qui néont jamai
mi noritaires pui s g%o6ded personnespin ®eenbg®es .141 1 sbagit tr
personnesquisouf frent déun hand%)c agpt meanntal |  ploamdi 4c2ap sbes
nai ssance (pour plus de |l a moiti®). Moi ns dou cinqui
leurvieontdével opp® | eur handicap a* cours de la vie doéadul i

V La part des enqu°t ®s act ue% poarres mahdicdps gsyclaqugs eto i pass
polyhandicaps a 25 % pour les handicaps sensoriels. La part de ceux ayant travaillé par le

L . . . . ~ . .
passé maisnetravail ant pas aujour ddhui est maxi ma%e pour |
et celle de ceux nbdayant j amai s t Poavnadiolnlt® jladneasits
travaillé).
Ainsi , |l 6enqu°te par guestionnaire dresse noonnepas un I
all ocataires de | 6 AAH. L a l ecture et | 6anal yse de
déappr ®hender l a situation des enqu°t®s rendent C 0 My
multiples. Ces différents ancrages ne sont pas neutres sur le rapport a la santé des
personnes, cbest ce que nous proposons dé®tudier dans
“Croi sement significatif entre | danciennet® du handicap et |l a sit:¢

42 |dem.
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Pour | 6®tude qualitative, n ©en situaéion denhandicap et des aidant® des p
familiaux. Comme dit précédemment, ces rencontres ont été rendues possibles par les associations
qui ont fait circuler aupr s de leurs adh®rents | 06i

dédenqu°te.

Parmi les retours de personnes intéressées, nous avons di dfectuer des choix nous permettant de
croiser au mieux les critéres évoqués dans la partie méthodologique. Ce faisant, nous avons retenu 14
profils de personnes nous permettant de prendre en compte la diversité des situations tout en

conservant rl Germpter Ree phaandi cap d®c i BoBredoneen charmocest de | &
entretiens, dix portraits ont été réalisés, découlant des matériaux récoltés lors des entretiens. Ces
portraits sont ° d®couvrir au fil de la lecture de |0

Des enquétés en situation de handicap et des aidants familiaux

Concernant | es personnes rencontr®es, rappelons tout
familiaux. En raison des situations de handicap v®cu
sdntretenir directementaveceux ; soit ils sdéy refusaient, soit | eur s

dé®changer au cour s déune d icéirden LB encare a(tisme). Cette i o n de
distorsion de la méthodologie actée au départ a finalement permis de traiter les problématiques

rencontrées par les aidants familiaux qui, en fonction de la situation de handicap de leur proche, sont

en premi re | igne (¢ueaanalasantél Dmnsdedableau qunsuitdla prdseénee des

aidants familiaux lors des entretiens est signalée.

Des enquétés en lien avec des associations

Un autre élément est a relever : du fait du mode de mise en lien avec les enquétés par les

associations, tous sont en lien avec au moins un réseau associatif. Toutes les asociations mobilisées

pour | édenqu°te ne sont pas dans |l e champ du handicap,
Cependant, cela signifie que tous les enquétés sont, peu ou prou, dans un réseau dans lequel ils

peuvent trouver quelques appuis et/o u informations quant & leur situation.

Si cela nous est apparu dans un premier temps comme U
impact sur la diversité des situations (ici, le lien aux associations est omniprésent), au fil du travall,

cbessi adsvenu un mat®riau aidant ~ | éanalyse des donr
rencontr®es sont d®j ~ soutenues doébune mani re plus
structures associatives, gqgue pe tesrencontebet enl dépit deocenme des
soutien ? Et que penser des difficultés que doivent affronter ceux qui ne sont pas en lien avec des
associations et qui néont m°me fas ®t ® atteints par |
Des enquétés aux lieux de vie multiples mais assez peu répartis au niveau du territoire

Enfin, dernier point de ce rapide survol des enquétés, les lieux de vie des personnes rencontrées
attirent notre attention. Pour plus de clarté dans le tableau de présentation des enquétés, nous les
avons catégorisés® it sous | dappellation ®tablissement, soit s
les situations sont plus nuancées. Sous la dénomination «établissement» sont compris les
établissements médicalisés, les établissements nommédicalisés ainsi que les institutions

ddoh®ber gement qui néont pas de |lien sp®cifique avec
situations de pauvreté.
Ensuite, il est " noter la tr s faible proportion d

pourtant d éresrde ah@xsqui mous semblait pertinent. Or, les retours de personnes en
situation de handicap vivant hors métropole ont été quasiment nuls.
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Tableau récapitulatif des entretiens

Prénom* ';‘:ggg;t Type de handicap | Sexe @ Age Situation familiale Territoire Lieu de vie
Constant oui Psychique H 37 Célibataire Métropole Domicile
Claire et
Marie oui Men_tal et F aret Célibataires NoElveau . Etablissements
- austime 48 Rhéne urbain

(fratrie)
Pascal Moteur H 57 Célibataire Métropole Domicile
Safia Maladie chronique | F 45 Célibataire Hors-région Etablissement
Sylvain Moteur H 45 Célibataire Métropole Domicile
Lucile Moteur F 49 | Celibataire, Métropole Domicile

un enfant
Sophie Auditif F 41 Célibataire Métropole Domicile
Medhi Visuel H 45 Célibatare Métropole Domicile
Malek Visuel H 52 En couple, Métropole Domicile

deux enfants
Maxime Visuel H 24 Célibataire Métropole Domicile
Stéphane oui Trauma-créanien H a7 Célibataire, NoEjveau Etablissement

un enfant Rhéne rural
Véronique Mental F 50 Cédibataire Métropole Etablissement
Claude Maladie chronique | H 43 Célibataire Métropole Etablissement
Eric Mental H En couple NOlfveau Domicile

Rhéne rural
*Par souci déanonymat , es pr ®noms
aidantsou ddéautres pes daosnes endretiy anig u ® e

été modifiés.
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. « Coest ©/ a pe ersao sawvee et
pas | 0ICaadé&eaegndout du long de notre
parcours »

Cbest | e constat de Claudia suite aux passages de

da traverser pour soigner Stéphane. Cette constatation se retrouve dans ce que nous disent tous les
enquéteés, elle est également perceptible a travers les réponses données au questionnaire.

a. Les personnes se dis ent globalement bien soignées et bien considérées sur
le plan médical

Si on | es regarde dans | densembl e, l es r®sultats
dans le questionnaire, les personnes interrogées semblent globalement bien suivies, soignées et
écoutées sur le plan médical.

En ce qui concerne le suivi médical: 94 % des personnes interrogées disent avoir déclaré un médecin
traitant, 81 % consultent un médecin généraliste plusieurs fois par an et les trois quart consultent un
médecin spécialiste au moins une fois par an.

La part des enquétés qui consultent « plusieurs fois par an » leur médecin généraliste passe
V de 76 % pour les handicaps psychiques et moteurs a 84 % pour les handicaps sensoriels.

S

V La part des enquétés qui consuke « plusieurs fois par an » leur(s) médecin(s) spécialiste(s)

@ est maximale pour les handicaps psychiques (75%). Inversement, la part de ceux qui ne le(s)
consulte(nt) « jamais » est maximale pour les handicaps mentaux (23 %).

Pour ce qui est du soin, plus des trois quart des personnes interrogées se sentent « trés bien » ou
« bien » soignées vis-a-vis de leurs difficultés de santé liées ou non liées a leur handicap. Retenons
également que 72 % des personnes interrogées ont le sentiment que les médecins tiennent
« beaucoup » ou « moyennement » compte de leurs difficultés et que leur parole est entendue.

V La part doenqu °Heasoupey ou« noyennengent b pris en compte et entendu
@ est maximale pour les handicaps psychiques (77%) et minimale pour les handicaps sensoriels
(62 %).

« Au niveau soins, on a jamais été refusé, au contraire, ils nous ont toujours pris en charge » précise

Safi a. En cel a, ell e rejoint | es autres enqu°t ®s.

les personnes rencontrées. Seuls 2% des personnes interrogées dans le questionnaire évoquent un
refus de soins. Sans que cela puisse étre considéré systématiguement comme des refus de soins,

s O

SOl

de ¢

Le

notons toutefois qudédun quart des reRdtlaindbaandeszvoua u quest

trop longs. Dans les entretiens,iln 6y a aucun signe de refus, mai s, I
mieux pour le patient et de lui offrir la meilleure qualité de soin possible. Au pire, certains soignants
réoriententlespati ent s vers dbéautres professionnels qudils es
besoins.

b. Al ors qudelles notent un grand nombre de di f

soins

Pourtant, |l orsque | 6don interroge | es nare, fe$ iéppnsést ®s d o6 a
sont nettement moins optimistes. Un peu moins dbéun t

dans leurs démarches de soins. Pour les autres, 27 % en évoquent une seule, 17 % en évoquent
deux, 10 % trois et 8 % plus de trois. Les difficultés les plus récurrentes sont : les délais de rendez-
vous trop longs, la cherté des soins et une situation administrative compliquée. Dans les autres motifs
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avanceés, on retrouve une communication difficile avec le professionnel, des entraves spécifiques dans
|l 6acc s ° certains soins notamment dentaires, opht a
dé°tre accompagn®.

Dans mes démarches de soins, je rencontre les difficultés suivantes
(plusieurs réponses possibles)

Aucune difficulté 29%
Délais de rendez-vous trop longs 25%
Trop cher 24%
Situation administrative compliquée 21%

Trop | oin [ tr ojpesceisfefeimceimmemndugnyma [18%e r

Je ne sai s pasHmoesmmorandimel9®% e r

Personnel non formé a mon handicap 10%
Conditions de vie mal adaptées a mes traitements 8%
Autre 6%
Locaux inaccessibles / matériel inadapté 4%
Les professionnels de santé contactés refusent de me soigner 2%
Non réponse 9%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Les enquétés qui disent rencontrer le moins de difficulté dans leurs démarches de soins sont

les handicaps mentaux: 39 % n6®voquent a u Aucorwrariod lest Handcaps t ®.
sensoriels sont ceux qui expriment le plus de difficultés et en particulier des délais de rendez-

vous trop longs (cité par 37 % des handicaps sensoriels), des soins «trop chers » (cité par

32 %) et une situation administrative compliquée (citée par 27 %). Les handicaps moteurs
expriment également rencontrer plus de difficultés que les autres (moins fortement que les
handicaps sensoriels cependant).

L

Dans les entretiens, la plupart des personnes rencontrées décrivent des difficultés importantes et

cumul ®es avant dbéatteChest IluMa retaisnea eeet qluaaclgute®s. | or squ
un début de surdité chez leur fille handicapée :
«0On sobest aper-u ybdba cing ans qub6il y avait une
essayé de vérifier avec les éducateurs si notre perception était réelle oup a s . Puis on | 6a

amenée chez des OR.. Alors on a fait un premier ORL qui était un peu perplexe parce
qubdell e est diff sdemandentde répensire & des sohsefaut appanert

sur tel bouton si cbdbest un s oporteaol. jaideuxientel e , el l e a
ORL, ca a été pareil, le troisieme pareil. Toutes ces années, onn & pas réussi et on a

perdu du temps. Et on a doealestédunateurpnious slisaipre r du du t el
"mais non, elle est pas sourde , ell e entend, unesortpudé surditée veut "
psychique. Pire que c¢a, elle était prise en charge dans un CMP avec des psychiatres et la

aussi le médecin psychiatre nous a dit la méme chose, "c 6 e s t de |l a surdit® psy.
Celui qui ne veut pa slexe omntadroudérun guatr@me GRRL quildi per p

non plus nda pas pu faire un test probant mai s qu
dire "écoutez, il faut aller consulter au pavillon U a Edouard Herriot, dans un service treés
spécialisé.' On a consulté la-bas et ils ont bel et bien diagnostiqué une surdité clinique et
pas psychique dont ils ont pas pu expliquer les causes. lls nous ont conseillé un
appareillage de proth se auditive. Une premi re pr
ensuite une deuxi mél pdxsbdbdeux bars adapt ®e, -a Vva
prothéses, car il faut les recharger et tout ¢a. Entre parenthése, aspect financier,
2 000 euros plus 2 000 euros, donc4000euros(de frai s dbappareill age

Jacques
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c. De fait, pour aboutir & un soin acceptabl e, | es personnes
continuellement, et ces adaptations les épuisent

Les personnes que nous avons rencontrées ont effectivement mis en avant un grand nombre de

savoir-faire et stratégies pour se soigner, certes, au pri x doehftd. orltas niorpioornt ad o u s
sembl e bien r®sumer | 6®t at dobes pr quenousavoss rehcerdrées | se tr
vis-a-vis de leur acceés a la santé

C 0 edoric au fil des échanges que cette situation en apparence lissée révéle ses aspériés. Pour

schématiser, si « tout se passe hiene , cbest que |l es personnes rencontr@®
déploient un ensemble de pratiques qui visent a rendre effective la poursuite de soins, qui relévent

tant6t de la tactique, tant6t d e | 6 a d a p t anyrinde me situations auxquelles les personnes

doivent faire face. L aut eur Mi c h erommeices taCtEues et adaptations « art du faible » :

en effet, cbest cel ui qui e s t quedoit faire avectpouo aontodreer, f ai bl e s
détourner ce qui s.boppose 7 lui

Finalement, f or ce est d e une minosité det mersonngsu sk dit « en forme » dans le
qguestionnaire Y moindi ddtueun i @&eesn ceofrfeor™t sd &pulda yle rr edsa res
soins pour permettre le bien-étre de ces personnes.

p La part des enquétés qui se dit « plutét en forme » est maximale pour les handicaps mentaux
@ (37 %). Inversement, celle de ceux qui se disent « plutét mal en point » est maximale pour
les handicaps psychiques et moteur (47 %).

a. Des droits connu sé

Sur le plan administratif, |es gens connaissent bien leur situation. En effet, les non-réponses sont trés

faibles concernantlesquesti ons sur | e mosnortlagonse enctlearge 25180W6Hparlae r s ®
Sécurité Sociale,ou encoresurl e b®n®f i ce dbéune compl ®mentaire sant¢
importantes (de 1 % a 4 % selon la question). En outre, 95 % des personnes interrogées sont

capables de définir une fourchette de montant alloué aux frais de santé mensuels.

b. émai s ° quel prix
Les entretiens exploratoires conduits dans | e <cadre
m° me que | 6dacc s aux droits demeure probl ®matique, e
prétendre al 6 AAH. Le manque doéinformation, l e senti ment de
de |l a prestation, |l e processus administratif n®cess.
ddé®l ®ment s qau bortisa ids dispasitif uncensemble de personnes qui néont al o
souvent pour seule ressource qgue | e RSA, si tant est
Pour ma’  triser ces ®l ®ment s, |l es personnes ou l eur

connaissance du droit en général, puis de leurs droits a eux spécifiquement, puis des capacités de

gestion administrative.

Cela sbdbapprend par |l a pratique, celaplugaldees pe@onnement e . E
rencontrées semblent maitriser cette geston, en amont , u n rienoes, eerdédorevended e x p ®

et ddacquis onm®Pcamisdqueai &uijceu it dans aomptdn que certans soht® e .
encore dans | 6apprentissage, perdus, Uus®s, d®sesp®r ®s

1 Les personnes apprennent a gérer par elles -mémes en étant confrontées aux
situations , et du fait de leur handicap tout est toujours & recommencer
Que | 6on s oide haadicapou pas ka gastmmdes documents administratifs nécessite des
savoir-faire : connaissance du dispositif, compréhension du dispositif, montage du dossier, respect des
temporalités propres au dispositif et & son instruction, etc. Ce savoirf ai re gestionnaire est
acquis par tous ceux qui doivent sbéy plier, il sbéappr
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« Mes dossiers je les ai toujours gérés morméme. Au foyer o0% j 6
tr s bi en. Quand on ®tai't en | Mpr o, y
administratif, ils nous apprenaient a remplir des papiers, a remplir un chéque, a gérer un
compte, son ar ge ndommeqtil f@aut dpodre. ¥ 6 ®cr i t |,

®t ai s, yobav
6avait de |

Pascal

Pour les proches qui doivent prendre en charge cette gestion, un apprentissage semblable est a
l 6T uvr e. Claudia a tout appris S, uar eu lure accidens Cet or sque
apprenti ssage dasants ¢n mErmaeitampscghedantamille a di accepter le handicap de
Stéphane et a di intégrer un ensemble de connaissances nouvellesa ce sujet. Claudia sobest
pourtant avantagée :

« Faut téléphoner pour trouver la personne qui est au courant. Il faut tou t le temps

t ® ®phoner, il faut vy aller, faut ne jamais |l es |

avant. »

Claudia

Pour les personnes confrontées au handicap, cette gestion doit sans cesse étre recommencée. Elle est

tellement présente et lourdedans| eur quoti di en, qubel |l e :fcherchetdespar f ai |
solutions, constituer des dossiers, |l 6envoi, l e renv.
sont un ballet incessant qui intervient dans chacun des entretiens conduits.

A intervalle régulier, chacun est sommé de réitérer ses demandes, quand bien méme le handicap

reconnu ne soit jamais amené a évoluer. Cela devient alors une routine. Mais une routine dans

|l aguell e doit °tre: comprise | 6danticipation
« On fait un renouvellement. On va a la Maison du Rhéne, on va chercher un dossier, on
Il e remplit, on met LtéAAQHOIi | afaattemeddieoval i dit®, I
le médecin, il nous remplit un dossier, on le remet dedans, on le raméne a la Maison du
Rhéne, sixmoi s avant . Et on attend que | e dossier soit

vous avertissent six mois avant avec un courrier, la CAF et la Maison du Rhbne, et vous
avez la date sur le dossier. Moi je fais en sorte de la faire six mois, méme sept, huit mois
avant. Faut toujours prendre large parce que parfois ils ont un peu de retard. Moi je

prends un petit peu | arge, |l a derni re fois |joai
d®cal ®. l'l's mdbont pas pay®, | obai eanacomaté¢ appel . Ma i
les breches comme on a pu. »
Malek
Maiscommea«/ a CAF /s sont r ®gl o, vend i vossdevezuwusdevezyv,ent , | /
tout est rentr® dans | 6ordre. Mal ek a tout de m° me
factur es | e temps dbébobtenir son rappel. Ce-huasi atuie st ar ri

des réflexes de gestionnaire.

Pour Claudia et Henri, la MDPH?® a donné un accord de trois ans pour le FAM* dans lequel est

Stéphane. Le renouvellementdelad e mande est pr ®vu pour | enoijavdiss doavr
lancer mon dossier en septembre (2015), peut-° t r € m° me en ao %kt pour °tre s3?
commission pour le renouvellement € Depui s vVvingt ans quobell e thée ent I e
certaine expertise dans |l e domaine. Elle signale do:

dossiers ont été un peu allégés.

i1 Cbest un combat sans fin, et cbest wusant
Claudia note combien« ¢ 6 e st  ®pusants de méitérer les mémes démarches, de rencontrer les
mémes obstacles. Pourtant, ® or chestration de toute cette gestion e
pour dbéautres.
« |l faut avoir de la méthode, faut garder des doubles de tout ce que vous avez, de tout

ce que vous avez envoyé. Parceque quand il s perdent l e dossier
fois chdzZ)Jrolds&s relance et |7 joéapprends que joai
faut pas se d®monter, faut pas avoir peur de | 6

43 Maison départementale des personnes handicapées
“Foyer doéaicaiséei | m
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manteau, mon petit chapeau et je vais |l es voir, et |7 je md®n
compte que vous n dlez pas vous laisser faire, que vous savez de quoi vous parlez, que
vous avez les papiers comme quoi quand méme vous avez fait les photocopies, etc. Mais

faut quand mémerec ommencer | e dossier, faut repartir dans
insistez que cbdbest wurgent, ils peuvent | e passer
étes la et que vous n &es pas décidée a vous laisser faire. »

Claudia
T Dans |l e parcourauxddaomd t s, | 6acc s “ 1 6information

soit complexe

Se positionner dans un parcours de soins nécessite = Pour le financement de cette mutuelle /

de détenir les informations préalables a son foimz'é;“s“éa:ree rS a“atr®'| f)jaéiadie b"®”|®af i
orlentat|qn. .LoanaAI'yseA (ACS,verséeparIaCFE’AM) e
quel ques i ndi cat eluGisnfdé 20 % oui

encore difficle: 10% des all ocat a ggo non

enqu°t®s ont not® quodil {14 % jene sais pas ou je ne connais pas cette aide rs
0% sbadresser dans | eurs20%ije nden ai aucune |{d®e I8
personnes ont i ndi gu® g 7% nonréponse ®
couvertes par une complémentaire santé pendant Source: enquéte APFMRIE, 2015

une p®ri0de de l eur Vi e pai ve yuuerlr il e e

connai ssaient pas | 6exi stence de ces di spositifs S
connai ssance apparait encore moins ®vidente. € ce suj
(ACS), spécif quement adapt®e aux situations financi res des

par 20 % des enquétés. De méme, seuls 36 % des enquétés se sont déja rendus dans un centre
déoexamens de sant® pour y p %adcbngaissent pas ces dispdsiifs). de sant @
Méme constat du cbété des soins. En effet, dans le questionnaire une personne interrogée sur quatre

ou cing affirme qguob erébeein traigant échande dgs dnformations avecne(s)

médecin(s) spécialiste(s) de son handicap.

Cette opacité du systeme de soins est largement confirmée dans les entretiens. Pa s c a | sbest tro
une fois dans sa déclaration, dans les années 90, «vune peti t e erreur mai s I 1 s mo
moi s | 6APL et | 6al bhocation handicap adulte

«Ca mdéba emb°t® six mois, et puis un jour ils mbont

en 95. On sait méme pas pourquoi.

- Vous avez juste recu la notification ?

-Oui , cbest tawt ce que | oai s u

Pascal

Ainsi quand bien méme la marche a suivre est rédée, connue, routiniére, elle peut demeurer opaque,
de sorte que |l es personnes doivent participer “ un mG
régles. En tant que parents et tuteurs, Claudia et Henri, pourtant trés au fait des procédures, ne
saisissent pas toujours les retours qui leur sont faits :
«L” je viens doobtenir %ladé séce 8i vous/lefhitesepaserous, du 100
eux ils vont pas vous pr®venir. La premi re fois i
ans. Je sab pas pourquoi. Justement je vais les appeler pour comprendre. »
Claudia

Cette absence de maitrise sur les modifications des situations = 59 o4 des personnes interrogées dans le

rajoute de | Ousure aux par couUr guestionnaire évoquent une situation S i Cl
comprendre, elle va devoir a nouveau appeler, solliciter, administrative compliquée qui rend plus

demander jusqud- avoir une r difficile leurs démarches de soins. noe
Il 6i nformati on qui vient N el | Source: cont

doexplications. enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
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Sice coupl e, i nform® et mobilis®, néa pas compri s, | e
personnes éloigrées du droit, qui ont davantage de difficultés de compréhension. Lors de la passation
du questionnaire, ces difficultés de compréhension ont été visibles a plusieurs reprises. Dans certains
courriers qui nous ont été retournés avec le (ou a la place du) questionnaire, nous avons
effectivement recu une attestation de demande de réduction sociale téléphonique, un relevé de

consommation EDF, une d®cl aration de nélévisiod@heent i on
convocational 6 admi ni strat,i omn prRaligave®td @identi t® bancaire o
vote douneDamwst wedlaluga.r es, | es per dedaol viseasvis dedatcomplaxitét ag® | e |

administrative. Certains semblent faire feu de tout bois, ils sépuisent encore plus pour peu de
résultats et leur colére augmente.

«Je suis sur |l e point de saisir | dordre des m®dec
afin de me laisser tranquille ! (thches administratives pénibles) !'é ®cr i t | Bun doe
«méme la Cafal de Lyon, dont je dép ends, ne répond PAS a mes courriers [ €]
toujours jo6entends Monsieur X, nous ferons |l e r aj
mois prochain » poursuit un autre.
Une personne pr®sente |l a chronologie des d®mérches ¢
versement de | 6AAH ° | aquelle elle pense afowours dr oit

sans réponse» conclut-elle. « Depuis 2014 1! Et toujours rien sur mon compte postal ! [ é |Ca

suffit I » proteste un autre a plusieurs reprises dans son courrier. En expliquant les dommages
financiers (not amment r®duction forte de son AAH)
professionnelle, une dame conclut son courrier par cette phrase : « foutes ces chosesla démontent

une personne. Sicesquel ques | i gnes pourraieht faire r®agiré que

T Autant do6é®I ®ments qui augmeecdus aukdrdite ri sque de non
Le questionnaire révéle que 15% des personnes
interrogées ne disposent actuellement pas de ~ Sije me suis déja trouvé sans mutuelle /
compl ®mentaire satets@e sont dgal compeémentaire sant®, coe
retrouvées sans complémentaire santé au moins une fois 29 v NSl U T S R U )

) . cher ou ne rembourse pas bien mes frais de

dans leur vie®®. Les arguments avancés pour ces derniers = ganté
concernent essentiellement le codt de la complémentaire ~ 15% j e néai pas fait | e:
santé jugé trop élevé. Beaucoup évoquent également le 5% il y a eu un probléme du coté de la
parcours du combat t ant de | 6 acc Complémentaire sante |
probablement en écho a une période de découragement 9t ] B 0eolEiien ks de e

. ‘s ~ . B complémentaires santé
avancée précédemment: n 6 pas fait les démarches, 16 % autre motif

no @tpasiinformé de | dexi stence dg: Source:
autant de signes qui confirmen t ainsi | 6« enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
complexittdel 6i nf or mati on sur u@e quesLI oOon somme Loul

aut ant b asi qu e Dagsulgs & autres miotifse» | avaacés, revient cette question du co(t
comparativement a la CMUC dont ils pouvaient bénéficier par le passé. Notons que la part des
personnes qui ont connu une période sans affiliation & une complémentaire est cependant a
interpréter avec précaution, car il semble justement persister une confusion sur la couverture maladie
universelle complémentaire CMUC, appelée souvent a tort CMU et pas toujours considéré comme
une complémentaire santé.

La part des enqu°t ®sesgnaompEdentsite satdt®passe de @8 % powr v ®
e les handicaps mentaux a 40 % pour les handicaps psychiques.

4 Notons que la part des personnes qui ont connu une période sans affiliation & une complémentaire est cependant a
interpréter avec précaution, car il semble justement persister une confusion sur la couverture maladie universelle
complémentaire OMUC, appelée souvent a tort CMU et pas toujours considérée comme une complémentaire santé
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c. Sortir du cercle vicieux  : des pistes émergent des pratiques

1 Se connaitre : la relation comme solution
A travers tous ces vécus cbest l e relationnel des administratior
informations sont-elles communiquées, comment faire pour que les démarches, les temporalités, les
documents a fournr ne par ai ssent pas PelCédest deou] 6ar bi tCl aiudeé a
piste. En général, elle trouve facilement des interlocuteurs a la Sécurité sociale, car son fils dépend
débune petite branche, Il a RAM Ga me it qué, depuisasingt dn& h umai n
Claudia connait ses interlocuteurs et elle est reconnue par eux. Cela change tout. Si elle les connait,
cbest aussi parce quodell e a ®c h adépoBé ladossierdd Seephanm®de ci n ¢
et quoel | éauli®arerd avgcda secrétaire, toujours la méme « donc ils savent qui je suis, ¢a

me facilite | a vie quand m° me. Céest une petite struc
Lé6i mpersonnalit® des r e Safiafdcoamsadministatons: | e quoti di en de
« Moi depuis 93,ilsmbont inscrite °~ | a MDPH tout -a, | bai eu
interlocuteurs. Une fois je me suis énervée, « c¢ca peut pas continuer, tous les
interl ocuteurs que jbai, ybdben a pas un qui connai-t
parcours. Ca veut dire quoi ¢ca? Moi je peux vous montrer tous les noms, « votre
correspondant est Madame Untd », « votre correspondant est Monsieur Untel & . [ €] On
est jamais recu, ils veulent pas nous voir. Une fois je leur avais dit « je passerai
directement cet aprés-midi é , et on mbéa diet ndlesitr epmesntl ac pei ne d
déplacer, vous ne serez pas regcle». « Y6 a des heur es. llpegoiventappel er
aucune per sonne. Cbestl smarlehceeuraciuexnt Sdéa personne, y 06 a
problémes etlapersonnepour rait vraiment sbéexpliquer.
Safia
Lucile sait lire mais ne sait pas ®crire, elle sbéenqg!
gue n®cessaire. Cbest ~ nafufvaeiarue | & ,opuokdsqgfusiumet @ vee& a gl
bref de ne pas tomber dans une déshumanisation a tous crins des procédures qui ressort sans pour
autant d®nier | 6int®r°t pour certains de pouvoir wuser

1 Lenumérigue comme facilitateur ?

La numérisation des échanges peut devenir un facilitateur ; plus rapide, chronophage certes mais

moins impliquant que | 6®c h posghiemgnhpluspergonmaliso u t ® ®p honi g
«Ala CAF cbdest toujours compliqu® car cbébest tr s i
cbest finiujoous Bheoekz &vecCc eux. ¢ta moéemp°che pas
mai s boné Mais faut quand m°me reconna’tre que | e
ils répondent rapidement. La sécu fait pareil. »

Claudia

Pour Claudia, cdest lamentpo® Maxima dui, du hauttde se$ vingt fj@atreeans|,

considére que ¢ 6 e gérable pour tout le monde ». Pour | ui, ce serait une PpPoOSs:¢
Il doit toujours solliciter un tiers, par exemple son pére, pour remplir les dossiers qui ne so nt pas
num®r i s®s, en raison de sa d®ficience visuelle. Et ce
Mais, S i l e num®rique est envi sag® comme un atout gua
déficience visuelle tant la technique peut palier différents problémes, cela ne suffit pas. Malek est lui-
aussi d®ficient visuel, mais pour lui, la:num®risatio
«L6bordinateur non, -Amdiarigs dnadt iduxseyewxn. | ogiciel
vocal eé Mais | e tuéa cegeniesle tpchnslogik.§ & i]e suls pas de la
nouvelle génération moi. [ é ] Joai pas appris | es nouvelles tect

cette chance. »
Malek
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(I conna’t aussi | 6exi stence du |l ogiciel Zssiersnil Te x t r
demande a son épouse.

Il semble que le numérique demande une certaine habitude, un développement de certains aptitudes,

et cela ne correspond pas a tous. | | est autant source dbéautonomie que
selon les personnes, et ne saurait donc étre considéré comme une solution « magique ».

Dans | 6 ac c ,olileslpersomasmenc®ntrées, deux dynamiques cohabitent :
- soit les personnes préféerent prévenir pour éviter de subir, et rendre le soin possible et
acceptable pour elles,
- s0oit | es personnes acceptent de subir deguicompr on
rendent le soin possible.
La plupart des personnes enquétées mixent les deux, en fonction des situations qui se présentent.

a. Enamont du soi n, |l es difficult®s se cumulent é

1 Entrer en relation avec son soignant . patient en situation de handicap ou patient
tout court ?
De ce point de vue les pratiques divergent en fonction des personnes.
Pascal prend le plus souvent rendezvous par téléphone et organise toujours la séquence de la méme

maniére : il demande dévaobuosr de tu nu nree nfdeeizs qudi | |l 6a obtenu
handicap et voit avec la secrétaire si les locaux sont accessibles. Il a par ailleurs parfois cette donnée

en amont . Lébordre de <cette s®quencetestmg ee manigrea s anod
artisanal e. 1 se situe ainsi du c!t® des patients e

pas signaler son handi c ape fagtnse jastifiernsans cegsa. Au rsdue de qu 6i |
certains tiraillements avec les soignants par la suite.
D6 aut r es Martineoendaegues ne vont jamais chez le médecin au hasard ni sans préciser les
situations de handicap de leurs filles :
« Puis on préwoit aussi, quand on prend rendez-vous, on précise la situation. Ca se passe
correctement, on connait nos soignants.Ca s 6est ®gal ement bien pass®
une opération des varices en ambulatoire. Tout le personnel de la clinique a été aux
petits soins. »
Jacques

Pour eux, pr®venir | es soignants permet ~ chacun de s
et besoins et ainsi faire en sorte que le temps du soin se déroule au mieux. Pour autant, devoir
invariablement prévenir de sa situation ou rappeler sa situation de handicap est usant pour les
personnes. Cela peut laisser aussi planer une suspicion quand le rendezv ous que | 6on souha
refusé ou trop éloigné dans le temps. Surtout, cela ne résout pas tout et ne comprend pas toutes les
questions logistiques auxquelles doivent faire face les personnes. Sophie, déficiente auditive, doit de
toute fagon se déplacer pour prendre rendez-vous : la question du handicap est abordée frontalement
quand elle se présente aux secrétariats. Ellep®ci se aux secr ®taires, aux soign
de | ui parl er en se positionnant bien face © son vis
levres. Mais avec certains, « on a beau dire les choses, ils ne
font p a s » lebdreStphie, réthanger avec un dentiste

. < . . . 10 % des enquétés rencontrent des
pendant le soin est problématique car il porte un masque qui

difficultés dans leur acces aux soins liées

cache sa bouche. Le dentiste au fait que le persoSOin
masque chaque fois quoil Ui jeur handicap. chose
attention du professionnel ne se diffuse pourtant pas dans tout [

|l e cabinet m®dical, pui sque | a y s e

. ) . . . R enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
la moindre précaution. Or, si elle baisse la téte, tourne son 4 s

visage, Sophie perd le fil et ne peut dialoguer.
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9 Accéder aux soignants  : une contrainte qui empéche le ¢ hoix, basé notamment sur
la qualité de la relation

Les choix des personnes en ce qui concerne leurs soignantssont toujours dictés par | daccessi bil
locaux, ce qui réduit de fait leurs possibilités de choisir.
Silbaccessibilit® ngueséntralp aravailléendans e lg@stiannaire, elle apparait

cependant a la lecture de la question « Dans mes démarches de soins, je rencontre les difficultés

suivantes : ». Effectivement, 4 % des personnes interrogées font état de locaux inaccessibles ou de

matériel inadapté et 18 % indiquent que le lieu de rend ez-vousest« ¢t r op [ o/i n, trop di ffic

Cette r®alit® est dbéautant plus pr®sente dans | es ent

Pour Medhi, d®ficient visuel , -vaugsquelésedwses g pgentdhains | a p

aprés. Non seulement pour chacun, il faut trouver un soignant, prendre rendez-vous, jauger de

|l 6opportunit® ° pr®ciser, ou pas, Ssa situation de han

de d®ci der doéaménerquelquesirupss Eelaeaprépare toujours en amont.
«Si j 6®t ai s voyant je pourrais me pr®senter dans
rendezzv o u s . Le fait dé°tre non voyant, faut gubon p
appell e | optdiebug,anlspogdrviydem un peu | es deux mai ¢
cbest de me soigner quand | 6cadie sma-dvwoeedathelres doct eur s
semai ne, deéu xSi taddsst épour un mal de dents cdest g
semaines pbasramial. Jbdbestime qudil fraut battre | e f

Medhi

Pascal pr®ci se tout de rgnoontgueéprobleme.cCapendantniflii est avrivéa i me n t
de changer de praticien en raison du déménagement du cabinet dans un autre batiment. Le nouvel

emplacement du cabinet se situait ~ | 6®t age ddédun i mmeuble dont | 6ascen
fauteuil de Pascal. Ai nsi , s Pascal pr®cise bien qudil nda | ama
sa situation de handicap,ilad 3% ~ changer de praticien parce qudil ®t
été contrainte, subie, et quand on sait combien la relation avec le soignant est déterminante dans le
parcours de soins, elle interroge dbéautant plus.

Si Safia peut avoirunsuivigy n®c ol ogi que, cbest qubelle se rend 7 |
prise en charge. El'l e contourne | es possibles diffic
handicap et cbest elle qui adapt e sagmantpaurtautesuless © c e
parties.

T L6®preuve de |l a salle dbéattente
Martine et Jacques doivent obligatoirement étre tous les deux pour accompagner leur fille Claire, qui
souf fr e caleealamédacimeClaire « ne sait pas attendre e . Al or s arenfsprenddoas p
tour dans |l a sallessdbamieatavet Cbautee ” | 6ext ®ri e
professionnel puisse les recevoir. Il faut donc étre deux pour amener Claire chez le médecin quand il y
a un risque doat t estgue peu gévisibdepilfantdaoujouss Etee deuxd e

b. éavec | e risque de voir | es personnes se d®cc

Les contraintes et obstacles a franchir en amont du soin peuvent participer au renoncement aux soins.

Chaque empéchement, chaque contrainte ou chaque i mitation pe!

renoncement. Se faire soigner revient a accumuler des contraintes dans un quotidien ou de

nombreuses choses sont déja sous le joug de la prévision, de la planification du moindre

déplacement. L6 ar bi trage entre ce qui est obligatoire et c

balance, trés souvent défavorablement pour les soins de prévention et/ou dits « de confort ».

Quand les difficultés paraissent insurmontables, que des adaptations demandent trop d&é®ner gi €
n

patients peuvent basculer dans le non-r ecour s . Cbest l a situatio de Lu

ann®es, nbéa plus de ve®ritable suivi gyn®col ogi que
«Le probl me cdbest que maintenant je mmegx plus rie
|l es frottis, | es machinsé Je ne peux plus | e faire

- Mais pourquoi ?
- Plus je vieillis, plus le handicap se fait de plus en plus, plus les os se déforment.
- Et quand vous allez chez le gynécologue, ca se passe comment?
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- Depuis 2003, je ne peux plus lever les jambes ou quoique ce soit. Je peux plus monter

|l es escaliers, plus je monte |l es escaliers plus |6

Donc on fait par prise de sang, des trucs comme ca. Ou alors regarder par scanner si on

voit quelgue chose, sinon on peut plus.

- Donc quand vous allez faire votre suivi, ¢a se passe comment?

- Depuis 2003, je fais plus de frotti car je ne peux plus en faire. [ é ] Je pense qub
S

doivent surveiller par scanner, maemtiés doivent

- Mais vous en avez fait un de scanner?

-Oui jéen ai fait un yda quelques mois en arri re
juste un petit kyste mais il est tout petit, tout petit, donc je suis pas en danger. Et puis ils

moéont diwaiguen-anfou deux quobils op ren-t pl us et
dessus des ovaires, ils peuvent pas op®rer, sinon
prennent pas | e risque parce qubéavec mon handicap

c 0 e sstdur.t»r —
Lucile

Le non recours aux soins est effectivement une pratique courante pour ces personnes. A la question
«fi /| méest arriv® de ne pas me »38w0%degpersonesioterrsgéegu e j 6en
dans le questionnaire répondent oui.

La part des enquétés qui dit avoir déja renoncé a se soigner passe de 26 % pour les
? handicaps mentaux a 44 % pour les handicaps psychiques.

Le non recours aux droits et aux soins semble toucher davantage certains profils*. Les personnes
souf f r anndicag @sychiqudsant plus fréiguemment sans mutuelle, peu suivies sur le plan de la
prévention et plus nombreuses a déja avoir renoncé a se soigner. Des variations genréessont

®gal ement observ®es. Les femmes ®voqusedanslewl @ooersnt age d
aux soins : elles ont plus souvent renoncé a se soigner et connu une période sans couverture maladie
compl ®mentaire. €& | dinverse, |l es hommes sont moins bi

personnes accompagnées sont gldalement préservées par les phénomenes de non recours car moins

nombreuses a avoir connu une période de leur vie sans couverture maladie complémentaire,
également moins nombreuses a avoir déja renoncé a se soigner.

