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Introduction générale  
 

 
Lôacc¯s ¨ la sant® pour tous implique la possibilit® pour toute personne en situation de handicap 

dôacc®der ¨ lôensemble des services de sant® dans les conditions du droit commun, ainsi que par la 
prise en compte de ses besoins spécifiques. Cela passe donc par un accès effectif à la prévention et 

aux soins, en permettant ¨ la personne dô°tre reconnue à part entière comme usager de la santé, 

dô°tre accueillie et ®cout®e dans les lieux de pr®vention, dôavoir acc¯s aux soins de sant® quels quôils 
soient. 

Pour que les personnes en situation de handicap aient effectivement accès à la santé dans les 
conditions de droit commun tout en tenant compte de leurs besoins propres , il convient de sôappuyer 

sur les valeurs dôune politique publique de sant® favorisant le ç prendre soin » des personnes en 

situation de handicap, guidées par le respect des droits fondamentaux des personnes, la dignité, 
lô®quit®, la solidarit® et lô®thique. 

 
Une inscription dans le Projet régional de santé  

 
Lô®tat des lieux pr®sent® ici sôinscrit dans les axes strat®giques de lôARS Rh¹ne-Alpes : en effet, la 3ème 

priorité affichée est la facilit® dôacc¯s aux soins et sa promotion aupr¯s des personnes handicap®es. 

Charg®e de piloter la politique de sant® publique et dôorganiser lôoffre de sant® en r®gion, lôARS 
Rhône-Alpes a élaboré un Projet régional de santé (PRS) pour 6 ans (2012-2017). Ce PRS offre 

lôopportunit® ¨ tous les acteurs du monde de la sant® et de la d®mocratie sanitaire dôagir ensemble, 
au sein de la r®gion, et dôapporter des r®ponses aux besoins de sant® les plus prioritaires de la 

population. Le PRS a pour enjeu de développer, 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 médico-sociale. Il vise 

¨ mettre en îuvre une s®rie dôactions sur le terrain favorisant fluidit® et qualit® dans la prise en 
charge du patient. 

En Rhône-Alpes, il est construit  autour de 3 axes stratégiques : 
¶ Le développement de la promotion de la santé et de la prévention, not amment en santé 

environnementale, 

¶ Lôorganisation dôune offre en sant® adapt®e aux besoins de la population et efficiente, 

¶ La fluidification des parcours de santé des patients/usagers. 

Autour de ces axes stratégiques, 18 priorités ont été arrêtées et concernent six publics : la mère et 

lôenfant, les adolescents, les personnes les plus d®munies, les personnes atteintes de maladie 
chronique, les personnes en perte dôautonomie du fait de lô©ge ou dôun handicap et les personnes en 

souffrance psychique. Ainsi les situations de handicap sont considérées dans ce PRS comme devant 
être traitées en transversalité. Cette approche a le mérite de ne pas faire des personnes en situation 

de handicap une catégorie à part. Pour autant cette transversalité comporte le risque quô¨ force de 

devoir être traitée partout la question du handicap ne soit véritablement traitée nulle part.  
 

Par lôétat des lieux ici présenté, nous proposons dôapporter des contributions de terrain qui viendront 
alimenter le prochain PRS. De ce point de vue, lôenjeu de ce prochain PRS sera de sôapproprier les 

préconisations présentées en page 119 pour tenir lôambition de ne pas faire du handicap une 
cat®gorie ¨ part tout en provoquant des am®liorations r®elles dans lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en 

situation de handicap.  

En effet, alors que de nombreuses études étrangères, essentiellement aux Etats-Unis, font le constat 
d'un moindre recours aux soins des personnes handicapées, peu d'études françaises ont analysé cette 

question, observent les auteurs, Pascale 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 repose 
essentiellement sur lôexp®rience du terrain.  

Au niveau national, on remarque la m°me raret® dôinformation sur le soin et les personnes 
handicapées. Les premières 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 récentes, et en cours 
dôexploitation : ce sont les r®sultats de lôenqu°te Handicap-Sant® Institutions 2009. Lôaudition publique 

de lôHAS sur lôacc¯s aux soins des personnes handicap®es a soulign® la faiblesse des connaissances 

sur le sujet.  
 

Un état des lieux pluriel et pluridisciplinaire  
 

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 à partir de la 

méthodologie des arbres des causes ï APF, 

¶ Une étude comportant un volet quantitatif (enquête par questionnaire) et un volet qualitatif 

(entretiens approfondis), sur les territo ires de la Métropole lyonnaise et du département du 
Rhône ï MRIE, 

¶ Une enquête auprès de 78 professionnels de santé, sur le territoire de la Métropole lyonnaise 

et du département du Rhône ï APF. 
 

Ces trois approches ont été réalisées en parallèle et au-delà des échanges informels, des séances de 
travail partagées ont eu lieu régulièrement  : 

¶ Des comit®s de pilotage restreints, associant lôAPF, lôADAPEI, lôUNAFAM et la MRIE1, 

¶ Des réunions de travail entre Thiphaine Guiffault, stagiaire ¨ lôAPF et en charge de la 

r®alisation de lôenqu°te aupr¯s des professionnels, et la MRIE2, 
¶ Un s®minaire de travail, dôune journ®e, pour analyser ensemble la mati¯re r®colt®e (ce 

s®minaire sôest tenu le 17 novembre 2015). 
 

Le présent document comprend donc trois chapitres, présentant ces trois aspects de lô®tat des lieux. 

Lôensemble de la connaissance ainsi produite a nourri la r®flexion du comit® de pilotage et a servi la 

formulation des préconisations. 
 

Une démarche c ollaborati ve, inter -associative et interinstitutionnelle  
 

La r®alisation de cet ®tat des lieux, financ® par lôARS Rh¹ne-Alpes, a engagé plusieurs associations, 
qui ont coopéré et ont mutualisé leurs compétences : 

¶ Des associations engagées dans le champ du handicap : lôAPF, lôADAPEI et lôUNAFAM, 

¶ Une association chargée de produire de la connaissance dans le champ de la précarité 

sociale : la MRIE. 
 

Au-del¨ de ces associations partenaires dans la r®alisation de lô®tat des lieux, le comit® de pilotage de 
lô®tude a rassembl® de nombreux acteurs, associatifs et institutionnels3. Ce comit® de pilotage sôest 

r®uni trois fois au cours de lô®tat des lieux4. Il a été co -animé par les associations engagées dans la 

production de lô®tat des lieux, lôAPF, lôADAPEI et lôUNAFAM, et par lôARS. 
Cet état des lieux a servi à 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 professionnels de santé, nous, associations engagées dans le champ du 

handicap, souhaitons contribuer ¨ lô®valuation des politiques publiques et agir sur le Plan R®gional de 

Santé Rhône Alpes.  
 

                                                           
1 Le 22 janvier 2015, le 7 avril 2015, le 11 juin 2015, le 28 janvier 2016.  
2 Le 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 locaux de sant®, Ateliers sant® villeé), associations représentatives et gestionnaires dans le secteur du 
handicap, Conseil de l'ordre des médecins du Rhône, ARS, CISSRA, PASS Rhône Alpes, URPS, HCL direction de la stratégie, 
Métropole, Ville de Lyon, Ville de Villeurbanne, CAF du Rhône. 
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  
 

 

 

1.  Lôacc¯s ¨ la sant®, de quoi parle-t -on  ? 
 
Un exercice de définition préalable concernant ce que lôon entend par « accès à la santé » est 

n®cessaire en amont de lô®tude pour ensuite dégager quelques pistes de réflexion autour de ce qui 

peut être compris comme y faisant obstacle. Par acc¯s ¨ la sant®, nous entendons lô« utilisation en 
temps utile des services de santé par les individus de façon à atteindre le meilleur résultat possible en 

termes de santé ».5 
 
 

Pour aller plus loin 

ACCÈS À LA SANTÉ : LE CADRE CONCEPTUEL DôANDERSEN ET NEWMAN 
 
Pour déterminer clairement ce qui conditionne lôacc¯s ¨ la sant® et ce qui peut influer sur cet accès, nous 
nous en remettons au cadre conceptuel dôAndersen et Newman6, le plus utilisé et aussi le plus complet. 
Ce cadre conceptuel envisage trois ordres de facteurs déterminant cet accès : les déterminants 
sociétaux, les caractéristiques du système de soins et les déterminants individuels. Le cadre proposé par 
les auteurs établit aussi deux distinctions cruciales. 
La première concerne la distinction entre la possibilit® dôacc®der aux soins (accessibilit®) et lôacc¯s 
r®alis®, côest-à-dire le recours ou lôutilisation r®elle des dispositifs ; car la première peut exister sans que 
le second advienne. Lôautre distinction sôop¯re entre lôacc¯s primaire et lôacc¯s secondaire. Lôacc¯s 
primaire concerne lôentr®e dans le syst¯me de soins et le degr® dôutilisation alors que lôacc¯s secondaire 
concerne la mani¯re dont se d®roulent les soins par la suite. Ce dernier comporte dôailleurs trois 
propriétés essentielles : continuité, coordination et globalité.  
Côest dans la globalit® de ce cadre que sôimmisce les in®galit®s de soin puisque le terme dôin®galit® ç se 
r®f¯re ¨ des besoins de soins non suivis dôacc¯s ou lorsque les soins d®livr®s ne conduisent pas ¨ des 
résultats de santé identiques. »7 Et pour les auteurs Lombrail et Pascal, les inégalités sociales de santé 
traduisent lôincapacit® du syst¯me de soins ¨ appr®hender la dimension sociale des probl¯mes de sant® 
et revêtent deux dimensions : dôune part les in®galit®s par ç omission è, dôautre part, les in®galit®s par 
« construction ». 

Les in®galit®s par omission ont ceci de particulier quôelles ne sont pas intentionnelles mais sont la 
résultante de la non-reconnaissance dôun besoin de soins ou de sa non-satisfaction au moment de son 
identification. Les raisons qui les motivent «  sont multiples et complexes et tiennent autant aux 
repr®sentations que les professionnels se font de leur r¹le quôaux moyens dont ils disposent 
(compétences, temps) ou aux défauts de coordination entre eux.  »8 Quant aux inégalités par 
construction, elles ne sont pas non plus intentionnelles mais rel¯vent plut¹t dôun manque de souci et 
dôattention port®s ¨ lô®gard des singularit®s de lôensemble dôautrui qui fournit le bataillon des soign®s. 
Elles résultent ainsi « de lôabsence de prise en compte des in®galit®s dans lô®laboration de certains 
programmes ou recommandations de pratiques médicales, aboutissant à perpétuer, voire accentuer, des 
inégalités »9. 
Pour les auteurs, ces deux cat®gories dôin®galit®s r®v¯lent la ç socioparésie »10 du système de soins, 
côest-à-dire son incapacit® ¨ appr®hender la dimension sociale des probl¯mes de sant®. Côest justement 
cette sociopar®sie qui motive lô®tude qui suit.  

                                                           
5 Pierre Lombrail, « Accès aux soins », in Les inégalités sociales de santé, Annette Leclerc, Didier Fassin et al. (dir.), Paris, 2000, 
p.403. 
6 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, « Accès aux soins », in Les inégalités sociales 
de santé, Paris, 2000, pp. 403- 418. 
7 Pierre Lombrail, Jean Pascal, « Inégalités sociales de santé et accès aux soins », Les Tribunes de la santé, 2005/3, n°8, p.35.  
8 Ibid.  p.35 
9 Ibid.  pp.36-37. 
10 Jonathan Mann, 1998, « Santé publique : éthique et droits de la personne  », Santé publique, n°10, p.241.  
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2.  Un parcours de santé dans le dispositif de droit commun 11  
 
Nous nous intéresserons ici au parcours de santé de la personne en situation de handicap dans le 

dispositif de soin de droit commun.  

Lôexpression ç parcours de santé » rassemble les différentes étapes du soin : de lôinformation sur la 
santé, les gestes de prévention, et le suivi quotidien ¨ la prise en charge dans le cadre de lôurgence. 

Elle doit permettre de mettre en avant les difficultés qui se présentent à chaque intervention dans le 
dispositif de soin. Il semblait pertinent dôutiliser cette expression car le d®veloppement dôun parcours 

adapté à la personne prise en charge est un des objectifs affichés de la Haute Autorité de Santé12.  

Il sôagit ®galement de replacer ce parcours dans un cadre bien pr®cis : «  le dispositif de soin de droit 
commun è. Le but est de consid®rer lôacc¯s ¨ la santé dans différents espaces : lôh¹pital et les 

établissements de santé, les cabinets médicaux et le soin à domicile13. Trois axes de questionnement 
seront plus particulièrement mis en avant  : dôabord les modalit®s de lôaccueil et de la prise en charge 

dans ces trois espaces ; ensuite les modalit®s des relations et de lôinterconnaissance entre les acteurs 

de ces trois espaces et enfin les modalit®s de lôacc¯s aux lieux du soin. 
Il sôagissait de ne prendre en compte que les espaces dits ç de droit commun », destin®s ¨ lôensemble 

des patients et non les structures ou services spécifiques aux personnes en situation de handicap, afin 
dôinterroger lôint®gration de ces derni¯res. 

Diff®rents rapports ont soulign® lô®tat de sant® relativement moins bon des personnes en situation de 
handicap. Que ce soit pour les soins dentaires14, gynécologiques15, pour accéder aux cabinets 

médicaux16 ou tout simplement pour avoir un parcours de soins continu 17, être en situation de 

handicap est un frein. Côest une r®alit® que nous t©cherons dôexpliquer dans cette ®tude. 
 

 

                                                           
11 Rédigé par Thiphaine Guiffault, auteure de la partie 3 : «  Analyse du dispositif de lôoffre de soins : enquête auprès des 
professionnels de santé », p.93. 
12 « La HAS vise à promouvoir un parcours de la personne respectueux des bonnes pratiques, adapté à chaque situation et dont 
les différentes interventions sont coordonnées entre elle ». HAUTE AUTORITE DE SANTE, « Parcours de soins (A-Z) », Portail de la 
haute autorité de santé (URL complète en bibliographie, consulté le 1er juin 2015).  
13 Nous considérons dans la catégorie « domicile è aussi bien le logement individuel que les centres dôh®bergement ou les 
foyers de vie pour personnes en situation de handicap et/ou de précarité.  
14 Patrick HESCOT et Alain MOUTARDE, Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaire è. Am®liorer lôaccès à la santé 
buccodentaire des personnes handicapées [Rapport],  Secr®tariat dô£tat charg® de la famille et de la solidarit®, 2010. 
15 Pascale LENGAGNE, Anne PENNEAU, Sylvain PICHETTI et Catherine SERMET, « Lôacc¯s aux soins dentaires, ophtalmologiques et 
gyn®cologiques des personnes en situation de handicap en France / Une exploitation de lôenqu°te Handicap - Santé Ménages », 
Questions dô®conomie de la sant®, avril 2014, no 197, pp. 1Ȥ8. 
16 Anne DUBURCQ, Oriane LAMBERT et Laurène COUROUVE, Enquête sur la mise aux normes des cabinets médicaux pour 
lôaccessibilit® aux personnes handicap®es - R®sultats de lôenqu°te aupr¯s des m®decins [Rapport],  2015. 
17 Denis PIVETEAU, « 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 Pascal JACOB, Un droit citoyen pour la personne handicapée, 
Un parcours de soins et de sant® sans rupture dôaccompagnement [Rapport],  2013. 
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3.  Quelle fluidité du parcours pour les personnes en situation de handicap  ?18   
 

La loi de 2005 définit le handicap comme « toute limitation d'activité ou restriction de participation à 
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 »19. Nous 

interrogeons donc dans le pr®sent rapport lôacc¯s ¨ la sant® des personnes ayant un handicap 

physique, sensoriel (auditif ou visuel), mental, psychique, un polyhandicap20, un trouble dys 21 ou une 
maladie dégénérative invalidante. 

Après avoir posé ces premiers éléments de définition, il convient de préciser que ceux -ci ne sont pas 
n®cessairement transparents pour lôensemble de la population, et pour les professionnels de sant® 

notamment. Pour la plupart, les formes du handicap physique et sensoriel sont assez familières, mais 

les troubles dys, ou les handicaps psychiques sont difficilement entrevus. De fait, le handicap est une 
r®alit® composite, et plurielle quôil est complexe dôentrevoir dans sa globalit®. Ceci est dôautant plus 

vrai quôelle combine des aspects m®dicaux et sociaux, et est lôobjet dôune reconnaissance 
administrative. Ainsi plus que dô°tre une donn®e en soi, le handicap se construit dans la relation ¨ 

lôautre, et ¨ lôenvironnement. Côest pour cela que nous utiliserons les expressions ç personnes en 
situation de handicap » ou « patients en situation de handicap » dans ce rapport. Et en effet, si la 

notion de handicap recouvre des r®alit®s vari®es, lôensemble des personnes concern®es semble 

pourtant ®prouver des difficult®s pour °tre soign®. Côest ce que souligne notamment lôenqu°te 
Handicap Santé ï Ménages de 2014 qui constate « un moindre accès aux soins dentaires et 

gyn®cologiques des personnes en situation de handicap, quel que soit lôindicateur de handicap 
utilisé »22. De la même façon, le rapport Piveteau souligne : «  Par-delà la diversité des déficiences et 

des situations de vie, un grand nombre dô®l®ments explicatifs reviennent de fa­on r®currente et 

permettent de porter un véritable  ñdiagnostic syst®miqueñ »23. 
 

 
 

                                                           
18 Rédigé par Thiphaine Guiffault, auteure de la partie 3 : «  Analyse du dispositif de lôoffre de soins : enquête auprès des 
professionnels de santé », p.93. 
19 « LOI n° 2005-102 du 11 f®vrier 2005 pour lô®galit® des droits et des chances, la participation et la citoyennet® des personnes 
handicapées ». 
20 « Le polyhandicap est une situation de vie sp®cifique dôune personne pr®sentant un dysfonctionnement c®r®bral pr®coce ou 
survenu en cours de développement, ayant pour conséquence de graves perturbations à expressions multiples et évolutives de 
lôefficience motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec lôenvironnement physique et humain. » GROUPE 

POLYHANDICAP FRANCE, « Définition du Polyhandicap », G.P.F. (URL complète en bibliographie, consulté le 2 juin 2015).  
21 « On regroupe sous ñtroubles Dysò les troubles cognitifs spécifiques et les troubles des apprentissages quôils induisent. » 
FFDYS, « Fédération Française des Dys - Introduction  » (URL complète en bibliographie, consulté le 6 février 2015). 
22 Pascale LENGAGNE, Anne PENNEAU, Sylvain PICHETTI et Catherine SERMET, « Lôacc¯s aux soins dentaires, ophtalmologiques et 
gynécologiques des personnes en situation de handicap en France / Une exploitation de lôenqu°te Handicap - Santé Ménages », 
op. cit. 
23 Denis PIVETEAU, « 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. 

http://www.ffdys.com/glossaire#troublespecifiquescognitifs
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Partie 1  
La démocratie participative dans lôacc¯s ¨ la sant®, 

le point de vue des personnes handicapées  
confronté à celui des professionnels : 

lôexemple de lôhospitalisation et de la m®decine de ville 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 

 
 

 

 
 

 
I.  Quelques aspects méthodologiques  : Présentation de la méthode des arbres des causes  .  

1. Pr®sentation de lôoutil 
2. D®roulement de lôanalyse 

 

II.  Portrait des participants  : les groupes initiatives de lôAPF  
 

III. Le point de vue des personnes en situati on de handicap par la méthode des arbres des 

causes   
1. Arbre 1 : Hôpital 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 Rh¹ne a fait le choix d¯s le d®part dôaccompagner fortement la réflexion collective 

par une d®mocratie interne participative qui facilite lôappropriation de cette th®matique de lôacc¯s aux 

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 dôacc¯s aux soins mais ®galement les conditions de r®ussite. 
Au sein de la délégation du Rhône cette parole donnée par la co-construction se matérialise par la 

mise en place dôespaces dô®coutes et de travail appelé groupes initiatives. 
En 2013 les ®lus politiques de notre association ont souhait® mettre lôaccent sur lôacc¯s aux soins des 

personnes handicap®es au sens le plus large possible. Cette r®flexion sôest inscrite dans un groupe de 

travail inter -associatif en lien avec lôADAPEI du Rh¹ne, la MRIE et lôUNAFAM, comit® de pilotage 
restreint de lô®tat des lieux24. 

Rapidement nous avons souhaité créer une passerelle avec le groupe initiative veille accès aux droits 
de la délégation APF du Rhône. 

 

 

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

 
Le recueil du point des vue des personnes en situation de handicap sur leur parcours dôacc¯s aux 

soins sôest effectu® ¨ partir de lôoutil dôanalyse des arbres des causes. 
 

1.  Présentation de lôoutil 
Lôarbre des causes est un outil visuel dôanalyse dôune situation probl¯me. Son aspect visuel permet de 

travailler collectivement. Il permet de faire apparaître des liens particuliers, très souvent des liens de 

cause à effet, à la recherche de la ï ou des causes- racine(s) sur lesquelles il est pertinent de 
travailler pour faire disparaitre le problème identifié.  

Un arbre a plusieurs branches. Ainsi il permet dôavoir une vision multiple de la situation et de ses 
causes et de ses cons®quences (côest la conjonction de plusieurs causes qui provoque le problème). 

Lôarbre des causes permet, sur une seule repr®sentation, de faire apparaitre des ®l®ments de la 

situation qui sont de registres différents  : factuel, technique, relationnel, ®motionnel, é  
De manière simple, cet outil permet de rendre visibles des situations concrètes et singulières.  

Côest en partageant ce type de situations que des ®volutions et des proposions dôam®lioration pourront 
°tre construites, partag®es et mises en îuvre. 

 

2.  Déroulement  de lôanalyse 
Le groupe de veille sur lôacc¯s aux droits sôest r®uni une demi-journ®e avec ce point unique ¨ lôordre 

du jour. Les participants à ce groupe ont une bonne expérience de réfléchir collectivement à partir de 
situations manifestant des difficult és, voire des blocages de natures très diverses.  

Deux situations ont ®t® propos®es pour lôanalyse. Elles ont ®t® retenues parmi celles ®nonc®es au 
cours des réunions précédentes selon deux critères : 

¶ La personne concernée était présente lors de la réunion, 

¶ La situation singuli¯re faisait ®cho ¨ dôautres exp®riences v®cues par des participants ¨ la 

réunion. 

Pour chaque situation, dans un 1er temps, il a ®t® demand® aux participants dô®noncer le maximum de 
causes possibles pouvant provoquer cette réalité. Les causes ont été écrites sur des post-its par les 

animateurs de la réunion. De chaque situation, a pu émerger une vingtaines de causes différentes.  
Dans un 2ème temps, les animateurs ont demandé au groupe de classer ces causes  par type de 

causes et par importance dans le niveau de causalité. Les post-it étaient positionnés et déplacés en 

                                                           
24 Voir p.4. 
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fonction des propositions des participants qui validaient ou indiquaient un autre classement. Ainsi, une 
arborescence sôest peu ¨ peu constitu®e avec des causes premi¯res et des causes secondaires. 

Dans un 3ème temps, lôarbre a ®t® relu et valid® collectivement comme une analyse donnant une bonne 

compréhension de la situation. 
 

Lôassembl®e d®partementale de lôassociation a ®t® lôoccasion dôassocier un nombre plus important 
dôadh®rents ¨ lôidentification des causes principales n®cessitant la mobilisation des acteurs de la sant®. 

3 critères ont été proposés : 

¶ Les causes qui se répètent le plus souvent, 

¶ Les causes qui occasionnent le plus de difficultés,  

¶ Les causes dont la suppression aurait lôimpact le plus fort dans lôam®lioration de la situation. 
Par petits groupes de 6 à 8 personnes, les participants ont pris connaissance des arbres des causes et 

ont identifié 2 causes principales. 

 
 

II.  Portrait des participants  : les groupes initiatives de lôAPF 
 

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

r®flexions et/ou des actions sp®cifiques au sein de lôassociation sur des sujets qui les concernent.  
Les membres du groupe initiative peuvent être des adhérents, des bénévoles, des usagers, des 

partenaires. Le groupe initiative veille à 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 dô®changes, de concertation, de r®flexions, dôinformations et 
de mutualisations. Ils sont le reflet des questionnements prioritaires et essentiels abordés par les 

adh®rents de lôassociation. Ils traduisent les sujets et préoccupation des personnes en situation de 
handicap 

 

Des temps dô®changes autour de la m®thodologie des arbres des causes ont ®t® propos®s aux 
membres de ce groupe afin dôidentifier les causes et proposer des pistes dôam®lioration. 

La r®flexion port®e par le groupe initiative veille dôacc¯s aux droits a ®t® ®largie ¨ lôensemble de nos 
adhérents par des ateliers au sein de notre assemblée départementale annuelle. 

A lôorigine nous souhaitions que dôautres associations du comit® de pilotage plénier co-animé avec 
lôARS25 fassent le lien avec leurs bénéficiaires (parents, usagers, résidents, professionnels) mais 

malheureusement la d®mocratie participative nôest pas une r®alit® facile ¨ faire vivre. 

Le groupe veille dôacc¯s aux droits de lôAPF avait d¯s 2012, ¨ partir des constats ®tablis lors de lôappui-
conseil apporté par la délégation aux personnes en difficulté, pointé parmi les principaux sujets de 

non acc¯s aux droits lôacc¯s aux soins des personnes handicap®es. 
 

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

thèmes : accueil de qualité dans les MDR, cohérence et clarté dans les notifications MDPH, avances 
financières quand les droits sont ouverts, reconnaissance du droit à une vie affective et sexuelle é 

En parallèle un blog « Mon handicap, Mes droits »26 est en ligne pour le recueil de témoignages et 
dôinformations sur lôacc¯s aux droits par le groupe initiative de la d®l®gation du Rh¹ne de lôAPF. 

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

 
 

1.  Arbre 1  : Hôpital et Handicap  
 

La situation a ®t® v®cue par un membre du groupe qui lôavait exprim® en ces termes : « pour un bilan 
de sant®, jôai ®t® hospitalis® pendant une semaine. Mon handicap nôa pas ®t® pris en compte ».  
 

Les différentes causes provoquant cette situation ont été regroupées selon quatre arborescences : 
1. Mon handicap nôest pas compris. La situation singulière vécue est souvent incomprise par 

le personnel de lôh¹pital. Le manque de connaissance provoque chez le praticien soit des 

pratiques dô®vitement, et le patient ne se sent pas pris en compte, soit des r®actions 
dôimpatience et le patient se per­oit comme une charge suppl®mentaire.  

2. Les soignants soignent ma maladie et ignorent mon handicap . Le handicap complique 
bien souvent la préparation et la pratique des examens. La spécialisation du personnel 

médical ne favorise pas les adaptations nécessaires à la situation de handicap. 
3. Je ne suis pas entendu par le personnel . La personne handicapée est souvent perçue 

comme une personne compliquée à 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 môaide pas dans la vie quotidienne . Les actes du quotidien pour se laver, se 

nourrir n®cessitent des moyens appropri®s et une attention particuli¯re. Lôorganisation 
normative de lôh¹pital ne permet pas de mobiliser ces moyens dans de bonnes conditions. 

 

 
La lecture partag®e de lôarbre des causes a permis de retenir trois causes principales :  

¶ Un manque de connaissance réciproque entre le patient et le soignant  : le patient en 

difficult® du fait de son handicap ne sait pas ¨ qui sôadresser parmi le personnel pr®sent. Et le 
personnel démuni considère le patient comme un cas difficile sans avoir toujours la possibilité 

dôanalyser ce qui le met en difficult®. 

¶ Les espaces de soins ne sont pas suffisamment adaptés  : de la chambre à la salle 

dôexamen, les obstacles ¨ un acc¯s performant aux mat®riels et aux équipements sont 
nombreux. La diversité des réalités du handicap et leurs impacts spécifiques dans un contexte 

de soins rendent complexes et indispensables les adaptations nécessaires.  
¶ Une organisation de lôh¹pital qui ne donne pas le temps n®cessaire à une bonne 

prise en compte du handicap  : le handicap rend encore plus important la communication 

et lô®change dôinformations pour construire les bonnes modalit®s de coop®ration entre le 
patient et le soignant. Et ¨ la fois les probl¯mes dô®locution liés au handicap font que bien 

souvent cette communication nécessite une disponibilité et une attention plus grandes pour le 

soignant. Le manque de temps est alors vécu comme un empêchement premier à une relation 
de qualité.  
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Hôpital et Handicap  
Arbre des causes 
 

Situation de départ : «  Pour un bilan de sant®, jôai ®t® hospitalis® pendant une semaine, mon handicap nôa pas ®t® pris en compte » 
 

 
 

 Lôh¹pital nôa pas de 
prise en charge globale 

de ma santé 

Les soignants ne sont 
pas formés à la 

connaissance de mon 
handicapt 

Je nôai pas pu 
transmettre les 

informations ¨ lôaccueil 

Lôh¹pital nôa pas de 
prise globale de ma 

santé 

Mon médecin tratiant 
nôest pas en lien avec 

lôh¹pital 

Je suis considéré 
comme un patient 

difficile 

Les effets de mon 
handicap ne sont pas 

compris 

Le personnel utilise les 
moyens dont ils disposent 
qui ne sont pas adaptés 

Le personnel nôa pas le 
temps de môaider 

On ne sait pas que jôai 
besoin dôaide 

Le personnel se dit en 
lui-m°me quôune 

personne en situation 
de handicap est 

difficile à comprendre 

Le personnel ne 
sôadresse pas ¨ moi 

quand je suis 
accompagné 

Le personnel ne fait 
pas lôeffort de me 

comprendre 

Le personnel parle 
au-dessus de moi et 
ils ne sôadressent pas 

directement à moi 

Le personnel ne se 
donne pas le temps 
de mô®couter 

Je ne suis pas entendu par le 

personnel 
Les soignants soignent ma maladie 

et ignorent mon handicap 

Les soignants ne connaissent pas 

les réalités de mon handicap 

On ne môaide pas  
dans ma vie quotidienne 

Mon handicap nôest pas compris 

Pour un bilan de sant®, jôai ®t® 
hospitalisé pendant une semaine, 

mon handicap nôa pas ®t® pris en 

compte  

Les médecins pensent que mes 
mouvements incontrôlés sont des 

caprices 

Le personnel nôa pas vu 
que jô®tais handicap® 

Le personnel change tout 
le temps  

Les lits, la salle de bain, 
les toilettes ne sont pas 

aménagées 



Accès à  la santé des personnes en situation de handicap et de précarités  

 

 
16  

 

 

2.  Arbre 2  : Soins et Handicap  
La situation a formulée en ces termes : « jôai de la fi¯vre depuis 8 jours sans pouvoir me d®placer, je 
ne me suis pas soigné ». 
 