Portrait de Stéphane et ses parents

Coest Cl audi a, la mre de St®phane, qgui nous re-oit¢t da

pére, fera un bref passage dans le salon, et Gizmo, le petit chien recueilli par la famille, restera a nos

pieds. Il est délicat de rencontrer Stéphane ta n t |l es s®quelles de | daccident s

nous pr®cise dodéailleurs qudil nba eu aucune difficult®
| 6 AM®Id/ ccal ement /s ®taient tr s pessiéwmils Denslepui sque

medeci n est venu, /'l a constat® et /s ont donn® [ dav

pouvait avoir. Il touche dans les 700 je sais plus combien. 79 0é Sachant quodil a un e

méme. »

La famille est installée dansle d®part ement depuis | 6accident. Co®t ai t

existences de chacun sont bien différentes. Claudia et Henri vivent dans leur maison en Savoie. Elle est

secrétaire, lui ingénieur en batiment. Quant a Stéphane, il ouvre son restaurant. I nda que 26 ans

sa vie est déja bien remplie. Il y a le restaurant, son épouse, puis sa fille, Emilie, qui vient de naitre. La

dramaturgie est déautant plus forte que | édhistoire com

de voiture, un choc violent, «x c 6 e s ¢ /la t°te qui ae.prhaes gm@went ng ome

cacheront jamais et d s |l e d®part, ils sont tr s pessi

Comme pour ancrer cette issue dans la réalité, les équipes médicales &oquent le prélevement des

organes du jeune homme. Les parents refusent et organisent un véritable plan de bataille. lls quittent

déoabord |l eur maison en Savoie, nich®e dans un petit vi

le cas de Stéphane, trop instable au niveau de sa santé. Claudia abandonne alors son emploi. Puis ils

sOdinstallent : la Mulati ruinomolsidedeomédh? pitaslortA)

rééducation « absolument pas adaptée au traumatisme crédniene . | d auqurée wtructure spécialisée a

| 6®poque. Mal gr® tout, il y e st -méraesne ®ut plisleggardkhaam an . Ma

46 Tous les propos qui suivent dans ce paragraphe traduisent un croisement significatif entre des questions deux a deux.
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«fi/ ne faisait pas de progr s, ce qui ®tailt vrai. Et
structure existait pour les gens qui ne se réveillent pas. »
Claudia et Henri refusent . Pour eux, S l eur fils est

décident de le prendre chez eux et a partir de 13, ils se sont « débrouillés ». lls sont aidés pendant les

six premiers mois, une hospitalisation & domicile est mise en place. Mais ce sont eux qui vont devoir

trouver une infirmiére et un kinésithérapeute. Peu a peu le couple met en place toute une infrastructure

autour de Stéphane;ilsvont sol | i ci t er |l 6intervention doéune orthopho
mettre en place en parallele des méthodes non-conventionnelles. « £ ¢ cbest nous en fait
sommes occupés de la récupération| é Pn nédavait pas droi t saeparpisopss hol ogue.
et nous on devait se d®browill er, c6®tait pas [ eur prol
Lé6investi ssement du couple porte rapidement ses fruits
parle le 2 avril, quelques mots du moins.

«Je me sui s Idpeut masger Avec feaecul je me dis que je suis gonflée... Il était nourri par
sonde. Moi je | ui ai donn® un croissant. Ah non, déabo
lendemain mon mari est allé acheter des croissants, et il a mangé croissant et chocolat. »

La r®cup®ration est progressive et ce tout au |l ong des
évolutions positives, méme infimes, se produisent. Mais Stéphane demeure lourdement handicapé. Au
del” de | 6asptecsomoteuel | edtesqui est aussi alt ®r®. Cl a
comportementaux <car il a du mal " expri mer son ressen
colére. Il a perdu la plupart de ses facultés de lecture, de calcul et ne peut pl us se prendre en charge, la
notion doéinitiative ndéexistant plus vraiment. Mai s St ®

la-dessus que ses parents travaillent.

Ce chemin qui se poursuit, le couple le méne pratiguement seul depuis le début. « Cé6 ®t a/i t pas faci
vrali ment pas facil e. Personne néest pr®par® ~ -a. Et
dépatouillés tout seuls.¢é La famille sbdbest en partie morcel ®e. La s
les ponts et les relations avec son ex-f e mme ont ®t ® total ement blawh ever s®e
aurailit eu besoi n»ragéte Claydia. ya bele-file gpeachait du coté des médecins, ce

qui envenimait les relations.

« Notre belle-fille était dans droit, nouson étatdans devoir. [é] On estimait quodor
a-visde notrefils. lls (/ 6 ®q v i p e) nonsEodt/quaad/méme dit « laissezle nous et allez mener votre

vie ». "Mais comment voulezv ous qudéon m ne notre i@nadestevdiraparsser not
rapport 7 lui »t puis on | dai me.

Les médecins en restaient au purement médical, au factuel, « pour nous il ne pouvait que récupérer,
pour eux il ne pouvait que rester végetatif ». Cette tension sobest passabl ement

charge quasi-t ot al e de St ®phane par ses parents. I néy a qu
déaccueil m®di cal i s® en accueil de jour, une journ®e pe
Final ement , il y a deux ans,estl d&dungecemmen FAM: prodrqlye I
été prise, Stéphane voulant lui-a u s s i reprendre un peu dbéind®pendance e
parents. Dans ce foyer situé en zone rurale, Stéphane occupe une des dix chambres disponibles. Pour la

premiére fois , il est dans une institution apte ~ sbéboccuper
dans la prise en charge du traumatisme cranien. La famille fait partie des premiers occupants du lieu et

assiste a tous les ajustements de départ, atouslesrat®s, dont | a plupart sb6explique
budget. Par exemple, les repas qui sont pour Stéphane, grand connaisseur en raison de son métier, un

mo me nt privil ®gi ®. Dans | e foyer, cOest la restaurati
patients comme professionnels, et les repas sont de piétre qualité. Claudia le déplore, constatant que

«des personnes comme - a, qui sont |7 7 wvie, cbest [ mpo
un moment [ mportant»/e repas. Ben noné

Pareillement pour les activités proposées aux patients qui sont réduites. Les week-ends il y a moins de
personnel . Or , il faut pratiguement un soignant par pe
toujours possible, donc les patients sortent tres peu. Cl audi a sb6agace des emp°chel
absurdes qui existent. Comme cette salle de rééducation dans le foyer qui est totalement équipée et qui

reste inoccup®e |l es di manches. Les soignants ne sbéoppo
c6d=trm®. Claudia ne sait pas pourquoi et |l e Conseil de
qgudi l permettrait dbéappuyer ce type de demandes.

St ®phane fait donc des jeux de soci ®t ®, Il a plpepart du t
de d®penses physiques. En tout et pour tout, il a une
semai ne. Cbdest | argement insuffisant. Lorsquéil ®t ai t
déo®ducation physique ada par®€entpeale jous. & rearie,nl pouyrit méme s ® e
d®ambul er avec une canne sur un terrain plat. Aujourdd
qguel point il perd vite ses acqui si/ddlitm°smeniblpuwsant pas s
assez ses jambes, guil a beaucoup perdu.
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Portrait de Safia

Je nobdai pas pu rencontrer Safia, et pour causNos el l e e
échanges se sont déroulés par téléphone. Pourtant elle est de la banlieue lyonnaise. Mais cette place
dans |l e Jura, elle ne pouvait pas ne pas | daccepter tar

de sa bataille pour avoir une place dans une structure adaptée a sa pathologie que se déploie son récit
lors de nos échanges téléphoniques.

Safiaest «xn ®e mal ade. Ma mal adi e s 0 exs;tou plutbb ges pashelagiese me n ¢ ag.
Depuis sa naissance, ell e a une insuffiguasogventa urr ®n al
/I 6htpital o@ubl’l ¢ aesnaiaswjnour doéhui trait®e avec de |l a cor
une insuffisance respiratoire. En parall 1 e, d s | 60©ge
Elles sont mises dans un premier temps sur le compte de la croissaice. Sa polyarthrite rhumatoide

ankyl osante nobest pas encore diagnostiqu®e. Cela sera
aucunement la jeune femme de se lancer dans la vie active. Safia a donc poursuivi son existence sans se

douter de ce qui se tramai t peu 7 peu. Elle a travaill® dans | dh

soignante dans une maison de retraite. Des métiers physiques qui obligent & malmener son corps. On lui
avait dit que si elle continuait ainsi « /e fauteuil ne serait pas trés loin ». Et effectivement, un jour « fout
a | ©c h®. Un an déarr°t de travail nonPaigveus bllezpas®en mbéa ap

vous ! », « mais pourquoi vous me dites ¢a?ée , el l e pl ai sanMaaist ynbaai sd ebso nge ngs
pourraient tra vailler ils veulent pas, et vous qui étes malade vous travaiflez.¢ Et quand tout | ©ch
vraiment tout.

«Je connaissais un peu | 6AMHd®aI s et 6 Pteaivoul eé¢enmpuaes T al
ce qui me chagrinait le plus. Je voulais gagner mon argent par moi-m° me , °tre contente dba
argent. Mais comme on me dit, je | dédai un peu pay®e

Son m®decin | ui ordonne déarr°ter de travailler et il
sociale.

«El'l e mdéa exemnlti gsue® dc®rnomu| ai ent toutes | es d®marches, <co
tr s bien pass®, ell e mbdav aimaismamtenant, jedais juoi dEmavia B s j e | ¢
Et cdest |7 0% ils mdébont envey®guvemdauravayPDRecivatrisom.n
Mo i je connaissais strictement pas. All er faire du bDRG
parler mais si vous voulezé Quand on est pmas touch® vr e
Safia se mobiliseabr s pour | dassociation et participe aux activ

lyonnaise dans un logement qui est présenté comme « adapté ». En fait il est « semi-adapté ». Seule la
sall e de bai n IMaemmbrer j®mlvhiepiue entrer magn faut eui ! parce qubi

grand et si je rentrais avec mon fauteuil, les infirmiéres ne pouvai ent plus entrer. ¢ Cb6est | orsqudel |
dans un établissement de Soins de Suite et de Réadaptatonque | 6 ergot h®r apeute et | 06a
ducent re vont visiter son |l ogement pour voir so0il convi e
et son départ en institution est évoqué. Le médecin de sa mére préconise aussi ce départ. La maman de

Safia souffre dobéarthrose isserlesdeuxfemmds keulesedans akdogetmenn si on . L
pourrait mal se terminer.

Au début « ne connaissant pas comment- a mar chait, q ul &aut que w entres @afoyel,i t "

caser a mi eux poumbenoidbacdaniéd @it ali d®h tas chaudePMagsios pas tr
on va les faire les dossiers.» Safia ne se doutait pas encore que le chemin serait si ardu. Les structures

qui lui sont proposées ne répondent jamais favorablement. Les causes de refus sont récurrentes: une
pathologie trop lourde, une pat hol ogi e qui ndbentre pas dans | e domai
Les raisons sont généralement valables, mais Safia reste sur le carreau. Elle est surtout étonnée, du

moins dans un premier temps. Son dossier est envoyé a des structures prenart en charge les
traumati smes c¢cr ©niens ou | es pathologies psychiatrique
avec ce dont elle souffre et ce dont elle a besoin. Ces orientations lui ont été faites par la MDPH,

pourquoi semblent-elles si inadéquates ?

« Je leur (& une structure qui lui signalait un refus) aidit "mai s att ende z", ellemedi touil a MDPH

mais | e probl me cb6best que | a MDPH, elle a une liste d
les gens labas". [ €] L despéBdnhkes 4u teléphong mo amadist c'6est pas nous. No u
votre dossier et ensuite ¢a remonte plus haut”. Cbéest quand il s f ont'behwilar commi s

cette personne est apte a aller dans cette structure”, mais ils savent méme pas comment elle est cette
structure. »

el é.
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e/ é

Excédée, elle décide de prendre les choses en main. Elle fait un article avec une association, elle y

raconte son parcours et | 6i ncoh®rence des r®ponses qu
contacte | 6association pour demande rcasghfia>sserd doegmapanti cat i ons
pris en charge par | 8ARS et au regard de ce qui sbest
mieux.

Pour autant, la stabilité que recherche Safiaestloi n doé°tre atteinte. Au fil de s«
a connu un nombre incalculable déinstitutions. Déabor
fr®quent ® depuis | 6denfance. I sbagissait dé poHE®&gere e
adulte, de subir plusieurs opérations pour soulager ses articulations. Ces interventions nécessitaient des

soins de suite, et Safia sobdest alors frott®e aux ®tabl
sui vi de soins ndaej amaiss spos & asreatphsssr dé dtructurésaen o bl i g®

structures sans jamais pouvoir se poser quelque part. La transition entre les soins de suite et un foyer
de vie ne va pas de soi tant les places vacantes sont rares. Safia a intégré plusieursbyer s au titre do©¢
prise en charge temporaire, « mais jamais une proposition pour rester.»

Ce manque de fluidit® pousse parfois ° | 6absurde. Un c
Safia nbéavait pas si gnal ®evaitintégrer dar la suitetla teneur réelie dé say er qu 0 e
pathologie et des besoins qui en d®coul ent . Safi a, se
pas adapt®. Elle contacte |l a direction pourceljesir signa

assistantes sociales du centre de soins la sermonnent: « "pourquoi vous étes allée lui dire ? On aurait
pu séarranger avec [ €snmenhch lomannaifpu € 3e suisipss@u Etaile. Donc il
aurait fallu que je me taiseet | e soi r [/ aurait pfuéDméamernitv eert usni pyréoabviair

probl me, cdbest toute ma» pomme qui aurait ramassa®.
Safia a acquis un savoirfaire au cours du temps. Elle sait que les «on aurait pu s d ar rameg e
signifientrien quivaille. 1 I  f aut avoir des certitudes avant dobéint ®gr €
qgubdelle est orient®e vers un foyer de vie qui ne peut

besoin quotidiennement pour calmer ses douleurs, ce sont les infirmiéres des soins a domicile qui
doivent étre sollicitées. Mais, en accord avec le médecin coordinateur des soins a domicile, les
infirmiéres proposent de passer deux fois par jour pour effectuer une injection a chaque passage. Il en

manquerait quatre a Safia. Elle devait rester un an dans ce foyer sans avoir la totalité des injections

gudell e n®cessite et sous enrcéngeede soms de suitepsioses\prohblémesldea r env oy
sant® devenaient ing®rabl es p o uposélderesteradgns e foyefouell@a | e ment |,
est actuellement au regard de ces difficultés avec les soins infirmiers et « au lieu de changer a chague

fois de maison ».

« Mais je leur ai dit que je pourrai pas rester 1a tout le temps, car je pouvais pas rester éloi gnée de ma

famille tout le temps ¢ . Safia a d®j"” accept® dobéint®grer ce foyer
proposition qui I ui avait faite dans | e d®partement du
donnée a une autre personne dontlasi t uati on apparai ssai-t plus wurgente.

l e Jur a, ®l oi gn®e de tous ses proches. Sa m re a pu v

avaient aussi la possibilité de se voir en coup de vent, une fois par mois, quand Safia venait a Lyon pour
ses soins. A présent, le systeme a été modifié car trop cher. Le foyer de vie a trouvé un hopital dans le

Jura qui peut faire | es m°mes soins. Cela signifie po
jusqubden avr iotleapaguelie blla irandans gn®ouvel établissement en périphérie de Lyon.

La fin du temporaire ? Pas vr ai ment . (| sbagit débune ®tape vers
pérenne.

Dans un premier temps, avant tégterade maniere définitife mgisequi de vi e

est en construction, elle va séjourner dans une autre structure a proximité. Elle y sera avec les futurs
résidents et le personnel qui ira dans le nouveau foyer. Pour se préparer a cet énieme changement,

Safia a demand® ~ la psychologue du foyer 0% elle est actue
| 6®t abl i ssement dans |l equel el l e vV a en avril. ¢ a I
psychologiguement. Quant a sa place définitive, elle espére « que ¢a sera pas trop long». La

construction de | 6®t abl i ssemseerut/! emeantpgse dra@ar ec ed dmmepr c

comme quoi je suis acceptée la-bas ».
« Maintenantj e sai s qubéunele lméen nfbau s ech@att endre maimntenant

train de ranger la valise, défaire,re-r anger . Cbest ce que je faisais, -a j e
pl ace qui mbéattend, -a cbest s¥%Ur et certain parce que
Parce que tout ce qui est paroles, - a ne marche pl us, je veux que tout

problémes avec les paroles. Aprés on me disait"ah mais non, on a jamais dit ¢a". »
Safia consid re avec cal npasseeparce ehenart/d»sfatele dgplagemnkntse a d 3% ¢

dest ructures en structures et déinterpellations aux ins
cette situation. Elle a rencontré une personne dans son centre actuel qui connait les mémes problemes.
Elle lui a conseillé de faire un courrier, comme cel u i qguobelMWai sa cfdacistt. mal heur eux d

/a». A
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Portrait de Pascal

Pascal a eu un début de vie complexe. Son handicap est d a la polio contractée a 17 mois. Ses parents
« ne voulaient pas le prendre en charge ». Puis, son pére est décédé et sa mére « a abandonné ses

enfants, el /l e a ®t ® condamn®e et tout aveeoladratrrie/ a pri so
a ®t ® disper s®e. Sa sfTur et un de ses fr res ont ®t® e
autres freresen Savoie. Pascal, lui, sbest retrouv® seul dans

Il a ensuite intégré un Impro pendant trois ans avant de sortir du foyer & 18 ans et de débuter son

premier empl oi | 6ann®e suivante. En fait, mplderst l e re
entreprise adapt®e ~ Pascal, alors tout jeune homme. A
toute sa carri re dans cet atelier. é | 6®poque, Pascal
dans sa vie de jeune adulte, il va demander un prét de 5000 francs a la DDASS, «j 6 ®t ai s obl i g®
demander, il me restait rien du tout sur ma fiche de paie. ¢ | | est convenu qudil rem
somme, ce qudil fera au plus vite.

Cbest " 22 ans qudil pour r a erocblocation. Rlus wrd, il enpnéregeidans appar t
| bappartement qudi l occupe aujour dohwiisemblé largement e p®r i o
suffisant, « on avait pas a se plaindreé . Plus que | dacc s aux soins, ce qui
aPascal,c 6 est |l bacc s au | ogement.

«Al ors quand | oai pris mon appartement, bon on ®tait

|l arguait | 6appartement, il | 6a sjade®@xppendaotsdedanans
payait tous les trimestre s , 700 francs. Cbest vroai gudon avait I 6
| 8al l ocation handicap adulte, on avait | a compensatric
voulu habiter ailleur s, j 6éai rempl: un do ¢plisieurs handigapés asle remeplir.]| 6 OP A C,

Co®t ait dans-8l0esxstanm@es vu9 | e mafrgui quobusoasdatrgqudil
i mmeubl es qui se construisaient, on | ui a demand® soil
oui , nPAC, sa re e@® a pas plu. Les HLM, a cette époquela, voulaient pas que les handicapés

aient des F3. »
Les <choses se sont r®sol ues par des situations doinf

conscience de cette importtc@&@naasdu r®sdaw, ace olmpiampm®r. t &
pendant un temps, il a vécu seul trois ans. Il a pris alors une aide -ménagére qui venait chez lui trois fois

par semaine. Mais cbdest ° partir de 1986 qudil a trou
C6®tait un voisin qui vivait en colocation ~ c¢c!t® de ¢
Au d®part, Il a situation no6®tait pas d®cl ar®e mais Pasc
son colocataire est officiellement sa tierce personne.

Parce que si Pascal sait tr s bien se d®brouiller seul
compl exi fient |l es d®marches | es plus anodines. Coest

sbesti me encorsdichamt aank | , cbObest un fauteuil manuel ,

maniuvrer puis il peut aussi se lever et faire quelque
blocage. En contre-point, Pascal concoit les difficultés auxquelles font face les soigrants. La plupart des

m®decins qudi l consulte dans son quartier sont dans

copropri ®t ®s cl ass®es. Le moi ndre am®nagement rel " ve
débrouiller. Il se fait souvent accompagnerou demande de | 6aide aux passants,

bureau médical. Ce sont parfois des « détails » qui deviennent des obstacles : un plan trop incliné, une

porte dbéascenseur trop |l ourde, un interphone trop en he
(! ndy a pas que cela qudil faut pr®voir, Pascal doit

chaque visite médicale et préciser avec soin ce dont il souffre aux soignants. Par exemple, il a été
hospitalisé a plusieurs reprises et a expressémeri demandé a chaque fois un temps pour mettre par

®crit ce qudil a, ce qudil ne peut pas faire, ce quoil
prendre ou pas comme molécules: « avec le handicap, faut se connaitre, et faut tout dire aux médecins
et venir avec tous les papiers. ¢ Cbdest en | mpro que ces pr®cautions 7 P

Cela fait partie des techniques, ou stratégies comme il les nomme, que Pascal met en place depuis
toujours. Il en a une autre qui consisteane j amai s posi tionner ajphee tlvadgadde cap c o mr
sa situation :

«Mo i je mets jamais en avant |l e handicap |[®dus,jBe sui s
prends rendezv o u s . Et © la fin je dis que jdejanmiedirsqueje f aut eui
suis handicap®, que jodaille no&i mporte 0%, au restaurant
Justement , soil néa jamais connu de refus de soins en
fois, dans un restaurant. Il y avait pourtant de la place dans le lieu ce soir-la, mais le patron ne voulait

pas doéhandicap®. Al or s, depui s, Pascal obtient | 6assen
des m®deci ns, bref de tous ceux qui peuvent |, i refuse

mais avec son fauteuil. A
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Portrait de Constant et sa méere

Cbest dans |l e |l ocal débune association que nous nous retrou
de son fils, Constant. A bientdt 38 ans, il est diagnostiqué schizophrénedepui s pl us de quinze ans. A
di agnostiqu®, |l e parcours de Constant a ®t® compl exe. En
cl asse, ni dans bien des ailleurs. Cela ne | 6a pas emp°c

saisonnier, comme les ramassages de fruits, de légumes, dans la région ou dans le sud du pays. Puis il y a eu
son accident.

é | 6®poque, Christine et son mar.i ne vivent pas dans |l a r
substances, il tombe detr oi s ®t ages dans wune cage dbescalier. Ses par ¢
transf ® ® en r®®ducation. Les parents repartent, un des fr
voir r®guli rement. C 0 e twistineletuson épouxsggei Corgptant corsommea dulcannabis, © C

amené au centre de rééducation par son meilleur ami. Pas de quoi se formaliser outre-me s ur e, s ce nobdest
lorsque Christine et son mari viennent lui rendre visite le week-end suivant, ils sont convoqués par le directeur

de | a structure. Le couple pr®cise | dusage de |l a drogue et
pas de quoi sbéinqui ® er, que cbdbest monnaie courant:e. Mais ¢
« Le lendemain 9h, on a un coup de fil de Constant nous disant«j e sui s ~ | 6hlpital psychi at
méme pas donné les sondes (urinaires) € . On | 6 aba$, lsant fpiuletest pendant la nuit sur les urines,

et il sbdest lepremieoagjpu®en psydhiatier Gn lui a dit "i c i la r gle cobest qudon
puisque que. tOnfameamai s comprisé Et | e m®deciné Jbai ®t®
avaient pas |l e choi x, i | |é&aitdaasuh étgt grave) bavat une sonde arindireun. [ é . ] |
bras et un pied dans |l e pl©tre et il en ®tait © la r®®duca
menti, incapable de nous dire que cd®tait grave.

Constant avait 20 ans. Une psychol ogue <conseill e aux parents de faire v

psychiatrique est a taille humaine. lls suivent cette recommandation. Christine en conserve un souvenir
do®pouvialintredyg avait que des Vi e uesuisdilguesalt raon Blsid-degaas?thbuy [ a t °t e
Tres vite, le couple a pu faire sortir Constant de ce lieu et ils ont pris en charge toute la rééducation qui était

alors en cours, suite a son accident.

Concernant | 6AAH, | e par cde wptwes.daristiGeoen eepéee plusiewssqui, ppuadom n n ®
fils, sont toujours source de r®volte quand bien m°me ces
tenir & jour son suivi administratif. A cela se greffe une autre difficulté : la perte récurrente des papiers.

Pourtant, il rechigne a ce que Christine intervienne et sollicite avec plus ou moins de patience son assistante

social e. En attendant, cO6est Christine qui subvient ~° ses
sontréegul i ers, Constant peine " tenir jusqudé”™ la fin du mois.
Chest pour Il'imiter ces soucis de gestion budg®taire que ¢

Simultanément, elle se pose la question de «| 6 a p et sessdemande si elle ne devrait pas débuter la prise en
charge de Constant par « v n e mut u eHal parcemaerle jdudou je disparaitral, tout va se remettre en

route.& Constant ne peut pas g®rer son budget, tout en refusa
| 6 ar fapres@son sureson compte, Constant dilapide la somme en achetant des ouvrages, en dépannant

des amis. Et ce jusqud”™ ne plus pouvoir engager certains f

dentaires. Cdest aloris stempaveawduClpriobtl i me ®eu compl te | a

peut plus fournir.

Soil a souvent eu recours aux wurgences psychiatriques, Cor

g®n ®r al es, S i ce noest der ni Rrkdesd adontactd gngpmerier ice le CMPoguil eur s i n

I ui a conseill ® doéappeler plut?tt SOS m®decins

«l'l 'y est pas arriv® et il sbéest shoot® "~ | dasmyélesne penda

pompiers, le Sa mu é | | en ajenesaiy® pdasxl| equel I ui a dit doaller wvoi

lui a dit essayez SOS médecin mais il était déja tard. Il a essayé SOS médecin, une fois, deux fois, trois fois puis

il en a eu marre. Et |7 il is0pé6®t aih® ond® speaesin eloasn®e t ma@abpipse | jea u r

pas pris ¢a au sérieux. Il a un frére qui habite a coté de chez lui, il n® pas os® | dappeler non p

garcon qui souffre tout le temps. Il souffre sans arrét, sans arrét, donc i | est trés dur a la souffrance. »

Si co6®tait bien |l a premi re fois quoil I ui ®t ait conseill ®

physiques qudil pouvait parfaitement d®crire et lditocaliser,

| 6op®rer et r®gl er en amont une i nfect i o+endlqgaiwonduga Coest

Constant aux Urgences:
«Je | 0inst dddrmes | a malt a mh et e repassk & Boir,aé voia dne infirmiere qui me dit " oh

jOarmis bien que vous veniez avec moi compl ®t er |l e dossi e
renseignements'. "Pas de probleme’, et en fait ell e ®tait "sHizbphrkr®e oa®tceaei Quoi
marqué "doit suivre tel traitement”, j e | ui ai dit qudil | enpr enaiqtud I"te®t apnt st
est vraiment stabilisé ?', | 6 ai pas voulu | ui raconmte®r tEoutcdestqlé joé&: ye
di t, cbest h moi , par eloitisantdheveas menqlido®nézrmasyyei kenest bie

s6boccupe de son ventre parce gd&i ldescwefnfdre tproawp. fIimepl emer
probléme.” » A
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I\VV. Dans cette adaptation, les ressources de proximité
jouent un réle déterminant

Léacxlasantt mobi lise un ensemble dobéacteurs, de | a
passant par les proches les administrations, voire les associations. La conversion de ces acteurs en
ressour ces p e-deladeleursiinpld nokilisatian pour en faire des supports permettant un
accées alasantétnon seul ement r®al i s® mais surtout pl us
multiplicit® de facteurs, comme | e lieu de vie
associations ou encore les relations tissées avec des soignants.

pers

flui
de |

1. Construire son réseau de soi ns : | 6enjeu de | a proximit®

La question du lieu de vie estcentrale dans | 6accessibilit®néaurdusio npagaltl

mémes chemins a emprunterpour recourir aux So0ins. Si | 6®t abl
un certain nombre de services médicaux, les personnes a domicile ou en établissement non médicalisé

i ssetl

doivent dessiner | eur propre chemin, Oreldben®ett arnpamvai

questionnaire rend compte de la faible part de personnes logées en établissement médicalisé (7%
des enquétés).

La différence est déja marquée entre personnes logées en établissementmédicalisé et non médicalisé
en ce qui concerne le recours au spécialiste*’. Les enquétés logés dans une structure médicalisée
consultent plus fréquemment des spécialistes de leur handicag®. En effet, plus de la moitié des
enquétés logés en établissement médicalisé disent le(s) consulter plusieurs fois par an, ontre 39 %
pour ceux logés en structure non médicalisée. Inversement, les seconds sont prés de quatre fois plus
nombreux a ne jamais consulter de médecin spécialiste de leur handicap

Je consulte un ou des spécialiste(s) de mon handicap
(152 répondants concernés par ce croisement)

60%
53% , . P
B En établissement médicalisé

50%
En établissement non médicalisé

39%
40%

30% 26%
22%
20% 17%
14% 13%

0 7%
10% 0 5% 5%

Plusieurs fois paran  Unefoisparan Moi ns doéune f damais par Baonréponse

0%

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

¢ noter que | es cr ounpettefectitds rémridants  eneémllissesnant médicalisé (86) et non médicalisé

(66) . Dbautres croisements ont ®t® r®alis®s sur | es difcte®r enci ati

aux soins mais seul celuici et celui relatif aux relations entre médecins généralistes et spécialiste(s) concluent a des différences

significatives (ce dernier étant, de fait, lié au premier : |l es m®decins ne peuvent avoir de

consulté).
8 Cette différence est potentiellement également liée a des situations sanitaires plus enkystées en établissement médicalisé.

l i ens
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Les entretiens permettent déappr ®h e nd e tes geraonnesa(et/ouneurd aidarits) se sont
constituées! eur propre parcours de soi nsldesapt@aprochedeleusouvent
lieu de vie.

a. Etre géographiquement proche de ses soignants

1 Etre ° proximit® pour se faciliter une vie d® " te
Coest d o sobcode gratipte,c o mmun ~ | 6 ens e migdedes mersannepchdrcheatnt s ,
des soignants proches géographiquement de leur lieu de vie. Ceci estd 6 a ut a rvriai pqui aeus
dontle handicappeut | i miter |l a mobilit®. Pour | imiter une mol

de solutions pratiques et peu chronophages est donc ce qui motive une grande partie des personnes
rencontrées. Quand elle arrive dans son nouvel appartement, dans ce nouveau quartier, Lucile doit
trouver un médecin :

«-Vous | davez c ¢/eamedeeingencrakse ? t

- En habitant ici.

-Ah ¢ oesgui avez cherché un médecin spécialiste des 0s?

-Ben jb6ai demand® si ybavai't un m®deci n. Non, non
sp®cialiste desilos, jJ®aiimedriai sc un m®decin dans | e
fasse pas trop loin ettouté et donc on méa dit que yobdavaidt un d
l oin déici. |[é&]

-Onmbéa edi tcdesnt»?qui ¢

-Joai demand® aux gens dans |l a rue, mo i je me g°ni
sinon faudrait appel er pour tmroouhér mmdg gl eM° med e'n
beaucoup qui vont la voir. [ € ]1J 6 a i ®t ® ®tonn®e quand elle mbdéda dit
(des probléemes osseuy . Mais j6®tais contente car quand jb6ai
voir, ell e comprend, e |, Hes dobpeanes, combien gleuféis dar f a u t pren
jour. Cbest bien chez un m®decin qui conna’t. & | i
vont |l a voir. Cbest vrai qudelle fait bien son mot

Lucile

Maxime a aussi un médecin qui le connait depuis son enfance et qui le suit « personnellement depuis
deux ou trois ans ». Ce « médecin de famille » lui convient et géographiquement il reste tout de
méme assez proche du nouveau logement du jeune homme. Par contre, peu habitué a se faire

soigner |l es dents, &l nbdavait pas de dentiste
«Quand joai commenc® “ avoir mal aux dents, |jobai
cl1t® de chez minoisyuesjadaiey jo me suid ditu'lxen celui-la". En plus il

bosse bien. »
Maxime

Pareillement pour Malek, lui aussi déficient visuel qui connait son ophtalmologue « depuis des années
mai s [ e dentiste, cbest »qudbil est pas [ oin de chez mo

T ésans devoir renoncer pour autant ° choisir son m

Cdest en effet C e tt& cui edt a tpibape de ladsectorationxen wgueur pour les

personnes souffrant de handicap psychique. S i |l a sectorisation a | davantag
inconv®nients de | 6absence de choi x. Const guetni l e fi
lui, ni Christine ne connaissaitt Mal gr ® des rel ations t endue Christind est i
nbest jamais parvenue ~ dialoguer avec |l e psychiatre

de difficultés aigues avec son fils.
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b. Se sentir proche de ses soignants : I 6enjeu de |l a relation d

Le médecin généraliste constitue souvent une référence,unpoi nt ddéancrage qui per met
son r ®seau de s ampgrarce B4% desip@reotinessimienrogées dans le questionnaire

ont déclaré un médecin traitant, soit une large majorité.

Safia a « son » médecin généraliste. Méme si elle ne le voit plus vraiment depuis quelques temps,

depuis qubdelle a une place dans un ®t a lattemens ellme nt de
consid re que cbdbest encore lui son m®deci n. El'le a b
mai s Safia attend doéavoir |l a certitude de«a@guéndnstall e

J O a integaéile vral foyer, je dis b ien le vrai foyer, je devrail prendre le médecin du foyer ».

Cette relation de confiance per met aussi déam®liorer
Martine ont découvert la possibilité de donner a leur fille autiste un suivi dentaire adapté :
«Notre dentiste nous a dit que cd66®tait plus possib

peut pas rester une hemetadouche. Siton avait gpas érougled el | e owu
Vinatier, on aurait ®t® sans setdlantsi ¢@a. pCeasste lydiaveg
aussi des articles sur de nouvelles techniques po
trouvé ce service, on aurait été bien embétés. »
Jacques
Cbest aussi par | e biais de son m®deci negp&lBtesal i st e
qubelle ne cttoyait plus trop. La qualit® de | 6acc s

au généraliste.

Parmi les praticiens qui ont une place centrale, le réle tenu par le pharmacien peut aussi se révéler

crucial pour les personnes. Cbest un Vv®ritable support pour
proxi mit®, pui sque | es personnes |l e choisissent, C 0 mn
en fonction de sa situation ¢g®ognrapah,ilegphaemaciehlast s pas ¢
choi si aussi pour sa di spemiubsi I"i tpRr.e nldir en 6 yL aa dp assp odhe |
celle relative © | b6attention port®e ~ | a personne et
de sujetsanodinsmai s surtout pour | ui expliciter son ordonnar

connaissance des médicaments, de leurs interactions est parfois pus fine que celle des médecins.

c. Favoriser une proximité entre les soignants

T Des ®c han mpferma tbrd existent entre les différents soignants , mais restent
insuffisants
Quand elle vivait a Villeurbanne, Lucile était suivie par un autre médecin dont elle était aussi tres
satisfaite. Pour mieux comprendre son handicap, son médecin actuel a consulté son dossier mais a
aussi contacté les médecins qui suivaient la famille depuis des années

Ce médecin et le(s) médecin(s) spécialiste(s) de

Ce lien entre médecins a été mesuré dans le : , : )
mon handicap échangent des informations sur

questionnaire (cf. encadré). Ainsi, seulement un tiers Ma Santé

de,:s personnes mter}roge_es equuent des ’echa_mges 34 % oui. souvent
fréquents entre médecin traitant et medecin(s) ' 27 o oui, parfois
spécialiste(s). A noter également que les liens sont = 16 % non, jamais

plus marqués chez les personnes accompagnéeset, 20% j e nden ai aucune i d®e
a fortiori, moins prononcés chez les personnes non = 3 % ne sait pas
accompagnées®. Source:

enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

“Croisement significatif entre le fait dé°tre accompagn®net | a qu¢
traitant et médecin (s) spécialiste(s).



Acces a la santé des personnes en situation de handicap et de précarités

ﬂ La part des enquétés qui dit que leur médecin spécialiste et leur(s) médecin(s) spécialiste(s)

échangent « souvent » des informations sur leur santé est maximale pour les handicaps
moteurs (34 %). Inversement, les handicaps mentaux sont ceux qui affirment le plus souvent
gue les échanges ne se font « jamais » (23 %), en lien probable avec la part importante de
ces derniers qui ne consultent pas de médecin spécialiste.

T La personne en situation de handicap rest,et |l e pi Vv
le meilleur (le seul ?) expert de son handicap

En effet, ce maillage entre professionnels soignants est parfois insuffisant, discordant, voir totalement
laissé a la charge despatients ou de leur famille. Quand Claudia et Henri décident de prendre leur fils

chez eux car il s s0oppos eigécrarien cat origntiéedanS tn&erlica poer, traum
« végétatifs », ils sont livrés & eux-mémes :
«Nous on ®tait pas dbéaccord. Pour nous sdil ®t ai t
Donc on a dit "on le reprend”. Apartir de | 7, o rs nwdatsaidésd ®br oui | | €
pendant six mois avec | 6hospitalisation domicile
nous qui les avons trouvés. On n dvait pas droit au psychologue. Notre fils ne parlait pas,
et nous on devait se do®béme.will er, cdéd®tait pas | eur
Claudia

Le couple a construit peu a peu tout un maillage autour de Stéphane articulant différents soignants,

di ff®rentes structures pour ;g amramnmgsnautour de nosspaiour @ec c up er
lui, toute une infrastructure : kiné, infirmiére, psychomotricienne, orthophoniste, etc. On a mis aussi

en place en paralléle des méthodes norrconventionnelles. » Ici, ce qui fait systeme autour du patient,

cbest ce que |l es aidants ont mis en planeés®Si coessys§
| e handicap de St ®p hane n®cessite un Sui vi mi nut i e
St ®phane b®n®ficie toujours dbébapports ext®rieurs four

Pour I a m re de Constant, cbest @auoomel dgeud al qjuediss ¢ @
cristallisée. Christine ne demandait pas a entrer dans les coulisses de la consultation psychiatrique

mais simplement a avoir les informations nécessaires pour pouvoir articuler le travail fait avec le
psychiatre ‘elletoitwatssaeerqupar ailleurs. Son enjeu cb6®t
cohérence dans les différentes orientations données a Constant. Cet enj eu ndéa jamais fa
c6té de celui du secret médical du point de vue du psychiatre. Par exemple, le médecin de famille ne
parvient pas ° ®changer avec ce psychiatre. I | 6a di
et faire en sorte que chaque professionnel ait sa place sans bousculer celle des autres.

Safia a un spécialisteq u i s 0 o0 ceas prpbemes de pancréatitesagues quobdell e fait dep
un autre pour | 6 anspour re@ maladie chronique, la polyarthrite rhumatoide ainsi qu é u n
chirurgien et enfin un endocrinologue pour les reins. Tout ce petit monde tient dans un maillage as sez

effectif, dans lequel seule Safia, et parfois son médecin généraliste, se retrouvent vraiment, « je gere

tout, toute seule ».

Pascal doit informer systématiquement son médecin pour lui apporter des éléments sur son état de
santé global et orienter ses choix de traitements pour les rendre les plus adaptés possibles a son
handicap. Il peut compter sur le concours de son pharmacien dans cette perspective : son
informatisation des données sur Pascallui permet de recouper les informations quitte a modifier
| 6ordonnance du-cim®thmmei Car st lé médexih a acces, en théorie, aux mémes
données, iln & a tqujawss acces a son ordinateur lors des visites a domicile :

«Je vais tout |l e temps chez | e m° me égsldans maci en [ é
sa bécane pendant trois ans, il sait que je suis diabétique, sous anti-coagulant et avec du

cholest ®r ol . /& &@ddecih wianh & la mhison( il est pas censé amener

| 6ordinateur avec | ui

- Mais il est censé connaitre ses patients ?

- Oui mais so6il »en a 300, 400.

Pascal
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Ce sont ainsila coordinati on, l a concertation des quoi gnant
instaurent un climat de confiance et | e sentiment do°
charge.
d. L6 enj e ypassdge en établissement : reconstruire sans cesse son
réseau de soins
Les passages du domicile © I 6édinstitution mettent en |
de son réseau de soins.Apremi re vue, | 6entr ®e ndier la®@dnsntisiansles e me nt
ce rtle de pivot dans |l e r®seau de soins de | a person
porosité entre les deux prises en charge. Les personnes,ou leurs aidants, doivent souvent intervenir
dans la prise enchar ge condui t e p atout dorin&tles lethblissesnenta @aeuvent faire
partie du maillage dbéune personne qui vVvit 7 son domic
En ce qui concerne | e |ieu de vie, comme nous avons
| 6enqu°tetipanrnagues r e n dégéreomafs tsignificatiyeu ségrégation spatiale des
enquétés entre métropole et nouveau Rhoéne. Les enquétés du nouveau Rhéne sont plus nombreux a
vivre en établissement et, a fortiori, souffrent de handicaps nécessitant un étayag e plus marqué (cf.
encadré cidessous).
y \ Zoom sur la ville de résidence . Des personnes moins autonomes sur le
/)\,, * nouveau Rhoéne, un accés aux soins favorisé
Les villes de résidence ont été scindées en e o ) "
. . I . | , | Différences sngnlflcatlves* de réeponses entre enquétés
deu_x : soit e es sont imp ar]tees sur le  wétropolitains et Rhodaniens
territoire de la métropole lyonnaise (67 % des : ) L
. . . L, Rhodanien Métropolitain
gquestionnaires) soit elles sont localisées sur le S ——
o 0 . .50 Vit en établissement 18 % 9%
nouveau Rhdéne (17 % des questionnaires). S I e———— 6 % o5 %
Une différence majeure oppose les enquétés ous mesure de protection juridique 0 0
i s . . . Handicap principal de type mental 25 % 20 %
Métropolitains des Rhodaniens: les derniers - =
. . Handicap principal de type o o
sont effectlvement deux f0|s_ p]us souvent  polyhandicap 13% 8%
logés en établissement (médicalisé ou non). Accompagné lors des consultations
o 61 % 53 %
De ce <constat en d®c o _médicales S
profil des personnes. lls caractérisent le plus E:g%”de U SRR AR & 18 % 28 %
fo rA t, ma n_q ue doautonom A répondu seul au questionnaire 46 % 52 %
enquétés rhodaniens avec: davantage de - -
lacé d ted Di spose doéune mut | 86 % 80 %
personnes placees sous mesure de pfrofe on Soest d®] ° retrou 551% 375
juridi qu.e et sou R ran Se sent « pas bien » ou « trés mal »
polyhandicap ou doun soigné vis-a-vis des difficultés de 7% 14 %
personnes semblent également bénéficier de _santé hors handicap
soutiens  plus  marqués; elles  sont dSCj est d@®j ) rend ;’ ®‘ 26 % 39 %
effectivement plus nombreuses a étre cexamen de san
accompagnées lors des  consultations e Tous : StOUfCF;'-' e';qm?l‘? hé;ﬂdlcsp-pfeciﬂf? /z{;/l? 2015
P T N s ez . ez OUsS les crolsements presenies Ic/ ont renau comple ae aiiterences
njedlcales et a avoir etg assstges danAs _Ieur S e
réponse au questionnaire ; | 6invei s c©i1 1 co
sont moi ns nombreuses ° demander de | 6aide | orsqudel
sant® (probablement parce que | 6aide estésgns)opos®e spo
Quant " |l dacc s aux soins, deux ® ®ments de contrast e

données par Métropolitains et Rhodaniens. Premierement,] 6 acc s aux droits semble
pour les Rhodaniens en lien probable avec les soutiens plus marqués dont ils bénéficient. En effet,

ces derniers sont plus nombreux ~ di sposer ddune <colL
avoir d®j " exp®riment ® | 6abs eRhodaniensBe disent mieug sogmes , | es
vis-a-vis des difficultés de santé qui ne sont pas directement liées a leur handicap.

016% des enqu°t®s ndont pas renseign® leur ville de r®sidence.
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i1 Le passage du do mi c iéthbissefnentl @u doéun ®tablissement N [
parcours du combattant qui fait exploser ce réseau de soins
CoO emetqu d e x p @rSafiaedapuis pluseurs années. A s o n r et oderses dséours en

établissement de Soins de Suite et de Réadaptation |l 6assi stante sociale et I
| 6®t abli ssement sont venues chez elle pour appr ®hende
sedéroul e au mi eux. Ell es ont constat® que | e | ogement
rejoignent alors les préconisations du médecin de Safia qui était déja soucieux de la savoir seule avec

sa mere, elle-méme agée et ayant des problemes de santé.ll sera donc propos® ~ Safi
une structure. « Pas tres trés chaude au debuté ell e sb6est f ai tconstatéeunag ai son
amélioration de la qualité de sessoins.C6est de haute lutte qubdelle a obt
actuellement.

Pour autant, cette place tant convoit®e nbdest pas <ce

non plus dans laquelle elle va rester. Safia est encore hébergée de maniére temporaire dans un
établissement. Au départ, elle devait obtenir une place dans le département du Rhone, non loin de
Lyon. Cela tombe bien, elle est lyonnaise, toute sa famille, tout son réseau est dans cette ville. Mais
cette place ne lui sera finalement pas attribuée. Et voici Safia qui part dans le Jura, dans un
établissemento2 une place | 6attend. Le probl  me, cbest que
plus que Safia ne peut étre encore en lien avec son médecin généraliste. Mais cette place est une
transition. Dans un an, peut-étre dans un an et demi, Safia pourra intégr er un nouvel établissement

aujourdobéhui en construction. EI'l e reviendra alors en
le Jura, faute de place.

Etrangement , mal gr® | 6®l oi gnement, Safia sembl e ras
parcouols cqaoa@dprend pour quoi . Depui s qubi l a ®t® d®c
établissement de soi n, S a fdi6ae fnféeac t puaesr adrers® td@ mandes dbéadmi ss
de structures. I ndy avait |jamai dinitides. Alors edlecaecircpl ur el | e

entre différentes structures, toujours sur le départ, toujours a faire -défaire ses valises et a se
réadapter a un nouveau lieu :

«Onnous baladeadr oi te © gauche, déhtpital en htpital, d
dtqueyd6a des structures pour nous et» quand on arri ve
Safia

Plus encore, la jeune femme a parfois été orientée vers des structures qui ne traitaient absolument

pas son handicap. I fallait I ui t mibte pauedlle. Ainsiglesp | ac e,
personnes sont somm®es de circuler tant qudil néy pas
qui s 6 o0 u\emporaires, & gaMAIS une proposition pour rester. »

La succession doh®ber ge mesnpersonnesenmpeoverd pas togours @adieir que ¢
des soins adapt®s ~ | eurs pathologies quand bien m° me
maintenus dans des conditions de vie correctes. Dans ces conditions comment construire un réseau

de soins ? Comment maintenir des liens avec des soignants ? De fait la qualité des soins, peut-étre

m° me | 6acc ,s peuta psaarnaad®o x al ement °tre moindre en inst

Pour celles et ceux qui passent toute leur existence en institution, les choses ne sont pas pour autant

simplifiées. La encore, il faut gérer les liminarités, lespassages doOéune structure ~ | 6au
plus tant le manque de place quel e manque de place adapt ®e soit | a
patient. Et ces transitions se réalisent trés souvent dans la souffrance. Claire, la fille de Martine et

Jacques, est entr®e dans un ®tablissement ~ | 60ge de

ans, la |Ilimite dé©ge de | 6®t abli ssement
«Y6a chaque fo6@geadred@sOtirionivi@@ saudcune place dbéinterna
et dans la région, on a été obligés de la mettre dans un établissement qui se situe a cété

ddAnnemasse. Elle y est rest ®e t, ouwellesrevenaits de onze
tous les quinze jours et on y allait aussi. A quatorze ans, la encore, fin de prise en charge
de cet ®tablissement d6Annemasse et il a fallu fali
pour trouver quelgue chose dans la Rhéne. Ca a été tres difficile, on a été obligés de
far e intervenir des soutiens parce queé -a marcheé
Rhéne. Elle y est restée de quatorze ans a quarante-trois ans, elle y est restée plus de
vingt ans. Puis, = | 606ge de 43 ans, onusta pu | a r aj

a cOté (de chez eux. »
Jacques
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1 Lavieen établissement et | e r i s gestien adniinisttative du soin
Les personnes vivant en institution doivent suivre un parcours balisé par avance ce qui est plus
confortable a certains égards, quand tout se passe bien, ou ce qui peut rel

dépossession quand les propositions sont aberrantes.
Martine et Jacques se sont heurtés a ce manque de souplesse dans la gestion des parcours
institutionnels. Quand une de leur fille a été opérée des varices, les soins postopératoires ont

demandé une attention et un suivi minutieux pendant presque trois semaines :

«Et se pose |l a question de savoir si on | a renvoi e
Il a maison. Les bas de cdifficie @ metireceh puis doass t d®sagr ®
retombez comme avec les enfants dans le "pipi-caca'é S ell e salit I es bas qu

aux toilettes, personne ne le verra et elle va les garder toute la journée donc risque
déinfection puisque dédracteur doassa dipduasi anseutdierv er t e s .

|l a garder ° l a maison, cbest aussi bien. Et apr

administratifs. Si vous avez un enfant en ®tabliss
en charge par le Conseil Général qui paie un prix de journée, avec une tolérance

ddabsence qui c o0 remde et p P5rjadirs. ®n peut veprenéire notre enfant

environ 130 jours dans | dann®e. Dans |l e r gl ement
que la personne peut étre hospitaliséeemai s en regard doébun maintien ~° d
cbdbest l e vide. Et guand | e Conseil G®N®r al se r®v
pas | ongtemps, et qudune famille a d®pass® | e quo

en charge financiére. »
Jacques

Le couple dénonce le « carcan administratif » dans lequel sont enfermées les personnes, patients
comme aidants, au détriment souvent de la qualité des soins.

Parfois, |l i nadaptation (ou | e manque dapsparticipeans) des
la dégradation delasi t uati on de handicap. Certains enqu°t ®s t
beaucoup perdu en autonomie apr s des passages dans c
pas assez sollicités. Par exemple, Stéphanenot e tr s bien qudil ne | ve plus
fait perdre en mobilit® alors qubdil avait beaucoup p
assez de personnel dans | e FAM dans | equelparticiper est et
aux activit®s. Alors il néy participe pas. Il regard

chanceux. Cette place en FAM est une denrée rare, la plus adaptée a son traumacranien, et il a
connu précédemment des établissements bienmoins en phase avec sa problématique.

a. Le rble des aidants familiaux

S6ils sont souvent ®voqu®s, voire sollicit®s, |l es aida
statut cl airement d®fini, sous r®serve doé°tre en sus t1
Chantal Lestrade! nous rappelle que si, jusqgubden 2005, il y av
déaidant familial par | a soci ®t ®, | a [0G5ia quelgue peo mpens at i
modi fi ® | a donne. Le texte reconna’t ° | 6aidant | e dr ol
quotidienne, “ un d®dommagement financier par rapport
dues au handicap, et a une protection sociale accrue. Aussi, un aidant familial qui interrompt son activité

professionnell e pour sooccuper doun prColoesirade potiear r a d ®s ¢
aussi la difficile mise en application de certains points présents dans le texte, comme le droit au répit, ce

droit pour |l es aidants dbéavoir des p®riodes de repos (

de places doh®bergement temporaire.

51 Chantal Lestrade, « Les limites des aidants familiaux », Empan 2014/2 n° 94, p. 31 -35.
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1 Dans | 6 ®t ude, |l es aidant s familiaux sont nombr e
favorisés
Les soutiens humains sont trés présents dans le questionnaire: 56 % des enquétés sont
accompagnés dans leursconsultations médicales La pr®sence dbéaidants aux ctt
par ailleurs, manifeste dans la derniere question posée o ¥2 | 6 oage la facbnedont le questionnaire

a ®t® rempli. Pour |l a moiti® des questionnaires, une
renseigné les questions a sa place. Les handicaps mentaux et polyhandicaps représentent les trois
guart des questionnaires remplis a la place de la personne concernée.Orl6acc s ~“seinlde sant ®

fortement d®pendre de testépoasespdonéeepardes enduitasi qdi an fais .

®t at doébun aidant ou doéune peonssltations eéditadesectond e waxn c@guid ams
néont p a s sorft significati®ment differentes et maquent une situation favorable pour les

premiers(cf . zoom sur | 6a6B)compagnement p.

Les aidants rencontrés au cours des entretiens approfondis sont des aidants dits familiaux, donc des

acteurs non professionnels x<dont | a pr ®sence vitale irfagrfllegsllant consi d@
de soi.»? Ddautre part, ces aidants f ami |l i apmofessisnoallds pl ut tt
moyennes ou supérieures et ont des ressources économiques en rapport. lls sont aussi en lien avec

des associations®, tr s i mpliqgu®s pour certains doéentre eux.
Pourtant, mal gr® toutes ces s®curit®s, |l es aidants r
conséquente. Et, ce faisant,ilsquesti onnent | argement l a situation de
|l es ressources financi res ni |l es supports relationn
inquiétude récurrente chez les personnes: comment celles qui ont moins de moyens peuvent-elles

sdben BAirntsiir, | 6®t ude ne peut texonmvdegavewmagtmepedgqus di f fi c
supposer |l es proportions qubelles peuvent prendre qu:

mémes précaires.

1 Lesaidants familia ux : charniére indispensable entre le soin et le prendre soin
Lébensembl e des sempréseentciee ndsd aniednaBh t s cbnabianm leur actiox facilite nt r e
| 6acc s |, sodvemt es amnmélio®@ la qualité. Dans les questionnaires, 47% des enquétés
accompagneés affirment que leur aidant est « beaucoup» écouté par les professionnels de santé (et
seulement 5 % « pas adu tout »). Les entretiens montrent également combien cet accompagnement
est engageant, et combien il implique de sacrifices et de concessions, combien il isole aussi.

«Cdest une t©che ®nor me, ®nor me, ®nor me pour Il es
m re. Prenons | 6exemple de Cl aire-endepluskes rentr e
vacances, plus | es | ourengros@30ijodrs par ad,run tier§ de - l a mai s
| ann®e. On | édasonrfayer bier mptia gtro®repart la chercher vendredi

mat i n. Donc pendant 130 jours “ | a maison, il fau
disponible. Le lundi on raccompagne les dew, le lundi aprés-midi on se remet des

émotions du week-e n d , Il e mardi cbest une bonne pause, mer C

peu pres et aprés on repense au cycle. Elles pourraient rester dans leurs établissements.
Mai s notre choix cohdstqudeonsden peadcuperdat pgas assez
di manche pour | es sortir. Si on est “ la maison to
pas sortie de son établissement de tout le week-end, on en est malades. »

Jacques

Et Jacques de préciser que pourtenir le coup, il faut non seulement étre dans une association, mais

aussi °tre deux et ne pas h®siter ~° se faiagetsai der |
financiers [quil s ont d®j " pas ®vidents. Faut tearo PRaudeurfitkes pers
Mar i e, ils ont embauch® wune jeune femme qui est en G
Marie un samedi aprésmi d i par mois pour | ui faire conna’tre doba

ceux et celles qui gravitent dans le milieu du handicap ou dans la famille. Cela leur colte 35 euros,
sans compter les charges. Pourtaint, ce « luxe » est essentiel, pour Marie déja, trés heureuse de ce
nouvel accompagnement mais aussi pour Martine et Jacques. Au moins un samedi par mois,pendant
quel ques heur es, ils ne d oi venmémes Claire cva pceez ung u e de

52 Jeanine Hortonéda, « De la méconnaissance a la reconnaissance>, Empan 2014/2, n°94, p.63.
“®Comme tous |l es enqu°t®s par entretien, puisqubdils ont ®t® contact
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psychomotricienne, «x c 6 6 e st wune recommandation de | 6®tablisseme
en groupe. Mais Claire ne suit pas. Alors elle fait une séance ndividuelle a 37 euros », tous les jeudis.

Au-d el ~ d 6 ° t r ance permaneats pourssbn fils dans le domaine médical et relationnel,
Christine doit aussi se pr®occuper des gquestions doh:
de chez elle, et il souffre doéincurie. Le | ogement d®bor de ¢

Christine tente de le convaincre que la demande dd un S AV S s e r.&onstantsea braqaei il u s e

refuse depuis plus de deux mois. Christine va a nouveau devoir faire preuve de patience pour

| amener ° se raviser ou dldwvadevair faicecavemet étre didpadnidle §,o ut um®e
par malchance, le voisinage se plaint du désordre.

Pour tenir dans | a ,gaura8sameece préndresoin, teliledent ddtermiriant dans

la qualité du soin, nepas rester seul en tant gubaidant sembl e u
dans la réalité, les relais sont rares et se limitent souvent au conjoint, quand il est la. Cela permet de

ne pas porter seul sur ses épaules toutes ces responsabilités, tous ces inconnus, tous ces doutes

aussi: se r®assurer gquant aux choix,: forc®ment i mparfai
«Pour pr®server sa gqualit® de vi e, d®j " |l a premi
des famillesouy 6a des divorces, yb6en a un qui | ©c he. Faut
parfois |1 édun de nous d®connecte et | autre fait t
| 6ai se, -a va mieux. €
Jacques

Pour Claudia, lorsque Stéphane a eu cet accident, cumuler& st at ut de m aroecupé t dbéai o
tout son temps, elle a d quitter non seulement son lieu de vie mais aussi son emploi :

«Quand cbest arriv®, joai arr°t® de travailler. ¢ a
®t ® amput ®s, | 0 a raitepeiapsur cause, legdix aderrseres anreés sont en

g®n ®r al l es meill eures. Mai ntenant je sais que <cobe

donne des points, mais cbest pas =~ efbet r®troacti
Claudia

Henri,sonmari, s 6 i l-awms diuichang® de |ieu de vie pour °tre ave

familia, a conserv® son empl oi. Parce qudil ne suffisait

fallait aussi des moyens f i nanttonseoustenir hoet a bootwcgtte e s 6 e st

équation.« Céest nous qui avoems doammercl®Pa bpayclhomotri ci enne
un ensemble de médecines paralléles alors méme que leurs revenus avaient baissé.Et Claudia de

regretter gqgubemndepiti sdemert , Henr i, el l e etnila siur
®cout ®s ni ai d®s. Ell e se-émesadve edtt ® pdheasn et eanperid osn sl Gaavcecci
aurait eu besoin éddwert agy colmas! dguwa | Ber yomnhenemde phaspr®,
-a. Et 7 | 6®pogaie ddaiad e.e - @n ttaubsedslyp d ®patouil |l ®

Depuis le déces de son époux, Christine doit faire face seule au handicap psychique de son fils. Cela
ne va pas sans heurts, ni sans épuisement. Elle e s t bien ®paul ®e par sa fill

qubdéincombe | a gestion de son fil s, Constant, au quot.i
harassant, Christine elleméme est suivie par un médecin pour tenirlecoup. L6ai dant est mis d
dans une position i ntenabl e et indi spensaghbilee.l 681 da

accompagne une personne handicapée. Christine peut procéder a la comparaison, elle a accompagné
son mari en fin de vie :

«On parle de | 6aidamai pouamaies pawmrc ®res xmal ades ps

Jbébai fait | dexp®rience avec mon mari qui est mort

en place | 6htpital domicile et vyobadmaquée tout wun

ybavait une ups yntdh®cloougtuaei tqg aus si bien moi, mes enf al

une assistante qui venait me remplacer pour que | e

un truc qui sdest mis en pldamereezvou »mal adi e psychig
Christine

Aider les aidants demeure, dans les faits, assez peupensé et ne se réalise concrétement que dans les
associations:
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«Quand vous discutez |l es gens de | 6association, b

psychol ogues, psychiatres ou pidey enfilmbeautoyps t e s . On s

Cbdest un <conseil gubéon donne tout de suite, on @

spécifique. On a des aides trés précises mais sinon on dit de se faire aider, de pas rester

seul.

-¢ta pose |l dacc s a@x soins des proches

-Ahbenca, cbest pas rembour s®. 'l faut qudelles aille

rendezvous et ils vous diront gubdil s ai ment pas pret

suivent. [€é] Quand | es famil hbes vont bien, |l e mala
Christine

\ Pour aler plus loin

E( . LE CARE, JOAN TRONTO

A travers les pratiques des aidants, ce sont les principes du caré* que | 6 on r eddireole v e, coe:
prendre soin dans toutes ses dimensions personnelles et relationnelles. Joan Tronto dégage les quatre

éléments, sote de gr ammaire derel 60®0 &1 geet idan, |l a responsabilit
capacit® de r®ponse. La responsabilit® succ de ~ | 6att e
la prise en charge de cet autrui. La compétence est a comprendre dans sa dimension morale: elle passe

par | a r®ussite de | dacte. Prendre soin suppose donc d
final. Enfin, la capacité de réponse du destinataire du care est essentielle ; elle rappelle que la réponse

nevapas de soi , peut se faire attendr e, °tre di ff ®r ®e
souhaiterait. Ce faisant, la réponse du destinataire peut, pour des raisons trés souvent légitimes, limiter

ou empécher le prendre soin.

En suivant Tronto®5, il devrait y avoir une « extension du care dans la mesure ol la dépendance dérivée,

celle des dispensateurs de care, est prise en compt e, en se fondant S L
donne le droit & un soutien de la collectivité. »%¢ Cette extension « justifie le soutient systématique et

public non directement ~ <ceux qui sont d®pendant s, ma i
dont |l a reconnai ssance est centrale dans | a perspectiyv

dépendantes. »%7

1 Les aidants familiaux : connexions entre le soin et sa gestion administrative et
financiére

Léutilit® déun ®tayage financier apparait dans |l es r
personnes enquétées disent demander un soutien financier a des proches, des associations ou des
institutions | orsqudel |l es o0 n (soitdne partdien moindpepar mpport eur s fr
a celle mesurée auprés des allocataires du RSA®). Un autre quart dit ne jamais se retrouver dans une
situation difficile et une petite moiti€ ne demandent pas. Il est toutefois fort probable que la part de
ceux qui demandent soit sous-évaluée précisément parce que certains b ® n ®f i ci ent débembl ®e

dbéeux, déun entourage bienveill antlicatesi A ceaige, notonsn pr ®v e
que les personnes qui résident en établissement sont significativement moins nombreuses a recourir a
| 6ai de de |% parce gue tpreaisénzent aléja largement appuyées au quotidien. Ainsi,

| 6®t ayage f i ressemteli er apparait

Se pose alors la question de la mesure de protection juridique. Ce dispositif est appréhendé dans le

questionnaire : 28 % des personnes enquétées bénéficentd 6une mesure de protection
handicaps mentaux y sont, bien entendus, surreprésentés et correspondent a 40 % des personnes

sous mesure de protection juridique.

agtre tuteur ou curateur per met de faciliter une par
résoudre. Certaines situations pourtant apaiséesmo nt r eéir¢ tuteuurdé est pas une panac®¢

54 Joan Tronto, 2009, Un monde vulnérable. Pour une politique du care, Paris, La Découverte, pp. 147-150.
5 Op. Cit. Joan Tronto, 2009, Un monde vulnérable. Pour une politique du care, Paris, La Découverte.

56 Jbid. p.67.

57 Ibid. p.125.

®Cf.5%6% des allocataires du RSA interrog®s en 2012 par | a MRIE dans
proches, d o iassaciatioris au coussmes 18derniers mois.

%9 Croisement significatif entre les deux questions.
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«On ne peut rien faire sans |l 6accord du juge [ é]
relativement vite, on va dire trois, quatre mois. Mais avant sur Lyon, ¢a demandait
presque un an. »

Claudia

Par exemple, la fille de Stéphane avat besoin de quelques apports financiers pour poursuivre ses

études. Stéphane a «d/ t tout de suite oui. [ €] Pour sa fille
déaceor@r St®phane ndéa plus |l a notion de Istmmengent et
gue la somme a donner a leur petite-f i | | e ®t ait tr s raisonnabl e, l e jJ ui
qgue ne connaissant pas | 6avenir de St®phane, il falla
« On a résolu le probléeme, on a payé nous-mémes. Mai s cbest parce quobon p
une Vvie agr®able, il a une Vvie agr®abl e parce québo
peut. Cbest pas normal, -a»se fait ° notre d®tri me
Claudia

La tutelle, et pareillement la curatelle, ne gére finalement pas seulement les intéréts de celui qui y est

soumi s, el l e i mpacte toudoakekgdgeigmessire cilsiont rel i ®s. Cbe
«Cbest el l e qui sdboccupe de tout ce qui est finan
sdboccupe duwestouga yceer , de toua lepageirnscgeditl eyl e
toutes |l es factures. [ €] Si | etcmguureskeapagebest el |l e ¢
et Mickael (/e fils de Lucile aur a tout | e reste. Comme je suis tu
plus rien ° faire. Le jour 0% je meurs cbest elle
des dettes. »
Lucile
1 Les aidants familiaux  : une intrusion dans la vie privée des personnes ?
Si | 6apport des aidants est i mtdr®@®d sa bl ef, u ceertt ad entetse paet
jugent infantilisante.
Cbest ce " quoi sont confront®s certains aidants, <cor
et la sollicite quotidiennement, dansle m° me t emps i | s énvarigblerseat. Christmé | e qu a ¢
doit donc non seul ement prendre soin de | ui mai s aus
attention : par mi |l es sources ddébopposition et de conflit ent
déja été sous curatelleilyaune vi ngtaine dbéann®e. Al ors jeune homme
court tr s rapidement. (I ne | 6avait pas support®e e

décompensé et a été hospitalisé. Le médecin qui le suivait alors avait préconisé la levée de la curatelle
pour ne pas multiplier les sources de conflit.

« Maintenant je lui dis régulierement "i | faudrait que toy aétrai ves, Il a

une solution" et il me dit "maman je te préviens si tu me mets sous curatelle, je fous | e

camp et tu me vois plus". Etsonrévede""j e sui s en dehors de toutes | e

pas besoin dpdaiebssovei de®rien de tout -aé"

-Cbest vous qui faites office de curatelle.

-Non parce qubéun curateur .lkaléddroitdersanieilerce qui voir | es ¢

se fait. 1 a |l e droit de sbopposser ° certains ach
Christine

Si Christine obtenait la curatelle, les conflits avec Constant ne seraient pas pour autant préts de

sbapai ser . Qeut-°at rper ond°umer alidti nver se, comme elle | e crai
Aussi, dans | e rapport 7 I 6i nti me, l 6institution ne veut
choses. Ce sont donc | es aidants qui doivent prendre
patient ait effectivement des aidants familiaux. Par exempl e, pour | 6®t abl i sseme:d

que le personnell a nettoie apr s quodel |l®dessai tunael | Ber easusxi otno iy
comme le nettoyage des oreilles. Tous les orifices ne sont pas touchés.| é Yéa que [ a famil |l e

occupe. »
Cette charge qui incombe aux aidants peut entrer en dissonance, par leurs facons de faire, par leurs
fa-ons dé°tre, avec ce qui est attendu parantsl 6i nsti

considéere quec e qui est d@wionpae VA&unhsjfamais ce quod-ils son
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mémes pour leur proche. Dans ce frottement apparait un conflit de légitimité pour agir avec la

personne.

Ce conflit de Iégitimité, lui-méme légitime, demande a ce que soit travaillée la maniére dont chacun

pense le soin, et les facons dont chacun peut étre amené a trouver sa juste place et a la faire évoluer

en f on c thgepde la diteatidn éamiliale, économique et morale du patient et de ses pr oches. Si

| 6on revient sur | a r®alisation de |l a toilette, soin
pas le seul, en institution, il est réalisé par les professionnels et, pendant les vacances ou en week-

end, ce sont les parents qui assurent ce soin. Cette logique de la prise de relais automatique par les

aidants nbéest que rarement questionn®e, alors qubelle
Entre s®curisation, “somacli ddeelell 47 questionnaires ont été remplis a la

prendre soin ne va jamais de soi, ni pour la personne = place de la personne interrogée alors
accompagn®e, ni pour sdinéracelel dest que cette derni re
contradictions et demande un équilibre jamais acquis, toujours = de protection juridique.

a repenser. Et, en dépit ou a cause de tout cela, il demeure au Source -

ctur de tout ce qui se tr andre C enquétehandicap-précarité, MRIE 2015 € S O i I

méme dans la relation tout simplement.

1 Une question qui angoisse profondément tous les aidants familiaux . et aprés
quand je ne serai plus la , quelsrelais ?
Martine et Jacques prennent « /e maximum de soins pour que nos enfants ne soient plus déménagées
néi mporte comment, ne sofient plus chang®es de struc
mieux.» Cari | s s av aeensbont ppaiédernélsset ils pensent déja a « | 6 a p.rSi leurs deux filles
en situation de handicap ont bien un frére ainé, le couple aimerait lui faciliter la tache.

Au décés de samere adoptive,£Er i ¢ a demand® une | ev®e de cellersatell e.
tutelle d®sign®e. é sa disparition, £Eric a eu une cu
résidant qudi | a aussi demand® | a |l ev®e de Il a curatelle.

cO6®t ait ass ez (soonuratea) vpulad savojr si mes comptes étalent bien géres, si je
me faisais pas avoir». Il lui envoyait donc ses comptes et en avait assez de se sentir sous ce regard,

gui ®t ait pourtant bienveillant. La prise do®manci pa
l oin afin dbéy retourner pour son empl oi au CAT, | 6 a
comptes lui-m°® me . Mais £ric conserve dbéautres formes dbaccol
plus ponctuelles. Il y a bien s0r les professionnels du CAT mais il y a aussi la transmission de son suivi

par le foyer a un service SAVS. Il explique bienque cbest l a Maison du Rhlne ¢
dossier puis que | e SAVS S/bajdae/ "pasempd i sui/idwdfa djoes sme r
sert ~ me r ®conforter,ignoaliéjbesoi n de communicat

b. Le rble des associations

L6 ®t gudhlgative (entretiens approfondis) ne touche que des personnes en lien avec des structures
associative$?. Les associations avec lesquelles les personnes rencontées sont en lien ne sont pas
toutes engagées sur les questions du handicap, @ r t ai ne s dapiesant sureles guedtians de

précarité.

Les personnes rencontrées ne sontdonc pas repr ®sentatives de | 6ensembl e
difficultés que peuvent rencontrer les personnes en situation de handicap. Elles font parties des

« mieux lotes» ence sens qubelles sont celles qui sont | e
réseaux.

En par al | pdspossible tle détéhneirertla prégnance des liens associatifs chez les allocataires

d e | d&/AlA dliestionnaire car ce dernier ne traite pas de cette thématique. Pour autant, il semble

que <cet enjeu de | 6inscription de | a personne dans
pour favoriser son acc s ~ |l dédinformation et, plus 1| ar
Si les personnes rencontrées font partie de celles qui sont de fait inscrites dans un réseau, cela
signifie que | a somme cons®quente de probl mes quodell

®Pui sque nous avons rencontr® ces personnes par | d6interm®diaire de
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de ce ° quoi sont confront®es |l es autres personnes.
enquétés témoignent offre des pistes pour attraper les situations de ceux qui sont plus isolés. Plus

encore, les matériaux que les enquétés mettent a notre disposition nous enseignent aussi les

articulations, les leviers qui donnent plus de prises aux personnes en situation de handicap. Dans cet
ensemble de Il eviers, l e recours aux associations est
parce qubils ont per-u |l a n®cessit® de solliciter C
structure associative.

T Lesassociations : source doéi nf or mavasto son ga@auns dersoins u X
Sophi e a tr oude® mdledtandants dansalaquekerelle est engagée par internet. Une de
ses premieres motivations était de trouver des personnesenc apaci t ® de | 6orienter dar
des professionnels de santé Et r e dans cette association I ui per me
techniques, pratigues et doé®changerDéatlrbkepasysl afpnc

de cette structure, par sa profession et ses engagements dans la région, donne régulierement a tous

les adhérents des informations plus ou moins connues, plus ou moins confidentielles. Sophie tente

déen tirer parti ed 6 icrofmdri mat icen the pas aes gropiesrécheeched ® n i

et par la « débrouille ».

Chacun se constitue s apounartcalgr tpusdes éénentsfglanesried deld aus

poi nt de ne plus toujours savoir dédo% chacun provie
associations sont centraux dans la base de données de chacun. Claudia et Henri ont financé le fauteuil

de douche de Stéphane quand il vivait & leur domicile. « L& on a fait un dossier au Conseill Général

parce québéil a ouvert des e@rvelepmds nousB &lddami 4/ may @
sait plus exactement comment elle a été informée de cette possibilité alors peu ébruitée, elle suppose

qgue <cobest | 6association dans |l aquelle @gWhedeybBbaqdies
informations, ils nous les font passer.» Cl audi a conc de qudil faut toujour
dénicher les informations et que justement,« / / faut faire partie déune assoc
grandes lignes. »

Les associations apportent alors des étayages essentiels pour que les personnes se sentent moins

englouties sous |l a masse des informations parfois <co
apportent aussi un ensemble de savoir-faire avec la situation de handicap aussi bien pour les
personnes concern®es que pour | eur sl "pr olcehse sp e rSs o ncnee sn

pas de lieux de repli ou elles peuvent évoquer avec des pairs, mais aussi des tiers, les difficultés
g weles affrontent au quotidien.

I Lesassociations I i eux dO®chdatgussi de d®

Pour Sophi e, adh®rer : cette association, coO®t ait a
comme tout |l e monde, déavoir acc s ° des spectacl es,
réexpliquer la situation de handi cap. Cbest ce qubdelle y trouve aujoa
grande proportion de personnes plus agées dans cette association.

Mais tous | easdhemewmtt @sasnd or c®ment " | 6acti on men®e
rel at i oeaengretieqnerdt.i Malek connait bien différentes structures associatives en lien avec la
d®ficience visuell e, il l es fr®quente depuis de nombr
mesure et ne sai¢t pas Vvr ai me ndu coure det notre eencgntrd pous 6y f ai t

| 6enqu°t e, il nous demandera des informations au suj
|l occasion de poser ces questions dans leatdtreglésr uct ur e
supports pour lui :
« Quand vous avez des questions, a qui vous demandez alors?
-Ben justement, ° personne. [®] Moi en tout <cas | (
Malek

Il estime que dans ces structures, « /ils sont plus la & occuper les personnes handicapées, mais ils

saventpas tout. »Malek ndéy trouve pas un appui particulier en ¢
déy all er de tbeimprscafénmaisaarsp ©nd{@mais aux sorties organisées.
Déautres, comme Ma x i nsedans sne associatidn a tir mosienti de lewr parcours

avec peut-étre des attentes surdimensionnées et en gardent une expérience amere. Il était bénévole
austandardd 6une st ocsumge ém°Ime®teani tr elcthier che ddéempl oi . 1
bénévolat, il effectuait gracieusement un emploi pour lequel il aurait pu étre payé.
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«Ce sont des personnes qui ne nous

concernant | demploi, pour eux -a

les petits vieux. »

r eeghos®s ent ent p
. y

se r ®s ume

Maxime

“ \ Zoom sur | 6accompagnement

/)\ Laccompagnement

Les personnes qui se disent accompagnées
lors des consultations médicales ont un
profil particulier. |
personnes en ma n g ulus
prononcé gque les autres. Cela est visible a
travers plusieurs résultats: un revenu
antérieur  fréquemment constitué de
Il Al 1l ocati on dé£ducat
un type de handicap principal plus souvent
de type mental, préexistant depuis la
naissance une mesure de protection
juridique plus fréquente et une ancienneté
dans le dispositif AAH plus longue. Le mode
de vie traduit également ce besoin de
soutien permanent avec 27 % des
personnes accompagnées qui vivent avec
leur(s) parent(s) et 18 % qui résident en
établissement. Si la part des personnes a

| 6empl oi est strictel
personnes accompagnées et non
accompagn®es, | es par
j amai s travaill ® et

diplobme y sont largement supérieures
(respectivement 1,6 a 4 fois supérieure).
Pour finir de dresser le profil des personnes
accompagnées, notons également que ces
derniéres sont plus jeunes.

Une fois présentée cette spécificité de profil,
g u 6 e nil dessdifférenciations relatives a
| 6acc s ARlusieuss @lénmests a ce

é
occup

suj et . Tout lesd @muées .,
accompagnés renvoient un meilleur accés aux (droits et aux) soins : ils sont moins nombreux a avoir

comme ®| ®ment discrPminant dans
Différences significatives* de réponses entre enquétés
accompagnés et non accompagnés
= Non
Accompagneé .
accompagné
Di sposait de | 6AHE 24 % 3%
Handicap principal de type mental 27 % 14 %
Handicap de naissance 35 % 14 %
Sous mesure de protection juridique 38 % 16 %
B®n®f i ci ai re de | 63 % 50 %
ans
Vit avec son ou ses parents 27 % 10 %
Réside en établissement 18 % 4 %
Néba jamais travali 21 % 5%
Non diplémé 60 % 37 %
Moins de 30 ans 16 % 6 %
Demgnde un soutien financier si 29 % 22 %
besoin
S6est d® " retrou 30 % 42 %
A déja renoncé a se soigner 33 % 41 %
A déclaré un médecin traitant 96 % 94 %
Suivi regullerement sur le plan 65 % 59 %
dentaire
0 a d ense dle’spnté le mois 28 04 36 %
dernier
Les médecins échangent des infos
sur ma santé « souvent » ou 64 % 57 %
« parfois »
Se sent « tre_s mal » soigné vis-a-vis 2% 5%
de son handicap
Aycune difficulté Qans les 25 0 35 9
démarches de soins
Source : enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
* Tous les croisements présentés ici ont rendu compte de différences
statistiquement significatives.
orsgue qubi

déja connu une période sans couverture maladie complémentaire, & ne pas se soighe
enontbhesoin; et sont 7 | 6i nver siedégnté ursmédeointiaitaet etxa étre suivis o
régulierement sur le plan dentaire. Les personnes non accompagnées semblent ainsi moins engagées
sur leur acces aux soins, en témoigne la part de celles ndayant

dernier. Ensuite, | danal yse <crois®e

aucune

des

d®pense

accompagnés rend compted 6 un  me feéditback aver les soignants pour les premiers: les

enquétés accompagnés évogient des échanges plus denses entre médecin traitant et médecins
spécialistes et ils se sentent mieux soignés visa-vis de leurs difficultés de santé qui sont directement
liées a leur handicap?®?. Enfin, les enguétés accompagnés apparaissent plus exigeantscar ils renvoient

davantage de difficultés rencontrées dans leur acces aux soins.

61 Tous les éléments de comparaison présentés dans ce paragraphe sont sigificatifs.
%2Pas de différences significatives sur les difficultés de santé non directement liées au handicap.

de
r®ponses do
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c. Le rtl e de | 6empl oi
Au-del ~ de | édinscription dans un maill age associatif,
professionnel des per s ol epse uatl |eonc aet fafi erte sf adier el 6l AbAhHy. p o t
travail est aussi source de relations, source de réseau et s 6 i | sdbagit débune activite
protégé,sour ce doéinformatiodj spenaables Supparccssi i | a sa
Le questionnairene per met pas doéint er raocgieri teant equuro id el ndhsdnapcico is €
il permet de mesurer leliendes personnes inter(p.dly @®ersressot gue sil 6 empl o
certaines personnes sont totalement étrangéres aux réalitésdu monde du travail, une m

elles a été connectée au travail rémunérateur ou est encore composée de professionnels actifs. En
effet, rappelons que les trois quart des personnes interrogées connaissent ou ont connu le monde du

travail, et seulement14 % des enqu°t®s ndéont jamais ®t ® en |l ien av
Ainsi, |l a population des allocataires de | 6AAH nbest
peu travaillent aujourdobéhui . Ce | teernle lpoafdsité detcesou pass
personnes ‘dansud systéme derdmits.

Pour autant, i sembl e que, contrairement awmopmonde de
peu mobilis® pour f aesipérdorinesren situatmmde hasdicapti.x s oi ns

Portrait de Marie, Claire et leurs parents

Nous nous retrouvons chez Martine et Jacques dans une petite ville de la métropole lyonnaise. Claire et
Marie, leurs filles, ne sont pas la. Claire, agée de 47 ans, est dans son foyer de vie non loin du domicile
familial et Marie, de un an son ainée, est en résidence en périphérie de Lyon elle-aussi. Les parents
reprennent avec soin le fil des histoires de leurs filles.