Les différentes causes provoquant cette situation ont été regroupées selon six arborescences : 

1.  Je suis confront® ¨ des probl¯mes dôaccessibilit®. Lôaccès aux services de santé reste 
une probl®matique dominante. Que ce soit pour b®n®ficier dôune consultation m®dicale ou 

pour obtenir les m®dicaments prescrits. Outre lôaccessibilit® des locaux, lôenvironnement du 
domicile (dans les campagnes, les ZUP) et les mauvaises conditions météorologiques sont des 

facteurs aggravants. 
2.  Je ne sais pas ¨ qui môadresser. Lôisolement social et m®dical bloque lôexpression du 

besoin de soin. Ne pas avoir de médecin traitant, arriver nouvellement dans un quartier ou ne 

plus connaitre ses voisins sont des situations pas si exceptionnelles quôon pourrait le penser. 
3.  Je nôarrive pas ¨ obtenir de rendez-vous . Les délais trop longs sont soulignées mais aussi 

les difficultés à se faire comprendre au téléphone et à obtenir ce qui es t souhaité par la 
personne malade. 

4.  Je nôai pas les moyens financiers. Les soins m®dicaux co¾tent tr¯s chers et lôacc¯s est 

conditionn® par lôouverture de droits parfois longs ¨ obtenir. Lôabsence de mutuelle est une 
entrave majeure mais aussi de plus en plus le non remboursement de certains soins et 

médicaments pouvant paraitre à tort comme «  de confort ». 
5.  Je fais face ¨ lôindiff®rence des autres. La maladie en situation de handicap renforce 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 nôai pas envie de me soigner. Quand la maladie ordinaire survient, la volonté de faire 
face peut être défaillante. Un traitement en plus, des démarches supplémentaires, des 

informations insuffisantes peuvent occasionner une rupture dans lôacc¯s aux soins. 
 

La lecture partag®e de lôarbre des causes a permis de retenir trois causes principales : 

¶ Une offre insuffisante de soins accessibles . Plus lôoffre est r®duite, plus lôacc¯s est 

s®lectif. Les malades handicap®s qui ont une information limit®e sur lôoffre accessible 
existante, qui peinent à obtenir un rendez -vous, qui ne trouvent pas de professionnels de 

proximit® qui vont jusquôau domicile, renoncent plus vite que dôautres ¨ se soigner.  
¶ Un manque de médiation entre les professionnels de la santé et les malades 

handicapés. Les malades sont souvent dans lôinsécurité de bien pouvoir exprimer leur 

demande et de bien faire comprendre lôimpact de leur handicap sur la maladie qui surgit. Ils 
leur manquent alors des personnes qui puissent leur garantir que les moyens appropriés 

seront réellement mobilisés. 

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

handicapée. La personne handicap®e, plus que dôautres, est d®stabilis®e par lôapparition de 
la maladie. Le traitement peut être plus complexe et le malade handicapé a besoin de plus 

dôexplications ; les soins peuvent °tre plus couteux et il a besoin dôune couverture sant® plus 
performante ; les conditions de retour à une bonne santé sont plus exigeantes et il a besoin 

de soutiens plus appropriés. 
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Soins et Handicap  
Arbre des causes 
 

Situation de départ : «  Jôai de la fi¯vre depuis huit jours sans pouvoir me d®placer, je ne me suis pas soign®. » 
 

 

Jôai de la fi¯vre depuis 8 jours 

sans pouvoir me déplacer,  
je ne me suis pas soigné  

Je nôai pas les moyens financiers 

Je ne sais pas ¨ qui môadresser 

Je nôarrive pas ¨ obtenir de 
rendez-vous 

Je fais face ¨ lôindiff®rence des 

autres 

Je suis confronté à des problèmes 

dôaccessibilité 

Je nôai pas envie de me soigner 

Les soins de santé  
coûtent très chers 

Je nôai pas de mutuelle 

Les soins de santé sont 
de moins en moins 

remboursés 

Lôassistante sociale nôa 
pas le temps de 

môaider pour ouvrir les 
droits 

Les mutuelles sont 
chères 

Les locaux du 
médecin ou de la 

pharmacie ne sont 
pas accessibles 

Jôhabite loin du 
médecin et de la 

pharmacie 
(campagne, ZUPé) 

Le mauvais temps 
môemp°che de me 

déplacer 

Le coût de 
lôaccessibilit® est jug® 

trop élevé par les 
professionnels 

concernés 

Je nôai pas de moyen 
de transport adapté 

Ma santé ne me 
permet pas de me 

déplacer par mauvais 
temps 

Le m®decin nôa pas 
lôautorisation des 

copropriétaires pour se 
mettre en conformité  

Je ne veux pas prendre 
un traitement en plus  

Jôen ai marre dô°tre 
souvent malade 

Cela sôarrangera, 
jôattends 

Je ne sais pas sôil y 
aura des effets 
indésirables au 
regard de mon 

traitement  

La fi¯vre môenl¯ve 
toute énergie 

Je me soigne mais 
ma santé ne 
sôam®liore pas 

Le SAMU ne se dérange 
pas pour si peu 

Mon médecin ne se rend 
pas à mon domicile 

Mon pharmacien refuse de 
me livrer 

Le médecin est débordé 

Je me décourage car je ne 
suis pas compris au 

téléphone 

La secrétaire ne me 
comprend pas 

Je nôai pas de m®decin 
traitant  

Je nôai pas dôaidant 
pour môaccompagner 

Je nôai personne sur 
qui compter 

Je vis tout seul à 
domicile et je ne 

sais pas qui 
contacter 

Je viens dôarriver 
dans le quartier 

Je nôai pas 
dôauxiliaire de vie 

Mon dossier 
MDPH est bloqué 
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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 

lôenqu°te27, nous avons modélisé un arbre des causes élaboré à partir des principaux constats 
rencontrés lors des entretiens 
 

Lôarbre des causes repose sur les 78 entretiens conduits auprès des professionnels des structures 

sanitaires et médico-sociales par une stagiaire (page 93). 
 

Nous pouvons relever quatre causes principales de difficult®s dôacc¯s aux soins des personnes 
handicapées repérées par les professionnels :  

¶ Des coûts de prise en charge importants, les soins des personnes handicapées sont plus 

coûteux et prennent plus de temps (déplacements à domicile, mise en accessibilité des 

locaux, reconnaissance administrative du handicap), 
¶ Un dispositif de soins sous pression (structures surchargées, manque de places, 

professionnels débordés), 

¶ Un manque dôinformations, les professionnels nôont pas les renseignements n®cessaires sur la 

sant® des patients, notamment ¨ cause dôun manque de communication entre patients, 
aidants, et professionnels (pas de dossier médical constitué, soins spécifiques non connus), 

¶ Le dispositif de soins nôest pas adapt®, les lieux de soins et le mat®riel sont inaccessibles, la 

formation médicale des professionnels sur le handicap est nettement insuffisante. 
 

Lôensemble des difficult®s rep®r®es par les personnes handicap®es et les professionnels se rejoignent 

sur trois points principaux avec des approches spécifiques : 
¶ Le temps : il représente une contrainte incompressible pour les personnes handicapées et les 

professionnels alors même que cette spécificité est non reconnue financièrement et 

techniquement pour une qualité de prise en charge, 
¶ Lôinformation : elle est déterminante pour une prise en charge globale et coordonnées de la 

personne handicapée tout au long de son parcours dôacc¯s aux soins, mais ®galement pour 

une bonne compréhension des enjeux de la relation avec les praticiens, 

¶ Lôoffre adapt®e dans les structures de droit commun reste lôenjeu principal, en 

complémentarité de dispositifs spécialisés qui ne peuvent pas repr®senter ¨ eux seuls lôoffre 
principale pour les personnes handicap®es. Les leviers dôactions principaux restent la 

formation des professionnels et lôaccessibilit® des lieux et des ®quipements. 
 

Arbre des causes des professionnels  
 

 

 
 

 
 

 

 
 

 
 

 

 
 

 
 

 
 

 

                                                           
27 Voir p.93. 

Les professionnels de santé 
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dôinformation 

Le coût de prise en 
charge est important 

Le dispositif de soin 
est sous pression 
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ne sont pas 
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Partie 2  
Quel accès à la santé 

quand on vit avec lôAllocation aux Adultes Handicap®s ? 
 
 
Introduction  
 
I. Quelques aspects méthodologiques   

1. Le questionnaire : mesure de lôeffectivit® de lôacc¯s aux soins et des difficultés rencontrées  
2. Les entretiens avec des personnes concernées : expériences vécues du parcours de soins 

 

II. Portrait des participants ¨ lô®tude : des personnes allocataires de lôAAH et leur entourage 
1. Répondants au questionnaire 
2. Quelques éléments sur les personnes rencontrées en entretien 

 

III. «  Côest ¨ la personne ¨ sôadapter au service et pas lôinverse. Ça a été ça tout du long de notre 
parcours. »  

1.  ê premi¯re vue, tout va bien, et pourtanté 
a. Les personnes se disent globalement bien soignées et bien considérées sur le plan médical 
b. Alors quôelles notent un grand nombre de difficult®s dans leur acc¯s aux soins 
c. De fait, pour aboutir ¨ un soin acceptable, les personnes sôadaptent continuellement, et ces adaptations 

les épuisent 
2.  Sôadapter dans lôacc¯s aux droits  
a. Des droits connusé 
b. émais ¨ quel prix 
c. Sortir du cercle vicieux : des pistes émergent des pratiques 
3.  Sôadapter dans lôacc¯s aux soins 
a. En amont du soin, les difficult®s se cumulenté 
b. éavec le risque de voir les personnes se d®courager avant dôarriver au soin 

 

IV. Dans cette adaptation, les ressources de proximité  jouent un rôle déterminant  
1.  Construire son réseau de soins  : lôenjeu de la proximit®  
a. Être géographiquement proche de ses soignants 
b. Se sentir proche de ses soignants : lôenjeu de la relation de confiance 
c. Favoriser une proximité entre les soignants 
d. Lôenjeu du passage en ®tablissement : reconstruire sans cesse son réseau de soins   
2.  Être accompagné  : un soutien déterminant dans un accès aux soins de qualité  
a. Le rôle des aidants familiaux  
b. Le rôle des associations 
c. Le r¹le de lôemploi 

 

V. Quand ces ressources de proximit® manquent, parcours de soin et parcours dôexclusion se 
confondent souvent  

1.  Quand parcours de soins et parcours dôexclusion se confondent dans lôacc¯s aux droits 
a. Quand la reconnaissance du handicap sôaccompagne dôexclusions multiples 
b. Quand la reconnaissance du handicap permet un parcours dô « inclusion sociale » 
2.  Quand parcours de soins et parcours dôexclusion se confondent dans lôacc¯s aux soins 
a. Deux facteurs aggravant le renoncement et le non-recours aux soins : lôisolement et la pr®carit® 

financière 
b. Dôautres facteurs discriminants : lôexemple du genre et de lô©ge 
c. Des expériences négatives vécues auprès de soignants qui impactent durablement l'accès à la santé  
d. Dans ces conditions, la prévention devient très difficile, voire inexistante  
e. Lôenjeu de la coop®ration 

 

Synthèse  
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Intro duction 
 
 

La d®l®gation Rh¹ne de lôAPF (Association des paralysés de France) a interpell® lôAdapei 69 
(Association départementale de parents et amis de personnes handicap®es mentales), lôUnafam 69 

(Union nationale des amis et familles de malades mentaux) et la MRIE pour mener une étude 

conjointe sur lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap et de précarités. Cette étude 
est soutenue et financée par lôAgence R®gionale de Sant® (ARS) de Rh¹ne-Alpes. Elle comprend 

quatre volets méthodologiques dont deux sont présentés dans cette partie.  
 

Les allocataires de lôAAH : de lôacc¯s aux droits ¨ lôacc¯s ¨ la sant® 

 
Pour observer lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap et de précarités, cette étude 

fait le pari dôune entr®e par dispositif, en lôoccurrence lôAllocation aux adultes handicapés. Pour 
m®moire, lôAAH ç est une aide financière qui permet d'assurer un revenu minimum. Cette aide est  

attribuée sous réserve de respecter 4 critères : incapacité, âge, nationalité et ressources »28. Son 
montant a par ailleurs augmenté de 25 % en 5 ans, augmentation alignée sur le montant du 

minimum vieillesse. Contrairement au RSA, lôAAH nôest toutefois pas nécessairement un dispositif qui 

se veut temporaire / «  dôattente è, il nôest pas non plus toujours synonyme de pauvret® financi¯re 
pour ses allocataires.  

 
Se questionner sur lôacc¯s à la santé demande, dans un premier temps, de se pencher sur lôacc¯s aux 

droits. Cependant, lôentr®e par un dispositif dont les personnes sont d®j¨ allocataires semble r®soudre 

cette question. Si les personnes interrogées dans le cadre cette étude sont allocataires, elles ont, de 
fait un accès aux droits. Nous verrons que cette premi¯re ®vidence est ¨ nuancer. Surtout, lôentr®e 

par un dispositif complexifie le questionnement : si lôacc¯s aux droits est ici en partie r®solu, côest 
lôexercice de ce droit qui va °tre observ® et côest donc lôacc¯s ¨ la sant® (accès réalisé de ce droit) qui 

est au cîur de lô®tude. 
 

 

Le choix dôune analyse crois®e qui d®passe lôapproche par types de handicap  
 

Deux principes ont ®t® act®s pour mener ¨ bien ce travail dôanalyse. Tout dôabord, cette ®tude 
concerne le handicap dans sa globalité. En effet, les membres du comité de pilotage et la MRIE ont 

souhaité que cette étude interroge largement l es enjeux du handicap et des formes de précarités, et 

non quôils se cantonnent ¨ pr®senter les sp®cificit®s par types de handicap. Pour ce faire, nous avons 
veill® ¨ ce que soient repr®sent®s tous les types de handicaps. Lôid®e que nous d®fendons ici est que 

sortir de lôentr®e par types de handicap permet de travailler des transversalités qui dépassent 
lôapproche par types de handicaps29.  

                                                           
28 Site service-public.fr  
29 Par exemple, la question du r®pit des aidants est une question valable pour tous les types de handicap alors quôelle est 
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 : lôanalyse issue des questionnaires administr®s ¨ des 

allocataires rhodaniens de lôAAH, et celle issue des entretiens approfondis menés avec des allocataires 
de lôAAH en lien avec des associations partenaires. Après avoir précisé les choix méthodologiques 

propres à ces deux approches (partie I) et dressé un portrait des personnes interrogées (partie II), ce 
rapport propose dôaborder les enjeux de lôacc¯s aux droits et ¨ la sant® des personnes cumulant 

situation de handicap et formes de précarités autour de trois grandes thématiques : les capacités 

dôadaptation dont elles doivent faire preuve pour se soigner (partie III), le rôle pivot d es aidants 
(partie IV) et les obstacles majeurs qui fracturent l eur accès aux droits et à la santé (partie V). Les 

thématiques travaillées dans ce rapport sont également en résonnance avec les enseignements issus 
des arbres des causes et des entretiens menés avec des professionnels, nous vous invitons vivement 

à vous y référer (cf. p.14).  
 

 
Ē Pour aller plus loiné  

 
Pour faciliter et guider la lecture, nous avons enrichi ce document par quatre types dôapports qui 

permettent de pr®ciser, dôillustrer et dôapprofondir les propos tenus. Ces apports sont matérialisés 
sous la forme dôencadr®s, ¨ savoir :  

 

¶ Des extraits bleutés qui apportent d es éclairages bibliographiques 
 

 

¶ Des encadrés qui présentent des portraits de personnes avec lesquelles nous nous sommes 

entretenues,  
 

 
¶ Des encadrés qui proposent une focale sur une sous-population de personnes interrogées 

dans le questionnaire,  

 

 
¶ Des petits encadrés jaunes positionnés à la marge et qui précisent les différences par types de 

handicap sur un aspect précis du questionnaire30.  