Commencons par Marie; elle a suivi le « circuit habituel des enfants handicapésé , cabdesrte dobabor d
en | ME puis en I M pro. EIlle a pu y rester jusqud”™ ses
21 ans |l a |Ilimite dé©ge pour | es jeunes h®berg®s dans |
dans les institutonspour adul tes. Ce fut do6aill eurs complexe pour

parcours de leur fille. lls ont « pu lui trouver un travail protégé en milieu ordinaire [ é ] vi a des rel at
». Marie travaille alors dans une entreprise de restauration collective et ce pendant presque 17 ans. Puis,
trop fatiguée pour poursuivre un emploi en milieu ordinaire, elle a intégré une structure adaptée, a

| 6®poque CAT devenu ESAT. Pour Claire, |l e parcour s, bi
est plus complexe :

«El'l' e a fait son parcours | ME, un peu compligqgu® parce
guatre ans, ell e est rest®e jusqud”™ onze ans dans un ®
chaque fois desOnlanndi t esv ®@ 6@®geune place doéinternat dans |
a ®t ® oblig®s de | a mettre dans un ®tablissement qui S

ans, de onze ans a quatorze ans ou elle revenait tous les quinze jours et on y allait aussi. A quatorze

ans, la encore, fin de prise en charge de cet établissement et il a fallu faire des pieds et des mains, se

débrouiller pour trouver quelque chose dans la Rhone. Ca a été tres difficile, on a été obligés de faire
intervenirdessouti ens politiques, parce queé -a marcheé Et on
y est restée de quatorze ans a quarante-t r oi s ans, ell e y est rest®e plus de
ans, on a pu la rapatrier dans un établissement créé en 2010, juste a cété (de chez eux). »

En paralléle a cette chronologie institutionnelle dont ils ont assuré les articulations, Jacques et Martine

financent tous les soins annexes nécessaires a leurs filles. Et cela représente un budget conséquent. Les
deuxfilesont bien des mutuelles sp®cifiques pour elles et U
p re. Aussi, Claire b®n ®f i cégue sadté del76 AL environh Maist e u r dot
| 6i nvest i ss eeamesparents deinguketimportant, notamment parce que le couple prend de

nombreuses initiatives afin que leurs filles soient soignées au mieux.

Ces soins ne sont pas un |l uxe que sbdbaccorderait Il a fam
déune psychomotri ci enmeenaisdienirgerviem dans®n cadrd collecf.eEtndans ce
cadr e, Claire ne suit pas | e mouvement du groupe. LOG

organiser des séances individuelles une fois par semaine a 37 euros la séance. Quant a Marie, sgrise

de poids soudaine et cons®quente entra’ " ne ddéautres frai
de 18 mois ne cessent de préoccuper Jacques et Martine. Ils ont mis en place un suivi médical, fait

réaliser des prises de sang et un bilan thyroidien. Cette prise de poids serait liée a la ménopause, entre

autres, mais aussi a une mauvaise hygiéne alimentaire et au stress.

% par exemplel es mutuell es obligatoires, |l a m®decine du travail, aut an:
prot ®g® nciés.nt pas
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Pour | e m®decin de Mari e, il nbest pas question pour e
avec sérieux dans sesconditions de vie. Et puisque les éducateurs ne semblent pas interpelés par la
situation, les parents se sont mobilisés. Ils ont envoyé Marie chez une praticienne de shiatsu qui fait des

manipulations sur des points précis du corps, mais « ¢a ne marche pas , -a fait presque un a
euros la séance. On connait des personnes chez qui ¢a fonctionne trés bien» Alors, pour diminuer le
stress, i | touslled E5nours chezrube sgphrologue qui la prend en charge individuellement.
Toujoursa50 e ur os, yobéa rien de rembours® dans neawdpas a. El ] e

longtemps. »
Toute cette prise en charge assurée par Jacques et Martine est appuyée par des expériences plus ou

moins heureuses | orsqudil ens mas aus® pae ant seutitde delicatesse as i nst i
| 6®gard de ydkar/se falltl®@sgffgecti f, ebl es sont plus =~ [ dai
«Tant qudon peut faire | a prise en charge que ce soit
le faire.[ €] &@Onnoti fi ® clairement aux deux ®tablissements (¢
flles.Ca se passe. Cbest pas quobéils soient tr s contents,
leur responsabilité, on est dans leur domaine, la prise enchar ge de | a stpueerpesseerme c b e

charge globale. »

Cependant, le couple précise que «le personnel hospitalier est formé, mais pas assez disponible» et

cela concerne aussi les soignants libéraux. Il faut du temps, beaucoup de temps, pour soigner

correctement les deux jeunes femmes. Méme Marie qui peut signaler ses douleurs demande une

attention toute particuliére car elle ne signale pas forcément ce qui semble dysfonctionner dans son

corps.

/'l y a cing ans, | es parende sSwr &ioln® sa@ieqGraassségaliotu nceh e zo
de vérifier avec les éducateurs si notre perception était réelle ou pas. Pui s on | 6a amen®e c/
ORL». Le premier ORL était perplexe car Marie ne répond pas aisément aux tests. Ces derniers

nécessitent de répondre a des sons, en appuyant sur différents boutons en fonction de la perception que

l e patient a de ce qapplb/ienvengeuveMaioBtmplaa tm° ez probl m
posé avec le dewiéme puis avec le troisieme ORL Jacques et Martine estiment avoir perdu un temps

cons®quent durant toutes ces ann®es. Surtout qubdil s
d®marches. LO6®quipe ®ducative |l eur r®p®tait que Marie I
qgubel | e venmtandre.i« tPirelqueeay elle était prise en charge dans un CMP avec des psychiatres

et la-aussi le médecin psychiatre nous a dit la méme chose, «c 6 e s t de [ a swumDdi t® psy
mani re ironique et assez bien s ementicelyiqulre veytupass si gnal
entendre nbébentend pas. Et cela ne concerne pas que sa f

Tres perplexe, le couple ne baisse pas les bras.lls consultent un quatrieme ORL. Il ne peut toujours pas

faire les tests de maniére correcte. Par contre il leur conseille et indique un service spécialisé. Quand

Marie a été testée dans ce service, une surdité clinique et non pas psychique a bien été détectée. Ce

probl me demande m°me ° ce quodelle porte un appareillac
Marie a porté une premiére prothése puisune deuxi me i | y a deux ans. Ell e a
notamment a tout le processus de rechargement des prothéses. Et Jacques et Marine ont di débourser

une somme importante pour financer ces deux appareillages consécutifs. 4000 euros en tout avec un

rembour sement modi que de | a s®curit® social e, : haut eu
en charge correcte mais tr s |imit®e de | a mutuell e.
d®brouill ® pour payer ceuqubipleuyl avaiot e’ spayeur dMai sCp
d®r ange |l e plus. Ce qui l es rend particuli rement inqu

ces années, ils ont pris en charge de maniére totalement isolée ce probléme de surdité.
« ¢ a st Ewlu apres trois ans de tatonnements et sans les conclusions des éducateurs et des

psychol ogues qui orientaient vers | e psychique. [ é1] Le
et quand on est dans son domai neé

Cobest en | dobsergadbel |l ensvioyait sur |l es | vres notamme
Pour Claire, |l a situation est plus probl ®matique encor
doul eur . Cbébest par | a connai s s abnocbes efrivnaet i cpind iplast i cemtt ed ee t
qubdils d®tectent ce qui pourrait ne pas aller. I'1's n
examens pour voir soil y a r®ellement un probl me de sc:
pas de soi.

En articulant | es parcours de soins en institution de
|l 6autr e, Martine et Jacques Vvisent wheabifeapiilf§o®ygen p

voulaient placer leurs filles non seulement dans la méme association mais aussi dans le méme péle
administratif et g®ographiquement au plus pr s du domi
qui va prendre la reléve. Leur fils ainé vit & Paris, avec sa famille. Et si « foutes les familles souhaitent

qudbéen g®n®ral quelqudbun de | a fratrie sbéoccupe des fr ~
souhaite s&édn occuper.
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Portrait de Sophie

Cbest dans | 6appartement de | a | eunestuliearecenegrande | 6entr e
terrasse dans wune rue calme dobébune banlieue |l yonnai se.
| 6ani mati on, elle travaille aujourddhui " temps partie
| 6 AAH, e | | e200zetrosepar mois. Cekn se fdit que cing ans que Sophie habite dans la région,

elle est originaire de Vend®e. Cet ®l oignement g®ograp

débrouiller toute seule, du moins pour les aspects pratiques du quotidien. Et ¢a, elle sait bien le faire.
Il faut dire que si Sophie est malentendante, elle a passé plus de la moitié de son existence sans étre
diagnostiquée et donc a faire avec le handicap sans que celui soit reconnu. Sa surdité a, en partie, été

combléeparlefai t qudell e puisse entendre quelques sons ce qu
quicongue se douter de quoique ce soit.

Cbest-°tpreast aussi pour cela que Sophie ndéa onaégardvr ai ment
concernant le handicap™ ilnver se de | a mani re dont elle a ®t ® trai
discriminatont ouche bien ° | @ascplus articulierémant & sarcorr@lation avec une

situation de pauvreté.
Appareillée a ses 25 ans, elle a di attendre ses 36 ans pour que la médecine du travail augmente son

taux dbéincapacit® et qgudell e puisse IbBnO®aciienf drem®ed Ag
| 6al | . cChetsitompr s son travail dans | éani mati omloi | orsqub
quecette associ atsurlaMDPHO6a i nf or m®e

Sophie a eu un taux de reconnaissance a 70 %, maisil faut80 % pour percevoir | 68AAH. Ce
est survenu quand elle a ® ® embauch®e ~ 1l a ludoth que
situation de handicap ndavait pas boug®, cbest pour cel
taux ndéest pas normale. Il lui manque une certaine cohd
Cbest dobaill eurs encore | a m®dieeux eordiuentr&ev.ai 3o ng ug ®n @rae
orientée vers un médecin compétent et avec qui le suivi se passe bien. Mais sa premiére démarche

l orsqudell e est arriv®e " Lyon a ® ® de trouver un aud

ans  atboave tekri quilui convenait.
Si le renouvellement de la reconnaissance travailleur handicapé se fait tous les 5 ans, en paralléle Sophie

ne voit | 60ORL que |l ors du renouvellement de son dossi e
qguobel twpantorefan de médecin e , et , pour ses |lienseayged/ I 6A4ddmt nics
trouver un interlocuteur qui suit votre dossier, et le lien se fait par mail » ; pour le handicap de Sophie,

l 6out il nNum®rique reve°eéentouktersgoumdeltlé¢i d®.t Panedoyéremsorl
par internet que ¢a se passe. Et ce qui se passe, ou doit se passer, Sophie ne le sait que par elleméme

tant | 6i nformation venant dwc d eas tMDP Hn astesmbd eees fpwar| r ec i Ir & |
savoir ce a quoi on a droit e . Cbest par | e r®seau associatif dans | e
femme obtient quelques autres informations, largement complétées par la « débrouille ».

Final ement, Sophie nbéa pam®dropl affhai ekl aveoitel mORLel
du dossier MDPH, el |l e s e contente de voir son audi op!
rembour sement par |l a S®curit® social e. Par contre, s e
qgudelle suit depuis deux ans et demi, sont pris en <cha

Elle voit également un homéopathe pour les acouphénes, puis « certaines personnes voient un
psychologue pour arriver a mieux accepter leur handicap maisce n 6 e s oncgsas m

Sophie observe alors que pour un malentendant, cbest |
ndy a plus la s®curit® de | a famille. Les discussions:¢
r®uni on. Co0 edaquedajeuseifemmenauadhéré a une association trouvée par internet. Cela

I ui per met de se r etcomnatodle madeeo.cA ddéautres, ¢

Portrait doEric

N® en 1963 dans | 6Allier dans une f ami |Ibutemat;dlasgr i cul t eu
hospitalis® en urgence ~ | 60ge de deux ans, d®nut ri et
déun facteur, ®t onn® de ne jamais voir |l es enfants de
signalement a été fait. £r i ¢ et sa sftur, alors 7 peine plus ©g®e,
rapidement adoptés par une nouvelle famille aimante. Mais les séquelles, notamment psychologiques,
demeur ent . £Eric est sui vi toute son esafsantéectede poar des m
comportement . Le jeune gar-on parle peu, il a des di f fi
(! rejoint finalement un Impro °~ 13 ans, dans | equel i
structure a 18 ans, mais il a redoublé une année.

é/ é
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el é

Malgré son caractére tres réservé, le jeune homme devient plus intrépide et fait les 400 coups a

| 6adol escence. 11 faut ?bileln muee peungue&a&ppmrei spa’ssfeumer
époque, bien au contraire. Ericatourat our ®t ® initi ® aux rudi ments de | 6h
encore de la menuiserie. Il garde un souvenir enthousiaste de cette période. Puis, en 1983, il intégre un

CAT en m°me temps qubébun premier foyer, d foyei, jeste@ans pl us
clt®. Cbest ~ cette p®riode qudil fait aussi di ff®rent s

Aujourddhui il vit dans | e centre dbéune petite ville
concubinage avec sa c 0SAp.adgparavant ileaora véoutl? &e en"HLM dars la

méme petite ville. Il a souhaité quitter les foyers, tout comme il a choisi de ne plus avoir de curatelle. Si

sa mére adoptive avait été sa tutelle désignée, Eric était sous curatelle depuis ses 19 ans. Il considére

qudi l nden avait pas besoi n elt(songcurateury BoRlaitzavair siames ez cont
comptes Etaient bien géerés, si je me faisais pas avoir».

Depuis qudil nbest plus en foyer, i lrativas, d e getehsavigge de t o
cbest sét.r eBes amnd fait, il est accompagn® par | e SAVS de
comment il a demand® ce suivi, il suppose que cOest I
accompagnementlorsqubi | a souhait® quitter | 6®tablissement.

Soil sait tr s bien que cb6est | a Maison du Rhl'ne qui

remplit; « / 6 AAh demande beaucoup de choses sur | a vie per.
répondre| éfoi j 6ai r i en 7 »dlocarire reCodrm A80g s £ddicd ®e 460 euros d

il atteintles1 200 euros avec son travail =~ | 6ESAT.

«S/ jdbal pas de sui yVE}ajsseme Seme r®cenfmaltter, jdbal b
depuis que je me suis ouvert é . I fait ici r ®f ®r ence ° ses ann®es dob:
tr s r®serv®, tr s timide et avait du mal ~ ®changer a\
86 pour étre accompagné au niveau « psychique et dans la vie ». |l avait rencontré un psychologue a

| 6®poque. Aujourddhui encore, en plus du SAVS, il a |a
“ | 6ESAT. I |l 6a d®) " fait, not amment pour avoir de quc
Ericabesoin«ddbéune pr ®sence p-eonssparticulisfement ceus avdcedes spécialistes.

Soil se rend seul chez son g®n®raliste et m°me chez s

cbest une ®ducatrice du SAVS qgwis Icbhaeczc ol mopoacgunlei sltoer.s Cdoee ¢
aussi qui se rend avec lui deux fois par an dans une autre ville quand il doit consulter un spécialiste des

sinus. £Eric pr®cise alors que cela ne devrait pas °tr
prend pas en charge ce type de mission dbdaccompagnement,
permis depuis plus de 7 ans, « on nous délaisse carrément>.

En parall le, £ric consid re quodoil ne consulteupas son
|l es soins et examens de pr®vention. | sb6by rend princi
fer. Et ce m®deci n, son m®deci n, il y a ®t ® orient® pe:
depuis bient6t 30 ans. Cette ancienneté danslar el ati on ndéemp°che pas | a m®fianc
a avoir « de relation avec [son] m®dec i n, c 0 e st » Wmanquer deaconfiaace &m eux,

consi d®r ant gubdils prennent trop de choses ° la | ®g r
lorsqudi l sbagit doéun probl me de sant® i mportant. I n ¢
| baccompagnement de fin de vie de sa m re adoptive.
Pour autant, £Eric noa pas déexp®rience franchement
hospitalisati o n s , il a eu une appendicite ° 17 ans puis troi
der mat ol ogi que qudi l suppose °tre un zona et ces deux
avec une mutuell e © 360 eur os ienaxouved.Par exerhple dedreseai me moy e
charge quand il va chez le spécialiste dans une ville voisine est de 46 euros. De méme, pour les lunettes

qubdi l porte depuis quelques ann®es, il a 120 euros de

Cbdest encore au SAVSnsiqqueds compagne, a deenmetire eh@oqupleaen 92. Les
parents de sacompagne«n davai ent p»aes« avaentpauaquecier fille ne se débrouille pas
foute seule ». Si les relations demeurent tendues avec sa belle-famille, elles suivent tout de mé me leur

cour s. Quant ° sa propre famill e, £Eric sb6en est un pe.l
ans, ~ laquelle il ®tait tr~ s attach®, noba-frpreset renforc
deux demi-s T ur s, | es ilsitemsdusontEtd derni rement, cobest une |
amoindr.i Il e rapport tr s fort qudils entretenaient t o
filleule avec laquelle les relations sont toujours au beau fixe. Actuellement, il estime avoir plutdét besoin

doun soutien moral, comme cibkbmlaformatie pdunisouteples geast e | e SAV

A
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V. Quand ces ressources de proximité manquent,
parcours de soin et parcour s dgee x c |
confondent souvent

Cette derniere part i € i nterroge |l es m®cani smes dbéexclusion qu
situation de handicap dans son parcours de soins. N o
partie inhérents au handicap lui-méme, sont largement renforcés par la pauvreté financiére et

|l 6i sol ement que certains vivent.

a. Quand| areconnaissance du handicap s 6accompagne dobéexcl usions

1T Accepter de sodexcl ur e/ doérnormale»deswaliles du monde ¢

Devenir allocataire d e | OGnipligle des dynamiques qui se croisent: une reconnaissance de la

personne de sa situation de handicap, une rec/nnai ssa

fine la reconnaissance administrative. Ce processus ne va pas de soi et il a un préalable : connaitre

6exi stence de cette allocation, conna’ tre aussi ses

qui |l accompagnent .

Claude, justement, ne connaissait pas le dispositif. C6 e s t s giem, sgith & son opération pour

que | ui soit plac® un pacemaker, qui I ui a ®voqu® | a

que -a existait et quand il Il 6a su, i ne pensait pa

l orsqudi If resatai ttrditements pour lutter contre | e V

correctement au regard des effets secondaires, personne ne lui a parlé de |l 6 AAH. Gléman d e a

plutbét rencontré des difficultés, par exemple avec Pdle emploi car il ne pouvai pas justifier

continuellement ses absences auxrendezv ous | or squédi l ne supportait pas u

été radié a plusieurs reprises.

En parall 1| e, Claude a connu | a grande pr®carit®. Pa

opérat i on, i a s®journ® - la Villa dbéHesti a, un ®t abl |

place pour assurer le suivi de soins de personnes sans domicile fixe. Puis il a aussi connu les foyers

doh®bergement comme | e Cent atente Giithire posée enfbord deeSabneou e nc o

avant db6é°tre aujourddhui h®berg® " nouveau.

De |l a connaissance de | éallocation au montage de dos:

se sentait pas « handicapéé au point ddéavoiradceitCélanaebakkbtannapa
peu, | 6i d®e a fait son chemin, |l e sentiment dbé°tre

entam® | e processus de demande. Aujourddhui , di agno

infarctusetlepl acement doéun pacemaker, Claude a | 6AAH © 50 %,

une reconnaissance doéi nval i dliqui®@idondenquelgpes passesedroitsar t e vi

dans les administrations.

Pour se reconnaitre lurméme comme apte a demander cette allocation, Claude ad 6 a b diréude

reconnu par un professionnel. Peu a peu il a intégré sa | ®gi ti mit® - i nt ®grer (

demander la reconnaissance administrative. Au final, cette reconnaissance est plutét symbolique. Avec

un taux a 50 %, sa situation matérielea peu ®vol u®. Cbest | 6obtention du

pour Claude et ce changement le fait tout de méme demeurer dans la pauvreté. Il ne peut travailler
debout et ne peut porter des charges de plus de 5 kg. Or Claude a été militaire puis magasinier, des
métiers qui demandent a utiliser son corps. Il a aussi fait trois contrats (le maximum) auprés de TCL
en tant qubéAmi TCL et Optigui de, officededhérapieb pourlupsi ai sai t

timde.1l ai merait aujourddhui travailteer dans | 6accueil,
Cette reconnaissance de la situation de handicapp ar d éeasutt rdeGsaut ant plus cruci al
comme pour Claude, ddédun handi cap dnvisagéicomme bandichkpe q u i n
par cel ui qui Il e subit avant gue dbéautres | ui accor

demeure dans un entre-deux. Il est certes reconnu adulte handicapé mais son taux demeure trop
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faible pour obt eni rlein.lllésabsisteo aoast aver ne RSA, towt erx étapt dans

| 6i mpossibilit® dbéoccuper |l es emplois qudil o-ccupait
chemin dans |l es statuts met en |l umi re que |l a pr®car
seul ement des supports relationnel s, familiaux et ®c

taux de reconnaissance.

T Accepter de sbdbexclure/ddéd°tre exclu du monde du tr

Le statut donn® par | 0 A A Hinvalide-intiégrée»®* pewts aussiblaisser Ipsl ace do
personnes sur le guet, contre leur gré.
Safia dit qubéelle est n®e malade, mais sa maladie a
fauteuil aujourddhui . Entre temps, -ménafen &ravalan,e ngag ®
notamment dans des emplois qui ont plus encore usé son corps. La Sécurité sociale lui « a remonté
les bretelles» c ar sel on | Gealdimei nn &d uradii to mmia s je bt aitdit que @i | | er
pr®f ®rais travailler . »QNosSdbaeaova vnavailbeatdans | 06h
g u 6 asbighante en maison de retraite :
«Je connaissais un peu | 06 AAddéaea je souldistp@stfaare s r econnue
| aumt ne. Cbest ce qui me chagri nantparnoe pl us. Je
m°® me, °tre contente dbéavoir mon argent.» Mai s comme
Safia
Reconnue en 1983, l e m®decin | ui demande dbéarr°ter (
sociale:
«El'l' e méa expliqu® c ouasdesdémaches, adnmentidaaliaiesat t o
passer. ta cbest tr s bien pass®, el Inmis mbavai't t
maintenant, je fais quoi de ma vie ? » »
Safia
Safia va travailler ce basculement identitaire en étant orientée vers des associations. Elle va
grandement séy investir. Mais | a question qubelle pos

pr s ou de loin © I 6allocation.

Lucile sait que son handicap est di a une maladie génétique et il est fort probable que son fils en soit
atteint lui aussi.Elleesp re que son fils noéait pas © °tre reconn
pouvoir occuper un emploi :

«Des fois on en par kstce gueenos emeats wiit Wtre, comgne
nous? e . Mo i j 6ai peurangues skintkaell esmu§fre trop, qu
travail , gudon | e reconnai sse heagukiluecnéme&vaq udi | pui s
pas se rendre malade, comme moi je me suis rendue malade, «est:ce qudon va me
prendre méme si je suis handicapée? e . Pour | 6instant i dit ri en ma
plus tard il va pas se poser la question. »
Lucile
Le neveu de Lucile est dobéailleurs part. " |l 6®tranger

il pouvait bénéficier en France, « déjailess ai e de pas y penser quanadlil voi.
Il le cache, personne le sait, ¢ca se voit pas trop car il boite pas comme nous on boite. »

Faire |l e deuil déune identit® pass®e pour en int®gr
doivent emprunter, quand bien méme le handicap soit de naissance.

Malek est«n ® avec -a -atl meg sa Pmaadurait g°n® s/ je [ dbavais
mo a u r a ‘étre pjoseperturbé. Mais je suis né comme ¢ca.€¢ Mai s pour doauwhdues, cbe
handicap qui décide du basculement identitaire.

64Mi chel Me s s u, ¢ Exclusion et iileseooveas dela quektierssociale. Blatadt actewgs faee | 6 £t at
aux nouvell es formes doéemp/Pais,LESS8ORNDGApEB. et de pauvuvret ®
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b. Quand la reconnaissance de handicap permet un par c ouincusiodd ¢
sociale »

\! Pour aller plus loin

= DES CONCEPTIONSDECE QUOEST ETRE MALADE

-
Claudine Herzliclf® a théorisé trois conceptions de la maladie pour les personnes qui y sont confrontées.
Ces trois conceptions s6®tablissent en fonction de ce ¢
mal adi e sur son identit® social e. La mal adi e dgreeut °tre
pour | 6i ndi vidu une perte de son statut ant ®r i eur et ,
identit® alt®r ®e par Alcantranvadlleapaut étre d hbératricd » a vV emisg.ud ™ tr av e
| 6®preuve qubel | epecronositti tludeo p plobritnudniivti® ud 6 ®c happer ° un
plus. &wtteuwmre | ®voque & datadie- métier »,cdans ldeuellezle réle de malade se
transforme en rtle social, et |l a mal adie devient | Buni c
Herzlitch souligne que les catégories ainsi établies ne sont pas isolables les unes des autres. La maladie
m®t i er survient dans | a plupart des c a-destiucticaet/auui t e doéu
Il i b®r atri ce, d e s o nettrajectqing qui deut étré suiyie par e rhalade! Tout cbdme il
est possible qubune mal adie v®cue comme un ¢ m®tier e |
possi ble déajouter | es trajectoires de |ahspadtdnrede soudai n

ce qui leur donnait ce statut. La maladie- m®t i er per met do6é°tre consi d®r ® soci a
quioffrelestat ut soci al dobassiisntt@®Rg rc@'ICedravadidaatir deravnaaliadie dag
largement écho a ce qui se passe pour les personnes en situation de handicap rencontrées.

Al or s gu 6 ue i fait @erdren lg ivie quand Medhi est jeune adulte, ce drame a des
r®percussions bien plus nuanc®es que ce queMethbon pour
était « exclu du systéme» :

«Quand | b6ai perdu |l a vue je me suis remis dans | e
Comme j O6®tais exclu de tous | -entrédiectemenndans, j e croi s
le systeme de soin. lls ont lIégalisé ma situat i on m®di cal e. Je sais pas co
pass® je ne mben suis pas occup®. [ é] Comme | e

handicapées, la COTOREP, je suis ra@entré dans le systeme malgré moi, sans ma volonté
quoi. Par la force des choses. »
Medhi

Ledrame qui |l da touch® a alors simultan®ment fait bascu
r®gul arisation de sa situation administrative au poi
stabl e que cel u-il nod éansnironteaPoarraiu® adait t sa situation noée
totalement stabiliséeau r egard des pr ob kncomeagecspmdtielle. r encontr e

Lébenqu°te par guest actearnipgnalisant dans le paccouss dedseinsx f 6 i sol ement
la pauvreté financiére. Ces facteurs se révéelent étre de véritables freins dans la vie de la personne et
en particulier dans son accésa la santé.

% Claudine Herzlich, 1996(1969), Sant ® et mal adi e, anal ys glard,&EHESE, pr14opB.®s ent at /i on soc
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a. Deux facteurs aggravant le renoncement et le non -recours aux soins

| 6i sol ement et | a pr®carit® financi re
i L6i sol ement, un vecteur aggr ava-metourb@axsipgsSnoncement
L6i sol ement nbest pas trait® frontal ement dans | e ¢
Plusieurs que st i ons permettent de | dappr ®hender . Tout doéat
enquétées sont nombreuses a vivre seulessans enfant (38 %) . L6i sol ement est ®gal em

a travers la part des personnes non accompagnées dans leurs démarches de sais: 42 % des
personnes enquétées ne sont pas accompagnées.

ﬂ Pres de 30 % des personnes souffrant de polyhandicap ou de handicap mental disent ne pas

étre accompagnées, ce taux est de 35% pour | es personnes souf frat

e sensoriel, 40% pour les personnes souffrant de handicap moteur et 54 % pour celles
souffrant doéun handicap psychique.

L6i sol ement est ®gal ement visible -~ travers |l a part
soutien financier ° | eur e n tpayarrlearg fais deosargég 466% tes e s o n't
enquétés sont concernés par cette (non) pratique. Enfin, le manque de repéres, le manque
déinformation peut traduire une forme dobéisol ement d
personnes noé®t ai ednet |pdaesx i is h e o ic @ @iedsesanté b que L0 des
enqu°t®s disent ne pas savoir o0% sbdbadresser dans | eur
Pour tenter de mesurer la part des personnes isolées, nous avons combiné ces questions (cf. encadrés

ci-aprés). llenressortque 15 % des engqu°t®s sont en situation doi sol

15 % desenquétésen si tuation doi sol ement suppos®

Comme pour la pauvreté financiere, afin de mesurer l'isolement des personnes interrogées, nous avons

utilisé la méthode des faisceaux d'indicateurs. Cing indicateurs d'isolement ont été identifiés dans les
r®ponses aux questions. Le r®pondant sera consi d®r ® en
par au moins 3 de ces indicateurs. Les indicateurs identifiés sont :

- la personne n'est pas accompagnée dans ses consultations médicales,

- la personne ne demande pas d'aide quand elle a du mal a payer ses frais de santé,

- la personne n'est pas informée de I'existence des complémentaires santé,

- la personne ne sait pas ou s'adresse dans ses démarches de soins,

- la personne vit seule.

15 % des personnes interrogées concentrent trois indicateurs d'isolement et sont donc en situation
d'isolement supposée.

\ Zoom sur | es personnes en situation doéisol ement
//\ Quelles particularités pour ces personnes «isolées» ? T o ut déabord, l e parc
personnes rend compte dobébune d®gradation social e. En
dipldme plus élevé et elles ont quasiment toutes déja travaillé, cependant seules 17 % travaillent
encore actuell ement . Le principal handicap dont ell e
psychique et sbéest d®velopp® ~ | 6©ge adulte. En outre
percevaient |l e RISAReas antl| @AAKM.r eErmfdeée qui concerne | 0c¢

« isolées » renvoient une situation plus défavorable : elles se disent moins bien soignées et moins
bien entendues par les médecins, elles évoquent davantage de difficultés que les autres & sont plus

nombreuses & avoir renoncé a se soigner (46% doéentre elles ont d®& ° renonc®
T Lbobstacl e , finiveckeur aggravant le renoncemen t ou le non -recours aux
soins
Les enjeux financiers apparaissent en filigrane des entretiens et guestionnaires. L6
pauvreté financiére est difficilement mesurable en tant que telle car elle nécessite la prise en compte
de | 6ensemble des revenus de |-adirepser dlacationeAAH maisde son

également les compléments éventuels: de | 6 AAH dont ell e b®n®ficie (maj
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et compl ®ment de ressource), de ses revenus dbéacti vi:
ell e b®n®ficie du fait de son h &odiaricea particulicibpawlesr es ai de
personnes en situation de handicap, | 6anal yse des r
révélatrice de son niveau de vie. Si,alapremi re | ecture, |l a plupart des al
étre considérés comme pauvr es au s e d sedhitinexad Iden gréteadre que ceux qui

b®n®f i cient dbébun entourage (notamment familial) proct

Les enjeux financiers transparaissent cependant dans différentes questions (cf. encadré ci-dessous).
IIs transparaissent également dans les retours écrits que nous avons pu recueillir a travers les deux
questions ouvertes. Ces derniers mettent en évidence la cherté de certains soins (ophtalmologiques,
dentaires et dermatologiques) et un revenu trop élevé pour bénéficier de la CMUC. En outre, des

commentaires annot ®s " l a marge font ®t at¥% d@Henj eux
guestionnaires annotés, les enquétés mentionnent le montant ou la nature de leurs revenus et 14 %
insist ent sur |l eurs difficult®s financi res, comme cbes

dans lequel elle explique :

«j e me retrouve depuis 2011 avec un appareil dentaire
cause de mon handi ¢apculb6®@s desmedinourrir sans |l es deu
coutées3 8000. Je me retrouve sans dent. Le chirurgien veut
de tenir ma proth se du bas mais je nbdD pas UDessmbged
uneimpasse. La s®curit® sociale me rembour sle Gei emdeslita m

pas esthétique mais un besoin vital ~ ».

Afin de rendre compte au mieux de la pauvreté financiere des ménages enquétés, comme pour

| 6i sol ement , nous estios traitantcdesralspeais@inahciers (cfgemcadré ci-apres).
Sel on cette approche, un peu moins débun quart des en
supposeée.

23 % des enquétés en situation de pauvreté financiere supposée

Afin de mesurer la pauvreté financiere des personnes interrogées, nous avons utilisé la méthode des
faisceaux d'indicateurs. Six indicateurs de pauvreté monétaire ont été identifiés dans les réponses aux
questions. Le répondant sera considéré en situation de pauvreté inanci re suppos®e sbil e
par au moins 3 de ces indicateurs. Les indicateurs identifiés sont :

- avant d'avoir I'AAH, la personne percevait précédemment le RSA,

- la personne n'a jamais travaillé et pourtant son handicap s'est manifesté au cours de sa vie d'adulte,

- la personne a parfois du mal a payer ses frais de santé,

- la personne rencontre des difficultés liées au fait que les soins sont "trop chers”,

- la personne rencontre des difficultés liées au fait que ses conditions de vie sont mal adaptées a ses
traitements,

- la personne a un niveau de dipléme inférieur ou égal au CAP - BEP et le handicap principal dont elle
souffre n'est pas un handicap mental et un polyhandicap.

Un peu moins d'un quart des personnes interrogées concentrent trois indicateurs de pauvreté et sont
donc en situation de pauvreté financiere supposée.

\ Zoom sur les personnes en situation de pauvreté financiere supposée

/‘\,; ' Ces personnes se distinguent des autres sur différents plang’. Tout déabord, i
frktquemment de personnes seules sans enfant, qui n
travaill ® par |l e pass® et dont |l e handi cap %} bechandicapgnani f e st «
psychique y est surreprésenté : pl us ddwfnf rnrearetr sdun handicap principal e I
qguart de | 6ensemble des enqu°t®s), ~ | dinverse du polyhand
les personnes en difficultés financiere supposée (respectivement 1% et 5 %). Cesderniers résident un peu plus
fr® quemment en m®tropole |l yonnaise. Par aill eurs, des dif
Notons déja que ces personnes «pauvres » se jugent en plus mauvaise santé. Comme les personnes «isolées »,
elles déclrent plus que les autres des difficultés dans leurs démarches de soins: |l es deux tiers doboent
déclaré plusieurs difficultés dans leurs démarches de soins, alors que les autres ne sont que 30% a en avoir
déclaré plusieurs. De plus, elles sontpres de deux fois plus nombreuses a avoir déja renoncé a se soigner. Enfin,
les croisements laissent apparaitre un accés aux soins moins concluantavec des réponses plus mitigées aux
guestions sur |l e sentiment do6é°tr ksrhédeeims.Asoi gn® et cel ui do-°t

| S (
e tr
e
d

% Leurs revenus sont inférieurs au seuil de pauvreté définien 2013410006 pour wune personne seul e.
57 Toutes les affirmations présentées dans ce paragraphe correspondent a des croisements significatifs de la pauvreté supposée
avec dobéautres questions.
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Pour analyser la situation propre aux personnes en situation de pauvreté, il est également possible de
s 6 i nt ®rleesiusti®n renvoyée par les anciens allocataires du RSAauj our dé hui dans | e
AAH

g Zoom sur les anciens a llocataires du RSA
/\,,’Un parcours qui sbest d®grad® sur tous |l es pla
soins défavorisé

.. o Ap s . .
A mm./ma 17% des eanEt,e S O,"S'?‘?S,a'.e”t du Différences significatives* de réponses entre les enquétés
RSA juste avant de devenir bénéficiaires de = ex allocataires du RSA et les autres

| 6 AAH. Léanal yse appr Ex. Les
données par ces enquétés révele des RSA | autres
spécificitéts  pour ces derniers. Premiére Al locataire de | 8AAH | 58% | 37%
caractéristique : leur statut dans le dispositif Per-oit un montant do 64% | 46%
AAH || sodéagit g®n®ralen Dispose doun dipl®me 28% | 21%
r®cents et qui per - 0i V “Netavaile pas mais a déja travaillé 76% | 57%
Ensuite, | 6anal yse CO Handicap depuis la vi|] 73% | 50%
questions a t tdegsatlation dedlaun € ~Se sent « plutét mal en point » actuellement 29% | 21%
situation _professionnelle : sb6ils S Handicap principal psychique 37% | 26%
diplébmés que les autres enquétés et nombreux Homme 56 % | 48 %
a avoir déja travaillé par le passé, seuls 8% Moins de 30 ans 4% | 12%
exercent un emploi actuellement. Cette Seul sans enfant 55% | 38%
dégradation _semble se retrouver sur le plan Vit & domicile 83% | 77%
sanitaire avec pres des trois quart des enquétés Accompagné lors des consultations 39% | 56 %
anciennement bénéficiaires du RSA dont le medicales

handi cap sbest d®c | ar ®@ _Sousmesurede protection juridique 15 % 28 %
doadult e et une par t (l)\/:)e sai t paspriganchargesas@0 27 % 23 %
personnes qui se dlsentl « plutét mal en p0|.nt » Ne call pas ol D0esd 29% | 16 %
actuellement. En ce qui concerne le handicap, mutuelle

retenons que plus de | Séest d® " retrouv® s 50% | 35%
handicap psychique (et pour 37 % i | sO B®n®ficie de | B6ACS 37% | 20%
leur handicap principal). De plus, leur situation Consulte un spécialiste plusieurs fois par an 74% | 59 %
sociof ami | i al e r ernsdlemeri piyst Soest d®) ° remeéuddans 46% | 36%
marqué : ces derniers, plus souvent des de santé

hommes (et rarement jeunes), vivent Suivi réguliérement pour sa vue 49% | 56%
freguemment seuls & domicile, sont moins A delarenonce ase soigner 4% | 36%
nombreux a étre accompagnés lors de leurs Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
consultations m®di cal e * Tous les croisements présentes ici ont rendu compte de

R différences statistiguement significatives.
mesure de protection juridique.

Quand on interroge leur accés aux soins, les enquétés ex allocatires du RSA semblent moins
informés et moins impliqués : la part de « je ne sais pas» ou « hon » est plus élevée pour les
questions relatives a la complémentaire (situation actuelle ou passée) et a la prise en charge a 100 %

par la sécurité sociale pourune mal adi e | ongue dur ®e. € | 6inverse, r
RSA sollicitent davantage | 6aide 7 la compl ®ment ai r «
r®guli rement | eur m®decin sp®cialiste ®desamttls davant

semblent globalement moins suivis sur le plan préventif (hotamment la vue) et sont plus nhombreux a

avoir déja renoncé a se soigner. Ainsi,| 6 anal yse compar®e rend compte doul
plus d®f avorabl e s uxdroitsest apxlsains podirdes engutéscayast bénéficié du

RSA avanA | 6AAH
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Dans les entretiens, les enjeux financiers apparaissent de facon moins évidente et moins prononcée

précisément parce que les personnes rencontrées sont globalementsoutenues par des proches plutdt

préservés par les difficultés financiéres. Pour autant, cette contrainte du colt des soins a été

soulignée par la plupart des personnes rencontrées méme chez celles, généralement des aidants, qui
signalent qué” tione pessenneaslitubhsi ap de pr®carit®.
peuvent financer des soins aux prochesqudéi | s accompagnent just ement par
problémes financiers. Disant cela, ils se soucient immédiatement de ceux qui, nombreux, ne peuvent
pasenfaireautant: comment ceux Qqui ont moi-ntsdedmoyeonstqudeu

Lucile souhaite conserver un petit pécule pour répondre aux besoins de son fils. Elle ndéda pratiql
plus de dents. Elle ne peut pas mettre de dent sur pivot et nécessite des alliages spéciaux en raison

de différentes allergies aux métaux ce qui, financierement, est une dépense abyssale pour ses

revenus :

« Pas de dentier, moi ca me dérange plus parcequeje travaille paséfpet °~ mon ©
un certain age, avoir des dents, a quoi ¢a sert ? Moi je préfére payer les dents de mon
fils, il est jeune, ca peut luiarriverqu éon | ui arrache des dents. Cbest
cher. »

Lucile

Parmi les dépenses dites contraintes, conserver des réserves financiéres pourassurer les soins
co¥%uteux ° ses enfants est une priorit®. Lucile estim
celle de son fils, m° me s pour | dédinstant il ne n®ce
soins est ici un arbitrage en faveur de son fils, une maniére de gérer la pénurie en adéquation avec

ses priorités.

Desoncoté, Maxi me se r®sout ~ consulter un dentiste pour G
ne solliciter des soins que nm@ujosrs plué colitegurque s 6i tes de

avaient débuté bien en amont. Malek considére bien que les soins dentaires sont colteux. Allocataire
de | 8AAH en charge de famille avec deux enfants, il C
vachezledentiste: «j 6a/ pas [ e choi x. HaPwtu rb isedre ns es ofraiinme sSdi g
compréhensif qui lui permet de le régler en plusieurs fois :

« On essaie de mettre de c6té, ou on paie le dentiste en plusieurs fois. On trouve

toujours des solutions, mais ¢a sort tout de méme de ma poche. On arrive toujours a

trouver un tesrain dbéentente.

Malek
Pour Maxime, ces dépenses contraintes sont scindées en deux catégories celles qudil acc
financer, cell es pour Il eesgu anel esu diell | &6y sroenftudd easr aiu
|l es lunettes, puisqudil est do®ficient visuel
«lI's disent quodi l faut changer l es lunettes. Mai s
remboursé.
-Cbest pas ?rembour s®
- Du tout.
- Mais pourquoi ?
-Cbest comme | es dents, ils nous disent que cbdest
faitun bailquejelesai. Ca doit faire dix ans. Cbest des lunett
- Ca couterait combien ?
-7 ou 800 balles. [ é] P afuse gerlés mchétgr moi-mémse. Sil unet t es |j
j6avais | 6sh&TEBonjemmedirais aic6est wune allocation sp®cif
handicap, |l es lunettess cbest pour mon handicap.

Maxime
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Comme pour tous les patients, en situation de handicap ou non, ledentai r e et | 6 ophlesal mol ogi
deux types de soins autour desquels il se limite. &€ v r ai dire, il néen a pas dobal
ans, Maxi me est en bonne sant® et néa pas de sui vVvi p
quelques frayeurs budg®t ai res ces derniers temps, notamment e
«Cbest une fortun%0Q0 chhelslte spél uM° ndee pll us que je vou
b°tise, cbest 3000 euros, +Hd“<mplaet? éklaid apap:n nel. e Al ®
« on me finance pas mon implant & . Ben non, je suis un citoyen, je
c't®. Cbest vrai qQque -a modéda fait chier, jbéai tap®
j6avais pas | e choi x.
Maxime

La cherté des soins dentaires et ophtalmologiques apparait également dans les questionnaires des

enqu°t ®s. Al ors qgqubaucune question sp®cifique ne tra
pr ®ci s ®, " l a marge du questionnaire, qgubelles renco
types confondus, la cherté des soins est évoquée c o mme une di fficult® dans | 6a

pr s doéun quart des enqu°t ®s.

Une question interroge le montant mensuel alloué aux frais de santé, tous confondus. Plusieurs

®l ®ments au sujet dealeertd,e matesntd oqnu d eTlolug M®voque pa
comme frais de santé, il est fort possible que les sommes avancées soient minimisées par cet oubli.

Rappelons ensuite que les trois quart des enquétés sont couverts par la sécurité sociale a 100% pour

une maladie de longue duréeetque8l1 % di sposent dbdéune c;aderefa®@lexefraicai re sa

liés aux soinss o n t r®dui ts. dosgmuaeu-°stie urn®vpelteit tdremeuades i nt
débourser, 30 % ont di payer ou avancer plusde 500 dans | e mois pour | eur san
conséquent si on le met au regard du montant d e | GAAtre Elément intéressant : peu ne sont pas

en capacité de préciser le montant dépensé (7 %).

’ La prise en charge a 100 % par la sécurité sociale pour une maladie de longue durée passe

. de 48 % pour les handicaps sensoriels a 80% pour les polyhandicaps et 83 % pour les
handicaps moteurs.

' La part des enquétés qui se dit couvert actuellement par une complémentaire santé passe de

@

76 % pour les handicaps moteurs a 88 % pour les handicaps mentaux.

Le mois dernier, jodai d¥% payer ou avancer pour
(consultations, examens, médicaments, etc.) environ

35%
31%

30%
26%
25%
0,
0% 19%
15%
11%
10% 7%
5%
5%
0%

Non réponse ou Entre 10et 500 Entre 510 et  Plus de 1500  Je ne sais pas
1500

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Ces frais représentent des sommes trés different es déun moi s s% des énquétést r e pour

autant affirment qudils repr®sentent des frais ~° peu
engager nbéest pas probl ®matique pour |l es personnes p
en fragilit® financi re, elle peut rapidement conduir
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budget, voire favoriser des pratiques de non recours aux soins dommageables a la santé et au bien-
étre.
v La part des enquétés qui affirme que ses frais de santé sont«t r — s di ff ®r ents dobéun
| 0 a » passe de 36 % pour les handicaps psychiques a 52 % pour les handicaps sensoriels.

Sch®mati quement , il apparait une dichotomie forte en
par leur famile et | eurs proches, global ement pr®serv=®es par
des personnes souvent seul es, s ans etlbidnarcréed dansda®c ur i t ®
pauvreté financiére. Ainsi, pour |l es premi ~ rnegsielgue Gsértd, Hoffick aldo al | cecat i on
ddaut onomi e, p o elle estl ua Bel miaimumnsdcilset constitue la ressource principale

qui permet la survie.

b. D6autres facteurs dkemplemidangenre et de | 60Oc

Doautressemilenttdescsi mi nants dans | 6acc s et |l e rapport
par guestionnaire rend c:ompea eg arersadlesquels bidsEyogosors € u x
une analyse comparative.

\ Zoom sur | 6apprroche genr ®e
/\,‘ / Des femmes plus assidues mai s qui renvoient un rapport au soin plus
défavorable

Les différences genrées sont tout de méme assez

. . . Différences significatives* de réponses entre enquétés
marquées dans le questionnaire, et ce, sur

hommes et femmes

plusieurs plans. Tout dE¢ Femme | Homme -,
retenons que les femmes résident davantage a —— T T
.. A . 0 0
domicleetqudéel |l es vivent pl u V_tg | VXY YIRT
leurs enfants (et/ou en couple) que les hommes [ Seu > >
L s Vit avec son ou ses enfant(s) 23 % 12 %
qui vivent généralement seuls ou avec leur(s) Vi TIT TR
parent(s). Ces derniers se révélent, par ailleurs, It avec son ou ses parent(s) 2 2
~ . Age moyen 47 ans 45 ans
étre un peu plus jeunes que les femmes. > _
Di spose doéune mutuell 83 % 79 %
En ce qui c onc e pis des ferinaes ¢ Déja retrouvé sans mutuelle 33 % 37 %
. s . e i ci o 9 9
renvoient un accés aux droits plus abouti vis-a-vis E®n i : tC e de '®° gcsl : ;g;’ 3?;’
de la complémentaire santé que leurs homologues onsu’ ~° 17 9°RFre 1S . .
masculins except i on f Aucun suivi préventif régulier 11 % 17 %
£ . ’ £ . Suivi régulier pour la vue 62 % 51 %
complémentaire santé que ces messieurs MITEGEIeTP — > >
demandent plus habituellement. Méme constat du Suivi régulier pour le dépistage des cancers 30 % 12 %
Ny : e . G de d®pense de sarn 28% 35 %
cbté du soin avec des enquétées femmes qui S ol s o f O W —— 440/” 380/”
évoquent des consultations plus récurrentes chez e e 230/° 310/°
, . , . . .. . . () ()
leur médecin généraliste, un suivi plus régulier - p\ - —
| le dépi d Se dit « trés bien » soigné vis-a-vis de son 27 % 32%
notammenF pour la vue et le dépistage des cancers handicap
et, par voie de conséquence, des frais sanitaires A le senti rheaucoupdenteridu § 39 % 44 %
plus importants (et plus v ariables). Et pourtant, sur par les professionnels de soins
le plan du ressenti, ce sont les hommes qui Aucune difficulté dans ses démarches soins 25 % 34 %
rendent compt e ddune silg t A déjarenonce a se soigner 40 % 33 %
se disent en meilleure forme actuellement, Source : enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015
évoquent moins de difficultés dans leurs * Tous les cro/sements présentég /:c/ ontrendl_J CQI_npt._s de
démarches de soins, se sentent mieux soignés vis différences statistiquement significatives.

a-vis de leur handicap et davantage entendus par

les professionnels de soins que leurs homologues du sexe opposé. Enfin, probablement en écho a un
ressenti ou état de santé plus favorable pour les hommes, ces derniers sont moins nombreux a avoir
déja renoncé a se soigner. A
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¢ Zoom sur:DesOgep®ci ficit®s | i ®es ~ | 60ge
/k Une implication dans le parcours de soins qui sbacqguaiverct | 6 ©ge
Pour analyser les diff®rences | i ®es = | fkex<pgreonnemous av
de moins de 30 ans qui représentent 12 % des enquétés, les 30 a 50 ans qui représentent pres de la
moitié des enquétés et les plus de 50 ans (39 %) . Ont ®t ® ®cart®es de | dana

qguestions pour |l esquell es |:anCigneetéaans le dispositfif AAH). Paux c | ® ( ¢
enseignements ressortent de ces croisements par age.

Tout dda@adbowmpdrtantes distinctions analys®es sur |l es ti
handicap et en |lien, de | 6é®t.ayage dont | es personnes
Type de handicap principal par tranche déOge
40%
Moins de 30 ans 35%
35% 30 & 50 ans
30% B Plus de 50 ans 20%
27% 27%
25% 23%
20%
20% 18%
15% 16%
0 14%
15% 12% %13% 1904
0 9% 9%
10% 8% 7% s 7%
o I
0%
Polyhandicap Handicap Handicap Handicap Handicap Non identifié
moteur sensoriel mental psychique

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Les moins de 30 ans se distinguent des autregetranche

handi caps ment aux. De ce c o nestanade laefaible duooamie lete de t doéaut
I 6i mpor t anttdisgosanylasgeenedeaquétés : forte part de handicaps découverts depuis la
naissance (51% contre 26 % t out es tranches d6éo©ge confondues), d e

protection juridique (40 % contre 28 %), logées en établissement médicalisé (22 % contre 12 %) ou

chez des tiers (deux fois plus souvent), vivant pour plus de la moitié avec leurs parents,
accompagn®es l ors de 1l eurs consultations m®di cal es
difficultés a payer les frais de santé (36 % contre 24 %). Malgré un étayage fort et un faible niveau

de dipléme, notons que ces jeunes enquétés sont 27 % a travailler (contre 18 % toutes tranches

dd©ges conf ondu elespersonnes deeplusdaemOntans souffrent plus fr®
handicap non identifié (38 % évoquent des maladies chroniques évolutives invalidantes) et ont

fr®quemment d®couverts | eur handi cap %) Cesdenieres de | e
renvoient plusieurs indicateur s dodéun possible i sol eme ¢ persanes a | avec
domicile (86 %), qui vivent seules (48 %), ne sont pas accompagnées lors de leurs consultations

médicales (49%) et ne travaillent plus aujourdosséafr2%nal gr ® |

contre 57% t out es tranches dé©ges conf ondu®80saps.occipent r e ces
une place intermédiaire. Seul fait marquant les concernant, ce sont les plus diplémés: un quart

di spose dodéun niveau de diapchldurda costre 834 pow les moinsude &g a | au
ans et 16 % pour les plus de 50 ans.

e/ é
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e/ é

Léanalyse des di ff®rences 1|i ®es ~ | 6©ge fait ®gal eme
soins. Siles plus agés laissent apparaitre un parcours de soins plus chaotique par le passé®, ils
semblent aujourdbéhui mi e lsxontoefieativeenent @us reombren aedisposers ui vi s

ddédune ©prise e B parhaasécgried socialelpplr une maladie de longue durée (en lien

probable avec la forte part de maladies chroniques pour les enquétés de plus de 50 ans), semblent

davantage réaliser des démarches de prévention médicalé® et se font plus réguli€rement suivre sur le

plan médical. Sur ce dernier point, en effet, que ce soit vis -a-vis du médecin généraliste ou du ou des

m®deci ns sp®ci alistes, |l es enqu°’°t ®s de pl us de 50
consultations plus soutenue™.

Les moins de 30 ans se disent en meilleure forme que leurs ainés: 48 % se jugent « plutdt en

forme »contre 27 % t outes tranches d6©ges reannfecmirtduwceomptlee Wrou nr

aux droits et aux soins plus distancié : ils sont pl us nombreux ° ne pas
Il 6 ACS, ®valuent moins Dbien | es fr aerneer, adresultsitammins® quodi |
généraliste comme spécialiste, et sont plus nombreux ~ penser gue |l es m®decins n
déinformati on Swdes moiasude 30srs pansgnt u2 kur médecin généraliste et leurs

m®deci ns sp®ci al i pmais> a hebr&ugjdt,acanyyee B5t% ¢t out es tranches C

confondues). A

c. Des expériences négatives vécues auprés des soignants qui impactent
durablement | 6 a cala santé

T Quand, du point de vue de | a personne, | 6exXxp®ri e
to ute Iégitimité a tout soignant pour longtemps

La question de la confiance envers les soighants est appréhendée dans le questionnaire a travers la
queston«en g®n®ral, jdbéai | e sentiment que | es m®decins
ma parole est entendue». Si41% r ®pondent p a r oul Beautoiip»)y, notonsitoutefois( ¢

que 31 % se jugent « moyennement » pris en compte et 19 % « un peu » ou « pas adu tout ». Les

entretiens permettent dbéall er pl terstunlédairage plua miancéc et t e afg
Maxime, par exemple, est tres méfiantal 6 ®gar d de:s soignants

«Moi je vais pas voir | es m®decins parce quobéils mb

fait mes papiers pour | es all omemes wamequotc 6est tout

j 6ai pas retrouv®»Ia vue pour | es allocs.

Maxime

Cette m®fiance sbdest construite par | 6exp®rience ou
Ma x i me, l orsqudi l reprend son parcours dedulsguens depu
« suite a des erreurs médicalese . Certes, il ne voyait pas tr s bien |
encore faire un ensemble de choses. Cbest " ses 12 a
baissé. Il rattache cette dégradation a un examen qui lui a été fait au CHR de Lille :

«Un ®l ectror®tinogr amme. Cbest des ®lectrodes dans

méont d®f onc® | es -ceguexous Vvbulez ?ples parents s et faits
avoir, les parents face aux médecins ils ont pas porté plainte, ils ont rien fait. lls se sont
avachis quoi . [ €] Un jour un m®decin a appel ® me
miracle, que soi-disant il avait trouvé la potion magique pour moi, blablabla, il a
convaincu mes parents. llabl abl at ® avec eux.f &dwnt jowe todhaimbdlae di ft
les examens a Lilleé , mo i je voul ais pas. Jbavais douze, tr

% |Is sont plus nombreux & avoir déja renoncé a se soigner (41 % contre 36 % t outes tranches doé©ges confor
déja connu une période sans complémentaire santé (41 % contre 35 %).

% Les plus de 50 ans sont significativement plus nombreux a se faire suivre pour la vue, les dépistages des cancers, le suivi

cardiovascuh i re et |l e sui vi i ® 6i hvoh®Rs, tiPeetj awnads abonte.pl us nombr eux
sur le plan dentaire.

0 Pour le médecin généraliste, 85 % des plus de 50 ans le consultent « plusieurs fois par an » (contre 81 % to utes tranches

do©ges conf Bordamass)contrd 6 %). Pour le ou les médecin(s) spécialiste(s), 63 % le(s) consultent « plusieurs

fois par an » (contre 59 %) et 12 % « jamais » (contre 15 %).
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choi x, toy vas et puis cldesgueopdai Cdest | daput es c
A v a n tais paé @eVunettes de soleil. »
Maxime

Cbest " cette /®OF/immpre uibon @&e essavoi r vrai mensd ce que
Alors, avec ce passif, Maxime tient le milieu médical a distance, a tort ou a raison. Si la plupart des

enquét ®s ont des relations plus apais®es avec |l e mili.i
nombre doéentre eux r1 el at ent qudlesontprofgnd@mentenragees sansal heur e
pour autant jeter le discrédit sur tous les praticiens ni sur tous les dispositifs.

T Quand | 6exp®rience v®cue du handicap jette un dou
Martine et Jacques, suivant les préconisations médicales, ont autorisé que différents tests soient
effectu®s sur Claire. I I's | esurwurefgnd eetctlpabilité, par eeropler d 6 hu i
encequiconceme | 6enc®phal ographie gazeuse

«CO®t ait une horreur absolue, -a a ®t® suppri moe.

prescriptions, © ce qudédon nous dit oshesuflesi r e. Pour

médecins. »
Jacques

Claire, | orsqubell e avait ~ peine quat ans. 1 I eu
Cbestubdd sqont fait et en reprenant 1| e fil de | 6histo
sont effondr ®es ~ partir du moment o% elle nbéa plus
vélo, pronongait quelques mots, ses aptitudes ont peu a peu disparu. Si le couple ne fait pas le lien de

maniére directe, ces regrets leur ont peut-étre enseignésqu 6 i | s devaient prendre | es
concernant la santé de leurs deux filles. En accord avec les établissements dans lesquels elles sont,

Jacques et Martine prennent en charge tous les rendez-vous médicaux et suivent avec minutie le

parcours de soins de leurs filles. lls ont fait ce choix peut-étre par expérience mais aussi pour avoir un

maximum de maitrise sur ce qui peut arriver a leurs enf ants.

Pareill ement, ils se demandent aujourdobéhui sd6ils ont
re
i

Quand Claudia et Henr i ont ®t ® confront ®s ° | 6acci de
apprendre. I'l's ®taient tr s ®l oign®s du milieu m®di ce
les médecins, « avec des médecins en rééducdion qui emploient leurs termes médicaux, qui imposent

leur volonté. » L6ex p®rience a ®t ® rude, l es heurts fr®quent

®cout ®, ni ®paul ® par | 6®qui pe m®di cal ele maBque deout , Cl
compétences relationnelles qui les ont bouleversés et a durci plus encore la confrontation entre

| 6®qui pe m®di cale et | a famille
«Notre fils est tr s |l ourdement handi cap®, cbest
certains | 6ont t rleacormhp@rait a Nuieewveiture. bsnavaiern régaré les
j ambes, -a voul ai't pas dire qguodi l all ait mar cher
cérébrale fonctionne. On nous a sorti « nous on a réparé les roues. Maintenant si le
moteur mar c he pas, €. ® Ausune approche ehumaire,0 Bukunen
empathie. »
Claudia
St ®phane, l e principal concern®, a entendu ces ®chan
pas partie prenante. Cela se passait autour de | ui et
« Pour lui, il dit «ils ont cru que | 6al lesad mis»pcamsmethéeg n sortir

appelle. Malheureusement il fait pas la différence, on en a trouvé des bons apres. Mais il
garde une dent contre les médecins. »

Claudia
Claudia et Henri quant a eux, demeurent plus méfiant s quden col re. Claudia pr®
ell e qubdils ont eu affaire, un jour , N un m®decin p
| 6exception et que cel adermh®r i tcdeeddficite @&juitioreed trouzepented ®. Au
la distance émotionnelle nécessaire™ | a pratique du soin et | édempathie r

qui transparait ici. Cet équilibre, les soignants sont-ils formés, accompagnés, pour le trouver ?
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Pour aller plus loin
LA DISTANCE EMOTTION NELLE PROPRE A LA PRATIQUE DU SOIN

De son étude sur le milieu hospitalier, Catherine Mercadier, dans son étude sociologique sur

| 6i nt er act-somgmé, setevegdew ndimensions structurant le noyau du travail

émotionnel, le contréle par le soignantdeses pr opres ®motions et |l a tent
le patient les émotions désirables et facilitant le travail de soin. Pour étre efficace et pour
r®pondre aux normes et valeurs qui encadrent [ O
invisible etnepas appara’ tre comme un travail. Cbest pour
de contrble sont instaurés afin de normaliser et de réguler les conduites émotionnelles de

chacun, soignant et soigné. 1 ndest pas seul ement queasssii on de
les expressions corporelles, les sentiments et les sensations. Ce qui est attendu de la part des

individus est un comportement tout en retenu, fait de contréle de leur émotions mais aussi de

la maitrise de leurs besoins.

Elle rappelle par exemple que «xdans un rappor:t " | 6inti mit® cor
technique protége de la géne é . Cbest ce quoelle observe dans | e
soinqui«kappara’t comme unes, s womdas slidoonr ddon@taanpcee me n't e
scrupuleusemert , ce qui | 6 ap pZ Elle évogae la toilette, qui reléveide k bon

sens» pour les soignants mais qui est « protocolarisée » de sorte que « son caractéere
contraint semble ndé°tre |~ que pour ma’ tries ser un
af fects qudi l pourrait esuGeifta&irsdnt®silr§aut®Bgwryg ,c
sociologue, Everett Hugues®, qui insére la ritualité développée par les infirmiéres dans

| 6exercice de | eur travail d aondtion wlobale skiaihkedes i on p |
fournir un ensemble dbéassurances et de contrepoi
contre |l es risques objeotifs et subjectifs de | 6a

appara’t i ci gue | 6exp®rience du arteolé rappoctdenl@ er nant

personne au soin et aux soignants en général.

d. Dans ces conditions, la prévention devient tres difficile, voire inexistante

1 La prévention de droit commun : une pratique trop peu suivie
Le questionnaire interroge les pratiques de prévention. Tous types de prévention confondus, 14 %

des
sOi

personnes interrog®es dans | e questionnaire di se
nt ®r esse uni gue meeotranté » (tleats eb VUB)Y ann duartodes pgrsonnes

interrogées consu t e nt peu (moins ddéune f osuwi dénmiteest teliqui 5 ans)
enregistre la plus importante part de personnes suivies régulierement.
En ce qui concerne la prévention « médicale » (dépistage des cancers, suivi cardiovasculaire, suivilié

I
consultent peu ou pas. Al i nverse du sui vi dentaire, l e suivi

600b®sit® et/ ou au diab te et Sudesypersogngsiniecayées gi que ¢
I i«

qui enregistre la plus faible part de personnes suivies.

1 Catherine Mercadier, 2002, Le travail émotionnelde s s oi gnants ~ | " hlpital. Le corps au coeu
solgnant-soigné Paris, Seli Arslan.

2 Catherine Mercadier, «Le travail émotionnel des soignants, la face cachée du soin, in Soins cadres de santé n°65, février,

2008, pp.19-22.

3 Everett Hugues, 1997, Le regard sociologique P ar i s , Editions de | 86EHESS.
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Je recours a un suivi régulier (au moins tous les 5 ans) pour
(Plusieurs réponses possibles)

Non réponse 4%
Mes dents I 62%
Mavue . 56%
Suivi gynécologique I 25%
Suivi cardiovasculaire I 22%
Dépistages des cancers I 21%
Suivi lié a I'obésité et/ou au diabéte I 19%
Aucun de ces suivis WMWY 149

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Source: enquéte handicap-précarité, MRIE, 2015

Le suivi préventif interrogé dans le questionnaire renvoi des pratiques différenciées par type

de handicap. Deux handicaps se distinguent des autres: les handicaps sensoriels qui (a

| 6exception du Ssui vi dent aire) enregistrent |l es
mentaux qui (- | 6exception du sui viuvaid muxtlaes r e) en
polyhandicaps se rapprochent des handicaps mentaux sauf pour le suivi cardiovasculaire ou ils

enregistrent le méme taux de suivi que les handicaps sensoriels (25 %).

Dernier point étudié dans le questionnaire concernant la prévention : adces auxc entr es doexamer
de santé qui proposent des bilans de santé gratuits. Ces derniers ont déja été fréquentés par 36 %
des enquétés. Force est de constater que ceux qui les sollicitent sont, plus souvent, des publics

métropolitains et en difficulté s socialement(n ot amment ddéancieng. allocataires
f Un acc s aux soins, quand il néy a plus dbéautres
« Mo i je vais manger gquand | dai fai m, dormir quand
j 6ai mal é [é] Quand | a mMeouddéwralelldre. pQwared pdrusa | m
qubi l peut y avoir une iinfection cbest [ qgubi l f
Quand | b6ai mal , je patiente, une bonne nuit, une ¢

et ca passe. »
Medhi

Il'y a une tend ance chez une partie des enquétés a peu se soucier des maux considérés comme sans
gravité. Rappelons a ce sujet que 36 % des personnes interrogées par questionnaire disentqu 6 el | e s
ont déja renoncé a se soigner. Ma xi me pr ®ci s epasahérild médean paus un etit
rhume » :
« Quand on est malade on va voir le médecin.
- On nybva pas avant en prévention ?

-Ah ben non. [é] On y va quand on est malade, quan
- Ah oui, par exemple comme votre dent ? Elle est tombée ?

-Elleest tomb®e et je suis all®, je sais? pasé Deux s
- Pourquoi vous avez attendu ?

-J6bai attendu parce que jOavai s-étiparspedpeurdyo %t doéy al
dentiste. Je me suis dit « elle est tombée, voila elle est tombée » puis je me suis dit & un

mo me nt qubi l fallait y aller. J édassus, rqach i s® que r

pouvait faire un d®cal age au niveau des dents et q
cher, ca allait étre encore plus le souk. Alors je me suis dit "vas-y prends-toi en main". »
Maxime
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La situation de handicap accentue <certaines r®actior

pr®carit® par exempl e. En somme, pour teniuspeigeu j our
de trop entendre |l es souffrances du corps et de sbap
situation de handicapont-i | s une habitude de supporter |l a souffran

Pour autant, la frontiere entre précaution , prévention et non -recours est parois trés tenue.

e. Léenjeu de | a coop®ration

1 Quand la relation compense le manque de connaissance du soignant
En ce qui concerne le soin non directement lié au handicap, il semble que le relationnel permette de

compenser | a m®f i ance, déaut ant plus quand |l e praticien
handicap. Et quand cette relation fait défaut, ce peu de connaissances sur le handicap est vite
interpr ® ® comme de |l i ncomp®t ence dun dewentnators de v ue

insupportable pour les patients comme pour leurs proches.

\é» Pour aller plus loin
= UN MANIFESTE POUR LA COOPERATION ?
-
Pour Richard Sennett, notre société contemporaine nous fait perdre les compétences de la
coopération pourtant nécessaires pour comprendre la complexité de notre société. Cependant,
il pr®ci se que | a coop®ration tant souhait®e nbes
le «t ravail »cthde siilgs ecoopérations réelles manquent, simultanément les
personnes sont incitées a travailler dans une solidarité feinte autour de « projets », ce qui
représente pour Sennett tout le contraire de ce que doit étre la coopération.

Pour illustrer ce quobelle peut °tre, il utilise |
de Boston dans les années soixantedix. Il y avait relevé que la ressource la plus importante a

di sposition des ouvriers se situait dans |l es | ier
| 6entretien et l a revivi fi elsadeiconpératmm chacuragagnat de ces
du respect de soi, des autres et participait
coop®ration n®cessite donc | 6existence et Il a cul
confiance et | 60 e n g meesoukaite pasvcoopéren avecitautele moile, on
choisit ses coop®rateurs parce qubil est n®cessai
une certaine vision de ce que | 6on est en train d

Or, les structures sociales trop formelles et infantili sant es ne per mettent n i
coopérer. Alors que, nous rappelle Sennett, la coopération est une nécessité trés bien percue

et utilisée par les enfants dont les liens entre dépendance (aux adultes, aux autres enfants) et
autonomie sont clairementi dent i f i ®s . Mai s cette n®cessit® qui
bon sens se dilue avec | 60ge sous | es injonctions
succés personnels et & entrer en concurrence.

Richard Sennett, 2014 (2012), Ensemble. Pair une éthique de la coopération, Paris, Albin
Michel.

1 Quand le manque de connaissance des conditions de vie liées au handicap freine
davantage | 6acc s aux soins que | es coennaati ssances
que telles
La connaissance en matiére dehandicap doit comprendre des connaissances médicales mais elle doit
surtout contenir des connaissances touchant aux conditions de vie des personnes pour saisir ce qui
peut les soutenir comme ce qui participe de leur usure et, a terme, de leurs difficultés a suivre le soin,
pour prodiguer un soin que les personnes soient en capacité de suivre.

Pour Stéphane, tout ce qui touche au corps est trés douloureux. Lui couper les ongles lui provoque la

sensation dobéavoir l e bout d e sToud les ggdtes de®ains devi@eentavec un
ai nsi complexes ° r®aliser. Cbest pour cela que, |l or
infirmiéres que le couple lui avaittrouvéesont d3% arr°ter |l es visites © domic

n 60 ®ht gpaseformées a ce type de handicap et que plus encore, la question du temps était
problématique. Les soins doivent se dérouler sur une durée de 20 minutes, cbest ce que fin
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S®curit® sociale. Avec St®phane, e ¢djeure homemmesbdorel i t ® nod
rest® cing ans sans infirmi re et ce sont ses parent
courants, y passant le temps nécessaire.

Concernant | 6 aupsh $StaphaneonEcesgite @ne approche particuliere. Son nef optique a

été atteint, il a une vue rétrécie. Or,rien n6est adapt ® =~ soparerdsuui,\aforcedee sont
recherches, ont fini par trouver un systéme de bébé vision qui existe a présent aussi pour les adultes.

Cette trouvaildedim@sp®d®e mémps, car | a n®cessit® de

et son impossibilité a le faire rendent le test caduc. Rien ne semble plus adapté pour lui, « comme il a
47 ans, la vue elle va baisser aussi, mals comment on va le deviner, ¢a je saisp a s»é Et alors que le
moindre acte de soin est ddédune complexit® sans nom, |
pour trouver des lieux, des astuces pour répondre au besoin de soins de Stéphane. Car ce qui se

produit |1a, se réitére pour tousles s oi ns . Les modifications sennslariell es
possibilité de faire des prises de sang; i faut °tre au moins quatre pou
qubdbune tous |l es 4 ou 5 ans. Se brossemnire$pusencbent s est

auparavant, Stéphane était soigné dans un cabinet qui pratiquait une anesthésie générale pour
procéder au soin. Puis il a été au Vinatier :
« Impossible de lui soigner les dents méme avec le gaz hilarant, donc ils nous ont
renvoyés sur le Val Vert. Une clinique qui se trouve a Tassin-la-Demi-Lune. lls lui ont
soigné une carie et détartré les dents mais sous anesthésie générale. Mais faut attendre
deux & trois ans pour avoir un rendez-vous. Il en aurait encore besoin mais je me dis
g u dw@ encore retomber dans une galere. »
Claudia

Lessoinsdent ai res sont aussi parmi |l es plus complexes pol
plus que 12 dents et cette h®catombe est principalem
pas se brosser les dents toute seule, et chaque brossage réalisé par autrui doit étre mené avec une

extr°me d®licatesse et beaucoup de patience. 1 faut
Claire se laisse parfois faire. Comme ce temps du brossagedes dents, a reproduire plusieurs fois par
jour, est particuli rement chronophage, il nbest pa:
s®j our ne. La raret ® desontaess préaventifecondult aldrsy Qaire annécesgiteri
dessoinsdent aires plus que quiconque. Et cbest |7 o0% | e

dents est délicat, les soins dentaires le sont plus encore :
« On a trouvé les dentistes les plus serviables possibles qui ont fait des détartrages avec
desoutismanuel s, simplement en grattant, pas dbéappare
pendant des ann®es. Depuis trois ans mai-ntenant on
dentaire du Vinatier ou elle est prise en charge une fois tous les six mois. Ce qui a permis
de détecter un tas de problémes et on a arraché beaucoup de dents. »
Jacques

Cette nouvelle prise en charge assez récente et plutét tardive est la conséquence de la situation de
débrouille dans laquelle sont mis les aidants pour constituer le maillage du soin. « Au début on ne

connail ssalt pas. Céest wun dentif£fle Idquia Mads uva padiutr qu
démarches».Ces situations soul vent dbéautres questions. D
pati entosntqupiasndacc s ° ces soins de pr®vention et cu
dent s, pratiqguement comme sa stur, Claire doit mange
i mpact sur ce qubelle peut manger don cepsansles trélbless us des

digestifs, I'a malnutrition, | 6&6dinconfort et parfois |e
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Portrait de Lucile

«Cbéest wune mal adi e qui d®&f orme | es os[. éLaddsprmatiann e d®f or
comme ¢a, vous pouvez rien faire, vousnepouv ez pas op®rer »;asskesadtourddle nai ssal
|l a table du salon, Lucile nous raconte cette mal adie g
p re qui ®t ait porteur eltuctiolues, Iseis cferl urrieesis sestis es Tdud usn ed ea
union de sa mere, développent le syndrome a leurtour. « ¢a fait que [ es c¢cing autres
six, les cing autres ont a la maladie du pere. | é Moi j e sui s [ a derni ra€leet cobest
plus touchée. On sait pas pourquoi mais la troisiéme a été le plus touchée. »

€ deux ans, Lucile est plac®e dans un premier foyer, p
une « mai s on dedassisenrssuvenir, elle était trop jeune pour sdéen rappeler aujou
pr®ci sion. Ce nbest pas ~ cause des probl mes de sant®
pl ac®s. I'l's nbdéont déailleurs pas b®n®fici ® ddédun traite
rejointune f ami |l l e dbéaccueil qui prenait en charge des enf a

plus lourdement touchée par la maladie. Les relations avec ses parents sont maintenues mais

difficilement en raison de la distance qui sépare la famille. Les parents de Lucile rencontrent beaucoup

de difficult®s pour se d®placer jusqubau foyer, trop ®
foyer, en banlieue lyonnaise.

Mais aprés cette période, Lucile ne rentre toujours pas chez ses parents, « /e juge a jamais voulu ni le

week-end ni rien. Donc j e me suis retrouv®e apr s dans d
pui sseé Je suis sortie bien apr s 18 ans parce que J 0a
j 6avai s pueougdechesesbe &l | e sort du dernier foyer vers 21 a
Cbest aussi que Lucile est |l a petite derni re de | a fre
Mais pour | dheure, Lucile nbéba toujours pas de prise en

sait vraiment si elle est malade.

«On a su que bien apr s. En fait dé°tre enceinte mais
treize ans pour | e genou mais jO®tais en pleine croiss
partie ét tqaewajda&a® dans un httel, ben | " cbest |7 o¥%
beaucoup de radi os, cdest [ o¥% il s ont v u par rapp
d®f or mati ons, surtout au niveau dao btasvdus pauvezCplue s t : ca
travaillere, | e m®deci n du vouspouei plus travadler dganstcet état-ae ¢ Jdavais une
curatelle " cause des probl mes doéargentBoncyédat palsl enad

personnesquimdé onte, aipd®ce que ybdbavait »une association et tout

Cette association dbéaide aux personnes en difficult®s

Lucil e. Ne connaissant pas | es rouagesewdgmiCatorept r at i f s,
Elle a attendu plusieurs années que son « dossier passe», « |l fallait amener des radios, voir deux ou

troi s m®deci ns, voir des psychol oguelms quéjesesuddint montr
« ils vont pas me reconnaitre handicapéeée . Puis en fait, -a farit des ann®
handicapée »

Mai s ° cette ®poque, °tre reconnue handicap®e et appr
Larsen est un profond traumatisme pour la jeune femme. Elle a voulu se suicider. Elle tente de mettre

fin ° ses jours ° plusieurs reprises alors qubdelle est
empéche le pire. A chaque tentative, une autre hébergée intervient. Finalement, Lucile ira voir une

psychol ogue © |1 édhtpital

«H 1l e méa demand® pourquoi jbéavais fait -a, je |ui ali (
Je | ui ai dit que jbavais d® " ma siur handicap®e, con
aussi, comment elles vont réagir ? Elles ont été choquées, « Comment ? La petite derniére a aussi le

handicap?e, el |l es pensaient que je passerai " travers. Mo n
dur. Il disait « si maman elle savait comment elle aurait réagi ? € . Mon p re estaipmobirt en 20
en parler, il disait que cd6®tait sa faute, je | ui di se
seul e Uné seviade ses filleg, il pensait pas que les autres allaient le chopper. Il a dit « ben voila,

je | 6ai domond®»>» tout | e

Au départ reconnue a 30 %, Lucile occupe diff®rents empl oi s. Dbéabo
not amment dans | e pressing et dans | e m®nage. Ell e a a
enlTEP, «j 6y su/li s al a®ee(@uel JBER)aps du mal " articul er,

comme J O®tals abandonn®e petiét eé pgro@aseneu bleuacu coeu ps ad et
s®mi nariste qui I ui a enseigna®, mai suielll @aceompadgne®apo
r®dacti on, ai nsi que sa curatelle. Ell e sait qudelle p

les surcharger non plus. e/ é
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e/ é
Puis sa reconnaissance AAH ®vol ue au %felld pastaua unee mp s . Do
reconnaissance a 60%. Cbébest en 2001 avec son nouveau m@®decin qu

Elle souhaite lui faire de nouveaux examens, évoque la situation de Lucile avec des collegues puis lui

propose de faire un courrier pour une réévaluation de sa situationvis-a-vi s de | 6 AAH. Lucil e s
alors auprés de sa curatelle afin de savoir si elle peut cesser le travail tout en ayant les moyens de

survivre avec son fils. La réponse est positive. « £t /[ 7, mon handecppusdbeacehuse O
ditquevers60ans, jbai wvu trofls m®decins qui méont dit [ a m°

vie, mes jambes pourront plus me porter apres. »
Déja, Lucile rencontre un ensemble de difficultés au quotidien. Comme elle ne peut plus lever les
jambes, elle accéde trés difficilement a la baignoire de son logement. Un jour, se dit-elle, elle sera

obli g®e de d®m®nager dans un appartement ®qui p®e dbune
ascenseur mais elle ne pouva t l Butiliser jusquo”™ il y a peu. I fall
Cbest gr®©ce ~ | dintervention de deux voisins que | a si
soil ®t ait possible de r endr kadéntardp péaéraeceptée et depusdes i bl e au
locataires paient le nettoyage des lieux et les propriétaires les réparations.

Son fils est ce qudil y a de pl wcso ucchheer |poorusrq ulded il lee .®t &l
pour la premiére fois.Elleen garde une bl essure encore ouverte. Alors
Mickaél, elle panique,«- a y est, s/ cb6est wun enfant hané@bgaap®, con
que mon probl me ~° mo¥lamadalie deducifethéréditaink; pfarie/sar £lle @omme

sur toute sa fratrie. Mickaél a eu effectivement plusieurs difficultés mais pas forcément dues a la maladie

dans un premier temps. Asthmatique, elle a faill.: l e p
dessouf f | es au /cilau/r/,ai¢t souvuvent ~ |.06h[lRditsaly 6a Oeaw ali as d®fuovi
du c¢cr©ne, parce qudbéil a eu un torticolis quand |/ ®tai
crdne. e | | nbest pas certidi d¥gwa dantdorctaipc alei Lduxci |l e mai s
écartée par les médecins.