 
 
 

 
 

 

                                                           
30 Lorsque des différences statistiquement significatives sont enregistrées par types de handicap. À noter que certaines 
comparaisons par type de handicaps sont évoquées dans le corps du texte. 
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I.  Quelques aspects méthodologiques 
 

 
Cette premi¯re partie propose de sôarrêter sur les aspects méthodologiques propres aux 

questionnaires et entretiens réalisés par la MRIE.  
 

1.  Le questionnaire  : mesure de lôeffectivit® de lôaccès aux soins et des 
difficultés rencontrées  

 

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 à cet outil, 
nous proposons dôorganiser la 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  à 

savoir des membres de lôAPF 69, de lôUnafam 69 et de lôAdapei 69. Plusieurs réunions de travail ont 

permis la consolidation et la finalisation du questionnaire.  
 

Dans son format, nous avons veillé à ce que le questionnaire soit court et compréhensible par tous. 
Ce dernier tient sur un recto-verso ; les questions sont brèves et utilisent un vocabulaire simple. Nous 

avons opté pour une formulation des questions à la première personne du singulier afin de faciliter et 

dôinciter encore davantage à 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 les droits li®s ¨ lôAAH et ¨ la sant® des 

répondants, une seconde sur le suivi médical de la personne vis-à-vis de son handicap, une troisième 

sur lôacc¯s aux soins et ¨ la pr®vention de droit commun et une derni¯re sur la situation personnelle 
du répondant (notamment socio familiale et professionnelle). Nous renvoyons ¨ lôannexe où est 

présenté le questionnaire. 
 

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

- Aupr¯s des militants de lôassociation ATD Quart-Monde en avril 2015 (3 questionnaires), 

- Par connaissances interposées de certains membres du comité de pilotage (2 questionnaires),  
- Dans le cadre des ateliers du lundi matin ¨ lôAPF : une session en avril (6 questionnaires), une 

autre en mai (6 autres),  
- Lors des entretiens approfondis menés dans le cadre de lô®tude en avril (1) et mai (2),  

- Par les soins dôune assistante sociale dôun centre dôh®bergement de lôassociation Alyn®a en 

mai (2 questionnaires).  
 

Comment a ®t® constitu® lô®chantillon des personnes interrog®es ? 
 

Ce questionnaire sôadresse aux allocataires de lôAAH du Rh¹ne et de la M®tropole lyonnaise. Pour ce 
faire, 5 000 questionnaires ont été envoyés. À fin 2014, la Caf recensait 26 200 allocataires de lôAAH ; 

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 Rhône fin mai 2015. Une lettre 
dôaccompagnement (cf. p.124) était jo inte au questionnaire ainsi quôune enveloppe pr® affranchie 

valable jusque fin aout 2015. Les personnes nô®taient, en aucun cas, oblig®es de r®pondre. La lettre 
dôaccompagnement r®dig®e par lôAPF et co-sign®e par lôAdapei et lôUnafam expliquait le caract¯re 

militant de cette enquête  : «  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 étaient mentionnées dans le courrier afin 

dôouvrir le contact. Cependant peu de personnes ont contact® les associations (une dizaine de coups 
de téléphone recensés).  

Les questionnaires sont anonymes, c'est-à-dire quô¨ aucun endroit nôest demand® ¨ la personne de 
renseigner son nom ou ses coordonnées. Seul le nom de la commune de résidence de la personne et 

lôann®e de naissance de la personne sont interrog®s dans le questionnaire.  

 
Cette enquête est -elle repr®sentative de tous les allocataires de lôAAH ?   

 
Compte tenu de son format écrit, cette enquête comprend les biais classiques des enquêtes papier et 

notamment celui de la sous-représentation des personnes illettrées ou ne parlant pas français. Les 

personnes les plus éloignées des droits, les plus « à la marge », sont probablement également sous-
représentées, en particulier parce que peu réceptives aux courriers et enquêtes.  

Quôen est-il de la représentativité des handicaps ? Nous avons initialement craint la sous-
représentation des handicaps mentaux et psychiques, toutefois, à 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 lôenvoi du questionnaire ¨ lôadresse du tuteur dans le cas o½ ce dernier serait sous 

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 ?   

 

Lôensemble des r®sultats produits est pr®sent® dans ce rapport ainsi que dans les annexes jointes. La 
présentation des résultats question par question (cf. p.125) intègre 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 à une question (tris à plat)  : les non répondants sont 

comptabilisés dans les pourcentages, ainsi, par exemple à la question sur le sexe on a : 51 % 
de femmes, 48 % dôhommes et 1 % de non répondants à la question.  

- Concernant les croisements de deux questions : ne sont évoqués que les croisements pour 
lesquels le test du khi-deux31 révèle une dépendance statistiquement significative32. Ainsi, par 

exemple le croisement du sexe avec le fait de disposer dôune mutuelle conclut ¨ une 
dépendance. Cela signifie que des différences significatives sont enregistrées selon le sexe à 

cette question sur la mutuelle : les femmes sont significativement plus nombreuses à disposer 

dôune mutuelle que les hommes (2 points dô®cart). Dans le même esprit, les encarts labellisés 
« zoom è ne font ®cho quô¨ des croisements significatifs.  

 
 

                                                           
31 Ce test statistique permet de tester lôexistence dôun lien entre deux variables (et dôen mesurer lôintensité).  
32 Compte tenu de la taille de notre échantillon, nous avons pris un risque à 5  %. Pour op®rer aux croisements, nous nôavons 
pas pris en compte les « non réponses » et parfois regroupé certaines modalités (rarement).  
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2.  Les entretiens avec des personnes concernées  : expériences vécues du 
parcours de soin  

 

Lô®tude qualitative conduite ici a pour objectif dôidentifier des processus et dôanalyser des parcours en 
lien avec lôacc¯s ¨ la sant® en situation de handicap et de pr®carit®. Lôenjeu est aussi de pouvoir 

considérer diff®rents types de handicap et de situations, notamment en termes dôimpact du territoire 
sur les conditions dôacc¯s aux soins. 

 

Protocole de mise en place des entretiens  
 

Au cours dôune ®tude qualitative, la repr®sentativit® nôest pas toujours pertinente. Cependant, dans le 
cadre de ce travail, il apparaissait n®cessaire dôopter pour une entr®e par type de handicap (selon les 

types de handicap définis dans la loi de 2005). Cette première entrée nous a fourni une base 

permettant le croisement dôautres critères : lô©ge, le sexe, la situation g®ographique, le lieu de vie, la 
situation familiale, la situation économique et la survenue du handicap.  

Côest ¨ lôaune de cet ensemble de crit¯res crois®s quôont ®t® sollicit®es 18 associations en lien avec le 
handicap ou en lien avec les situations de pauvret®. 16 dôentre elles ont r®pondu favorablement ¨ 

notre demande sans pour autant être en capacité de nous mettre en contact avec des adhérents. 
Ensuite, soit par lôinterm®diaire de la structure, soit par mise en contact direct, les adhérents 

int®ress®s pour participer ¨ lô®tude ont ®t® choisis en fonction du croisement des crit¯res. 

Initialement, sept personnes devaient °tre rencontr®es ¨ trois reprises. Cette m®thodologie sôest 
modifi®e en d®but dô®tude, les premiers retours des entretiens laissant observer que des entretiens 

longs (parfois jusquô¨ 3h) permettaient dôaborder lôensemble des points d®cid®s en amont de 
lôenqu°te. Il a donc ®t® d®cid® dôeffectuer un seul entretien mais aupr¯s de 14 personnes. Dans les 

faits, si 14 personnes ont ®t® rencontr®es, deux dôentre elles lôont ®t® ¨ plusieurs reprises.  

Cette m®thodologie induit un biais principal qui nous a largement questionn®s au d®but de lô®tude. En 
passant par le canal des associations, les personnes entretenues sont de fait des personnes en lien 

avec un maillage a minima associatif. Lô®tude qualitative laisse ainsi dans lôombre un pan important 
des personnes en situation de handicap et de précarité, potentiellement les plus isolées ou du moins, 

les personnes les plus à distance des structures associatives qui cadrent pourtant déjà bien le champ 

du handicap et/ou le champ de la pauvret®. Côest dans lôanalyse des mat®riaux issus des entretiens 
que ce biais est pass® du statut de limite, voire dô®cueil, ¨ celui de donn®e dô®tude. Si les personnes 

rencontr®es sont parmi les plus accompagn®es, les difficult®s quôelles rencontrent sont en quelque 
sorte la partie ®merg®e de lôiceberg. Ce faisant, elles signalent une partie des leviers ¨ actionner pour 

atteindre les personnes en situation de handicap et de pr®carit® qui nôont pas ®t® approch®es au cours 
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 particulière, celle de la sociologie compréhensive. Il est question « de comprendre par 

interpr®tation lôactivit® sociale et par l¨ dôexpliquer causalement son déroulement et ses effets. Nous 

entendons par « activité » un comportement humain (peu importe quôil sôagisse dôun acte ext®rieur ou  
intime, dôune omission ou dôune tol®rance) quand et pour autant que lôagent ou les agents lui 

communiquent un sens subjectif. Et par activité «  sociale », lôactivit®, qui, dôapr¯s son sens vis® par 
lôagent ou les agents, se rapporte au comportement dôautrui, par rapport auquel sôoriente son 

déroulement »33. Lôenqu°teur est en position de n®ophyte, dans lôattente de capter les connaissances 
et perceptions issues de lôexp®rience v®cue par lôenqu°t®. Il lui accorde tout cr®dit sachant quôil vient 

recueillir et comprendre son point de vue, ses mani¯res de faire, dôappr®hender les ®v¯nements.  

 
Dans lôoptique de conduire des entretiens de ce type, lôentretien dit ç libre » est le plus adapté. Il se 

déroule sur le mode de la conversation ç naturelle è. Côest la raison pour laquelle il est souvent utilis® 
pour les r®cits de vie lorsque lôon veut retracer des trajectoires de vie pour comprendre une position, 

ou une situation. On essaye alors de ne pas limiter lôentretien à quelques dimensions de la vie de 

lôindividu pour comprendre comment sa trajectoire, au travers des différents aspects de son existence, 

                                                           
33 Max Weber, 1971 (1921), Économie et société, Paris, Plon.  
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lôam¯ne vers telle ou telle position. Ce positionnement de lôenqu°teur permet de saisir les logiques 
dôaction selon le sens m°me que lôacteur conf¯re ¨ sa trajectoire et offre la possibilit® de mettre en 

lumière les processus. 

 
La grille dôentretien 

 
Appelée aussi « guide dôentretien » (voire «  canevas dôentretien » lorsque cela concerne les entretiens 

libres), la grille permet de garder ¨ lôesprit lors dôun entretien des th®matiques ¨ aborder avec la 

personne. Cependant, elle nôa pas ¨ °tre suivie scrupuleusement et doit toujours autoriser les 
d®bordements. Côest ainsi quôelle offre un espace de r®flexion et de digression à la personne 

interrogée et par là -m°me quôelle sôenrichit au fil des rencontres. La grille est dôailleurs tr¯s peu 
consult®e, voire pas du tout, au cours de lôentretien. Dôune part parce que lôenqu°teur est ç pris » 

dans lôinteraction avec lôenqu°t® et quôil a les items en t°te, dôautre part pour ne pas laisser entendre 
¨ lôenqu°t® quôil doit formuler des r®ponses attendues, ¨ la mani¯re dôun questionnaire qui ne 

sôavouerait pas.  

Ce sont les personnes interrog®es qui poss¯dent la connaissance de lôexp®rience v®cue, côest ¨ leur 
contact que la grille se stabilise via la saturation des donn®es apport®es par lôensemble des 

interview®s. Côest aussi au contact des personnes que la grille devient obsol¯te et perd son utilit®. 
 

Au cours de ces échanges, ont été abordées de manière détaillée les thématiques suivantes : 

- La relation à la santé et aux professionnels (transmission familiale, modifications des 
repr®sentations, perceptions de lôunivers m®dical,é), 

- La connaissance des dispositifs et des institutions (comment elle sôacquiert, se r®actualise, 
sôexerce,é), 

- Les expériences rencontrées dans le parcours de soins (situations de non-recours, de rupture 
de droits, coordination du parcours,...) , 

- La reconnaissance des comp®tences issues de lôexp®rience (de la personne, de son 

entourage). 
 

Cela nourrit lôanalyse et permet aussi de proposer des portraits de certaines des personnes 
rencontr®es. Ces portraits sont inclus dans lô®tude qui suit. Ils d®veloppent lôhistoire de la personne 

tout en se tramant autour dôune intrigue en lien avec le rapport à la santé. 
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II.  Portrait des participants ¨ lô®tude : des personnes 
allocataires de lôAAH et leur entourage 

 
 
Cette deuxième partie propose de présenter le profil des personnes interrogées, dans un premier 
temps à travers les questionnaires, dans un second temps à travers les entretiens. Sont évoqués ici 

toutes les thématiques hors accès aux soins, qui portent notamment sur le contexte socio familial et 

professionnel des personnes interrogées.  

 

1.  Répondants au questionnaire  
 
Qui sont les personnes qui ont répondu au questionnaire ? Quels profils ? Quelles spécificités dans 

leurs modes de vie ?  
 

Un fort taux de réponse  : 26  % des allocataires de lôAAH interrog®s ont r®pondu 

Premier fait marquant : le nombre de répondants. Sur 5  000 questionnaires envoyés (et 26 000 
allocataires de lôAAH dans le Rh¹ne fin 2014), 1 280 nous ont été retournés, soit un taux de réponse 

de près de 26 %. Comparativement à deux autres enquêtes par questionnaire réalisée par la MRIE en 
2012 (sur le RSA) et 2014 (sur le RSA major®), le taux de r®ponse des allocataires de lôAAH est bien 

supérieur (il était respectivement de 22,4  % et 15  %). Ce fort taux de réponse peut être interprété de 
deux façons : il est la cons®quence dôune enqu°te bien accueillie parce que claire (questions simples, 

présence du « je ») et sécurisante (courrier dôaccompagnement sign® par des associations 

repr®sentatives du handicap) et il exprime un besoin dô°tre pris en compte, dô®changer, de 
communiquer sur son accès aux soins avec les associations qui les représentent et les institutions qui 

gouvernent leur acc¯s aux soins. Si lôenqu°te a g®n®r® peu dôappels t®l®phoniques34, nous avons 
toutefois été surpris par la récurrence des retours non anonymes : 17 % des personnes enquêtées ont 

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

coordonnées des médecins côtoyés ou encore accompagné leur courrier de pièces justificatives ou 
dôun courrier explicatif, etc. En outre, a minima 8 % des questionnaires retournés intègrent des 

pr®cisions annexes sur lôacc¯s aux soins ou la situation personnelle de lôenqu°t®, les sujets ®voqu®s 
sont de tous ordres : lôenqu°t® explique comment il est accompagn® (33 questionnaires), il pr®cise la 

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 
financières (14), sur sa solitude (14), etc. Tous ces indicateurs confirment que l ôenqu°te a interpell® 

les personnes en situation de handicap sollicit®es, que ces derni¯res manifestent de lôint®r°t ¨ son 
égard.  