Et mal gr® | 6amour absolu qui lie Lucile ° son fils, i
totalement anéanti la jeune meére pendant un temps. Certes son fils était trés timide, il avait parfois un

peu de ma | " sudievite,  maidb®cobdble pliacement , el l e noden a
justifications :

«Pour eux, ils disaient qubil devait pas r eetttoetr avec m
et mon handicap, ils disaient que -a pouvait lui faire
est venue me parler en me disant que voila, « j 6 a i parl ® avec une association g
qui pourrait héberger Mickaél », mais je lui ai dit « mais je veux pas que Mickaél aille dans une famille

ddaccuei |l , |»« caiuaisavec aotrarprobléme, votre handicap, ¢a fait trop € . Ell e méa di
« soit on le fait nous-mémes, soit je fais la demande et on passe devant un juge € . Donc job6ai ®t® o
de le faire etilafaitdeux-t r oi s ans de famille dbéaccueil. Donc il a
Mais | a premi re, j 6ai ®f ®] s©Ont eanuweu paRcum®Pr eur afti elklae.l
grandiret!” j e suis super contente.» Mais jbavais peur de | e
Bien que Lucile ait peur en permanence que son fils
pourrait commencer ° en avoir certains symptdun&isl, mai ¢
pourrait subir dans | édavenir. € sa naissance, elle a d
se sont révélées sans anomalie. Mais « /a maladie elle se développe doucement. Par exemple, ses

cousins qui sont beaucoup plus vieux que lui, ca s 6est bien d®vel opp®, on voit b
17 ans, il est encore en pleine croissance, donc ils sont pas sdrs, ils mettent 50/50. Ses cousins ont plus

de trente ans. ¢ Lor squoil sbest cass® | e br as nésldéfoymatensp e u, I a

avaient déja gagné du terrain.
Lucile prend les choses en main depuis le début, ayant expliqué a Mickaé dés son plus jeune age quelle

®t ai t | a mal adi e qui touchait | a famill e. Déaill eur s,
quest i ons sur |l es difficult®s que rencontraient sa tante
expliqu® ce qudil en ®tait, et apr s quelques frayeurs
Lucile a attendu que ses enfants soient grands pour leur expliquer la maladie et les handicaps qui en

d®coul ent . Cette pr®caution ndéa en rien facilit® | 6ac
refusent ° avoir des enfants de peur qubdils soient hanct
Lucil e s 6 e stioneflecasu® slia gMiecsk a + | n6®t ait pas au progr amme

«CO®t ait qguand m°me pas pr®vu parce que jbavais peur

premier, je voul ais pas en [aév]oiNo uusn odne uedsd tpamie peusi ®sa vpd rs
déavoir des jdmfiamrius peur quand jo6ai eu Micka=zxl . Bon, je
enceinte. Car " -d23aams mAnhnoPhais®esail ors qubden fait cododt
poi ds, donc sj ujsequrbd av3a2i sanpl us rien mais je savais pas

enceinte. Cbest |7 que jbai »u Mickazxl, mais jbében suis
Et " voir la mre et le fils r®unis autodur de |l a table
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Portrait de Ma lek

Malek est « né mal-voyanté en r ai son dobéune cataracte cong®nitale. S
se diriger, il mangqgue de pr®cision et ndarrive pas, pail
suivi sa scolarité dans une école pou d®f i cients visuels en proche banli
obtenu un CAP de vannerie, sachant id o 06laor sa mari &sv giul Iser
ces comp®tences, |l 6activit® se rar ®friganmgérun sharéteds a d ¥ tr
les mois.

En septembre 82, " peine ©g® de 18 ans, il commence

brosses du GCAT (Groupement coop®ratif des aveugles t
di zaine doéoanm®e p.r elma mat ®t ait amen®e ~ | dusine et Male

voyant pas assez pour se servir des machines a disposition. « Tout le monde était plus moins handicapé
mai s ybdavait pas que » &assquand iba quittéa getBesnploi il a faie des petits
boulots « a droite, a gauche ».

11 faut dire quod” |l 6®poque, Mal ek néa pas droit au mo
b®n®f i ci er de | éauadNdsd moyénk dudardet jfusiquéreqn 1996

¢ Jbmititre de s® our . En 96, ydben a un qui a fait un
statu® qud®tant r®sidant en Franceé CO6®tait |l a cour eu
[ é Taachangé que comme jetouchais le chémage cafaisait en plus du chdmage donc je vivais mieux.

¢ta fait un plus au niveau financier. [€é] ©6b6est une al | c
Cependant , Mal ek pr®cise quoil nda jamais rencontr ® de

handi cap que de son statut do®t-aamgemant M madOsets pabserUS |
lui faire intégrer une école spécialisée. Par contre, néophytes en matiére de déficience visuelle, ils ont da

tout apprendre 7 s e s cautneax, Legpdifficultés hukquelles Malekasg Ineerte

sont avant tout financiéres, principalement en rapport avec la mutuelle :

«185 euros par mois de mutuelle pour 4 personnes, deux
catégorie, de la Banque Pes t al e . [ é] Vous avez | 6®chelon 1, | 6®chel
vous montez en échelon, plus vous payez cher, plus vous étes mieux remboursé. Mais je peux pas me

permettre de passer au quatrieme échelon parce que ¢a tourne autour de 350 euros, 400 euros par

mois, enfin " peu pr - s. Je connais pas |l e montant exact
€ ce tarif, Mal ek peut pr®t endre au rembour sement d ot
rembour sement dentaire et d echamidré indéviduelte.aRour cedat il doit  mai s p
débourser 40 euros de plus. llenconclut que«/ es [/ unett es et [ e» ckaquiheva r e, coec
de soi pour personne et encore moins dans son cas. Coe
le pouvait encore. Quand il obtient de 2007 a 2011 un emploi chez Mac Donald, la question du
financement exorbitant de | a mutuelle ne se pose plus.
Il entretient la salle, ramasse les plateaux, nettoie les tables, « v o/ / © ce qu b ®%lekalaremon boul
aussi ndbest pas mirobolant, ° hauteur de 30 heures par
pui squdi l a deux enfants et il ne paie que loBtrateur os de
alors m°me qudil néba plus de salaire, il retrouve son
euros par mois pour sa famille.

[ pensait pourtant gudbune mutuelle sp®cifique existal
Surtout que, peu a peu, la santé de Malek décline. Un autre probléeme de santé se cumule au handicap.

Actuell ement, il a une pension déinvalidit® ddédun mont a
de | 6 CKH.stc pas tr s ® ev®, . Maswsessab lledaire gu angux./Comme avec -
on dit, on a pas le choix. »

En parall 1e, Mal ek b®n®ficie de doeAsTiCPp rsiamis/ Gyl |@ g/aas

visuels», mais avec des enfants de 17 et 18 ans, les fins de mois restent difficiles. Ses filles veulent
passer le permis, « elles veulent avoir des choses comme tout le monde»

«Tout | e monde a besoin dbéargent, avec | a pensJeon de |
me paie pas de pl ai s iplaisir auk Grfant enaisaleus faire iguwin? fEati redest pas
évident. [ é ] On vit, on va pas dire qubéon mange pas, on f ai
peut pas emmener | es enfants en Espaghne, en vaitances. r
trop exag®r®, on a quand m°me | 8AAHpAvoil". On va pas
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Portrait de Maxime

Cbest dans |l es | ocaux de |l a structure que Maxime nous I
habite dans un autre quartier de la ville a sollicité un Optiguide. Il se déplace parfois seul mais quand

cela concerne des trajets qudil néa jamais effectu®s il
accompagnateur. Maxime est donc déficient visuel et ce depuis son enfance. Si«onsai t pas doboi -
vient e , cbest arriv® progressivement et -a sobest d®vel op
«enfin | es parents touchent | 6AEH, parxkjegnebommeuvs mal h
congoit bien que cette aide soitrever s®e aux parents pour quoils puissent
de | eur enfant mai s il rappébbe pae té6MRHsbctdbdebstulpas/
parents handicapés»

«Mo i je viens deé Je suis umompelued®f anveontis® ltoudnt af ail
avec ce qubils avaient. Mais j6aurais bilaeParceaguen® en t o
quel que part, cbest mo i qui sui s handicap®, cbest pas
ontfait ce qudils ont pu, ils ®taient tr s bien. Mai s -
Apr s qudun mineur peut pas d®tenfaudrairtgegtu 6 dmer c pamt
reversée aux enfantseé . Apr s yba tltea» | oi et | e contex

Pourtant, lui, étant enfant, se ressent plutdt comme valide. Il porte bien des lunettes mais elles
ressemblent a toutes les lunettes de vue « classiques». Son handicap ne lui provoque pas trop

déemp°®°chement s. I s e s 0 uVsegaopainsd faisant peaquet fdisaient talielesf o ot a v €
enfants de son dge,«avant, sel on moi, selon | es souveninms que j 0
Avant, c6®tait avant quoil subisse une batterdag doéexam
a débuté a partir de ce moment-l ©, cdestal évqldi mpregsi on de savoir vr.

que de perdre la vue » :

«Moi j6ai aussi perdu |l a vue suite 7 des erreurs m®dice
petit. A six ans, je voyais pas trés bien mais je me déplacais quand méme bien, je pouvais faire de la

mot o dans mon quartier, je faisais de | a moto sur <circ
examens et ma vue sbdbest d®grad®e suite " ses examens.

-On vous a fait quoi comme examens ?

-Un ®l ectror®tinogr amme. Cbest des ®l ectrodes dans | es
l es yeux. E-te queuvous voglax ® kes parents se sont faits avoir, les parents face aux

médecins ilsontpasport ® pl aint e, ils ont rien fait. I'l's se son
appelé mes parents, vous savez un docteur miracle, que sokdisant il avait trouvé la potion magique pour

moi, blablabla, il a convaincu mes parents. Il a blablaté avec eux . Un jour foanutmégau edittd agi | |
faire les examens a Lilleé moi je voulais pas. Jbéavais douze, treize
et puis codbest toud. Qauest 0dhepudies danjeotrs desdeol ei |l . A
soleil. »

Souffrant « soidisanté de | a mal adi e de Leber, Maxi me reste tr s
qui aurai ent pu participer au d®vel oppement de sa mal
| 6®vol ution clasei bebedgeg mai sact a eerdu lasiee brutalement apreg | Il a
ces examens, l e Ilien de cause 7 effet m° me soil demet
équivoque sur le plan symboliqueet i mpr gne de fait durabl enmeampas | 6espri
«voir [ es m®deci ns, parcél geéi conméobe sdédalll &r chez s
effectuer |l es papiers n®cessaires pour | 6AAH. Le sp®ci
d®f i ci ence visueltlellsepréséhe.xi me sbéen tien

Apr s cet ®pisode, sa scolarit® est |l ourdement i mpact ®

Aide a la vie scolaire a hauteur de 35 heures par semaine. Finalement, faute de budget alloué, il sera
accompagné 10 heures par semdne. « L 6 ®ducation national e ndéa pas jou® |/
/| 6®col e j e vous avo wdlafiu«edujalistolage .Ml a touk de menze mérréché ses
diplémes. Il obtient un bac professionnel en service, accueil, assistance, consel qui lui permettrait de
travailler dans | e ser wade «ldiessntt uthd pwreas a/mter eprcirve.u eq |/
un BEP secrétariat et de la méme maniéere, dans le secrétariat ou le service client on va pas prendre une
personne handicapée de toute facon ».

é/ é
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el é

Sorti du systéeme scolaire a 22 ans, ses dipldomes en poche, Maxime cherche depuis un emploi. Cela fait

trois ans. S6i l pense encore °~ int®grer la fonction p
entrer aux impéts , il demeure assez r®serv® sur ses chances di
fonction publique est |l a premi re ° ne pas jouer |l e je
de handicap. Selon lui, une personne en situation de handicap codtep| us cher que | 6amende r

les entreprises si elles ne respectent pas la loi.

«Des chefs dbéentreprises me | 6ont dit. [é] Il faut du

et blablabla. Aprés il faut bien voir que les personnes peuv ent € Ldadaptation -a peut

vol ont® des personnes. Moi jsé VYeux hkiferdboemus epreéeser enen
budget pour adap b enoi jel ld dis ¢ maisnastender, lassezmoi contrbler le poste

informatique, donnez-mo i carte blanche, -mébamdapttdembnpaat Chegwmbiobl
pas | a peine de passer par | 8AGEFI P qui néa plus de so
autres. »

Dans | dattente de pass ernpubkguecilenvisage dedairedua sesvicelcaiqué.onct i o

Précédemment, il a fait du bénévolat dans des associations, dont certaines en lien avec le handicap.
«Je faisais | es  cehuwae»pédseat-i $gqg/ arli & anocsmi t deurs st andar

autour de | dacc s 7 |1 o6empl oi que gravitent gededtf bent e
se bougent pour /| 6empl oi, qudell es I nterpell ent /| 6 £t
personnes handi c aign®espersormeshandicApéas tangla sodieté. Sur le passage de

/| 6ACTP ~ | a PCH, on | es a was entendues trop se mobil i :
Parce que Maxime a besoin dbéentrer rapidement dans | a
maigres et souhaite maintenantpouvoir se projeter daede2daas:avoiraun dédun | el
travail, une compagne, une famille peut-°t re. Ce ndest pas tant | dacc s aux
lui, mai s ses possi bl es en ter mes d 6 e mp ltotaliersent e t de r
indépendant. Il se rappelle que la période, pas si éloignée, de ses 18 ans a ses 20 ans a été

particuli rement compliqu®e. Toujours sous | eMes®gi me de

parents étaient pas non plus favorisés donc ils gardent les sous pour eux, je les comprends. Mais de 18
© 20 ans, co®thl tvim dendechez euxeulessoestjesgpartideEt d s (

chez moi [é] Je me suis install ® en ampraSedparents get , enfin
sont portés garants et il a trouvé un logement en centre -ville de Lyon wvia un bailleur privé. Il ne
souhaitait pas passer par | es bailleurs sociaux en rai
dans un quartier qui ne lui conviendrait pas.

Ce passage de | 6AEH © | 8AAH, il a c oimendeme @néé.llhee pr ®par

voul ait surtout pas ratteorwtl esnc dotses,/ evu "qU @&iilr ey avec¢c [ a
botin. » Aprés le dépbt a la MDPH, « on attend un paquet de temps, minimum 8 mois » et pendant ce
temps,«j 6avai s rien auPuisqoedd dossier @oit étre rempli &n version papier, Maxime

a besoin dbéaide. Cbest son p re qui | 6 aiadom age,ilhei re et r
devrait plus avoir ° |l e solliciter et qudil devrait po
imprimer par la suite, les signer et les scanner a nouveau. « Pour les personnes handicapées,

/| 6i nformati que nés&. gqle daeas advamglage et parfois | damuse

demande dOAAH est pojettde gie»nlbtrtouveque de dest wvune gyretsse bl ag
précise alors que si les personnes en situation de handicap ont énormément de chance en France

comparativement ©° ce qui se d®roule dans dbéautres pays,
Mais son principal grief " 1l édencontre du traitement de
| 8ACTP © I a PCH. || s aucusedenande @osr®u finemcemeantide maiéref f ect u e

« Je suis un handicapé new generation. On a transform® | 6ACTP en PCH. Cbes
se fait bananer de 300 euros. [ é] Parce que | e montant
estde6 00 eur os, 610 ou 619, -a peut varier. [ é] I'l's jus
nous permettre dobéavoir des aides pour du mat ®ri el sSp®c
rien. Parce que [?dUs ordinatdue spécialiséd reasstle Cqnsedl iGénéral ne veut plus

financer les ordinateurs. Je peux le comprendre, hein ? Cbest pas une mi se en ca
comprendre ®tant donn® qubéun ordinateur pour un do®fici

change aspr lse cléoegi ci el gudon met dedans. [ ] Les scanne
comprendre, -a vaut maximum 100 euros. Tout | e monde s
dire «xje suis handicap,® nonutt onbte s h ele #b eirs ditoygn a@mmael &

autres. » A
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Synthese

La d®| ®gat i onAPFR(Assatiation ddes pardysés de France)a interpell ® |
(Association d®partementale de parents et amis d
(Union nationale des amis et familles de malades mentaux) et la MRIE pour mener une étude
conjointe sur Ild&s asrsonnesen’situdtian de lemmdica® et de précarités. Cette étude

est soutenue et financ®e par | 6 Ag e nAdpes. EHle®apinprenca | e  d e
qguatre volets m®t hodol ogi ques dont deux, |l a passatio
personnes concern®es, sont au ciur de I denqu°te pr®se
L'enquéte, et tout particulierement le taux de retour et la volonté des ré pondants a "dés-anonymer"

les questionnaires, rend compte de la volonté des personnes de s'exprimer, de témoigner pour que

soit prise en compte |l eur situation et | a mesure des
Le travail conduit met en lumiére deux éléments qui sont au sous-bassement des points de synthése

qui suivent : débune part, la diversit® des profils de publ |
traiter les situations wa la recours a des dispositifs/réponses uniques et, de ce fait, basés sur la

gestion de masse et | 6anonymat des relations. Déautr
transcendent la diversité des situations et les spécificités par types de handicap, spécificités qui ont

par ailleurs ®t® rapmped ®@ueme , ausdnd de@&niletlud@exd £t enc e
sont " | 6i mage de di fficult®s pl us prononc®es enco
emp°chements ° | 6acc s ° la sant® qui sont rencontr
handicap, et ce, quel que soit le handicap.

6 Ada
e pe

Cbest dans | 6®cart entre | e d®claratif et | 6exp®rienc
En effet, si les personnes, aussi bien dans le questionnaire que dans les entretiens, ne font pas état

déi n®gal it®s <criantes dans l eur parcour s déacc s
quotidiennet® que surgissent u namenia.udes demiersilsont d éeo b st ac |
point enkyst®s dans tous | es domaines de | 6existence
plus les percevoir comme des obstacles mais comme des allants de soi.

Cet ensemble dbéall ant s dequaidiehne sommepuaessaccession delmitre x p ®r i e n
violences, sortes de complications et de mises en difficultés perpétuelles. Leur succession fait que,

prise individuellement, chacun de ces obstacless emb|l e anodin ou semble avoir
| 6 e x p ®rlleseapparaissenttméme délicates a dénoncer pour les personnes car, isolément, il ne

sbagit détal € d d o g t chacune pourrait sbaccommoder . D6 a
handicap ou pas, a rencontr ® au mociemnexpérimentés gailesce nobes
personnes en situation de handicap.

La particularité des personnes en situation de handicap, mais aussi de leurs aidants, réside dans la

mise bout a bout de ces complications et dans leur récurrence qui dresse un cheminement sans répit

pour |l es personnes concern®es. Les personnes nden fi
recommencer, tout est toujours a affronter & nouveau et ce dans un cycle sans fin alors que,
simultanément, les situations de handicap sont peu amenées a évoluer. Les personnes concernées en

viennent a développer une tolérance a ces formes de violences ce qui les rend acceptables, ce qui les

rend aussi particuliérement usantes.
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En raison de leur obligation a supporter la succession d o b s t cuicsé @ésente dans leur parcours

déacc s “ la sant® (et dans dobéautres domaines), | es g
en place des techni ques dbdéadaptati on auximmsédesualt | adastentépu i l eur
syst me de soins plus que |l e syst me ne sbadapte

nécessité de se plier aux contraintes existantes sous peine de ne plus accéder di tout a la santé. Elles
doivent faire avec et bricoler a partir de cette réalité.
Par exemple, elles doivent faire avec les temporalités qui leur sont imposées, tout comme les

soighant s, dans une mise en tension eganceaestcdlecpaps de | «
exempl e, gui survient | orsqubdune personne doit °tre
pl ace adapt®e ne peut °tre mise ~ disposition et/ ou ¢
éloigné de son secteur de vie. Face” ces moments de tension, sborgani s
aut ant cel ui du handicap qui néa pas de date de fin
concern®es gquand elles souhaitent acc®der ~ <certains

établissements dédiés. Mais les temporalités en tension sont aussi celles liées au processus de
reconnaissance de la situation handicap. Ici se croisent la reconnaissance par devers soi de la
situation de handicap, sort e igheetempatp ecodndissaheepttdat i on et
prise en charge par le milieu médical et le temps administratif de reconnaissance et de délivrance du

statut dobéall ocataire.

Cette adaptation peut aussi conduire certains a prendre en charge la coordination de leur parcours de

soins, a créer eux-mémes le maillage de soins nécessaire a leur accés a la santé en ayant parfois pour

appui un soignant, mais trés souvent en étant assez isolés dans cette orchestration.

Enfin, |l es capacit®s dobadapotnanteiso ns idoenltl efso nrte npdreenutv el ol
possibl e, du moins en partie, renforcent | 6®pui semen
faire renoncer a certains soins. Ce renoncement aux soins est une autre traduction des situations de

non-recours aux soins: prises dans des contraintes administratives, dans des problémes
ddaccessibilit®, dans des arbitrages budg®taires, | es
soigner sans que ces situationsdenonr ecour s ne sO0®bruitent

Cbest aussi pour | imiter cet ®puisement que | es pers
tout autre patient, cherchent des praticiens a proximité de leur lieu de vie et a élaborer un maillage

déacc s ° la sant® qui soit en coh®rence aussi bien
place ce maill age se fait bien souvent @Vvirecilestéai de d

majoritairement coordonné par la personne en situation de handicap et ses aidants. Plus encore, ce

maillage est parfois non seulement coordonné mais aussi constitué par les personnes qui doivent alors

se débrouiller seules.

Cet écueil est évité lorsque les personnes concernées trouvent appui dans ure relation avec un
soignant qui fait alors office de point dbéancrage da
cotoient. Pour que cette relation si précieuse puisse advenir, patient comme soignant doivent

développer une forme de proximité dans la relation, permettant confiance réciproque et accordant

une | ®gitimit® " chacune des parties. Ce premier niv
un second niveau concernant |l a proximit® entome So0i gh:
est doéaill eurs | 6un des ® ®ments constitutifs de | 6ac
volets de | 6®tude.

Maillage et proximité se croisent ainsi a plusieurs niveaux et font se croiser des acteurs pluriels. Ces

deux éléments,consti t uti fs de | dacc s ° la sant®, questionnent

handicap. La spécificité de certains handicaps, la rareté de certains soins, la mise en lien de praticiens
multiples et parfois peu amenés a travailler ensemble complexifient cet acces et, en méme temps,
rendent dbéautant plus n®cessaire ce besoin de maill ag
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Cbestl| @importance des ®tayages relationnels qui appar
et se situent a plusieurs niveaux. Premierement, il y a le rble pivot des aidants qui sont des supports
relationnels c¢clefs dans |l 6acc s 7~ |l a sant®. Ce sont |

professionnel s pour ceux gt ifamilmawex, con@ne @béur ceuxequiten p a s d o«
bénéficient. Les aidants familiaux nécessitent euxaussi des étayages afin de ne pas subir de plein

fouet |l 6usure propre aux sitwuations qubéils rencontr
ddéai dant saod qumaomrent eesolus les conflits de Iégitimité qui peuvent surgir et a ce que la

place de la personne en situation de handicap ne soit pas escamotée ou noyée par la multitude des

aidants qui devraient, idéalement, coexister a ses cOtés.

Deuxiemement,les ®t ayages relationnels concernent aussi | e s
avec les soignants. Ces deux entités sont dans une obligation de coopération pour que le soin puisse
advenir. Cbest |l orsque cette olglnieg gtaiso nd deusnte muwed ,atq w

révele insuffisante. La coopération entre les soignants et les patients doit étre corrélée a une volonté

de coopérer, volonté qui ne peut apparaitre que si elle est arrimée a une confiance et une

considération réciproque. Pour contrer un fonctionnement souvent bridé, c ette coopération est parfois

faite ddagenceme st de,bricalages rsri a nlgéanre n Feus tes bricotages qui

sdborgani sent entre soignant et so0ign® edsophuiast | ar gem
b

de richesses a valoriser, ~ faire connaitre pour gue ddautres en
solutions soient pensées voire généralisées.

Si ces niveaux dO6®tayages relationnels peuveant °tre
grandement facilit®. Léacc s peut se frayer un chemir

par la conjonction des bonnes volontés des coopérants, par les entorses a leurs pratiques et habitudes
respectives pour atteindre le soin. Les coopérations entre personne concernée, aidants familiaux et
professionnels et soignants sont alors faites dbéune

comp®t ences de chacun et bricolage en fonction des n
depuislaplac e quéi | occupe. & | dinverse, si ces ®tayages s
|l 6acc s " |l a sant® sbébamplifient jusqud” ™, parfois abou
Justement |l es renoncements ° | 6acc s ° l a sant® aughn
deux facteurs aggravant les situations de renoncement et travaillés dans le questionnaire : | 6i sol ement
et la précarité financiere. En e f f et |, l orsque | a personne est isol ®e,
pour ne pas dire inexistant ou largement empéché. La encore, ce constat ne concerne pas que les

personnes en situation de handicap. Lossebhempatcesgu
suppose ddédune part gue | a personne doi't prendre en ¢
propres ° | dacc s " la sant® (contraintes qui, nous |
handi cap), qud e lleursdés en difficubéen raisomp de ta sitadtidn de handicap et enfin

parce gque le prendre soin de soi est corrélé au fait que des autrui vous incitent a vous considérer

comme digne doéint®r °t. (| noesm® npea,s cad espRisedpeades el amo b i |
autres que tout un chacun investit de | 6®nergie dans

doit étre investie pour accéder a la santé en situation de handicap, la présence de personnes

aidantes, soutenantes devrait étre proportio nnelle.

En parall 1e, et parfois en concomitance, Il a pr®cari
personnes en situation de handicap. La précarité financiére impacte de fait le recours aux soins car

elle oblige & des arbitrages entre le nécessaire, le besoin & combler pour assurer sa survie immédiate

et ce qui peut attendre des jours meilleurs, du moins financiérement. Et comme le handicap génére

des co(ts supplémentaires qui ne sont pas toujours pris en compte, les situations rencontrées par les
personnes concern®es peuvent plus fr®quemment que po
|l 6acc s ° |l a sant® pour raisons financi res.
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Cons®cutivement au point ®v qeandofiction de® coMekteswans lesquels | 6 al | oc

sont | es allocataires, rev°t une fonction diff ®rente.
passant déune all ocation déaut onomi e " une allocat
financieresetrelat i onnel |l es, que poss de | 6allocataire.
Certaines des personnes enqu°t®es rappellent que poul
ont pour seule ressource | 6allocation. De fait, pou
situation de précarité se confondent pouvant conduire a des arbitrages financiers qui limitent ou
annulent I dacc s ° |l a sant®.

Ainsi, | 6all ocation peut °tre |l e seul support de | a
situation de handicap, ce support parait bie n i nsuffisant pour | 6amener
satisfaisant. Dans dbéautres situations, sans d®ni er
regard de ce qui a ® ® dit dans | 6®tude, cet reensembl e

supprimées, par la possibilité de reporter une partie de la charge induite par la situation de handicap

sur des étayages relationnels.

Par ailleurs, 1l es all ocat ai instakés»ddarablebehtAdhs le dispdsitfpour | a
cette durée semble peu mobilisée pour développer des mo d a bhdcam@agnemeit vers le soin.
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A. Des couts et des démarches de mise en accessibilité
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1. Une prise en charge plus longue
2. Le non remboursement de certains soins
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II. Un manque doéinfor mati on émude sahtéequipanpléxiéera prise én clrage
A. Une m®connai ssanc eatieheen $itdatdoh dethandicmp sant ® du p
1. Le patient, |l es aidant s, | es st r ucvealeserefessiohrels deu e i | ont
santé
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B. Des soins, traitements et procédures spécifigues au handicap auxquels ne sont pas toujours sensibilisés les
soignantset | 6 ent ourage du patient
1. Le manque doéi nf oomsweattaitements spécifiquesl es s
2. Lamise sous tutelle : une procédure source de blocages ?

M. L6offre de soins est gl obal ement inadapt ®e ° la prise
handicap
A. Des lieux de prise en charge inadaptés

1. Lamajorittdes cabinets nblest pas accessi

2. Laprise en charge au domidle du patient : une solution ?

3. Unepriseenchargequidemande pl us doéefforts aux patients
B. Le manque de matériel adapté

1. Letransport des patients en urgence

2. Des cabinets souvent peu dotés en matériel médical adapté
C. Une formation et une sensibilisation insuffisantes des professionnels desanté aux questions de handicap

1. Des équipes non sensibilisées et non formées ala prise en charge du handicap

2. Une formation universitaire et continue lacunaire

3. Une expérience du handicap renouvelée est nécessaire

IV. Une gestion et un contexte administratif qui p®renni sent
A. Un dispositif de soin sous pression

1. Le manque de professionnels de santé

2. Laréduction des effectifs et des places en milieu hospitalier

3. Des conséquences sur le milieu médicosocial et sur lasanté des personnes handicapées
B. La non reconnaissance aministrative de certains actes

1. Letempspluslongdelaprise en charge nbéest pas valoris®

2. lLetemps de transport juseumGawmdbeksmi @pialse tdbwjpatrs reconnu
C. Un manque de places en structures médicosociales adaptées

1. Le manque de structures adaptées, notamment pour la prise en charge de populations spécifiques

2. Le passage compliqué des structures pédiatriques aux structures adultes

3. Lasaturation des structures sanitaires par manque de place en médicosocial

e
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Introdu ction

En juin 2014, la d®l ®gation du Rhlne dé&, lahgdidmes oci at i c
demandteudléd&® ur | dacc s " |l a sant® des personHles en si
indiquait alors:« | 6acc s ~ | a sant® pour tous implique |l a pos
de handicap dbéacc®der ~ | 6 e n slescdnditiens duedsit cerentuw, aitsie s de s

gue la prise en compte de ses besoins spécifiques» .
En parallele, le 19 novembre 2014 était signée la charte Romain Jacob entre différents acteurs du
monde associatif, sanitaire et médicosocial de la région Rhéne Apes, dans le but de promouvoir

|l dacc s ° |l a sant® d&s personnes handicap®es

Ces deux ®v nements montrent quoi l y a une r®elle p
territoire. Or, force est de constatsdaso.que | 6acc s ~
Ce rapport séinscrit dans |l e cadre global déune ®t ud
financ®e par | 8ARS Rh®'ne Alpes sur | e Fond doélnterver
d®cembre 2015. Son cchaatla seng des gebs@nnas dni sikuationl dé leandicap et de
pr®carit® sur | e d®partement du Rhlne. Sont ainsi as s
sur | 6Exclusion (MRIE) et | 6 ADAPEI du Rh?! nageduL®6 UNAFA
projet.

Le pr®sent rapport a pour objectif plus pr®cis dbance
personnes en situation de handicap, en se basant sur la parole des professionnels de santé. Nous

avons plus spécifiguement étudié le dispositif de soin sur le département du Rhone™. 1 sbagissai
faire correspondre ce volet de | 6®tude avec | e quest
MR E, sbest charg®e dbéenqu°ter sur | es besobPoars de sa
ce faire elle a fait passerdes questionnaires aux per soaunagltesconcern
handicapés ( AAH) , une prestation d®partementale. Ainsi, I

département du Rhéne. Il semblait pertinent de mettr e en corrélation les propos de ces usagers avec
ceux des professionnels de santé du territoire concerné.

Problématique et annonce du plan

Le pr®sent rapport doit permettre dbéexpliquer, avec |
difficultés d 6acc s ° la sant® des personnes en situation
pourquoi il existe un accés différencié pour ces patients aux dispositifs de santé de droit commun.

Pour ce faire, nous avons mi s e ntifsaquara typesyde &etinrqé t ype s

constitueront les quatre parties de ce rapport. Ces freins sont présentés de maniére thématique. lls
sont a la fois le reflet de difficultés ressenties par le personnel soignant et par les patients. En effet,

commenousleverrons plus tard, |l es ® ®ments dans | e bloca
certes, différemment par les patients et les soignants, mais inhibent leur pratique dans les deux cas.

Déautre part, S i ces difficult ®&s sedntesprr@ssentn®e sl 6eenx |
méme phénomene: la complexit® dbéacc s ~ l a sant® pour |l es

Ainsi, les catégories ne sont pas figées mais se combinent, elles ne doivent pas étre lues comme des
entités indépendantes.

" Voir la liste des abréviations en annexe

> APF- DELEGATION DURHONE « AcCC@s aux soins des personnes en situation de handicap- De mande aupr s de | 6 ARS Rh
Alpes ».

6 PacalJACOB « Charte Romain Jacob / RhoneAlpes ».

7 Le territoire pris en compte couvre a la fois le territoire de la métropole de Lyon et celui du nouveau Rhone.
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En r ®sum®é

Dans un premier temps, nous expliquons le moindre accés a la santé des personnes en
situation de handicap par un cout du soin plus important. La préparation de la prise en

charge, le soin en consultation ainsi que le suivi demandent davantage de temps et des
efforts financiers pour le professionnel de santé et le patient, comme nous le verrons. Dans

un deuxi me temps, nous pointons |l a non circul ati
famill e et |l es soi gnantde,sant§ pdureassunereun bueviset ur of e s s i «
| 6orientation post Ssoins. Ensuit e, | es conditi ol
techni que, ne facilitent pas | daccueil de patien

matériel médical sont, la plupart du temps, inadaptés, et les professionnels ne sont pas

formés pour prendre en charge ces patients. Enfin, dans un dernier temps, nous présenterons

|l es blocages administratifs ° Il 6éacc s ~ | a sant®
verrons que les structures de santé sont sous pression, tout comme les structures
médicosociales devant accueillir des personnes en situation de handicap, et que la non
reconnai ssance des sp®cificit®s de prise en charg
ces patients.

Quelques aspects méthodologiques

Ce rapport est i ssu de donn®es r®colt®es aupr s de
directifs. Soixante dix-huit personnes ont été interrogées® dans | e Rhlne. Comme nolt
menti onn®,®tlad ab jdebcitnitfer r oger | a sant® ddédun point de v

rencontrer une diversité de professions (médecins, auxiliaires de santé, paramédicaux), a la fois en

milieu hospitalier, en milieu libéral et en secteur privé, dans le but de revenir sur les différentes étapes

de I dacc s ° la sant®.

La plupart des entretiens ont été réalisés directement auprés des personnes, sur leur lieu de travail.

Quel ques uns se sont faits par t® ®phone. oBeder chacul

| 6®t ude, des questions ®taient adress®es. Syst®matiq
rencontrait des patients en situation de handicap, si oui de donner une approximation du nombre, et
enfin si elle rencontrait des difficultés particul i " res dans | a prise en charge et

Nous étayions ensuite la discussion en fonction des réponses apportées.

Dans ce rapport, nous nous attacherons a étre au plus prés des propos rapportés par les personnes
i nt err og ®e stpas Heeconframter lanéalieé a des données chiffrées, ou a des textes de loi. Il

sbagit de d®gager des grandes probl ®matiques dans | a
handicap, en se basant sur | 6exp®aniéelLbucsgproms tierlnent v ®c u  d ¢
donc ici une place centrale.

Avant dodéaller plus loin, notons toutefois deux biais
Tout ddabord, l a rencontre avec | es professionnels d
existait une prise en charge différentielle pour les patients en situation de handicap. Concretement,

nos interlocuteurs ®taient directement interrog®s su
patients. De fait, ce type de question aura eu tendance a sur représenter | es aspects négatifs, les

freins, |l es blocages en | ai ssant dans | dombre | es asp
faut avoir en téte afin de nuancer les propos qui vont suivre.

Déautre part, | a vision pN&ssppbséns que lsur apprecheldecedues s oi gr
doit étre la santé est plus poussée, plus technique que celle des patients. lls auront ainsi tendance a

pointer des r®alit®s qui sont parfois inconnues des
soignantet | d6acc s © la sant® doéun point de vue patient

données sont a nuancer en ce sens: la aussi les professionnels de santé auront tendance a avoir une
vision plus négative parce que plus fine.

8 Voir en annexe la liste des personnes interrogées pour plus de détails.
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Portrait des part icipants : les professionnels de santé

Le choix des personnes ~ interroger sb6est fait en fo
nous voulions solliciter les professions de santé pour lesquelles avaient déja été identifiées des
problématiques pour la prise en charge de ces patients et les services habitués a les rencontrer, pour

conna’tre |l es ajustements québéils avaient mis en pl ace
Ainsi, l es principaux ser vi csdlsitésdainsi qug knspérialitésetiles | a zon
structures en lien avec le handicap (médecins rééducateurs et services spécialisés).

Déautre part, il sbagissait dbébavoir une certaine rep

soit en termes hiérarchiques ou syndicaux. Nous avons, a chaque fois, cherché a rencontrer les chefs
de service en hopitaux, ou pour le secteur libéral, les structures représentatives, c'est a dire les URPS
(Union Régionale des Professionnels de Santé).

Le contact aupresdess oi gnants ne sbdbest pas toujours fait facil.
nous souhaitions interroger (nfitn@res libémles, aplgalmolagmes,r e di s p

gyn®col oguesé) . En tout, pl us de dminika pareailipowpenr sonnes
retour positif de moinsde quatre-vi ngt dbéentre el l es.
. Lédbaccueil, |l a prise en charge et | e

handicapées nécessitent un cout supplémentaire

Une des premiéres explications au moindre accés a la santé despersonnes en situation de handicap

est le fait que leur prise en charge présente un cout plus élevé, a la fois en termes financiers et

temporels. Comme nous le verrons, dans toutes les étapes du parcours de santé, les efforts a
déployer par le patientet par | e professionnel de sant® qui sbéen oc
|l e cadre débune prise en charge classique.

Cbest ce que nous expliguerons en revenant tour ~ tou

A. Des couts et des démarches de mise en accessibilité

Comme nous allons le voir, le professionnel de santé, en milieu libéral doit faire certains ajustements

pour pouvoir accueillir les patients en situations de handicap. Ces ajustements constituent de réels
freins en ce wWluibidesmesmtntc @uatrd ), et peuvent emp°cher
de santé pour ces personnes.

Depuis la loi de 2005 sur le handicap, il est prévu que tous les établissements recevant du public

(ERP) doi vent se mettre auskdesnpersommesshandicapées afcesviem®.i ser | 6
Cela sdbappligue notamment aux cabinets m®dicaux et a
gue sur la région Rhéne Alpes, 69% des cabinets médicaux ne sont pas accessible$’. Plusieurs

rai sons per ngaerdeehiffte. ddex pl

Premiérement, les couts financiers de mise en accessibilité sont importants. Bruno Chabal, président

de | 6Union r®gionale des kin®sith®rapeutes souligne
accessibilité est le cout des travaux!. En effet, ceux-c i peuvent s 6 ® | 0eOv0edr j us
(®l argi ssement des portes, mi se aux nhormes des toile

®«LOIN°2005-102 du 11 f®vrier 2005 pour | 06®galit® des droits et des ch
personnes handicapées», op. cit.

80 Anne DUBURCQ Oriane LAMBERTet Lauréne COUROUVE Enguéte sur la mise aux normes des cabinets médicaux pour

| 6accessi bilit® auxR@Weusoanes deahnadimedggn®epscitaupr s des

81 voir la liste des entretiens en annexe, entretien n°3.
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ascensburéé)cela sdajoute le fait gue |l es professionn
dépenses, ils doivent donc mobiliser leurs fonds propres pour réaliser les travauxé.

Deuxiemement, les démarches administratives pour la mise en accessibilité sont complexes. Il faut

ainsi réaliser un diagnostic avant travaux. Pour cela il faut solliciter une agence, qui facture le

diagnostic, ce qui vient grossir le prix de la mise en accessibilité®*.

Certains professionnels de santé ne sont tout simplement pas en capacité financiére de réaliser ces

travaux. Cela menace méme leur activité professionnelle, coome | e souligne | &URPS de
«La crainte actuell e de | 6URPS est de voir des cabi
travaux, fermer. Certains praticiens se disent préts a partir a /a retraite de facon anticipée pour ne pas

avoir a assumer ce cout. »%°

Ainsi, les couts de mise en accessibilité, a la charge des professionnels de santé expliquent le faible

nombre de cabinets accessibles. Cela ne signifie pas
faire soigner dans un cabinet non accessi bl e. Cependant , on suppose gL
charge sont bien plus compliqués dans ce cas. Cela pousse également la personne en situation de

handicap a prendre du temps pour rechercher un cabinet accessible, ou a mobiliser une personne

terce pour | 6aider. En plus de r®duire | 6offre de soi
des freins certains qui peuvent pousser les patients a ne pas se soigner, comme nous le verrons dans

la troisieme partie.

A reteniré

Pour accueillir les patients en situation de handicap il faut que les lieux de soins soient
accessibles. Or , ce nbest pas | e cas pour |l a majc
principalement par le cout financier que représentent les travaux.

La mi se e n papcbussdadesardédpaunces personnes peut également étre freinée par
déautres facteurs.

B.  Une prise en charge plus longue et financierement plus couteuse

La prise en charge de patients en situation de handicap nécessite souvent plus de temps et des

ajustements couteux. Dans les cabinets, qui, en fonction des professions, peuvent étre surchargés de

rendezzv o u s , d®gager du temps nbéest pas toujours simple.
Lébentr®e dans |l e dispositif de soin suppose ®gal emen
soins et traitements nécessaires dans le cadre de pathologies liées au handicap ne sont pas

remboursés, et représentent une dépense importante pour les personnes concernées.

Comme nous allons |l e voir dans | es par atigntsasypposes sui va
un cout plus important, tant pour le soignant, que pour la personne soignée, par rapport aux autres

patients.

1. Une prise en charge plus longue

Léaccueil et l a prise en charge doéun patiemplusen si tu
de temps.
Lorsqudils sont pris en charge en cabinet ou en ®tabl

gestes au soignant (geste de transfert, adaptation de la consultation au fauteuil), ainsi que des efforts
de communication, voire de traduction (pour les patients pratiquant la langue des signes). La plupart
du temps, la consultation ne peut se faire sans certains ajustements qui, de fait, demandent du
temps.

2Ddapr s-Hemarwyl €ssiez, secr®taire du bureau de AMAURICKCQAAE m®deci ns,
LAMBERTet Laurene COUROUWEENnqu °t e sur | a mise aux normes des cabinets m®di caux
handicapées- R®s ul t at s d eresldésengdgain§ opecit.a u p

83 Voir entretien n°24.

84 Voir entretien n°24, avec Charles-Henry Guez: « Au cout des travaux sodajoute donc celui du
sont totalement perdus par rapport a cela, car les prix sont trés variables. »

8 Voir entretien n°24.
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Par exempl e, 7 i inéehienfantt{HrME) ledBrom & service gynécologe a mis en place

des consultations adapt®es ~ | 6accueil de patientes e
santé du service, explique que le temps de consultation est doublé par rapport a une consultation

classique®.

Alphonsine Tysebaert,direct ri ce de | 61 EM de Vill eurbanne, soulign
doune personne en sit uadhiomphagds’. polCkeanhdiacagieste gue |
Anne Anselme, directrice du SESVAD a Villeurbanne « Le handicap moteur induit également des

suivis plus lourds, plus compliqués»®.

I en va de m°me pour | daccueil de patients ayant de
comme | e souligne Alain Ruffion, chef:«dadsset vuoe vdal
probl me, -a va nous ralentir [ a consultation, ddbdaut a
producti f. Céest des gens qui prennent beaucoup dob®nN
comme /s sont prévus sur des créneaux courts, des fois on a pas le temps de tout leur dire »%°.

Pour |l es patients en situation de handicap mental, il
patients. Coest c e ( u dsabelle Rigog kinéséhérapeute en cabinet: « Les premiéres

séanceso u i , i faut que | a personne puisse sdbadapter

plusieurs séances pour que le contact se fasse correctement»*°.

Les patients en situation de handicap peuvent également étre pris en charge a leur domicile,

notamment dans | e cas o0% il néy aurait pas de cabinet a
un temps de d®pl acement, et dbéadaptation au 1|ieu ui
qubexpliqgue Brigitte Lespbkaoartacploristes p«rc@spredccbeducmupdle |1 6 URP |
temps, ce qui est compliqué, surtout si le cabinet est déja surchargé. Les patients concernés sont des

parapl! ®gi gues, des t®trapl ®gi ques, ceux fiqgwis @mtt | ka1 &/

dépla - abl esfii prennent du temps. Lbéorthophonie n®cessite
consultations sont donc longues la plupart du temps »°. Fl orent Moul i n, pr ®si den
pédicuresi podologues évoque également cet aspect. Il souligne que la consultation a domicile prend

plus de temps. Cela demande au praticien de soO6adapt el
se fait accroupi ou par ®4erre, ce qui nbest pas optin

En outre, comme nous le verrons dans la quatrieme partie, les frais de déplacement ne sont pas

totalement reconnus au niveau administratif.

La prise en charge de ces patients en est dbéautant p
cela suppose de pouvoir dégager du temps pour les accueillir. Danslesca 0% ce nodest pas p
cela peut entrainer une prise en charge de moindre qualité ou bien un non accés a certains
professionnels, a certaines structures de santé.

Peu importe le lieu de prise en charge et le handicap concerné, la gestion des soins paur ces patients
est couteuse en temps. Ceci est un véritable frein, notamment parce que les structures de santé sont
actuellement débordées et ont du mal & dégager du temps de consultation supplémentaire, comme
nous le verrons dans la derniére partie.

Si la prise en charge de ces patients est chronophage, elle demande aussi un certain effort financier
de la part des patients.

2. Le non remboursement de certains soins

Dans le cadre des pathologies liées au handicap, certains soins et certains traitements sor

nécessaires. Or, tous ne sont pas remboursés.

Marie-Claire Thiollier, coordinatrice du réseau dys/10 pointe cet aspect: « Les enfants qubo
rel “vent de difficult®s ddbéacc s aux soi nseqfieopur Coest
desquestions de cout acc®der ~ <certains types de soin

86 « Le temps de consultation est également rallongé, la plage horaire est doublée par rapport a une consultation
traditionnelle ». Voir entretien n°70.

Voir entretien nA34, avec | 6®quipe dbébHandas 69.
8Voir entret i eupeduSESVAD deVikearbahnd.® g

89 Voir entretien n°63.

% Voir entretien n°64.

%1 Voit entretien n°25.

92 Voir entretien n°8.
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Soci al e, par exempl e pour [ b6ergot h®rapie, /la psycho
neuropsycho»3, Cbest ®gal ement un aspeuftf a®voqiun& ipari Ck®Me
ESPPERA pour un enfant polyhandicapé, certains traitements ne sont pas remboursés, il peut

®gal ement y avoir des frais suppl ®mentaires pour | da
de nourriture adaptée®*.

Cette dimension prend une ampleur encore plus importante quand la personne en situation de

handicap ou sa famille est ®galement en situation de
dans le dispositif de soin est augmenté de par leur handicap, etappara” t ddéaut ant plus i nsi
qubdils sont en situation de pr®carit®. Cbdest ce que
sociale au SAMSAs dpee rlsboMlnePs, gowdéon accompaghne, certai
type AAH, etdu coup il yalagquesti on financi re, parce qudil y a

remboursée, une mutuelle et il y a un reste a charge, et quand on est dans les minimas sociaux, le
reste a charge, il est pas simple »°°.

A reteniré

Pour patients et professionnels de santé, le handicap induit une prise en charge qui demande

plus de temps. En outre, celle-c i peut ®gal ement sbdbassortir de cout
dans le cadre du soin des pathologies liées au handicap. Ceuxci sont de véritables obstacles

g u i |s nespéuvent étre franchis, condamnent le patient a renoncer a certains soins ou a

certains traitements.

Apr s | es blocages °~ | 6entr®e du parcours de san
rencontrent encore des f r eipemiergpuse enschamggb.s er vent bi e

C. Le suivi administratif et la coordination des soins demandent un
investissement plus important des soignants

Les professionnels de santé, et plus particulierement les médecins, sont également sollicités pour
aider au remplissage des dossiers administratifs du patient. En effet, pour obtenir la reconnaissance

administrative du handicap par exempl e, i faut const
Ceuxci sont assez nombreux, et demandent, 1a aussi un temps plus important au médecin. Régis
Badel , secr®taire du cons e inédedns palligheecams que emplircue | 6or dr

dossier MDPH, ou une AAH prend du temps®.

Pour les services ayant une forte proportion de patients en situation de handicap, cette tac he est

devenue r®guli re. Cbest l e cas aux urgences p®di atr
service, Etienne Javouhey: « Nous on remplit les demandes de 100 %, d6AEEH, notre ass
soclale nous les donne. On en remplit toutes les semainesj e di r ai . [ é] Tous | es mal
avec des appareill ages de chez nous, on refait des
demande de 100%, mai s auss/i | es certificats pour [ 6®col e, p
yaltsordonnances pour | es machines pour | 6ALLP, pour | ¢
avec des ordonnances toute faites, ¢ca nous gagne du temps»9'.

Cet aspect peut prendre une importance encore plus grande pour les médecins généralistes, qui sont

amenés a orienter le patient. Sandrine Sonié, directrice médicale du Centre Ressource Autisme (CRA)

témoigne de cette difficulté : « Sur /e suivi des soins de maniéere plus globale, quand le généraliste est

mis en situation de coordinateur des soins, et non pas simp/ e ment de v®ri fier [ e soin
/" 0% cdbest plus compli qu®, certai ns.: cameaddn epas,e nt pas
céest compliqu®, i/l faut conpd tre [ es structures [ i@

% Voir entretien n°60. Certains des soins évoqués sont remboursés une fois le statut handicap obtenu auprés de la MDPH.
% Voir entretien n°46.
% Voir entretien n°58.
% Voir entretien n°36.
7 Voir entretien n°72.
% Voir entretien n°73.
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Ce dernier point demande non seulement du temps, mais aussi une certaine connaissance des
proc®dures administratives en mati re de handicap. C
pas de soi, et vient se surajouter aux éléments de blocage que nous avons présenté dans toute cette

premiéere partie.

En résumé
Ainsi, le cheminement dans un parcours de santé des personnes en situation de handicap

néest pas ®vident . Leur acc s aux cabinets m®di c:
nécessite plus de temps et de moyens financiers, et leur suivi demande un soutien des
professionnels de sant® sur | e plan administratif

apparaissent plus couteuses, tant pour les soignants que pour les patients, par rapport a une
prise en charge classique.

CbébesSt uh premier facteur déexplication du moindre
situation de handicap. Or, la non prise en charge de ces patients améene a une détérioration

de |l eur ®tat de sant ®, rendant doéaut amdlorspd us di f 1
faire dans | édurgence, ou ° un stade avanc® de | a

rapport Pascal Jacob en 2013, dénoncant les ruptures dans le parcours de santé de ces

patients : « Les patients handicapés consultent tardivementetdans des condi ti ons d¢
av®er ®e s, |l ors do®pi sodes doul oureux et infectieux
la prise en charge par la médecine de ville. »%.

Pour faciliter l a mise en place doéunutpsardcboeurrtsr ®lee dsaanr
dispositif de soins. Plusieurs personnes rencontrées ont mis en avant ce point, et proposé une

solution. Ainsi, pour Eric B®? bhuc @homas, ereffd® seavice &8 g ®n ®r a
der mat ol ogi e -~ pdt Apin t RUf fLiyom, Swhef du service dour
Sud®?, d®vel opper |l a t® ®m®decine r®duirait | es couts
accessible pour |l es patients en situd@dofementfada handi c

difftrenc e entre quel qudbéun de bien soign® et quel qudbun de
par des moyens simplestels que la telémédecine ».

Toutefois, nous soulignons que cette solution ne peut étre toujours appliquée. En effet, dans certains

cas un examen en face a face et le recours a du matériel médical sont indispensables. La consultation

par télémédecine ne peut donc concerner que les cas les plus bénins. En outre, favoriser ce type de

solution contribue a isoler davantage les patients en situation de handicap.

.  Un mangqgue doéinformation sur l e pat
santé qui complexifie la prise en charge

I'l semble quéil y ait un mangqgue dbéinformation pr®gnar
soignant.

Débune part, nesitpwmatiiemn sdwe handicap nbéont pas n®ces
di spositif de soins (en dehors des g®n®ralistes et d
manque doéinformation sur l e handicap esé Laphmer vabl e

néont pas n®cessairement connai ssance des sp®cifici
renforcé par le manque de communication avec les personnes prenant quotidiennement en charge la

% PascalJACOB Un diroit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture

déaccompagmatment

100 v/oir entretien n°35. Eric Bérard préconise le travail en télésanté dans tous les cas ou le déplacement du patient est

impossible ou lui fait courir un risque.

101 v/oir entretien n°43.

102 v/oir entretien n°63, « On essaye de mettre en place des téléconsultations. La pour le coup, vous couvrez quasiment toutes

/ es situations de handicap. Pl ussi eurs patients mbéont fait cette r e
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personne handicapée®, et | es difti dasks®er dm®@&dccal a En outre, i
claire de | dorientation du patient apr s |l e soin.
Ces conditions ndencouragent pas | a rencontre entre

professionnels de santé, il y a une méconnaissance patagée.

Dans cette partie nous ®voquerons davantage |l es it
|l 6orientation du patient, |l es donn®es relatives ~ | a
du présent développement.

A. Une m®connai s éta desanté dugatienben situation de handicap

Certaines informations sont indispensables pour la prise en charge de ces patients, comme des

pr®cisions sur | es pathologies |i®es “ | eur handicap

acessdonn®es par l e personnel soignant néest pas gar a

maintenant, il est freiné par un manque de communication entre les professionnels de santé et les

aidants du patient et par | 6absence déun dossier m®di
l.Le patient, l es aidant s, |l es structures dbacc

avec les professionnels de santé

Pour le patient, et ses aidants%4, il nbest pas simple doé®changer avec
charge.

Tout ddédabord, | eemuesiparflaofamilla hel som pas KWé@essairement transmises au
soignant, comme | 6observe Laurence Hudum@rer 4$fdedte dmpars-si
en discutant avec des parents et des soignaneés quodil
détenaient les parents et celle que détenaient les soignants »'%. I peut sbagir par
déinformations sur | e comportement de | denfant, ou su
Cela sbéexpliqgue notamment par | e guels mdnt confrantésplesr t a n t d

patients en situation de handicap comme le note Etienne Javouhey:«/ 6aut re probl/ me
rencontrent [ es personnes handicap®es cbest | es mult
eux»*%, Les difficultés des patients & communiquer peuvent, en outre, aggraver cette situation.

Al exandr e Frey, me mbr e de | 6 APF, atteint ddédune ma l &
expliquer ses besoins aux médecins qui le suivent?.
Dans certains cas, |l es paaieéans, sibhtpeirasgoonmped §sud@mc cqudpu

doune per son neseldn®ypddimitdon mtpkes larget®. On di stingue®étdai dant
| 6ai dant pf.ofessionnel
La plupart des professionnels de santé interrogés reconnaissent que leur présence fadite la prise en

charge, comme Xavier Jacob, chef du servi:icePowd baccuei
nous cbéest pr®cieux - a, not amment quand on nous all
choses comme - a, cbests dayufef igguaned “"on®veslitueavecdcl puel gl
personne, m°me quelqudéun qui ndbéest pas du milieu m®di
-a [/ sait dirend, A-a i/ sait % NassriNouad ifincievderage /[ es
Cela peut °tre la famille, un proche, une auxiliaire de vie ou e

104 Nous explicitons ce terme plus loin dans le développement.

105 voir entretien n°62.

106 v/oir entretien n°72.

107 voir entretien n°9.

W «D®f i ni t i o Mistionnairade drangais Larousse» (URL compléte en bibliographie, consulté le 1 juin 2015).

109 « Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent en aide, a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulié re
peut étre prodiguée de facon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins,
| 6 accoemmpeangtn ~ la vie sociale et au maintien de | dautonomie, |l es d
permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités domestiques, etc. » HAUTE AUTORITE DESANTE Maladie
d6Al zhei mer et maladcdiuesiampPair €al Rappost], 200dant s naturel s

W] so6agit alors doéauxiliaires de vie.

111 voir entretien n°48.



Acces a la santé des personnes en situation de handicap et de précarités

PASS Mobi |l e de-LucBdntJpoisteaplh ,Saai nRgal ement conscience de
«La pr®sence de | baccompagnant est»% assurante pour | e
Cependant, cela pose également des problémes, en termes de secret médical parexemple, comme en

t ®moi gne R®gis Badel, secr®taire g®n®r al d¥. Econsei |

effet, S i | 6ai dant néest pas un professionnel de sa
personne de confiance, le partage des infformat i ons sur |l a sant® du patient

déailleurs ce que d®pl ore St ®ffi Keil , alesmédegna gnant e
ne partagent pas nécessairement les résultats des bilans de santé ou les informations sur les suivs

des traitements de |l a personne qubelle accompaghe. (

traitement, et les soins quotidiens**, Cdéest ®gal ement un point avanc® p
dédun CHRS pour per sonne :lefait degarthgerr cartaices infprmayionhdoi u e
permettre de travailler sur un champ commun %,

La communication entre | 6aidant et | e professionnel d
Ce cloisonnement entre | e patient ettledpeofessipnealssi®@ nnes gl
sant® dbéautre part, peut sbav®rer particuli rement

Beaucoup de soignants ont constat® | e manque doéinforn
Des lors, elles sont amenées a y refléchir une fois que leur proche se trouve en situation grave.
Philippe Crova, d® ®gu® r ®gional de | dassociation des
ainsi un probl me de diffusion de | 0i% Gnoppimappuiyéon sur |
par Etienne Javouhey: « // y a encore un gros déficit la dessus . les équipes qui prennent en charge
/| 6enfant poly handicap®, ne posent pas | a question q.

dans | es soins, I $ugts aver deb paremtse Dutcoup, & guestiensse pose quand ils
arrivent en r®a, ce qui ndéest quand m°me pastt/e meill
2. Des difficultés pour obtenir les données médicales

On constate, en outre, une difficuté d 6acc s aux donn®es m®dicales du pat.i
Ceci peut entraver la prise en charge. En effet, si le patient est non communiquant par exemple, il est

tr s compliqu® pour |l e soignant de comprendre | es r.
quotidiennement, les contre indications et toutes les informations indispensables pour une prise en

charge dans de bonnes conditions. : «&Sé %t cemtres qudex|
[doh®ber gement] pouvailient mettre en pl acdémedie s frch
admi nistratifs, /| es ant ®c®dent s, / es traitements en
expliquant | a situvuation. Des fois on a juste | e mot,
pourquoi ils viennent ce jour la etdes fois on a ni [ un ni [ 6autre, quand on
gens qui sont d® ° pass®s chez nous, on peut | es re.
galére »18,

Gl obal ement , il est n®cessaire dobéavoi orgahigersle soinf or mat i
dans de bonnes conditions. Yvan Gillet, président de la Fédération Hospitaliere de France (FHF)
expliqueque:« Sur [ e plan des so/ins, i/ est [mportant ddbavo

concerne la personne»*°.

Cette problémat i que a dodéaill eurs ®t® prise en main par pl
di fficult®s doacc s aux donn®es m®dicales des patient
projet « Compilio » : il sbagit dobéun dos s itaageés la@alient éédntugleanert ag® au(q
sa famille, et les soignants. Le but est de permettre un meilleur partage des informations médicales et

une meilleure transparence!?°,

112 voir entretien n°32.

113 voir entretien n°36.

MyVoir entretien nA33, avec | 6®quipe du SESVAD de Villeurbanne.
115 Voir entretien n°39.

116 vair entretien n°19.

117 Vvoir entretien n°72.

118 voir entretien n°48.

119 v/oir entretien n°4.

120 v/oir entretien n°7, entretien avec David Blanc, coordinateur du projet :« Pour r ®pondre =~ ce d®&ficit dbéinf
ameéliorer la coordination des soins ertre les professionnels ainsi que la coordination avec les familles. Il y avait une volonté de

créer du lien entre tous les acteurs, sans créer de différence, de distinction entre eux. »
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Le collectif dbéassociations Trisomie 21ntEgpécifique a ®gal
(en version imprimée et téléchargeable en ligne). Celui-ci doit permettre de faciliter les échanges

entre |l e patient atteint de trisomie 21 et | 6enseml
confronté1??,

Ces projets montrentque lepartage doéi nf ormati ons pour | a prise en c¢h

handicap fait défaut.

A retenir

Que ce soit pour une prise en charge dans |l e cadr
l a communication et | a di &tien son bandicapeu dedhahitdfdesr mat i on
de vie ne sont pas aisées. Cela rend plus compliquée la prise en charge, mais aussi le suivi

des traitements par | es aidants. Cet aspect est r

médical constitué.
Or, comme nous allons le voir maintenant, on constate également une méconnaissance qui
est dommageable pour | e suivi des traitements et

B. Des soins, traitements et procédures spécifiques au handicap auxquels ne
sontpas t ouj ours sensibilis®s | es soignants et |

Les professionnels de sant ®, mai s aussi |l es patients
parcours de santé. Cela peut conduire a une prise en charge ou un traitement inadapté.

1. Lemanque dodéinformations sur |l es soins et traite

Il existe des soins et des traitements qui sont spécifiques aux patients en situation de handicap. Or, ils

ne sont pas nécessairement connus. Cela entraine souvent un non acces des patients a cs
traitements.

Par exemple, peu de médecins ont connaissance des soins de psychomotricité. Or ce sont eux qui

doi vent prescrire ces Sso0ins. D s Il ors, sd6ils ne sont
de psychomotricité pour leurs patients sera de fait réduit voire nul. Patricia Vaupré, membre de
| 6association rhodanienne de psychomotricit®, milite

vers les soins de psychomotricité'?2,

Certains traitements sont également mal connus des médecins, et notamment les modalités de leur

rembour sement , de |l eur administration. Cl ®mence Bouf
ainsi gue certains traitements prescrits sont tr s or
pas disponibles en pharmacie de ville. Ce sont des petites difficultés qui viennent se surajouter et

entrainent parfois le renoncement au traitement 123,

Ce genre doéinformation est tr s sp®cifique, et il est
puissent étre au courant de toutes ces précisions. Cependant, ces quelques exemples permettent
déillustrer l es difficult®s pour |l es soignants ° col

charge de fagon compléte les patients concernés.
2. Lamise sous tutelle : une pr océdure source de blocages ?

Si | 6acc s ° |l a sant® des personnes en situation de
démarches dans le parcours de santé ne sont pas nécessairement connues.

121 TRISOMIE21 FRANCE « Santé trés facile » (URL compléte en bibliographie, consulté le 2 juin 2015).

122 \/oir entretien n°2.

123 voir entretien n°46, « Au niveau du corps médical,i | s n' ont pas toujours | es notions de t o
de traitements prescrits qu'on ne peut pas trouver en pharmacie de ville, certains parents sont en difficulté, doivent interp eller

le médecin, ou pour ceux qui ont des difficultés avec la langue, qui ne connaissent pas bien le systeme, ils ne prennent tout

simplement pas le traitement. La réalité d'un enfant handicapé au domicile, parfois le secteur hospitalier ne se rend pas

compte. »
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Certaines proc®dures sont trée dane le tispesitif eensoifi dupatienteav a nt I 6
situation de handicap, tant par |l e patient, ou |l es p:
soignant.

Pour le patient et/ou ses aidants, différentes démarches administratives doivent étre accomplies avant

| 6entr ®e Wan<€oketspirnncipal ement, pour | es personnes
systéme de protection juridique : la tutelle 12,

Comme | e souligne Alphonsine Tysabaert, directrice di

pas toujours comprises par les familles, certaines refusent méme de les mettre en place, ce qui peut
compromettre la prise en charge en milieu médical : « Céest compl! i qu® ddbébentr ®e de
la question de la tutelle, des médecins ont fait des refus de soins pour des jeunes n'étant pas encore
sous tutelle »*?6. Par la suite, les soignants ont parfois du mal a contacter les tutelles pour avoir leur

accord afin déeffectuer certains soins, cbest ce que
d e hopitdl Lyon Sud*?”. Cbéest ®gal ement un probl me qud®voque R
r®seau SBDH. 1 explique ainsi gubenviron cent <cinguae
attente de soins, en att®nte de | 6accord de |l eur tute
Lest ut el |l es, dont l e but premier est de faciliter | es
d®pendantes, peuvent donc avoir un effet contreproduc

patients en situation de handicap.

A reteniré

En plus de ne pas communiquer entre eux, les patients et les soignants sont mal informés sur

|l e parcours de sant®. Cela, do6bune part, retarde o
et ddédautre part augmente |l e coutuiddeumdirl®ef alatn sd ®j
des éléments de connaissance sur ces étapes du dispositif.

En r ®s um®é .
Les entretiens réalisés ont révélé une information lacunaire des soignants pour une prise en

charge adaptée au handicap. Cela est une nouvelle fois dommageablepour | 6acc s aux
de ces patients.
Pl usi eurs raisons peuvent | 6expliquer. Déune part

impossible pour un professionnel de santé de connaitre parfaitement les détails de prise en
charge spécifique a chaque hardicap, et encore moins ceux qui sont spécifigues a chaque
patient. Pour lutter contre cela, il convient de développer les interfaces de communication

entre professionnels de sant®, patients en situat
gue propose de faire le dossier médical partagé Compilio que nous avons présenté. Le rapport
Pascal Jacob de 2013 préconisait de la méme facon la mise en place «d douti |l s d®di ®s

rassemblement et a la circulation des informations comprenant les données médicales et
paramédicales nécessaires au suivi de la personne, mais également tous les éléments

nécessaires a la connaissance actualisée de sa situation et de ses conditions de vie»'?®

Doautre part, pour | es infor mati on slagenhsibilsatogn®n ®r al e
des professionnels de sant® semble une solution.
nombreux soignants, comme nous le verrons dans la prochaine partie.

124 Ces démarches sont accordées sur demande du jig e . Il sbéagit doéaider | a personne 7~ prot®
int®resserons qudéd” |l a tutelle, bien qudil existe dOautsurdass mesures
question de la santé. SERVICEPUBLICFR, « Protection juridique (tutelle, curatelle) », vosdroits.service-public.fr (URL compléte en

bibliographie, consulté le 9 juin 2015).

125 « En matiére de santé, la personne sous tutelle doit recevoir une information adaptée a son degré de compréhension quant

aux conséquences et aux risques d'un examen, d'un traitement ou d'une intervention... Le tuteur regoit également une

information précise de la part du médecin. Le majeur en tutelle peut refuser un acte, le médecin est tenu de respecter ce refus,

sauf danger immédiat pour sa vie ». SERVICEPUBLICFR « Quelle est la différence entre la tutelle et la curatelle des

ma j e u»r v@sdrits.service-public.fr (URL compléte en bibliographie, consulté le 1 juin 2015).

126 v/oir entretien n°34.

127 \oir entretien n°43.

128 \oir entretien n°5.

129 pascalJACOB Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture

déaccompagmatment
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M. L6offre de soins est gl obal ement [
charge des patients  en situation de handicap

Le dispositif de soin, débun point de vue technique,
prise en charge et au traitement de patients en situation de handicap.

Ainsi, on constate une non adaptation globale des locaux . La premi re ®tape de
compromise en ce sens. De méme, peu de cabinets sont équipés en matériel médical qui soit adapté

aux personnes en situation de handicap. Enfin, et
professionnels de santé sur le handicap, la formation est inadaptée a une connaissance en profondeur

du handicap et aux fa-ons dbdodadapter |l es traitements

Dés lors les gestes nécessaires a la prise en charge et les informations devant étre connues pour

| admini stration ddéun traitement font parfois d®faut
A. Des lieux de prise en charge inadaptés

Les lieux de prise en charge sont, la plupart du temps, non adaptés pour accueillir des patients en

situation de handi cap. éOoundes raisonsude colt,daaucoup se cabinetsy u

ne sont pas accessibles. Dans ces conditions, la prise en charge peut se faire au domicile ou a

| 6htpital. Mais, m°me dans ces cas, | O6entr®e dans | e

1. Lamajoritédescab i nets ndest pas accessible

De nombreux cabinets ne sont pas accessibles®. Beaucoup de patients en situation de handicap

orientent d s lors | e choix de | eur soignant en fon
Choron, fondateur ditbe«xlCéagegocimet ipamallan/ e plus [ mport
au niveau de /| dacodssiDiesitt ®® glaelse me n & v xun aspect S 0
Blanchardon, président du CISSR A, selon 1 ui | 6am®l i oration dé¢ | a pri
possible si | 6on rend®accessible |les |lieux de soin

En né®t ant pas physiguement accessibles, l es | ieux de

leur soignant. Le principe de libre choix du médecin®33, du professionnel de santé en est de fait re mis

en cause. Cet état de fait oblige également les personnes en situation de handicap a un travail de

recherche, de sélection de leur lieu de soin qui peut prendre du temps.

Ainsi, la non accessibilité des locaux, si elle représente un cout certain, impos également une
l'imitation dans | e parcours de sant®. Cbest une don
soins, et de fait restreint | 6dentr®e des personnes en

Une des solutions avancée pour contourner ce frein, est la consultation au domicile du patient.

2. La prise en charge au domicile du patient : une solution  ?
Beaucoup de cabinets né®tant pas accessi bl es, certain
du patient pour effectuer les soins. Or, comme nous | édavons ®voqu®, cette
couteuse pour |l e soignant. Et de fait, il néest pas
déplacements a domicile.
Tout déabord, certaines professions nebDeéesérs,Gi®pl acent

personne en situation de handicap ne peut se d®pl ace
peut tout simpl ement pas b®n®ficier des soins concer

130 v/oir I. A de ce rapport.

131 Voir entretien n°11.

132 Voir entretien n°31.

133 « Le droit du malade au libre choix de son praticien et de son établissement de santé est un principe fondamental de la
|égislation sanitaire. Les limitations apportées a ce principe par les différents régimes de protection sociale ne peuvent étre
introduites qu'en considération des capacités techniques des établissements, de leur mode de tarification et des critéres de
l'autorisation a dispenser des soins remboursables aux assurés sociaux.» Code de la santé publique - Article L1110-8.
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psychologie, comme le souligne Nathalie Mor e a u, i nf i r:mdlesrpsychblogubsdonk lsé P

d®pl acent pas au domicile [&F cbest quand m°me un mar
Dans un deuxiéme temps, certains professionnels de santé sont débordés et ne peuvent dégager du

temps pour se d®pl aceaut athet pphl®nso m mmpeo retsatn td 6q u e, comme
avant, la prise en charge au domicile demande du temps, et représente un cout pour le soignant.

Ainsi pour les kinésithérapeutes'®®, pour les généralistes'®®, mais aussi pour de nombreux spécialistes

comme les dentistes™” ou les gynécologues, il est de plus en plus difficile de se déplacer.

En effet, pour les médecins la consultation & domicile est valorisée de 1040 par rapport
consultation au cabinet (il estdonc payé 33 13%, el | e | e 9 tdapligart @es &idliaires de

santé (kinésithérapeutes!®®, pédicures podologuest*®). Or, on suppose que si le temps de déplacement

et de consultation d®passe une heure, |l e soignant ser
pour effectuer ses consultations.

CharlesHenry Guez, secr®taire du bureau de | 6URPS des me
pl us rdui sent l eur visite au domicile <car ces act
valorisés'4!,

Enfin, comme nous | 6 @artie,an@mecsile soignant graemente ser déplacer au
domicil e, cela ne garantit pas une prise en <charge
|l admini stration des soins, et la plupart du temps,
médical.

Toutefois, méme si des lieux de soins sont accessibles, cela ne garantit pas forcément un acces facile
comme nous allons le voir maintenant.

3.Une prise en charge qui demande plus dobéeffort s
Des |ieux de soins bier dduaaagpdPsi bl esd acecwedant d°etsr p a
handicap.
Ainsi, | 6accessibilit® des |ieux ne garantit pas que
jusqudau | ieu de consultation est c o mp | ui sgruice ,de ¢ o mme

der matol ogie [/ <canc®r ol:&dliye des dfficlltds wrhnppalenseht licesyaame S u d
signal ®t /i que cal amiteuse, céest tr s difficile de tr
mal indiqué. De plus, cestune ®nor me structure, cdbéest plus Xamplexe
Cdbest ®gal ement l e cas 7 l 6htpital de | a Croix Rouss
l ocaux restent ancins et difficiles doéacc s

Par ailleurs, danse |leo cpude ed Wro@en da®j o ulrdo &t abl i ssement
qgubaccessi bl es, ne sont pas n®cessairement adapt ®s a
situation de handicap. Cbest par exemple | dMyriammas ~ | 6
Bert, aide-soignante : « certains patients, on ne peut pas leur donner des douches tous les jours

parce que | a structure nébéest pas adapt ®e, /e temps
horaires des consul t atchespos vingttcing patemns»%*. que tr oi s dou
On observe une situation similaire au centre médicochirurgical des Massues: « dans /'établissement,

restent quand méme des problématiques autour de l'accessibilité de ces personnes, pour lesquelles on

na pas forcémentde sol uti on. Lbéacc s aux »atxqeuns ehasessfaifegse st e ¢ O

134 Voir entretien n°58.
BByVoir entretien nA58, Nathaki/iesMdar e@®s, givainidr mi/ " Ffaude ulndo HIBP ac emen

qgue cobesdn del pd udki fficile aussi. /'l y a cing ans, cO®tait beaucoup
font que du cabinet, qui ne font plus du tout de domicile ».

136 \/oir entretien n°58, Karine Lanthemann : « des généralistes qui se déplacent” domi ci | e, coest pas si facil
137 Voir entretien n°44 avec Sylvie Parcoret du SIAD de Soins et Santé, «Ce ndéest pas ®vident de trouver u
déplace au domicile».

138 | AsBSURANCIVIALADIE « Tarifs conventionnels pour les médecins généralistes en France métropolitaine», 27 avril 2015,

Ameli.fr (URL compléte en bibliographie, consulté le 8 juin 2015).

139 | \SSURANCIVIALADIE, « Tarifs conventionnels pour les médecins kinésithérapeutes», 11 juin 2013, Ameli.fr (URL compléte en

bibliographie, consulté le 8 juin 2015).

140 | ABSURANCIVIALADIE, « Tarifs conventionnels pour les pédicures-podologues », 3 juin 2013, Ameli.fr (URL compléte en

bibliographie, consulté le 8 juin 2015).

141 v/oir entretien n°24 et partie IV. B de ce rapport.

142 yoir entretien n°43.

Wyvoir entretien nA42, r®union cadre de | dpélistdquecRégional (AUROCEE.s Ut i | i sat
144 voir entretien n°37 aveclecollect i f de d®f ense des usagers de | 6htpital Henry Gat
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pour les déficients visuels| ¢ ], [i ] ndbéy a] p assodigne dmeferetan®cadrgdee auv s o
santé®.

A retenireé

La non accessibilit® dees patiemts anusituatioredethandicama | 6acc
certains lieux de soin. Mais paradoxalement, le fait que le patient soit pris en charge a son

domicile, ou dans un lieu accessible ne garantit pas non plus que la prise en charge sera aisée

ou optimale. €oast anuth Pploisnti mportant qgue | e mat @
formation des soignants font défaut, comme nous allons le présenter maintenant.

B. Le manque de matériel adapté
Lédacc s au dispositif de soins de droi tladaptérauxun e st
patients en situation de handicap. Du transport a la prise en charge dans le cadre de longs séjours,

cette problématique complexifie une nouvelle fois le traitement et conditionne le choix du lieu de soin.

1. Le transport des patients en urgence

Dans | e cadre dbébune prise en charge en urgence, |l es
|l es autres, peuvent °tre amen®s ~ | 6htpital en ambul
pas sans poser probléme, notamment pour les patients en fauteuil.

Cbest un probl me structurel, car i a ®t ® soul ev®
concern®s. Danielle Agi, m ®ldue SaintJoseph ex@ique dgus le grincipal | 6 ht pi t

probléme se pose apres le traitement : souvent les patients sont amenés sans leur chaise ou sans leur

matériel médical, qui ne sont pas emportés par les pompiers ou les ambulanciers#é. Cela peut
sdbexpliquer par |l e manque de place dans |l e v®hicul e,
des pompiers a soulever le fauteuil, comme le souligne Xavier Jacob, chef du service des urgences de

I 6htpit al « CeyogniorBdes fauteuils mécanisés, des fois les ambulanciers ont du mal a les

transporter donc ils les emmeénent pas. Donc les gens se retrouvent chez nous, mais ils peuvent plus

se déplacer »*. I faut pr ®ci ser gue | e contexte de | 0our
rapidement, prendre du temps pour soulever un fauteuil ou essayer de faire de la place dans le

véhicule peut donc devenir dangereux pour le patient.

Mal gr® tout, l e manque du fauteuil peut rendre compl
ce qudexplique V®ronique Potinet, chef du setevi ce de
f aut e u unprolbéine Eeurrent, parce que les patients qui viennent en ambulance ou en VSL, le

fauteuil néest pas toujours emmen® sur [e coup, et nc
iIl's sont couch®s et au bout de uX/ 4qujours son eaitt afcé S:
/| es aiderait ~ respirern et [ " en g®n®ral cdbéest [ a f
pas | a voiture ad®quate ou nédéa pas | e penriBi s, ben en

Letransportdes patients en situation de handicap pose pro
sont pas toujours amenés avec leur fauteuil ce qui remet en cause leur autonomie au sein de
| 6®t abli ssement par | a suite, et peut g°ner | e bon su

2. Des cabinets souvent peu dotés en matériel médical adapté

On constate également un manque de matériel médical adapté, la plupart du temps dans les cabinets

libéraux.

Dans divers lieux de soin, cela rend difficile voire impossible la prise en charge. Régis Badel, secrétaire

g®n®r al du conseil d®partement al de | 6ordre des m®de
situation de handicap peut poser probl me notamment

145 Voir entretien n°41.
146 Voir entretien n°6.

147 Voir entretien n°48.
148 Voir entretien n°66.
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matériel adapté!*®. Guillaume Ranchon, médecinur genti ste ~ | 6htpital Edouard
de la méme facon: « Pour | e handi cap moteur on a en particulie
on a des brancards [its qui sdbéarr°tent ~ wun m tre du
vwtre vie quotidienne, vous °tes hospitalisa®, et bi
quotidi enne ~ | 6hipital, parce que [ e mat ®riel ne pe
totalement impossible »*°,

Philippe Denis, chefdu servicedd op ht al mol ogi e de | 6htpital de | a Croi

fait que tous les cabinets médicaux ne disposent pas de lampes a fente déplacables, ce qui ne permet
pas de réaliser tous les examens sur ces patients®?,

Ce qui peut expliquer ce manque est le cout des appareils concernés. Sophie Janin, présidente de
| 6URPS d-eEemmagement i onne« guana on d uwaipatentegharelicapée, il faut
des tables r®glables en hauteur, ce qui noensdes pas | e
tables trés cheéres, certains équipements ne sont financiérement pas possibles»®?, Cbest un poi
appuyé par Nadeige Dheyruat-Gauthier, cadre de santé au centre hospitalier du Haut Bugey : selon
elle, les prix d'adaptation des locaux ou d'achat de matériel sont prohibitifs, alors que cela ne

concerne gue tr s peu de patientes. EI | e pr ®ci se ®
rapidement, notamment |l es tables remon®antes dans | e
Le cout doun ma euBpasteujourssEtiteaspppolié pardes professionnels de santé, et ce

ddautant plus qudil sbajoute © un cout d®] " plus ®l e
de handicap, comme nous | 6®voquions dacelarestrantume emi ~r e
nouvelle fois |Idacc s de ces patients 7 certains |ieu

Ainsi, les patients en situation de handicap seront davantage soignés dans des lieux accessibles et ou
il y a du mat ®ri el adapt ®. Cbdbest deee |Quadcd ddsiton en av a

sbaper-oit, cbest qudben g®n®ral si on peut faire des
qudbéen cabinet dans | e sens o%¥ ° [ o6htpital on peut t o
cbéest clefenp ! liFapMbe fonction de coordination des soins pour des patients sous assistance
respiratoire. Or , on sb6baper-oit que |l eur choix des |
par le fait que le lieu soit accessible et que le matériel soit adapté 15

On suppose qudil en va de m°me pour | densemble des pe

trouver un cabinet accessible, et ayant du matériel médical adapté apparait complexe, et demande de
passer du temps a appeler le soignant, a se renseigner sur les cabinets. Ce sont des démarches qui ne
sont pas nécessairement effectuées par les patients, qui renoncent alors tout simplement au suivi :

«Au niveau gyn®co, on a | a chance déavoir wune consul
que ca a permi s , au niveau de nos dames de reprendre un s
plus »1%8,

A reteniré.

Le manque de matériel constitue un obstacle certain a la prise en charge des patients en

situation de handicap. Sans celuici, la continuité des soinsne peut °tre assur ®e.
suppose que | a plupart des cabinets ndont pas de
ces cabinets ne peuvent accueillir des patients en situation de handicap pour un suivi pousseé.

Mais, comme nous allons le voir maintenant, un autre élément fait défaut dans le dispositif de

soin de droit commun : la formation des professionnels de santé a la prise en charge du

handicap.