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

Alors que les hommes sont légèrement majoritaires dans le dispositif AAH au 31 décembre 201435, le 

questionnaire a ®t® renseign® par un peu plus de femmes que dôhommes : 51 % des enquêtées sont 
des femmes (à noter que 1 % des enqu°t®s nôont pas précisé leur sexe). Près de 60 % des enquêtés 

ont entre 40 et  59 ans. Les tranches dô©ges extr°mes sont repr®sent®es par un quart des enqu°t®s : 
12 % ont moins de 30 ans et 12  % plus de 60 ans. Comparativement ¨ lôensemble de la population 

allocataire de lôAAH, ce sont les tranches dô©ges les plus jeunes qui sont les plus faiblement 

représentées : au 31 décembre 2014, un gros tiers de la population AAH a moins de 40 ans, alors que 
nos enquêtés ne sont que 28 % à avoir moins de 40 ans.  Comme nous le verrons par la suite, des 

diff®renciations selon lô©ge et le sexe sont observées vis-à-vis de lôacc¯s aux soins (cf. p. 76). 
 

La moyenne dô©ge passe de 42 ans pour les handicaps mentaux ¨ 47 ans pour les handicaps 
moteurs et psychiques.  

                                                           
34 Un courrier dôaccompagnement indiquait les coordonn®es t®l®phoniques de lôAPF du Rhône, lôAdapei 69 et lôUnafam 69.  
35 Au 31/12/2014, 51,3  % des allocataires de lôAAH sont des hommes et 48,6 % des femmes.  
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En ce qui concerne les configurations familiales des personnes interrogées, ces dernières rendent 

compte dôune pluralit® de modes de vie.  
 

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

38%

18%

14%

8% 8% 8%

5%

1%

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

Seul sans
enfant

Seul avec
parent(s)

En couple sans
enfant

En couple avec
enfant(s)

Seul avec
enfant

Seul avec 
dôautre(s) 

personne(s) 
hors famille

Autres
configurations

Non réponse

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

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

minoritaires compte tenu des tranches dô©ge interrog®es (et représentent grossièrement la même 
proportion que celle enregistr®e sur lôensemble des allocataires de lôAAH fin 201436). A contrario, près 

dôune personne interrog®e sur cinq vit avec son ou ses parents. Sôajoutent alors dôautres 

configurations dont celle de la personne seule avec dôautre(s) personne(s) hors famille qui concerne 
principalement les allocataires hébergés en établissement. À noter : les personnes hébergées en 

établissement se sont souvent déclarées dans cette catégorie37.  
 

La part des enquêtés qui vit seul passe de 28 % pour les handicaps mentaux à 47 % pour les 

handicaps psychiques. Les enquêtés en couple ou en famille sont majoritaires chez les 
handicaps sensoriels (près 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, très souvent, à domicile  
 

Quel lieu de vie pour ces personnes ? Déjà sur le plan géographique, les deux tiers des enquêtés 

vivent en métropole (dont 30  % à Lyon), 17  % dans une commune située hors de la métropole 
lyonnaise et 16 % ne précise pas le nom de leur commune de résidence. Les communes citées hors 

métropole sont multip les, les principales sont Villefranche-sur-Saône et Tarare qui concernent 
seulement 4 % des enquêtés.  

 

Alors que le nouveau Rhône abrite 17 % des enquêtés, on y retrouve 19  % des handicaps 
mentaux et psychiques et 25 % des polyhandicaps.  

 

                                                           
36 Les statistiques de la Caf au 31/12/2014 reprennent uniquement les configurations familiales standardisées, il est donc 
difficile dô®tablir une comparaison fiable. Pour information toutefois, les allocataires de lôAAH se r®partissent comme suit : isolés 
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 concerne le type dôhabitat, lôenqu°te par 
questionnaire rend compte de la forte part de personnes 

qui vivent à domicile (plus des trois quart). Lôhabitat en 

structure reste minoritaire avec 7  % des personnes 
interrogées qui vivent dans un établissement médicalisé et 

5 % dans un établissement non médicalisé. Cette 
faiblesse peut probablement sôexpliquer par des difficult®s 

accrues à répondre au courrier pour les personnes 

hébergées : plus faible accès au courrier, handicap 
généralement plus lourd pour ces personnes, possible 

manque de temps du personnel pour assister le résident dans sa réponse, etc. En écho, précisons 
quôun responsable dô®tablissement nous a retourn® un questionnaire qui, selon lui, reprenait la 

situation de lôensemble des r®sidents pr®sents dans sa structure.  
La probabilité de résider en établissement est largement plus importante chez certains types de 

handicaps principaux38 et en particulier pour les personnes souffrant dôun polyhandicap ou dôun 

handicap mental (cf. graphique ci-dessous). Elle est, ¨ lôinverse, tr¯s faible chez les personnes 
souffrant dôun handicap psychique ou celles pour lesquelles il nôa pas ®t® possible de distinguer de 

handicap pr®cis (notamment les personnes qui ont sp®cifi® souffrir dôune maladie chronique 
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) 

59%

78%

92%

60%

83% 81%

14%

6%

5%

15%
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16%

7%

11%

5% 2%8% 5%
11%

3%
2%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Polyhandicap Handicap moteur Handicap sensoriel Handicap mental Handicap psychique Non identifié

À mon domicile Chez un proche En établissement médicalisé En établissement non médicalisé Non réponse

 
Source : enquête 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®tropole), indicateur possible dôune 
fr®quente et historique implantation dô®tablissements pour personnes handicapées au « grand air » 

(probablement ®galement en raison dôun co¾t du foncier plus avantageux). Cette spécificité se 
retrouve dans lôenqu°te qualitative puisque les personnes entretenues vivant hors m®tropole sont 

toutes en ®tablissement, ¨ lôinverse des personnes entretenues dans la m®tropole.  

Sôajoutent enfin 10 % de personnes qui vivent chez des proches, potentiellement leurs parents si lôon 
regarde de plus près 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.  
 

                                                           
38 Soit issu du recodage op®r® ¨ partir de lôensemble des réponses données par les répondants.  

Je loge  : (plusieurs réponses possibles) 
 

77  %  des enquêtés logent à leur domicile 
10  %  chez un proche 
7 %  en établissement médicalisé 
5 %  en établissement non médicalisé  
3 %  nôont pas r®pondu ¨ la question  
 

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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Pr¯s de la moiti® des personnes souffrent dôun handicap mental ou psychique  
De quel(s) handicap(s) souffrent les enquêtés ? Les trois handicaps les plus évoqués sont : le 

handicap psychique (quô®voquent 35 % des enquêtés), la maladie chronique dégénérative et 

invalidante (29 %) et le handicap mental (25  %). Notons que 10 % des enquêtés ont noté,  à la 
marge du questionnaire, des précisions sur leur handicap. Afin de mieux appréhender le profil des 

personnes enquêtées (et de permettre des croisements), nous avons retravaillé les types de 
handicaps évoqués par les enquêtés en un seul handicap dit « principal ». Ce recodage a été travaillé 

avec différents membres du comité de pilotage, experts en matière de handicap. Il en ressort tout 

dôabord une part importante de personnes pour lesquelles il nôa pas ®t® possible dôidentifier un 
handicap principal, soit parce quôelles ont uniquement pr®cis® quôelles souffraient dôune maladie 

chronique, soit parce quôelles nôont pas r®pondu ¨ la question. Les deux handicaps principaux restent 
le handicap psychique et mental, soit deux types de handicaps que lôon pensait initialement peu 

présents dans lôenqu°te du fait dôune difficult® accrue ¨ r®pondre ¨ ce type de courrier pour ces 
personnes. Le polyhandicap, dont 9 % des enquêtés souffrent, semble constituer une catégorie de 

personnes aux contours flous (notons à ce titre que 18 % des polyhandicapés disent avoir un niveau 

de diplôme 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) 
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Trouble "Dys"

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 

La moiti® des enqu°t®s ont d®couvert leur handicap au cours de leur vie dôadulte (ce taux est de 

65 % pour les personnes souffrant dôun handicap psychique). Ensuite, un quart lôont d®couvert au 
cours de leur enfance et un dernier quart à la naissance (ce taux est de 48 % pour les personnes 

polyhandicapées et 44 % pour celles souffrant dôun handicap mental).  
 

Une  pr®sence dôaidants pressentie  
La question de lôaccompagnement des personnes dans leurs d®marches de soins sera trait®e par la 

suite (cf. p.56). Dans la présentation du profil des enquêtés notons toutefois que 28 % bénéficient 

dôune mesure de protection juridique (tutelle, curatelle ou sauvegarde de justice) et que la moiti® des 
questionnaires ont ®t® rempli avec lôaide de quelquôun ou ¨ la place de la personne accompagnée. La 

pr®sence dôaidants (professionnels ou familiaux) est donc d®j¨ perceptible dans ces r®sultats, nous 
verrons par la suite quôelle est un ®l®ment d®terminant dans lôacc¯s ¨ la sant®.  

 

La part des enquêtés sous mesure de protection juridique passe de 17 % pour les handicaps 

sensoriels à 52 % pour les handicaps mentaux.  
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Une diversité de profils pour un même dispositif  
Toutes les personnes enqu°t®es sont actuellement allocataires de lôAllocation aux Adultes Handicapés 

(AAH) mais leur lien avec le dispositif nôest pas le même. Ce dispositif regroupe des typologies de 

personnes bien diverses sur le plan du type de handicap (cf. paragraphe précédent sur les types de 
handicap), de lôautonomie de la personne, comme sur le plan financier (cf. p .71) ou du rapport à 

lôemploi. Lôanalyse des revenus ant®rieurs permet dôappr®hender cette diversit® de profils.  
 

Juste avant dôavoir lôAAH, les principaux revenus dont je disposais ®taient : 
(plusieurs réponses possibles) 

17%

16%

4%

7%

13%

15%

17%

22%

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

Non réponse ou ne sait pas

Autre

Rien*

Des indemnités journalières

Une allocation chômage

L'Allocation d'Education de l'Enfant Handicapé

Le Revenu de Solidarité Active

Un ou des salaire(s)

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

* item ajouté pendant la saisie, car la mention apparaissait fréquemment  

 

Plus de la moiti® des r®ponses ®voquent des revenus issus de lôactivit® (salaires, allocations ch¹mages 

ou indemnités journalières) attestant des compétences professionnelles des allocataires (encore 
dôactualit® ou non). Ensuite, un peu plus dôun enqu°t® sur cinq ®voque le RSA ou ç rien è côest-à-dire 

aucune ressource (la part de personnes sans ressource a probablement été sous-®valu®e car lôitem 
« rien è nôexistait pas dans le questionnaire initial). Enfin, 15 % des enqu°t®s indiquent quôils 

percevaient lôAEEH39 avant lôAAH, traduisant lôautonomie faible de certains allocataires.  
 

Une installation durable dans le dispositif pour une majorité  

Un élément commun ¨ beaucoup dôallocataires de lôAAH 
ressort de lôanalyse de lôanciennet® dans le dispositif : 

lôAAH semble constituer une ressource fiable (p®renne). 
En effet, 57 % des enqu°t®s b®n®ficient de lôAAH 

depuis plus de 5 ans et seulement 7 % depuis moins 

dôun an. Cette sp®cificit® pointe la possibilit® de mener 
des actions à long terme avec le public AAH (ce qui 

nôest pas n®cessairement le cas du revenu de solidarit® 
active davantage pens® comme un dispositif dôappui 

temporaire même si certains allocataires y restent 
durablement).  

Pour autant, le rapport au dispositif est variable : 19 % 

des allocataires enquêtés bénéficient de moins de 
400 ú au titre de lôAAH, 30 % b®n®ficient dôun montant 

compris entre 400 et 799 ú et, enfin, 46 % perçoivent 
lôint®gralit® du minima social. Des compl®ments financiers li®s ¨ lôAAH peuvent, en sus, °tre vers®s 

dans certains cas (cf. encadré ci-contre). Comparativement ¨ lôensemble des allocataires de lôAAH du 

Rh¹ne ¨ fin 2014, les enqu°t®s disposant de lôAAH ¨ taux plein sont sous-représentés40.  

                                                           
3939 L'allocation d'éducation de l'enfant handicapé (AEEH) est destinée à soutenir les personnes qui assurent la charge d'un 
enfant en situation de handicap. L'AEEH n'est pas soumise à condition de ressources. Si le handicap nécessite des dépenses 
coûteuses ou le recours à une tierce personne, un complément d'allocation peut être accordé. 
40 Au 31/12/2014, 60  % des allocataires de lôAAH dans le Rh¹ne disposent dôune AAH à taux plein, contre 46 % des enquêtés. 
Notons toutefois que 5 % des enqu°t®s nôont pas pr®cis® le montant dôAAH qui leur ®tait vers®.  

Compl®ments de lôAAH 
 

Le montant dôAAH peut °tre compl®t® par :  
- la majoration de vie autonome (MVA) pour les 
frais supplémentaires liés à la vie en logement 
autonome : 105 ú en 2015, 16 % des 
allocataires de lôAAH rhodaniens concern®s au 
31/12/2014,  
- le complément de ressource (ou garantie de 
ressources) versé pour compenser lôabsence 
durable de revenus dôactivit® : 179 ú en 2015, 
11 % des allocataires de lôAAH rhodaniens 
concernés au 31/12/2014.  
 

Informations données par la Caf du Rhône  
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Sur ces questions relatives à lôAAH, notons que les enqu°t®s connaissent bien leur situation, seuls 5 ¨ 
6 % des personnes interrog®es nôont pas r®pondu ou ont indiqu® quôelles ne savaient pas depuis 

quand elles b®n®ficiaient de lôAAH et/ou ¨ combien sô®levait le montant vers® par la Caf.  

 
Un niveau de dipl¹me faible é 

Les niveaux de diplôme des enquêtés sont, pour la majorité, 
très faibles voire inexistants : plus de la moitié des enquêtés ne 

dispose dôaucun dipl¹me, plus des trois quart dôun niveau 

inférieur ou égal au CAP-BEP. Bien entendu, des 
diff®renciations importantes sôobservent par type de handicap 

principal. La part des enquêtés non diplômés passe de 38 % 
pour le handicap psychique et 39 % pour le handicap moteur à 

7 % pour le handicap mental. Inversement, la part des 
enquêt®s disposant dôun niveau de dipl¹me sup®rieur au 

baccalauréat varie de 4 % pour le handicap mental à 15  % 

pour le handicap psychique (et 12 % pour les handicaps 
moteur et sensoriel).  

 
é et pourtant, des personnes qui ont été ou sont connectées avec le mar ch® de lôemploi  

En ce qui concerne leurs liens avec le march® de lôemploi, schématiquement, les allocataires 

interrogés peuvent être répartis en trois groupes distincts  : ceux qui travaillent actuellement, ceux qui 
ne travaillent pas mais ont déjà travaill® et ceux qui nôont jamais ®t® en lien avec le monde du travail.   

 
Lien ¨ lôemploi des allocataires de lôAAH interrog®s  

Non réponse
1%

Travaille 
actuellement

18%

Ne travaille pas 
mais à déjà 

travaillé
57%

Ne travaille pas 
et n'a jamais 

travaillé
14%

Ne travaille pas 
et on ne sait pas 

s'il a déjà 
travaillé 

10%

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 
Le premier groupe est surreprésenté dans notre enquête. Au 31 décembre 2014, la Caisse dôallocation 

familiale du Rh¹ne recense 3190 allocataires de lôAAH ¨ lôemploi sur 26 200 soit 12 % dôentre eux, 

contre 18 % des personnes que nous avons interrog®es. Bien entendu, la r®partition nôest pas du tout 
identique dôun handicap ¨ lôautre et il est probable que certains emplois soient exercés dans le milieu 

prot®g®. Le type de handicap qui comprend la plus grande proportion de personnes ¨ lôemploi est 
celle du handicap sensoriel avec un quart des personnes souffrant dôun handicap sensoriel ¨ lôemploi 

actuellement. ê lôinverse, seuls 13 % des personnes polyhandicapées exercent une activité 
professionnelle. Paradoxalement, il apparait que les allocataires ¨ lôemploi sont plus souvent des 

personnes pour lesquelles le handicap est survenu à la naissance : ces dernières composent près de la 

moiti® des personnes actuellement ¨ lôemploi, alors quôelles repr®sentent seulement ¨ peine plus dôun 

Je dispose dôun niveau de dipl¹me 
équivalent au  : 
 

51  %  je nôai aucun dipl¹me 
6 %  brevet des collèges 
19  %  CAP ou BEP 
10  %  baccalauréat 
6 %  baccalauréat + 2  
5 %  au-delà du baccalauréat + 2 
3 %  nôont pas r®pondu ¨ la question  
 

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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quart de la population enquêtée41. Cette surexposition sôexplique peut-être par des handicaps plus 
lourds pour ces personnes, et donc un accès au milieu protégé plus marqué amenant un salaire réduit 

(dôo½ la n®cessit® dôun compl®ment par lôAAH). Dernier point important concernant les personnes à 

lôemploi. Si le retour acc¯s ¨ lôemploi est fortement investi symboliquement (enjeux de 
reconnaissance), il nôest pas toujours synonyme dôam®lioration financi¯re comme nous le rappelle 

cette dame qui a rédigé un courrier à notre attention dans lequel elle explique :  
« Jôai bien r®pondu ¨ votre questionnaire, sachant que mon AAH ne me sera plus 

attribu®e ¨ partir du mois dôaout 2015. Tout cela parce que jôai un emploi de 20 h ¨ 30 

km de mon domicile donc 60 km aller-retour, avec un salaire de 679 ú / mois. Mon AAH 
sô®l¯ve ¨ 222 ú / mois. Avec tous les inconv®nients que jôai pour me rendre à mon 

travail (inconvénients liés à ma santé), vous pouvez croire que je suis dégoutée de 
mô°tre battue pour obtenir un emploi pour peut-être avoir une reconnaissance par la 

société. Toutes ces choses-là démoralisent une personne. Si ces quelques lignes 
pouvaient faire r®agiré ».  

 

Plus de la moiti® des personnes interrog®es ne travaillent pas aujourdôhui mais ont exerc® au moins 
une fois dans leur vie. Ce r®sultat fait ®cho ¨ lôanalyse des revenus ant®rieurs pr®sent®e 

précédemment (cf. p. 30). Pour les deux tiers des personnes de ce deuxième groupe, le handicap est 
survenu ¨ lô©ge adulte.  

 

Les allocataires de lôAAH interrog®s qui nôont jamais ®t® en lien avec le monde du travail restent 
minoritaires puisquôils repr®sentent 14 % des personnes interrog®es. Il sôagit tr¯s souvent de 

personnes qui souffrent dôun handicap mental (pour 42 %) et dont le handicap sôest manifest® ¨ la 
naissance (pour plus de la moiti®). Moins dôun cinqui¯me des personnes qui nôont jamais travaill® dans 

leur vie ont développ® leur handicap au cours de la vie dôadulte42. 
 

La part des enqu°t®s actuellement ¨ lôemploi passe de 13 % pour les handicaps psychiques et 

polyhandicaps à 25 % pour les handicaps sensoriels. La part de ceux ayant travaillé par le 
passé mais ne travaillant pas aujourdôhui est maximale pour les handicaps psychiques (69 %) 

et celle de ceux nôayant jamais travaill® lôest pour les polyhandicaps (29 % nôont jamais 
travaillé).  

 

 
 

Ainsi , lôenqu°te par questionnaire dresse non pas un mais des portraits de personnes 
allocataires de lôAAH. La lecture et lôanalyse des quelques questions permettant 

dôappr®hender la situation des enqu°t®s rendent compte dôhistoires de vie diverses et 

multiples. Ces différents ancrages ne sont pas neutres sur le rapport à la santé  des 
personnes, côest ce que nous proposons dô®tudier dans la suite du rapport.   

 
 

                                                           
41 Croisement significatif entre lôanciennet® du handicap et la situation ¨ lôemploi. 
42 Idem.  
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2.  Quelques éléments sur les personnes rencontrées en entretien  
 
Pour lô®tude qualitative, nous avons rencontr® des personnes en situation de handicap et des aidants 

familiaux. Comme dit précédemment, ces rencontres ont été rendues possibles par les associations 
qui ont fait circuler aupr¯s de leurs adh®rents lôinformation quant au d®roulement de ce travail 

dôenqu°te.  

Parmi les retours de personnes intéressées, nous avons dû effectuer des choix nous permettant de 
croiser au mieux les critères 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 lôentr®e par type de handicap d®cid®e en amont de lô®tude. Pour donner chair à ces 

entretiens, dix portraits ont été réalisés, découlant des matériaux récoltés lors des entretiens. Ces 

portraits sont ¨ d®couvrir au fil de la lecture de lô®tude qui suit. 
 

Des enquêtés  en situation de handicap et  des aidants familiaux  
Concernant les personnes rencontr®es, rappelons tout dôabord que trois dôentre elles sont des aidants 

familiaux. En raison des situations de handicap v®cues par leurs proches, il nô®tait pas possible de 
sôentretenir directement avec eux ; soit ils sôy refusaient, soit leur situation actuelle ne leur permet pas 

dô®changer au cours dôune discussion (situation de trauma-crânien ou encore autisme). Cette 

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 ligne quant ¨ la gestion de lôaccès à la santé. Dans le tableau qui suit, la présence des 
aidants familiaux lors des entretiens est signalée. 

 

Des enquêtés en lien avec des associations  
Un autre élément est à relever : du fait du mode de mise en lien avec les enquêtés par les 

associations, tous sont en lien avec au moins un réseau associatif. Toutes les associations mobilisées 
pour lôenqu°te ne sont pas dans le champ du handicap, deux se situent dans le champ de la pauvret®. 

Cependant, cela signifie que tous les enquêtés sont, peu ou prou, dans un réseau dans lequel ils 

peuvent trouver quelques appuis et/o u informations quant à leur situation.  
Si cela nous est apparu dans un premier temps comme un biais de lô®tude ¨ rappeler en raison de son 

impact sur la diversité des situations (ici, le lien aux associations est omniprésent), au fil du travail, 
côest aussi devenu un mat®riau aidant ¨ lôanalyse des donn®es. Pour r®sumer, si toutes les personnes 

rencontr®es sont d®j¨ soutenues dôune mani¯re plus ou moins prononc®e par leurs liens avec des 
structures associatives, que penser de la somme des difficult®s quôelles rencontrent en dépit de ce 

soutien ? Et que penser des difficultés que doivent affronter ceux qui ne sont pas en lien avec des 

associations et qui nôont m°me pas ®t® atteints par lô®tude qualitative ? 
 

Des enquêtés aux lieux de vie multiples mais assez  peu répartis au niveau du territoire  
Enfin, dernier point de ce rapide survol des enquêtés, les lieux de vie des personnes rencontrées 

attirent notre attention. Pour plus de clarté dans le tableau de présentation des enquêtés, nous les 

avons catégorisés soit sous lôappellation ®tablissement, soit sous lôappellation domicile. Dans les faits, 
les situations sont plus nuancées. Sous la dénomination « établissement » sont compris les 

établissements médicalisés, les établissements non-médicalisés ainsi que les institutions 
dôh®bergement qui nôont pas de lien sp®cifique avec le handicap mais ont plus affaire avec des 

situations de pauvreté.  
Ensuite, il est ¨ noter la tr¯s faible proportion des personnes vivant hors m®tropole. Il sôagissait 

pourtant dôun des critères de choix qui nous 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*  
Aidant  
présent  

Type de handicap  Sexe  Age  Situation familiale  Territoire  Lieu de vie  

Constant oui Psychique H 37 Célibataire Métropole Domicile 

Claire et  
Marie 
(fratrie)  

oui 
Mental et  
austime 

F 
47 et 
48 

Célibataires 
Nouveau 
Rhône urbain 

Établissements 

Pascal  Moteur H 57 Célibataire Métropole Domicile 

Safia  Maladie chronique F 45 Célibataire Hors-région Établissement 

Sylvain  Moteur H 45 Célibataire Métropole Domicile 

Lucile  Moteur F 49 
Célibataire,  
un enfant 

Métropole Domicile 

Sophie  Auditif F 41 Célibataire Métropole Domicile 

Medhi  Visuel H 45 Célibataire Métropole Domicile 

Malek  Visuel H 52 
En couple,  
deux enfants 

Métropole Domicile 

Maxime  Visuel H 24 Célibataire Métropole Domicile 

Stéphane oui Trauma-crânien H 47 
Célibataire,  

un enfant 

Nouveau 

Rhône rural 
Établissement 

Véronique  Mental F 50 Célibataire Métropole Établissement 

Claude  Maladie chronique H 43 Célibataire Métropole Établissement 

Éric  Mental H  En couple 
Nouveau 
Rhône rural 

Domicile 

 
*Par souci dôanonymat, les pr®noms des enqu°t®s, de leurs 
aidants ou dôautres personnes ®voqu®es dans les entretiens ont 
été modifiés. 
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III.  « Côest ¨ la personne ¨ sôadapter au service et 
pas lôinverse. Ça a été ça tout du long de notre 
parcours » 

 
 

Côest le constat de Claudia suite aux passages de son fils dans les h¹pitaux et aux ®preuves quôils ont 
dû traverser pour soigner Stéphane. Cette constatation se retrouve dans ce que nous disent tous les 

enquêtés, elle est également perceptible à travers les réponses données au questionnaire.  

 

1.  À premi¯re vue, tout va bien, et pourtanté 
 

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

 
Si on les regarde dans lôensemble, les r®sultats de cette enqu°te ne sont pas si alarmants que cela : 

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 enquêtés qui consultent « plusieurs fois par an » leur médecin généraliste passe 

de 76 % pour les handicaps psychiques et moteurs à 84 % pour les handicaps sensoriels.  
 

La part des enquêtés qui consulte « 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 « très bien » ou 
« bien » soignées vis-à-vis de leurs difficultés de santé liées ou non liées à 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.  
 

La part dôenqu°t®s qui se sent ç beaucoup » ou « moyennement » 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 
Safia. En cela, elle rejoint les autres enqu°t®s. Le refus de soin nôest pratiquement jamais ®voqu® par 

les personnes rencontrées. Seuls 2 % des personnes interrogées dans le questionnaire évoquent un 

refus de soins. Sans que cela puisse être considéré systématiquement comme des refus de soins, 
notons toutefois quôun quart des r®pondants au questionnaire signalent des délais de rendez-vous 

trop longs. Dans les entretiens, il nôy a aucun signe de refus, mais, ¨ lôinverse, la volont® de faire au 
mieux pour le patient et de lui offrir la meilleure qualité de soin possible.  Au pire, certains soignants 

réorientent les patients vers dôautres professionnels quôils estiment plus ¨ m°me de r®pondre ¨ leurs 

besoins. 
 

b.  Alors quôelles notent un grand nombre de difficult®s dans leur acc¯s aux 
soins  

 

Pourtant, lorsque lôon interroge les difficult®s dôacc¯s aux soins dans le questionnaire, les réponses 
sont nettement moins optimistes. Un peu moins dôun tiers des enqu°t®s nô®voquent aucune difficult® 

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 



Accès à la santé des personnes en situation de handicap et de précarités  

 

 36  

avancés, on retrouve une communication difficile avec le professionnel, des entraves spécifiques dans 
lôacc¯s ¨ certains soins notamment dentaires, ophtalmologiques et dermatologiques et un besoin 

dô°tre accompagn®.  

 
Dans mes démarches de soins, je rencontre les difficultés suivantes  : 

(plusieurs réponses possibles) 

9%

2%

4%

6%

8%

10%

10%

18%

21%

24%

25%

29%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Non réponse

Les professionnels de santé contactés refusent de me soigner

Locaux inaccessibles / matériel inadapté

Autre

Conditions de vie mal adaptées à mes traitements

Personnel non formé à mon handicap

Je ne sais pas o½ môadresser

Trop loin / trop difficile dôy aller

Situation administrative compliquée

Trop cher

Délais de rendez-vous trop longs

Aucune difficulté

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 

Les enquêtés qui disent rencontrer le moins de difficulté dans leurs démarches de soins sont 
les handicaps mentaux : 39 % nô®voquent aucune difficult®. A contrario, les handicaps 

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).  

 

Dans les entretiens, la plupart des personnes rencontrées décrivent des difficultés importantes et 
cumul®es avant dôatteindre un soin de qualit®. Côest le cas de Martine et Jacques lorsquôils ont d®tect® 

un début de surdité chez leur fille handicapée : 
« On sôest aper­u yôa cinq ans quôil y avait une certaine surdit® qui sôinstallait. On a 

essayé de vérifier avec les éducateurs si notre perception était réelle ou pas. Puis on lôa 
amenée chez des ORL. Alors on a fait un premier ORL qui était un peu perplexe parce 

quôelle est difficile ¨ tester. Les tests demandent de répondre à des sons, faut appuyer 

sur tel bouton si côest un son aigu, elle, elle appuie un peu nôimporte où. Le deuxième 
ORL, ça a été pareil, le troisième pareil. Toutes ces années, on nôa pas réussi et on a 

perdu du temps. Et on a dôautant plus perdu du temps que les éducateurs nous disaient 
"mais non, elle est pas sourde, elle entend ce quôelle veut", une sorte de surdité 

psychique. Pire que ça, elle était prise en charge dans un CMP avec des psychiatres et là-

aussi le médecin psychiatre nous a dit la même chose, "côest de la surdit® psychique". 
Celui qui ne veut pas entendreé On ®tait perplexe, on a trouvé un quatrième ORL qui lui 

non plus nôa pas pu faire un test probant mais qui a au moins eu lôintelligence de nous 
dire "écoutez, il faut aller consulter au pavillon U à Edouard Herriot, dans un service très 

spécialisé." On a consulté là-bas et ils ont bel et bien diagnostiqué une surdité clinique et 

pas psychique dont ils ont pas pu expliquer les causes. Ils nous ont conseillé un 
appareillage de proth¯se auditive. Une premi¯re proth¯se yôa deux ans et demi, trois ans, 

ensuite une deuxi¯me yôa deux ans, elle sôest bien adapt®e, ­a va, elle sait g®rer ses 
prothèses, car il faut les recharger et tout ça. Entre parenthèse, aspect financier, 

2 000 euros plus 2 000 euros, donc 4 000 euros (de frais dôappareillage). » 
Jacques 
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c. De fait, pour aboutir à un soin acceptable, les personnes sôadaptent 
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 prix dôefforts importants. La notion dôusure 

semble bien r®sumer lô®tat dôesprit dans lequel se trouvent les personnes que nous avons rencontrées 
vis-à-vis de leur accès à la santé. 

Côest donc au fil des échanges que cette situation en apparence lissée révèle ses aspérités. Pour 

schématiser, si « tout se passe bien è, côest que les personnes rencontr®es font tout pour cela. Elles 
déploient un ensemble de pratiques qui visent à rendre effective la poursuite de soins, qui relèvent 

tantôt de la tactique, tantôt de lôadaptation ¨ une myriade de situations auxquelles les personnes 
doivent faire face. Lôauteur Michel De Certeau nomme ces tactiques et adaptations « art du faible  » : 

en effet, côest celui qui est en position de faiblesse qui sôadapte, qui doit faire avec pour contourner,  

détourner ce qui sôoppose ¨ lui. 
 