149 Vvoir entretien n°36.

150 v/oir entretien n°59.

151 voir entretien n°28.

152 voir entretien n°55.

153 voir entretien n°42, réunion avec les cadres de santé du réseau AURORE.

154 Voir entretien n°58.

155 Voir entretien n°58 :« Au ni veau dentaire, cdbéest toujours un peu compliqu® adu
| 6®col e dentaire [é] Ixesstilapepant seidépkicernaeitrermentn tfaut faaesdesftransferts sur un

fauteur! ».

156 Voir entretien n°58.
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C. Une formation et une sensibilisation insuffisantes des
professionnels de santé aux questions de handicap

La question de la formation des soignants est pratiquement ressortie a chaque fois dans les échanges

avec les personnes interrogées. La plupart évoquent ainsi un manque de formation sur le handicap, et

la prise en charge des patients concernés . Cet aspect ®t ait déaill eurs wun
« Zéro sans solution» de juin 2014 : « Les ruptures [dans le parcours de santé des personnes

handi cap®es|] ne pourront °tr e-faperp@®fessionnet par lg foraion hi s s anf
et la recherche »1%7.

Cbest ce que nous allons maintenant pr ®senter

1. Des équipes non sensibilisées et non formées a la prise en charge du

handicap
«On constate aujourdodéhui, débune mani re g®n®rale, qu
préparés a accueillir et a prendre en charge les personnes handicapées dans leurs spécificités»1%8,
cbdbest [ un | ourd <constat du rapport Pascal Jacob
professionnels de santé euxmémes.
Ainsi, Eric Bérard, secrétaire général & | 6 ARI MC et anci en évayBed e«ccMan r ®®d L

perception & moi c'est que le domaine sanitaire est insuffisamment préparé a accueillir et a suivre des
personnes avec un handicap important»'*. Cbéest ®gal ement un point qubdont
du r®seau AURORE. El'l es d®pl orent un manque de pr ®pal

handicap psychique, ce qui peut all efemmes!8®.quo”™ cr ®er d
Le rapport HescotMo ut ar de sur | 6acc s apour les patiemts hahdicapéso d e nt a i
souligne également ce manque de formation : « Le chirurgien 7 dentiste est formé pour soigner

néi mporte quel type de pathologie dentaire mais il n (
la personne handicapée. Uneencontre particuli re qui suppose ddav
|l angage, une confiance, »@nhe empathieé sp®cifiques.

Il sb6agit ddédbun ph®nom ne qui transcende |l es diff®rent
Or, cbest | un de®elsdirres nde dwalcict ®, "déautant plus q
ressenti par | es patients. Alexandre Frey, membre de

les médecins soient davantage sensibilisés aux maladies neurevasculaire, et au fait de leur

traitement 162, Cdbest un point appuy® par Mme Perretant cad:i
« quand il y a une pathologie assez rare, il y a parfois une méconnaissance du thérapeute, du

médecin qui prend en charge »*%.

De méme, Rudy Choron, fondateurde | 6 associ ation Handil ol , en situat:i
été pris en charge par des soignants ne connaissant pas les bons gestes de transfert. Il explique que

la prise en charge se passe mal dans ces conditiond%.

Deux facteurs principaux expliquent ce manque : une formation insuffisante et une expérience du

handicap trop peu renouvelée, comme nous allons le voir maintenant.

2. Une formation universitaire et continue lacunaire

La formation des professionnel s aminues abordetiop ppwldel | e s o
question du handicap pour que celle-ci soit acquise par les soignants.

157 Denis PIVETEAY « Zéro sans solution »: Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les personnes
en situation de handicap et pour leurs proches, op. cit.

158 pascal JACOB Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture
déaccompagmatment

159 voir entretien n°35.

160 \/oir entretien n°42.

161 patrick HEscoTet Alain MOUTARDE Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaireé . A m®/ i or er [ 6acc s
buccodentaire des personnes handicapées op. cit.

162 \/oir entretien n°9.

163 v/oir entretien n°41.

164 Voir entretien n°11.
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De nombreuses personnes interrog®es expliqguent ainsi
treés brievement abordée dans le cursus universitaire. Yves Mat i I  on, directeur de 16
handicap est « anecdotique » dans la formation'®®. Emmanuel Bovier, m®decin coo

de Soins et Santé, avoue ne pas connaitre le handicapet ajoute : « Céest pas quel que chos
rencontre beaucoup dans notre cursus»*%. De méme, Régis Badel, secrétaire général du conseil

d®partement al de | 6ordre des m®deci ns, expliqgue que |
sont guasi inexi¥tantes © | 6universit®

Il semble difficile de demander aux professionnels de santé de prendre en charge ces patients,

sachant qubéils ne r e-anecdoiqud» sur ledtechneues de priveaeh charge. ¢

Ceci est déaut ant plus wvrai gue m°me en st dege, ou
médecins ne sont pas confrontés au handicap. Marion Sindezingue, directrice du service de médecine
pr®ventive " I uni ver si t:®« frarmghement, 3on nolise appdenadt peuclésa i r e me n
gestes »18, La formation <continue [mnels delsdani napmeidebdussi des pr
développement personnel continu (DPC), les oblige a assister a des conférences, des séminaires de
formation médicale tous lesans'®. 1 Il s peuvent choisir |l es th mes qudi
formation'”, Jean-Baptist e Pi al at, chef de service de radiologie

médecins se tourneront vers des formations liées au handicap car ils estiment que cela leur servira
peu, par rapport au nhombre de patients recus : « On a du mal a libérer des gens pour faire une
formation qui va leur servir deux fois dans l'année, on va dabord cibler des formations qui vont leur
servir de fagon quotidienne »*™1,

La formation des professionnels de santé est lacunaire en ce qui concerne le handicap. Cependant, la

formation universitaire étant déja lourde, on suppose que le meilleur moyen pour améliorer la prise en

charge des patients concernés est de jouer sur la formation continue. Or, cela suppose de sensibiliser

les soignants, et notamment les médecins, aux questions du handicap.

En outre, si la formation ndest pas coupl ®e " une exyg
elle perd de son intérét.

3. Une expérience du handicap renouvelée est nécessaire

Une expérience réguliere avec des patients en situation de handicap doit ainsi étre couplée a une
formation plus pouss®e. Cbest ce qudexplique bien Al
Lyon Sud: « Méme si vous mettez les moyens, la compétence des personnels ne sera pas
suffisamment souvent sollicitée pour que ¢a aboutisse a une vraie amélioration des soins pour les

patients qui sont en situation de handicap. Ce qui [
déavoir souvent des pati¥Ats en situation de handicarg
Léexp®riiempcoer teasntt e . Mai s, a contrario, Il e manque doex
|l 6acc s des patients en situation de handicap =~ cert
Potinet, chef de service des ureaxdigue a&nsiqub ks patierftstepi t al de

situation de handicap qui passent par son service ne sont pas systématiquement transféré dans le
service qui devrait les suivre, car les équipes ne sont pas préparées a leur prise en chargé™. Il se

165 v/oir entretien n°14.

166 v/oir entretien n°15.

167 oir entretien n°36.

168 \/oir entretien n°22.

®W«Le d®vel oppement professionnel continu a pour objectifs | dd®valu
des <connai s dSomation deslg qudlité et deRld sécurité des soins ainsi que la prise en compte des priorités de santé

publique et de la maitrise médicalisée des dépenses de santé. Il constitue une obligation pour les médecins».« LOI n° 2009-

879 du 21 juillet 2009 portant r®f orme de ritdrds»pi tal et relative alt
170 « Pour participer a un programme de DPC, chaque professionnel de santé (libéral, salarié ou autres salariés) a acces a la

liste des programmes de DPC ou a la liste des organismes habilités a dispenser des programmes de DPC présentes sur nosites

internet ». OGDPC- ORGANISME GESTIONNRE DU DEVELOPPEMENAROFESSIONNEL CONTW « Comment participer a un programme

d e DR @REcompléte en bibliographie, consulté le 1 juin 2015). .

171 Voir entretien n°53.

172 \oir entretien n°63.

173 Voir entretien n°66 : « Dans le cas ou un patient doit étre transféré sur un autre service, comment cela se passe-t-il ? Les %

du temps -a ne se passe pas parce que personne néen veut donc | e:
Dans | 6®norme majorit® des cas personne ne veut [ es piauwddr e en c¢ h:
personnel, souvent comme <cobest des insuffisants respiratoires, /.

équipes ne sont pas capables de gérer ce type de machine».
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passe la méme choseaus er vi ce des urgences p®diatriques
de service, explique que les patients lourdement handicapés sont répartis entre les équipes, en

de

| 6 HF

fonction de leur capacité a les prendre encharge: « On sdéest r ®parduNenprendlesddi sant
plus graves, [ es plus compl exes et vous vous prenez |/

la fin du suivi se fait en pneumo, et avec la neurologie aussi. Les enfants ayant des encéphalopathies
complexes, ils nous les adresent quand ca ne va pas, on leur ré adresse quand ¢a va mieux »*™.

I para’t | ogi que gue | 6ensembl e des cabinets, ou

quotidiennement en charge des patients en situation de handicap, ce qui ne leur permet pas
déacqdeRrlidexp®ri ence. 1 sbagit | dbébune autre
handicap aux dispositifs de soin de droit commun.

En r ®s um®é

Tous |l es aspects technigues garantissant

matériel médical, formation du soignant) semblent étre défectueux pour la prise en charge
des patients en situation de handicap. Par rapport a notre étude, cela entraine deux
dynami ques maj eures. DO6bune part, | es soins
de moins bonne qualité que ceux administrés au reste de la population, ce qui constitue la

r

un

ai son

e quc:

re-us

une premi re in®galit® dans | 6acc s °~ |l a sant®. E

de santé sera plus complexe: avant chaque soin, chaque consultation, le patient devra

sbassurer que | es conditions pour son accuei |, <
si . On

pr®sentes dans | e |ieu de soin qudil a choi

de choix du soignant, puisque les personnes en stuation de handicap sont de fait limitées
dans ce choix.

Bien que cet ®tat de fait doive °tre d®nonc®,

gl obal e. En effet, cela supposerait doéinvestir de
locaux et | 6 achat de mat ®r i el adapt ®. En outr e,

pertinents, notamment pour les services ne recevant pas de patient en situation de handicap,

pui sque | es ®quipes doivent °tre soll iualitétd®e s

prise en charge.

La solution avancée par quelguesunes des personnes interrogées serait de déployer des
dispositifs fléchés: des services, des cabinets qui sont reconnus comme sachant prendre en
charge les patients en situation de handicap.

IV. Une gestion et un contexte administratif qui pérennisent
|l es difficult®s dbébacc s ~ | a sant

(I existe des bl ocages administratifs <certain
handicap. La gestion des établissements de soin et le manque de professionnels de santé sur le
territoire sont source de difficulté pour les soignants, ceux-ci sont débordés, ce qui rend complexe
| 6accuei l de nouveaux patients, et plus encore
Ce premier point est renforcé par une trop f aible reconnaissance administrative des difficultés et des
couts de prise en charge des patients en situation de handicap. Les professionnels de santé en sont
méme désincités a accueillir ces patients.

En outre, on constate un manque de place en structures médicosociales pour les personnes en
situation de handicap. Cela va avoir pour effet de restreindre les possibilités de suivi régulier pour ces
personnes, mais en plus, cela impacte directement le dispositif de soin.

Cbest ce que nouspaieerrons dans cette

174 Voir entretien n°72.
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A. Un dispositif de soin sous pression

Le dispositif de soin est, de facon structurelle, surchargé. Les soignants en libéral, ou en
établissement de santé sont débordés. Dans ces conditions, la prise en charge de patients en situation
de handicap, qui demande plus de temps, et a un cout plus important, est moins facile. Nous allons
présenter cela, et voir que cela a des conséquences certaines sur la prise en charge.

1. Le manque de professionnels de santé

On constate une pénurie de certaines professions de santé. Cela entraine une surcharge de travail
pour les soignants, qui sont amenés a accueillir une patientéle plus importante, a faire plus de
consultations. Dés lors, trouver un médecin, un auxiliaire de santé, ou un paramédical qui accepte de
nouveaux patients est de plus en plus compliqué'’®, en trouver un qui, en plus, accepte de se
déplacer a domicile'”® ou de prendre du temps supplémentaire pour un patient handicapé devient de
plus en plus dur.

Jean Fernandez, directeur du foyer de vie Grim i Petit Caillou évoque cela: « pour trouver un

médecin le week-e nd, [ e soir, | es jours f®ri®s [é] cdbest [ a
toutlemonde [ é] La probl ®matique cdbest plutilt wune probl ®ma
régoondpasaux besoins de [ a popul at i on'. hasdteliers Bants\Niller handi

de Lyon pointaient de la méme faconen 2013 :« L6 of fre de soit™ est carenc®e

Cette ral i t® sbdbobserve au sein de pl us ioaruless prof e
orthophoni stes, Brigitte Lespinasse, prkBgawhemat e de |
probl me de d®mogr aphi e des orthophoni stes. D®j

déort hophoni stes [ é] mai s en i d@r al yo®mgal émenmndy .

déort ho pbDelsméms fagon, il est compliqué de trouver une infirmiére libérale ou une
auxiliaire de vie. Sylvie Parcoret, coordinatrice du SIAD de Soins et Santé, note ainsi la difficulté
gudont ses pat iaidepairles actes du guoteien'®U n

Comme le mentionne Sylvie Daniel, directrice du CHRS Francis Feydel, les médecins sont débordés et

en viennent a ne plus accepter de nouveaux patientse?,
Le manque de médecin se fait sentir de facon plus aigue dans certaines zones du département,

not amment ~ | 6QOuest, en zone rurale. Claude Didier, f
médecin et redoute « une catastrophe sanitaire » si cela ne change past®?. Isabelle Balandras,
kinésithérapeute a Amplepuis, évoque également ce manque, pour divers professions: généralistes,

dentistes, ophtalmos et gynécologues®®®, Moni ca Aubert, directrice-ddéun ce
Martin-en-Haut, constate de la méme fagon cette pénurie, et redoute que la prise en charge d e ses

résidents soit de plus en plus compliquée®®,

La saturation des soignants sO6observe en milieu I b®r
175 Nasser Nouari, infirmier alaPASSm bi | e de | e Santdoseph, éfogue ainsi les difficultés pour trouver des

médecins acceptant de prendre en charge de nouveaux patients, voir entretien n°32.

176 Clémence Bouffay, infirmiére & ESPPERA observe ainsi« /il y a unj] manque de kin és, de médecins traitants faisant des

visites a domicile. En fonction des zones géographiques, c'est vraiment un probléme pour garder ses enfants a la maison.

Parfois | es familles sont oblig®es d' emmener [ dbéenfant, ce qui [ ndi
177 \oir entretien n°29.

18 ATELIER SANTE VILLE, LYON Not e de synth se ASYV. Bl ocages dans rlepa®rca gse s a uext

propositions [Rapport], Lyon, 2013.
179 Voir entretien n°25.
180 Voir entretien n°44.
181 voir entretien n°39.
182 \/oir entretien n°50.
183 Voir entretien n°52.
184 Voir entretien n°12.
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2. Laréduction des effectifs et des places en milieu hospitalier

Le milieu sanitaire étant soumis a des réductions budgétaires importantes, il devient difficile

déaccueillir autant de patients qubéavant, et de | eur
Cl ®mence Bouffay, infirmi re ™ ESPP®RA, ®voque par e
« Le probléme est quil n'y a jamais de lit disponible », Léorientation apr s |e
®gal ement compliqu®e, comme | 6explique Xavier Jacob,
Sud: « Une des grosses difficultés est de leur trouver des places apres, ¢a &it peur. Pour les

personnes [ ourdement handicap®es, céest tr s difficil
tradi tionnel s. Céest que | es gens ne veulent pas, / e

[ €] Cbéest pas pamdiec au®s, sc Gosit pam’° montec @edte hmamaeé cq
rajoute de la charge de travail. »%

Ceci est particulierement vrai pour les centres de soins psychologiques, et psychiatriques.

Plusieurs des personnes ierDangel direcgi®eals cehtréd Brantis Feyaél,nt ®. Sy
évoque ainsi une surcharge de ces établissements et souligne que ses résidents doivent parfois

attendre pour étre hospitalisés'®’. Cbest ®galement wun point soulev® pai
| 6 A L:GBoBest dans une situation absolument dramatique, notamment au niveau de la psychiatrie

[ é] on a du mal pour faire hospitaliser | es gens qui
place un accompagnement de fond, que ce soit avec la psychiatrie ambulaoire, type CMP »*88,

De fait, |l es services sont soumis ° des r®ductions de
sant® © | 6htpital PierrwonmGafrajatudyv Rasiomaret ddai fdd &am sp e
qudon a, on e s moyehs antielle®enip>S°r Jeah-Bagptiste Pialat, chef du service de

radiologie a HEH, souligne de la méme fagon: « On est soumis a des révisions d'effectifs qui font
gu'on est un peu a la limite, comme partout »*°°.

Les établissements de santé, les hopitaux et les professionnels sont sous pression. Soumis a des

r®ductions doéeffectifs, de budget, ou “ un manque de
de refuser des patients ou de |l es prendre ens charge
cons®quence sur | 6accueil de patients en situation de

3. Des conséquences sur le milieu médicosocial et sur la santé des personnes
handicapées

La surcharge du dispositif de soin entraine une restriction de son acces pour les patients, et plus
particuli rement pour | es patients en situation de ha
sont plus couteux ° prendre en charge, comme nous | 6
les effets de cette surcharge.

Un des premiers impacts sera tout simplement le non acces des patients en situation de handicap a

certains soins, a certains établissements de santé. Les procédures, les moyens a déployer et surtout

l es temps dbéattente pour trouver un sdédogagennles devi en

patients db6°tre pris en charge. Cbest ce que constat e
ell e explique ainsi quodi l faut attendr-euse@aCMPoli s j usq
est d®j ~ di f f i parsbrme adsé aorgeen enrCMR) Bi @ cela se rajoute un tel délai, la

personne renonce a un suivi psychologique™?.

Une autre conséquence est le suivi des patients dans les structures médicosociales qui les accueillent.

Ce suivi est assuré par le personnel ducentre généralement. Or, celui-c i nbest pas form® po
un suivi médical de qualité. En outre, le secteur social et médicosocial est lui aussi soumis a des

restrictions budgétaires, et il devient de plus en plus complexe de continuer a assurer cette fonction.

Cbest ce qud®voque Damien H« Agoiurdher,le sdcteuremédicesoaal de | 0 A

185 Voir entretien n°46.
186 Voir entretien n°48.
187 oir entretien n° 39.
188 Voir entretien n°77.
189 Voir entretien n°47.
190 voir entretien n°53.
191 Voir entretien n°37.
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compense | es carences du sanitaire mai slesaisygges  ous
meédicosociaux, les problemes de confiits sociaux avecles salariés qui aussi parfois se sentent en
danger dans leur travail au quotidien, le fait de réduire les postes, de réduire les remplacements fait

que aussi, on r®duit [ bencadrement. Céest de plus er
collectif qui péte les plombs »'%2. Certains centres refusent m°me | dac:
guden cas de probl me de sant ®, ils ne soient pas ca
directrice déun centre de r®adept attisone a@ddvaceuqubell
ayant des troubles psychologiques, sachant qudils ne
car les CMP et les hopitaux sont débordés®,

L6i mpact en termes de qual it ® e kahos, duicallsctifderRdéfenger ® s s e
des wusagers de | 6h*tpital Henry Gabrielle, ®voque air
effectuer | eur r®®ducation jusqubau bsoignantaufemde f f et |, I

I 6htpit al pasque Ipsepatiengstsoient préts a temps pour leur séance de kinésithérapie, ce

qui fait que beaucoup de séances sont manquées par les patients. Comme le souligne, Myrian Bert,
aide-soignante dans cethépital :« c 6 est 7 mpor t ant qujeus qu oarupdlucciatt,i omo Lari
patient soit autonome, puisse se prendre en charge a son domicile »*%. Cbdest ®gal ement
qgubobser®Baeptliesatne Pi al at , chef du Bapwisva ansg onkse remdadi ol og
compte que la qualité des soins délivrés aux patients, on en parle plus dans les textes que dans la

réalité. En pratique, il y a une détérioration de la qualité des soins. Ceux qui en ont le plus de

préjudice c'est ceux qui vont étre dépendants ou en situation de handicap, pas exclusivement, mais

chez eux c'est plus flagrant. Dans l'accompagnement, c'est sur que ¢ca péche un petit peu »%.

A reteniré

Le dispositif de soin ®tant surcharg® | a mise en
ce dbéaut ant pl us quand | a pterdedandi@ap, coomemusn ®e e st
venons de |l e voir. Cependant , |l es blocages admini

aspects gestionnaires du dispositif de soin.

B. La non reconnaissance administrative de certains actes

Léaccuei l d e atoadeihandidapdensande souvent plus de temps aux soignants, comme

nous | édavons ®voqu®. Or , ce temps plus long nobdest pa
les structures de soin ne sont pas rétribuées a la hauteur de leur effort quand ils pre nnent en charge

ces personnes.

l1.Le temps plus I ong de | a prise en charge nbest
Le temps des professionnels de sant® ~ | d6htpital est
en charge des patients en situation de handicap ou non. Pourles ser vi ces ayant - s 0 0c
type de patient cela signifie qubil nédy aura pas ass

qualit®. Cbdest ce que d®plore Al ain Ruffiorleschef d L
effectifsciblesc onsi d "rent que pour prendre en charge des pat
de plus de personnel que pour des gens qui sont valides. Le handicap est indirectement reflété dans

notre chi fiXfrlee ddarf Wiade er app or t gensdgai nadudsant YPlaiésine somhai s [ e s
pas r®tribu®s au niveau du service. L a»'yiéenee di f i
Parmentier, cadre de sant® et kin®sith®rapeute ~ | 06ht!

« Sous-estiment le temp s passé par les professionnels auprés des patients, et la charge de travai»*°’.

De méme, Sandrine Sonié, directrice médicale du centre ressource autisme, constate que cette

mi ssi on déaccueil : mnGeka @G@isalvoarliosrei s®e udes personnégsr av ai /
handi cap®es qui prend un certain temps et qui ne rap

192 voir entretien n°77.
193 Voir entretien n°12.
194 voir entretien n°37.
195 Voir entretien n°53.
196 Voir entretien n°63.
197 oir entretien n°47.
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son budget. On a un systeme de tarification qui dévalorise les actes auprés de personne avec
handicap. »1%.

Si ce phénomeéne apparaitplusimpor t ant ~° | 6htpital, l a reconnai ssanc¢
également défaut dans le milieu libéral. Ainsi, comme le mentionne Charles-Henry Guez, secrétaire du

bureau de | 6URPS des m®decins, | a cons uwbrte aas plasn aupr
au g®n®raliste, alors qgq%6ebDeemimmbj | Lesei phuBadazagegmps
des infirmiers, expligqgue que cette prise en charge n
désincite les infirmiers a effectuer des soins au domicile de patients handicapés®.

Ce constat était énoncé de la méme facon dans le rapport HescotMoutarde sur les soins bucco

dentaires : « Certains chirurgiens i dentistes limitent dans leur patientéle le nombre de personnes

handicapées pour des raisons trés claires. La consultation est plus technique, plus complexe, plus

|l ongue, pour une tarif»®cation (7 | dacte) identique

Léaccuei l de patient en situation de handicap sobéav r

reconnu. La prise en charge demande plus de temps et de financement au personnel soighant, sans

que cela ne soit valoris®. Cet aspect ndencourage pas
2. Le temps de transport jusqubdbau domicile du pati

Les frais de transport sont un autre aspect du soin non couvert, que doivent assumer soit le patient,

soit le soignant.

Par exemple, les orthophonistes ne sont pas rémunérés a hauteur de leur cout de déplacement,

comme | 6explique Brigidtde L&&pORSsIseyn preasi demtob/ —m
orthophonistes se déplacent environ deux fois par semaine au domicile du patient. Quand ils sont loin,

/| es orthophonistes ne sont pas rr®mun®r ®s. »Edaspect
méme, les pharmaciens qui se déplacent au domicile de leur patient le font sans étre financé, comme

| 6explique Bernard Montreuil, pr ®si dent de |l a f ®d®r
«cl airement | es [|Jjvraisons, mo i fedhd asphammaaie etcqaesje [ e | e
retourne chez moi, je perds au moins une demie heur
d®pl acement. Aujourd’' hui, on met -a sur | e compte du
contexte de baisse des chiffesd 6 af f ai res et des marges, il y a un mo
all aient de soi, qui faisaient partie du service [é],

question du cout & un moment »%,

Cbest m°® me parfoi s au cofitacomnendans lé eas fles sons deepedicuries /

podologie, comme le mentionne Frédérigue Chatelux, podologue a Amplepuis: « Ce sont les
personnes qui financent [ e d®pl acement au domicil e,
pai e | e acertileprixdietratsigort »°,

La non reconnaissance des couts de transport pour se rendre au domicile du patient induit deux types

déi n®galit®s. Tout dbéabord, une in®galit® entre | es
doivent étre soign® ~© | eur domicile, dont | 6entr®e dans |l e par.
i n®galit® entre | es soignants qui acceptent dbdassumer
Dans tous | es <cas, il sbagit | "I 6cdabccn s®I"®nhean ts agnuti® rdees

situation de handicap.

198 \oir entretien n°73.

199 voir entretien n°24.

200 \/oir entretien n°3.

201 patrick HEscoTet Alain MOUTARDE Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaireé . Am®/ i or er [ 6acc s = |
buccodentaire des personnes handicapées op. cit.

202 \/oir entretien n°25.

203 \/oir entretien n°71.

204 V/oir entretien n°65.
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A retenireé

La prise en charge de patients handicap®s est pl
une premi re partie. Ce cout suppl ®ment aire est
structur es de sant® sont surchar g®es. Or , il néest p
des patients en situation de handicap est donc plus couteux, mais ne rapporte pas plus aux

professionnels de santé. Dans ces conditions, il est aisé de comprendre pourquoileur accés

aux structures de soin ne va pas de soi . En out
parcours de sant® nbéest pas toujours ad®quate.

C. Un manque de places en structures médicosociales adaptées

Le suivi des soins no6entsten sguaton de ihandicapp que ce sditedans Ip a t i
passage du secteur p®diatriqgue au secteur adulte ou
le soin.

1. Le manque de structures adaptées, notamment pour la prise en charge de

populations spécifique s

Les structures médicosociales accueillant des personnes en situation de handicap sont surchargées,

comme nous allons |l e pr®senter. Cela a pour cons®que
pas facilement a un suivi régulier, nécessaire dans lecad e de | eur handicap. Et d
demande ~ la famille dbébassumer l' e suivi m®di c al sur

inégalité entre les familles qui auront les moyens de réaliser cette prise en charge, et ceux qui ne le
pourront pas?%.
De facgon globale, il y a un manque de place dans ces structures. Patricia Vaupré, psychomotricienne,

note ainsi que <certains de ses patients restent deu
CAMSE, De la méme fagon, Alphonsine Tysebaert, directri ce de | 61 EM de Villeurba
d®l ai doattente important pour entrer ad” NMasiogner doAc

Sindezingue, directrice du service de médecine préventive a Lyon lll, évoque également un manque
de structure pour accueillir les personnes autistes?®.

Deux types de population sont plus fortement touchés par le manque de structures adéquates : les

personnes en situation de précarité et les personnes nécessitant un appui médical poussé.

([ ndexi ste pas rsPpedrlh priseeen chargk ee patientsier dituatioe de handicap et

de pr®carit®. Cbest ce qubdobserve | 0@RuuwSamsoseghe | a PA
Aurélie Bonneaud, assistante sociale note ainsi que: « Le public sortant de rue, a de grandes

difficultés pour accéder a ces dispositifsé . Cela sbdexpliaqu une nouvelle f

structures. Cependant , l es d®l ais dbdédattente dans <ce
personnes concernées dans la précarité, et leurempéclre r ddacc®der ~ un 2Buivi med i

Le Livre Blanc dressait également un constat alarmant a ce sujet, déja en 2012, constatant un

«retard [ é] dans | a cr®ation dOo®t abddciseune ngaeuret!| Giem:
des personnes ensituation de handicap psychique en France »2%,

e
0

Pareill ement, |l es personnes en situation de handicap
du mal " trouver des structures dobéace&weisl .gqubBti/lemnynea J
probleme s m®di/ caux assez ai gus, assez compl exes, cbest [/

on a de grandes difficultés a trouver »**t. CoO0est ®gal ement une observation ¢

FEtjienne Javouhey, chef de service des ur gedhicre®g plRidtie@defr a miuleisa Idee |
sens, voir entretien n°72.

206 \/qir entretien n°2.

207 Voir entretien n°34.

208 \/oir entretien n°22.

209 v/oir entretien n°32.

210 COORDINATIONGY - SOINS PSYCHIQUES EREINSERTIONL / vr e B/ anc, sur [ 6®tat des [|ieux et [ es |
sociaux etmédicos oci aux pour | 6insertion des per sdansieaddparementsii t uati on de ha
Rhéne[Rapport], Lyon, 2012.

211 Voir entretien n°72.
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r®gi onal :destplus comMpliué de trouver des places pour des patients ayant de lourdes
pathologies?2. De méme, Mme Perretant, cadre de santé au centre des Massues explique: « On sait
que certains patients vont étre parfois sur la touche en attente de trouver une place, une structure qui
accepte de les accueillir parce que leur handicap est trop complexe pour les équijpes»?*3,

Le manque de structure emp°che | es personnes handi

c a

not amment pour |l es pathologies |i®es ~ dnauommeandi cap

nous le verrons par la suite.

2. Le passage compliqué des structures pédiatriques aux structures adultes

On constate que | daccompagnement est plus diffi

passent en secteur adulte.

La transiion du secteur p®di atrique au secteur a-Manget e

neuropsychiatre ° | O0HFME, d®pl ore un ffabegamémea e
facon Guillaume Ranchon explique: « i/ y a un trés, trés mauvais relai entre la prise en charge
pédiatrigue et la prise en charge adulte. Nous, ¢a nous arrive parfois de tomber sur des épilepsies
s®v res [é] Et quand on | es re-oit, il y a pas

ci

e

noées:
Sui vi

du

t ot

cot® et -a ndéaephtdsaovovomeend®nd cbest assez compl i qu®.

p®di atres ne passent pas | e relai, »YY%est juste
Il existe également moins de structures pour les adultes en fonction du handicap concerné. Marion
Sindezingue, directrice du service de médecine préventive a Lyon 3 note ainsi: « pour les troubles

dy s, cbest compliqu® parce que pour | es adul tes

pour les enfants »28,

Le manque de structures médicosociales pour le suivi quotidien des personnes en situation de
handicap impacte directement la prise en charge dans le dispositif de soin de droit commun, comme
nous allons le voir maintenant.

3. La saturation des structures sanitaires par manque de place e n
médicosocial

Le non acceés a un suivi médical régulier en structure spécialisée peut a terme entrainer une

i/

d®gradation de | 6®t at de sant® de ces personnes,

ddédun parcours de sant ®.
En outre, cet état de fai t Il i mite | dorientation des mal ades

fini.

y

en

apr s

manque de pl ace, certains patients restent donc
Cbest

di sponi ble pour accueillir dbdautres pergocooledbde.
d®f ense des usagers de | 6hl«pbeavadp ddits sontembB/Esds par &k |
patients ndbayant plus besoin de r®®ducation,

e

mail s

on:
q

accueilli. Cela représente presque 30% des | i t s d o6 He n»%Y. &dersite/ ®gal e ment

problématique rencontrée au centre des Massues, comme le met en avant Mme Glatard, directrice des
soins infirmiers : « Le souci que je mettrai en exergue, c'est les retours a domicile, on a énormément
de probléemes a faire repartir les gens chez eux, a trouver des centres pour les accueillir, c'est énorme.

[é] Je suis sid®r®e par | e peu de structures qui

pour aider tous ces gens a rentrer dans leur milieu »?*8.

212 oir entretien n°19.
213 Voir entretien n°41.
214 Voir entretien n°1.

215 Voir entretien n°59.
216 \oir entretien n°22.
217 \oir entretien n°37.
218 Voir entretien n°41.
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A reteniré

Le nombre de place en structures médicosociales adaptées est insuffisant et limite pour
certaines personnes en situation de handicap | 6ac
peut sbav®rer pesant pour (dlobale,sqgai @tdéfaur de poavoir t ai r e
orienter ces personnes, les maintient dans les services de soin.

En r ®s um®é

Pour | 6acc s " |l a sant® des personnes en situatio
nous venons dodé®voquer apmrgdreaigsusie nste csounrmeej] own eo b's tl
autres difficult®s qudil faut surmonter pour rent

milieux sanitaires et la saturation des structures médicosociales sont des phénomeénes
concomitants quipresndeompldédrxaet hat mi se en place d
fluide pour ces patients.

Conclusion

La mise en place débun parcours de sant® pour un pati
elle est relativement compliquée. En nous appuyant sur les propos de nombreux professionnels de
santé, et de quelques patients, nous avons démontré que le dispositif de soin de droit commun ne

permettait pas dbébaccueillir des personnes handi cap®es
conditions. Leurpriseen charge demande plus de temps et des ajus
toujours possible si | on consid re que |l es soignant
restrictions de personnel. La non communication entre patients et soignants, et les difficultés des

soignants ° obtenir | es donn®es m®di cal es déune pe
®gal ement | imiter | e parcours de sant ®. D6un point de
le matériel utilisé, ni la formation des professionnels de santé ne facilitent le soin de ces patients.

Enfin, |l 6ensemble de ces difficult®s et |l a capacit®

dans le contexte de surcharge des secteurs sanitaires et médicosociaux.

L 6 e n s e mb Xplcatiche gque rus avons présentées se surajoute. Elles sont présentes a chaque

®t ape du parcours de sant® dbébun patient en sitwuation
au domicile jusqud” Il a prise en c hadegqui egpliquentrlege nc e s,
moindre accés a la santé de ces personnes. Il apparait complexe de lutter contre tous ces facteurs,

cependant leur maintien entraine des inégalités manifestes entre les patients en situation de handicap

et le reste de la population.

Débune part, contrairement au reste de | a popul ation,
libre de choisir son lieu de soin. Elle est limitée dans ce choix par des détails techniques tels que

|l 6accessibilit® du | i e wmédual addptt. Ppur @ plepart; eela entainenane ®r i e |
prise en charge en milieu hospitalier ou, dans le pire des cas, pas de prise en charge du tout.

Ensuite, |l 6acc s " |l a sant® de ces patients | eur dem

| & eoit durils seront soignés ou pour mettre en place les démarches nécessaires a leur prise en

charge par exemple, les personnes en situation de handicap ne sont pas a égalité avec le reste de la
population. Ces difficult ®s cutaidu puot@liere nertcaniréesedanslesdt aj out e
autres domaines que celui de la santé et peuvent entrainer un abandon pur et simple du parcours de

santé.

La conclusion que | 6on peut tirer de ce rapport est g
handicap, par rapport au reste de la population, est moindre, du fait de leur handicap. Ce qui
constitue |7 un travers important du principe doé®gali

AAA
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Préconisations et acteurs concernés

Pour que laqualtée del 6acc s ~ |l a sant® des per s
handicap ne repose pas essentiellement sur leur adaptation aux

modalités actuelles de prise en charge de la santé

Wi

il

3.

Favoriser et d®vel oparesaux deoitsp enaditection desipersbenesleld ¢
situation de handicap et de précarités

Elaborer et déployer la formation technique et relationnelle des professionnels soignants
Encourager | 6adaptation de | d6o0offre de droit commu
Améliorer le maillage territorial entre les réseaux de soins de proximité et les dispositifs
spécialisés,

Développer les dispositifs dédiés complémentaires aux structures de droit commun

Permettre une meilleure reconnaissance du temps nécessaire pour le suivi administratif et la
coordination des soins

Renf orcer | 6 a danslempaecaurs earseimstde la personne handicapée et de son
entourage

Favoriser et d®v el opper acdésauxpdroitsmos>ten dinectiod des | 6 ¢
personnes en situation de handicap et de précarités
1 Un budget pour produire et diffuser des informati ons (ex : plaquettes Aide au paiement
ddune compl ®mentaire sant®) sur l es difficultd@a
structures de droit commun qui recoivent un public handicapé en difficultés économiques
et sociales: Centre Commun a]MadohsfDu Rih6pen Paifenatiat a prévoir

avec | Nlan g tointadut de Pr ®vention et doéEducation pou
17 Renforcer I a promoti on déateliers collectifs

démarches administratives et des dispositifs de prévention a la santé : jeu de lois APF sur

l es droits |i®s " | a sant®, ateliers connaissan

éducation thérapeutique, les aides.

Elaborer et déployer la formation technique et relationnelle des professionne Is
assurant | es soins ou un ritle de <conseil et dod
personnes en situation de handicap, pour améliorer la collaboration soignants-soignés au sein

de la formation initiale et continue

1 Un groupe de travail pour construire une nouvelle offre de formation et de sensibilisation

bas®es sur | 6accul turation des professionne
Professionnels de | a sant®/ organismes de for mat
Encourager | 6adaptation de | 6o0offre de droit commu
i InscrireunvoletSant ® au sein des Agendas DO&Accessibilitdea
accessibilité et la réhabilitation des locaux (Etat, communes, organismes gestionnaires),
9 Inscrir e | 6adapt ati ondadness |®eqsuipreaemnmammes pl uri annue
des structures gestionnaires pour une organisation plus adaptée en amont de la prise de
RV © | 6acte de soin.
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4. Améliorer le maillage territorial entre les réseaux de soins de proximité et les

dispositifs spécialisés , pour promouvoir la prévention, assurer un suivi de soin de qualité et

renforcer | 6accompagnement des personnes en diffi
Mener une r®fl exion sur | dacc s aux soins des
programmes déclinant les schémas du Programme Régional de Santé (Contrat local de
santé, PRAPSg) avec | es di:Mmdis@ns dersang plaridigciplinaires, centres
de santé, atelierssanté-vi | | e é.
Renforcer le maillage territorial sur 2 territoires pilotes par une animation du partenariat
menée par un acteur légitime et mandaté : Villeurbanne et Lyon 8 (faisant partie du
territoire « Centre & de I 6 ARS) en partenariat avec ARS
professionnels et associations

5. Développer les dispositifs dédiés complémentaires aux structures de droit commun
pour la prise en charge des personnes en situation de handicap par des praticiens formés (en
ambulatoire et lors des hospitalisations) avec une organisation et des moyens spécifiques::
Créer un comité de pilotage pluridisciplinaire pour la mise en place de la plateforme

ambulatoire dédi®e Handi cap Rhl'ne en sbappuyant sur | e
dispositif Handiconsult Haute Savoie: favoriser une dynamique partenariale avec les
associations et |l es structures de sant® (pour
désistement de | 6 inairelvers le spécialisé),

Pr®parer l a cr ®at i on haddicapm eau sRiq du @HY denbybni (see ¢
rapprocher de | 6exp®ri mentation du CHU de Grenob

6. Permettre une meilleure reconnaissance du temps nécessaire pour le suivi
administratif et la ~ coordination des soins  des personnes en situation de handicap, pour
faciliter le parcours de soin des personnes en situation de handicap

Une reconnaissance financiere par les organismes payeurs (ex des nouveaux nés
majoration physique)

7. Renf or cer dgemantcdans e parcours de soins de la personne handicapée
et de son entourage

D®vel opper l e dispositif TANDEM port® par l e C
objectif de renforcer la médiation entre les professionnels du soin et les malades
handicapés isolés
Renforcer | e suivi des soins des usagers isol ®s
avec |l es HCL © Il a suite du constat de | 6®cl atem
Financer le soutien aux aidants familiaux des personnes handi@pées qui assurent une
fonction de médiation indispensable a la qualité des soins.

AAA
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Annexes
Partie 2
Quel acc s "’ | a sant ® guand on Vit avec

Handicapés ?
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Annexe 2 : Le questionnaire