Finalement, force est de constater quôune minorité de personnes se dit « en forme » dans le 
questionnaire (moins dôun tiers), indicateur des efforts quôil reste encore ¨ d®ployer dans lôacc¯s aux 

soins pour permettre le bien-être de ces personnes.  
 

La part des enquêtés qui se dit « plutôt en forme  » est maximale pour les handicaps mentaux 

(37 %). Inversement, celle de ceux qui se disent «  plutôt mal en point  » est maximale pour 
les handicaps psychiques et moteur (47 %).  

 
 

2.  Sôadapter dans lôacc¯s aux droits 
 

a. Des droits connu sé 
 

Sur le plan administratif, l es gens connaissent bien leur situation. En effet, les non-réponses sont très 
faibles concernant les questions sur le montant de lôAAH vers®, sur la prise en charge à 100% par la 

Sécurité Sociale, ou encore sur le b®n®fice dôune compl®mentaire sant®, pour ne citer que les plus 
importantes (de 1 % à 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.  émais ¨ quel prix 
 
Les entretiens exploratoires conduits dans le cadre de lôenqu°te qualitative nous rappellent tout de 

m°me que lôacc¯s aux droits demeure probl®matique, en particulier pour ceux et celles qui veulent 
prétendre à lôAAH. Le manque dôinformation, le sentiment de ne pas l®gitimement pouvoir b®n®ficier 

de la prestation, le processus administratif n®cessaire pour le montage dôun dossier sont autant 

dô®l®ments qui laissent ç aux bords » du dispositif un ensemble de personnes qui nôont alors bien 
souvent pour seule ressource que le RSA, si tant est quôelles aient fait valoir leurs droits. 

Pour ma´triser ces ®l®ments, les personnes ou leurs aidants doivent dôabord d®velopper une 
connaissance du droit en général, puis de leurs droits à eux spécifiquement, puis des capacités de 

gestion administrative. 

Cela sôapprend par la pratique, cela sôexp®rimente. Et si, au bout du compte, la plupart des personnes 
rencontrées semblent maîtriser cette gestion, en amont, un ensemble dôexp®riences, de déconvenues 

et dôacquis ont construit cette m®canique aujourdôhui bien huil®e. Sans compter que certains sont 
encore dans lôapprentissage, perdus, us®s, d®sesp®r®s parfois. 

 
¶ Les personnes apprennent à gérer par elles -mêmes en étant confrontées aux 

situations , et du fait de leur handicap tout est toujours à recommencer  

Que lôon soit en situation de handicap ou pas, la gestion des documents administratifs nécessite des 

savoir-faire : connaissance du dispositif, compréhension du dispositif, montage du dossier, respect des 
temporalités propres au dispositif et à son instruction, etc. Ce savoir-faire gestionnaire est loin dô°tre 

acquis par tous ceux qui doivent sôy plier, il sôapprend par lôexp®rience.  
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« Mes dossiers je les ai toujours gérés moi-même. Au foyer o½ jô®tais, yôavait une chose 
tr¯s bien. Quand on ®tait en IMpro, yôavait de petits ateliers. Lôun dôeux sôappelait 

administratif, ils nous apprenaient à remplir des papiers, à remplir un chèque, à gérer un 

compte, son argent, quand on tô®crit, comment il faut répondre.  »  
Pascal 

 
Pour les proches qui doivent prendre en charge cette gestion, un apprentissage semblable est à 

lôîuvre. Claudia a tout appris sur le tas lorsque St®phane, son fils, a eu un accident. Cet 

apprentissage sôest fait chemin faisant, en même temps que la famille a dû accepter le handicap de 
Stéphane et a dû intégrer un ensemble de connaissances nouvelles à ce sujet. Claudia sôestime 

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

t®l®phoner, il faut y aller, faut ne jamais les l©cher. Heureusement que jô®tais secr®taire 
avant. » 

Claudia 

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

tellement présente et lourde dans leur quotidien, quôelle finit par faire partie de leur vie : chercher des 
solutions, constituer des dossiers, lôenvoi, le renvoi, le retour de documents, lôattente des r®ponsesé 

sont un ballet incessant qui intervient dans chacun des entretiens conduits. 

À intervalle régulier, chacun est sommé de réitérer ses demandes, quand bien même le handicap 
reconnu ne soit jamais amené à évoluer. Cela devient alors une routine. Mais une routine dans 

laquelle doit °tre comprise lôanticipation : 
« On fait un renouvellement. On va à la Maison du Rhône, on va chercher un dossier, on 

le remplit, on met ce quôil faut mettre : lôAAH, la carte dôinvalidit®, le macaron. On va voir 
le médecin, il nous remplit un dossier, on le remet dedans, on le ramène à la Maison du 

Rhône, six mois avant. Et on attend que le dossier soit trait® par la commission. [é] Ils 

vous avertissent six mois avant avec un courrier, la CAF et la Maison du Rhône, et vous 
avez la date sur le dossier. Moi je fais en sorte de la faire six mois, même sept, huit mois 

avant. Faut toujours prendre large parce que parfois ils ont un peu de retard. Moi je 
prends un petit peu large, la derni¯re fois jôai mis un mois en retard, donc ­a môa tout 

d®cal®. Ils môont pas pay®, jôai eu un rappel. Mais bon jôai eu un trou donc on a colmaté 

les brèches comme on a pu. » 
Malek 

 
Mais comme à « la CAF ils sont r®glo, sôils vous doivent, ils vous doivent, si vous devez, vous devez », 

tout est rentr® dans lôordre. Malek a tout de m°me d¾ faire avec son handicap, sa famille et ses 

factures le temps dôobtenir son rappel. Cela nôest arriv® quôune fois pour Malek qui a lui-aussi acquis 
des réflexes de gestionnaire. 

 
Pour Claudia et Henri, la MDPH43 a donné un accord de trois ans pour le FAM44 dans lequel est 

Stéphane. Le renouvellement de la demande est pr®vu pour le mois dôavril 2016, mais ç moi je vais 
lancer mon dossier en septembre (2015), peut-°tre m°me en ao¾t pour °tre s¾re quôil passe ¨ la 
commission pour le renouvellement. è Depuis vingt ans quôelle tient le rythme, Claudia poss¯de une 

certaine expertise dans le domaine. Elle signale dôailleurs quôau cours de ces deux d®cennies, les 
dossiers ont été un peu allégés.  

 
¶ Côest un combat sans fin, et côest usant 

Claudia note combien « côest ®puisant », usant, de réitérer les mêmes démarches, de rencontrer les 

mêmes obstacles. Pourtant, lôorchestration de toute cette gestion est moins complexe pour elle que 

pour dôautres.  
« I l faut avoir de la méthode, faut garder des doubles de tout ce que vous avez, de tout 

ce que vous avez envoyé. Parce que quand ils perdent le dossier. Côest arriv® plusieurs 
fois chez nousé [é] Je les relance et l¨ jôapprends que jôai pas envoy® le dossier. Alors l¨ 

faut pas se d®monter, faut pas avoir peur de lôadministration. Je prends mon petit 

                                                           
43 Maison départementale des personnes handicapées 
44 Foyer dôaccueil médicalisé 
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manteau, mon petit chapeau et je vais les voir, et l¨ je mô®nerve. Quand ils se rendent 
compte que vous nôallez pas vous laisser faire, que vous savez de quoi vous parlez, que 

vous avez les papiers comme quoi quand même vous avez fait les photocopies, etc. Mais 

faut quand même recommencer le dossier, faut repartir dans le d®lai dôattente. Et si vous 
insistez que côest urgent, ils peuvent le passer en priorit®. Mais faut montrer que vous 

êtes là et que vous nôêtes pas décidée à vous laisser faire. » 
Claudia 

 

¶ Dans le parcours dôacc¯s aux droits, lôacc¯s ¨ lôinformation est souvent soit opaque 

soit complexe  
 

Se positionner dans un parcours de soins nécessite 
de détenir les informations préalables à son 

orientation. Lôanalyse du questionnaire renvoie 
quelques indicateurs dôun acc¯s ¨ lôinformation 

encore difficile : 10 % des allocataires de lôAAH 

enqu°t®s ont not® quôils ne savaient pas toujours 
o½ sôadresser dans leurs d®marches de soins et 48 

personnes ont indiqu® quôelles nôavaient pas ®t® 
couvertes par une complémentaire santé pendant 

une p®riode de leur vie parce quôelles ne 

connaissaient pas lôexistence de ces dispositifs sant®. D¯s que les aides sont sp®cifiques, la 
connaissance apparait encore moins ®vidente. ê ce sujet, notons que lôaide ¨ la compl®mentaire sant® 

(ACS), spécifiquement adapt®e aux situations financi¯res des allocataires de lôAAH, nôest utilis®e que 
par 20 % des enquêtés. De même, seuls 36 % des enquêtés se sont déjà rendus dans un centre 

dôexamens de sant® pour y pratiquer un bilan de sant® (et 9 % ne connaissent pas ces dispositifs). 
Même constat du côté des soins. En effet, dans le questionnaire une personne interrogée sur quatre 

ou cinq affirme quôelle ne sait pas si son médecin traitant échange des informations avec le(s) 

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

Cette opacité du système de soins est largement confirmée dans les entretiens. Pascal sôest tromp® 
une fois dans sa déclaration, dans les années 90, « une petite erreur mais ils môont r®duit pendant six 
mois lôAPL et lôallocation handicap adulte » : 

« Ça môa emb°t® six mois, et puis un jour ils môont fait un rappel de pratiquement un an, 
en 95. On sait même pas pourquoi.  

- Vous avez juste reçu la notification ? 
- Oui, côest tout ce que jôai su. » 

Pascal 

 
Ainsi quand bien même la marche à suivre est rôdée, connue, routinière, elle peut demeurer opaque, 

de sorte que les personnes doivent participer ¨ un m®canisme sans toujours savoir quôelles en sont les 
règles. En tant que parents et tuteurs, Claudia et Henri, pourtant très au fait des procédures, ne  

saisissent pas toujours les retours qui leur sont faits : 
« L¨ je viens dôobtenir le renouvellement du 100 % à la sécu. Si vous le faites pas vous, 

eux ils vont pas vous pr®venir. La premi¯re fois il lôa eu pour dix ans, l¨ il lôa eu pour cinq 

ans. Je sais pas pourquoi. Justement je vais les appeler pour comprendre. » 
Claudia 

 
Cette absence de maitrise sur les modifications des situations 

rajoute de lôusure aux parcours des personnes. Si Claudia veut 

comprendre, elle va devoir à nouveau appeler, solliciter, 
demander jusquô¨ avoir une r®ponse fiable. Ce nôest pas 

lôinformation qui vient ¨ elle, les courriers contiennent peu 
dôexplications.  

 
 

21  %  des personnes interrogées dans le 
questionnaire évoquent une situation 
administrative compliquée qui rend plus 
difficile leurs démarches de soins. 
 

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

Pour le financement de cette mutuelle / 
complémentaire  sant®, jôai b®n®fici® dôun soutien 
financier par lôaide ¨ la compl®mentaire sant® 
(ACS, versée par la CPAM)  :  
20  %  oui 
59  %  non  

14  %  je ne sais pas ou je ne connais pas cette aide 
20  %  je nôen ai aucune id®e 
7 %  non réponse 
 

Source : enquête APF-MRIE, 2015 
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Si ce couple, inform® et mobilis®, nôa pas compris, les choses sont encore plus complexes pour des 
personnes éloignées du droit, qui ont davantage de difficultés de compréhension. Lors de la passation 

du questionnaire, ces difficultés de compréhension ont été visibles à plusieurs reprises. Dans certains 

courriers qui nous ont été retournés  avec le (ou à la place du) questionnaire, nous avons 
effectivement reçu une attestation de demande de réduction sociale téléphonique, un relevé de 

consommation EDF, une d®claration de non d®tention dôun appareil r®cepteur de télévision, une 
convocation à lôadministration p®nitentiaire, un relev® dôidentit® bancaire ou encore deux bulletins de 

vote dôune mutuelle. Dans dôautres, les personnes ont partag® leur ras-le-bol vis-à-vis de la complexité 

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

« Je suis sur le point de saisir lõordre des m®decins, si la Caf ne fait pas le n®cessaire 

afin de me laisser tranquille  ! (tâches administratives pénibles)  ! è ®crit lõun dõeux, 

« même la Cafal  de Lyon, dont je dép ends, ne répond PAS à mes courriers [é] 

toujours jõentends Monsieur X, nous ferons le rappel ¨ la prochaine date des APL, le 

mois prochain  » poursuit un autre.  

Une personne pr®sente la chronologie des d®marches quôelle a d¾ entreprendre afin de percevoir le 
versement de lôAAH ¨ laquelle elle pense avoir droit et quôelle ne per­oit pas encore ¨ jour. ç Toujours 
sans réponse » conclut-elle. « Depuis 2014 !!! Et toujours rien sur mon compte postal  !!! [é] Ça 
suffit  ! » proteste un autre à plusieurs reprises dans son courrier. En expliquant les dommages 

financiers (notamment r®duction forte de son AAH) li®s ¨ une reprise partielle dôactivit® 
professionnelle, une dame conclut son courrier par cette phrase : «  toutes ces choses-là démontent 
une personne. Si ces quelques lignes pourraient faire r®agiré quel miracle ! ».  

 
¶ Autant dô®l®ments qui augmentent le risque de non-recours aux droits  

Le questionnaire révèle que 15 % des personnes 

interrogées ne disposent actuellement pas de 

compl®mentaire sant® et plus dôun tiers se sont déjà 

retrouvées sans complémentaire santé au moins une fois 

dans leur vie45. Les arguments avancés pour ces derniers 

concernent essentiellement le coût de la complémentaire 

santé jugé trop élevé. Beaucoup évoquent également le 

parcours du combattant de lôacc¯s aux droits 

probablement en écho à une période de découragement 

avancée précédemment : nôa pas fait les démarches, 

nô®tait pas informé de lôexistence des compl®mentaires, 

autant de signes qui confirment ainsi lôopacit® et la 

complexité de lôinformation sur une question somme toute 

autant basique quôessentielle. Dans les « autres motifs » avancés, revient cette question du coût 

comparativement à la CMUC dont ils pouvaient bénéficier par le passé. Notons que la part des 

personnes qui ont connu une période sans affiliation à une complémentaire est cependant à 

interpréter avec précaution, car il semble justement persister une confusion sur la couverture maladie 

universelle complémentaire CMUC, appelée souvent à tort CMU et pas toujours considérée comme 

une complémentaire santé.  

 

La part des enqu°t®s qui sôest d®j¨ retrouv®e sans complémentaire santé passe de 28 % pour 

les handicaps mentaux à 40 % pour les handicaps psychiques.  
 

 

                                                           
45 Notons que la part des personnes qui ont connu une période sans affiliation à une complémentaire est cependant à 
interpréter avec précaution, car il semble justement persister une confusion sur la couverture maladie universelle 
complémentaire CMUC, appelée souvent à tort CMU et pas toujours considérée comme une complémentaire santé.  

Si je me suis déjà trouvé sans mutuelle / 
complé mentaire sant®, côest parce que :  
46  %  la complémentaire santé me coute trop 
cher ou ne rembourse pas bien mes frais de 
santé  
15  %  je nôai pas fait les d®marches n®cessaires  

5 %  il y a eu un problème du côté de la 
complémentaire santé 
9 %  je nô®tais pas inform® de lôexistence des 
complémentaires santé 
16  %  autre motif  

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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c. Sortir du cercle vicieux  : des pistes émergent des pratiques  
 

¶ Se connaître  : la relation comme solution  

À travers tous ces vécus, côest le relationnel des administrations qui est questionn®. Comment les 

informations sont-elles communiquées, comment faire pour que les démarches, les temporalités, les 
documents à fournir ne paraissent pas relever de lôarbitraire ? Côest toujours Claudia qui ouvre la 

piste. En général, elle trouve facilement des interlocuteurs à la Sécurité sociale, car son fils dépend 
dôune petite branche, la RAM Gamex. La taille humaine de cette branche fait que, depuis vingt ans, 

Claudia connaît ses interlocuteurs et elle est reconnue par eux. Cela change tout. Si elle les connaît, 

côest aussi parce quôelle a ®chang® avec le m®decin conseil lorsquôelle a déposé le dossier de Stéphane 
et quôelle ®change régulièrement avec la secrétaire, toujours la même « donc ils savent qui je suis, ça 
me facilite la vie quand m°me. Côest une petite structure. »  
 

Lôimpersonnalit® des relations, côest le quotidien de Safia face aux administrations : 

« Moi depuis 93, ils môont inscrite ¨ la MDPH tout ­a, jôai eu une dizaine de personnes en 
interlocuteurs. Une fois je me suis énervée, « ça peut pas continuer, tous les 

interlocuteurs que jôai, yôen a pas un qui connait mon dossier par cîur, qui connait mon 
parcours. Ça veut dire quoi ça ? Moi je peux vous montrer tous les noms, « votre 

correspondant est Madame Untel », « votre correspondant est Monsieur Untel è. [é] On 
est jamais reçu, ils veulent pas nous voir. Une fois je leur avais dit « je passerai 

directement cet après-midi è, et on môa dit clairement ç ce nôest pas la peine de vous 

déplacer, vous ne serez pas reçue ». « Yôa des heures pour appeler ». Ils reçoivent 
aucune personne. Côest malheureux. Sôils recevaient la personne, yôaurait moins de 

problèmes et la personne pourrait vraiment sôexpliquer. » 
Safia 

 

Lucile sait lire mais ne sait pas ®crire, elle sôenquiert aupr¯s de son fils ou de sa tutrice ¨ chaque fois 
que n®cessaire. Côest ¨ nouveau la possibilit® dôavoir ç affaire ¨ quelquôun è, de faire avec quelquôun, 

bref de ne pas tomber dans une déshumanisation à tous crins des procédures qui ressort sans pour 
autant d®nier lôint®r°t pour certains de pouvoir user de lôoutil num®rique en sus. 

 
¶ Le numérique  comme facilitateur  ? 

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

moins impliquant que lô®change physique ou t®l®phonique, possiblement plus personnalisé. 

« À la CAF côest toujours compliqu® car côest tr¯s impersonnel. Si vous avez rat® un truc, 
côest fini, vous avez toujours tort avec eux. ¢a môemp°che pas dôy aller pour en discuter 

mais boné Mais faut quand m°me reconna´tre que je travaille beaucoup par mail moi. Et 
ils répondent rapidement. La sécu fait pareil.  » 

Claudia 

 
Pour Claudia, côest un v®ritable atout. Pareillement pour Maxime qui, du haut de ses vingt -quatre ans, 

considère que côest ç gérable pour tout le monde  ». Pour lui, ce serait une possibilit® dô®mancipation. 
Il doit toujours solliciter un tiers, par exemple son père, pour remplir les dossiers qui ne so nt pas 

num®ris®s, en raison de sa d®ficience visuelle. Et cela commence ¨ lôimpatienteré 
 

Mais, si le num®rique est envisag® comme un atout quasiment allant de soi lorsquôon ®voque la 

déficience visuelle tant la technique peut palier différents problèmes, cela ne suffit pas. Malek est lui-
aussi d®ficient visuel, mais pour lui, la num®risation, côest plus un emp°chement quôune aide :  

« Lôordinateur non, ­a fait mal aux yeux. À moins dôutiliser un logiciel de synth¯se 
vocaleé Mais je me suis pas habitué à ce genre de technologie. [é] Je suis pas de la 

nouvelle génération moi. [é] Jôai pas appris les nouvelles technologies moi, jôai pas eu 

cette chance. » 
Malek 
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Il conna´t aussi lôexistence du logiciel Zoom Text, mais ne lôa jamais install®. Pour faire ses dossiers, il 
demande à son épouse.  

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

et cela ne correspond pas à tous. Il est autant source dôautonomie que complexit® suppl®mentaire 
selon les personnes, et ne saurait donc être considéré comme une solution « magique ».  

 
 

3.  Sôadapter dans lôacc¯s aux soins 
 
Dans lôacc¯s ¨ la sant®, pour les personnes rencontrées, deux dynamiques cohabitent : 

-  soit les personnes préfèrent prévenir pour éviter de subir , et rendre le soin possible et 

acceptable pour elles, 
- soit les personnes acceptent de subir des compromis, v®cus comme autant dô®preuves, qui 

rendent le soin possible. 
La plupart des personnes enquêtées mixent les deux, en fonction des situations qui se présentent. 

 

a. En amont du soin, les difficult®s se cumulenté 
 
¶ 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 rendez-vous par téléphone et organise toujours la séquence de la même 

manière : il demande dôabord un rendez-vous et une fois quôil lôa obtenu, il pr®cise sa situation de 

handicap et voit avec la secrétaire si les locaux sont accessibles. Il a par ailleurs parfois cette donnée 
en amont. Lôordre de cette s®quence nôest pas anodin. Pascal pratique le testing de manière 

artisanale. Il se situe ainsi du c¹t® des patients en situation de handicap qui consid¯rent quôil ne faut 
pas signaler son handicap en amont, pas plus quôil ne faut se justifier sans cesse. Au risque de 

certains tiraillements avec les soignants par la suite.  
Dôautres, comme Martine et Jacques, ne vont jamais chez le médecin au hasard ni sans préciser les 

situations de handicap de leurs filles : 

« Puis on prévoit aussi, quand on prend rendez-vous, on précise la situation. Ça se passe 
correctement, on connaît nos soignants. Ça sôest ®galement bien pass® ¨ la clinique pour 

une opération des varices en ambulatoire. Tout le personnel de la clinique a été aux 
petits soins. » 

Jacques 

 
Pour eux, pr®venir les soignants permet ¨ chacun de se pr®parer en signalant ¨ lôautre ses contraintes 

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 rendez-vous que lôon souhaite est 
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 façon se déplacer pour prendre rendez-vous : la question du handicap est abordée frontalement 
quand elle se présente aux secrétariats. Elle pr®cise aux secr®taires, aux soignants quôil est n®cessaire 

de lui parler en se positionnant bien face ¨ son visage et en articulant pour quôelle puisse lire sur les 
lèvres. Mais avec certains, « on a beau dire les choses, ils ne 
font pas dôeffort. » Pour Sophie, échanger avec un dentiste 

pendant le soin est problématique car il porte un masque qui 
cache sa bouche. Le dentiste qui la suit prend soin dô¹ter son 

masque chaque fois quôil lui pr®cise quelque chose. Cette 
attention du professionnel ne se diffuse pourtant pas dans tout 

le cabinet m®dical, puisque la secr®taire sôadresse ¨ Sophie sans 

la moindre précaution. Or, si elle baisse la tête, tourne son 
visage, Sophie perd le fil et ne peut dialoguer.  

 

10  %  des enquêtés rencontrent des 
difficultés dans leur accès aux soins liées 
au fait que le personnel nôest pas form® ¨ 
leur handicap.  
 

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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¶ Accéder aux soignants  : une contrainte qui empêche le c hoix, basé notamment sur 

la qualité de la relation  
Les choix des personnes en ce qui concerne leurs soignants sont toujours dictés par lôaccessibilit® des 

locaux, ce qui réduit de fait leurs possibilités de choisir. 

Si lôaccessibilit® nôest pas une th®matique centrale travaillée dans le questionnaire, elle apparait 
cependant à 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-vous est « trop loin, trop difficile dôy aller ».  

Cette r®alit® est dôautant plus pr®sente dans les entretiens.  

Pour Medhi, d®ficient visuel, ce nôest pas dans la prise de rendez-vous que les choses se jouent mais 
après. Non seulement pour chacun, il faut trouver un soignant, prendre rendez -vous, jauger de 

lôopportunit® ¨ pr®ciser, ou pas, sa situation de handicap mais il faut ensuite sôy rendre. Il ne suffit pas 
de d®cider dôaller quelque part, même à quelques rues. Cela se prépare toujours en amont.  

« Si jô®tais voyant je pourrais me pr®senter dans la journ®e ou °tre re­u entre deux 
rendez-vous. Le fait dô°tre non voyant, faut quôon programme le d®placement, quôon 

appelle lôoptibus, le service de transport. Yôa un peu les deux mais mon probl¯me surtout 

côest de me soigner quand jôai mal et les docteurs ils disent ç côest rendez-vous dans une 
semaine, deux, trois é è Si côest pour un mal de dents côest pas la peine, au bout de 3 

semaines jôaurais plus mal. Jôestime quôil faut battre le fer quand il est chaud. » 
Medhi 

 

Pascal pr®cise tout de go quôil nôa jamais vraiment rencontré de problème. Cependant, il lui est arrivé 
de changer de praticien en raison du déménagement du cabinet dans un autre bâtiment. Le nouvel 

emplacement du cabinet se situait ¨ lô®tage dôun immeuble dont lôascenseur est trop ®troit pour le 
fauteuil de Pascal. Ainsi, si Pascal pr®cise bien quôil nôa jamais ®t® refus® par un praticien en raison de 

sa situation de handicap, il a d¾ ¨ changer de praticien parce quôil ®tait en fauteuil. Cette adaptation a 
été contrainte, subie, et quand on sait combien la relation avec le soignant est déterminante dans le 

parcours de soins, elle interroge dôautant plus. 

Si Safia peut avoir un suivi gyn®cologique, côest quôelle se rend ¨ lôh¹pital, assur®e quôelle pourra °tre 
prise en charge. Elle contourne les possibles difficult®s, ®vite ¨ un professionnel de sôadapter ¨ son 

handicap et côest elle qui adapte son parcours ¨ ce qui semble le moins contraignant pour toutes les 
parties. 

 

¶ Lô®preuve de la salle dôattente 

Martine et Jacques doivent obligatoirement être tous les deux pour accompagner leur fille Claire, qui 
souffre dôautisme, chez le médecin : Claire « ne sait pas attendre è. Alors lôun des parents prend son 

tour dans la salle dôattente et lôautre se prom¯ne avec Claire ¨ lôext®rieur jusquô¨ ce que le 
professionnel puisse les recevoir. Il faut donc être deux pour amener Claire chez le médecin quand il y 

a un risque dôattente, et comme cela nôest que peu prévisible, il faut toujours être deux.  
 

b.  éavec le risque de voir les personnes se d®courager avant dôarriver au soin 
 

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

Chaque empêchement, chaque contrainte ou chaque limitation peuvent d®courager, jusquôau 

renoncement. Se faire soigner revient à accumuler des contraintes dans un quotidien où de 
nombreuses choses sont déjà sous le joug de la prévision, de la planification du moindre 

déplacement. Lôarbitrage entre ce qui est obligatoire et ce qui serait souhaitable fait pencher la 
balance, très souvent défavorablement pour les soins de prévention et/ou dits «  de confort ».  

Quand les difficultés paraissent insurmontables, que des adaptations demandent trop dô®nergie, les 

patients peuvent basculer dans le non-recours. Côest la situation de Lucile qui, depuis plusieurs 
ann®es, nôa plus de v®ritable suivi gyn®cologique : 

« Le probl¯me côest que maintenant je peux plus rien faire. Tout ce que font les femmes, 
les frottis, les machinsé Je ne peux plus le 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, ça se passe comment ? 
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- Depuis 2003, je ne peux plus lever les jambes ou quoique ce soit. Je peux plus monter 
les escaliers, plus je monte les escaliers plus jôabime ma hanche, le cartilage sôabime. [é] 

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

voit quelque chose, sinon on peut plus. 
- Donc quand vous allez faire votre suivi, ça se passe comment ? 

- Depuis 2003, je fais plus de frotti car je ne peux plus en faire.  [é ] Je pense quôils 
doivent surveiller par scanner, quôils doivent surveiller par l¨. Mais autrementé 

- Mais vous en avez fait un de scanner ? 

- Oui jôen ai fait un yôa quelques mois en arri¯re pour le diab¯te. Tout a lôair normal, jôai 
juste un petit kyste mais il est tout petit, tout petit, donc je suis pas en danger. Et puis ils 

môont dit que ­a fait un an ou deux quôils op¯rent plus et moi o½ il est plac®, juste au-
dessus des ovaires, ils peuvent pas op®rer, sinon ils me tuent automatiquement.  [é] Ils 

prennent pas le risque parce quôavec mon handicap côest d®licat, avec mes d®formations 
côest tr¯s dur. » 

Lucile 
 

Le non recours aux soins est effectivement une pratique courante pour ces personnes. À la question 

« il môest arriv® de ne pas me soigner alors que jôen avais besoin », 36 % des personnes interrogées 
dans le questionnaire répondent oui. 
 

La part des enquêtés qui dit avoir déjà renoncé à se soigner passe de 26 % pour les 

handicaps mentaux à 44 % pour les handicaps psychiques.  
 

Le non recours aux droits et aux soins semble toucher davantage certains profils46. Les personnes 

souffrant dôun handicap psychique sont plus fréquemment sans mutuelle, peu suivies sur le plan de la 
prévention et plus nombreuses à déjà avoir renoncé à se soigner. Des variations genrées sont 

®galement observ®es. Les femmes ®voquent davantage de difficult®s, dôh®sitations dans leur recours 
aux soins : elles ont plus souvent renoncé à se soigner et connu une période sans couverture maladie 

compl®mentaire. ê lôinverse, les hommes sont moins bien suivis sur le plan de la pr®vention. Enfin, les 

personnes accompagnées sont globalement préservées par les phénomènes de non recours car moins 
nombreuses à avoir connu une période de leur vie sans couverture maladie complémentaire, 

également moins nombreuses à avoir déjà renoncé à se soigner.  

 
 

Portrait de Stéphane et ses parents  

 
Côest Claudia, la m¯re de St®phane, qui nous re­oit dans leur maison, en banlieue lyonnaise. Henri, le 
père, fera un bref passage dans le salon, et Gizmo, le petit chien recueilli par la famille, restera à nos 
pieds. Il est délicat de rencontrer Stéphane tant les s®quelles de lôaccident sont importantes. Claudia 
nous pr®cise dôailleurs quôil nôa eu aucune difficult® ¨ obtenir une pension dôinvalidit® et un compl®ment 
¨ lôAAH. ç M®dicalement ils ®taient tr¯s pessimistes puisque pour eux, il nôallait pas se réveiller. Donc le 
m®decin est venu, il a constat® et ils ont donn® lôaval tout de suite. Il a eu le maximum de ce quôil 
pouvait avoir. Il touche dans les 700 je sais plus combien. 790é Sachant quôil a un enfant quand 
même. » 
La famille est installée dans le d®partement depuis lôaccident. Cô®tait en 1994. Avant tout cela, les 
existences de chacun sont bien différentes. Claudia et Henri vivent dans leur maison en Savoie. Elle est 
secrétaire, lui ingénieur en bâtiment. Quant à Stéphane, il ouvre son restaurant. Il nôa que 26 ans mais 
sa vie est déjà bien remplie. Il y a le restaurant, son épouse, puis sa fille, Émilie, qui vient de naître. La 

dramaturgie est dôautant plus forte que lôhistoire commence bien. Mais en 1994, St®phane a un accident 
de voiture, un choc violent, « côest la t°te qui a pratiquement tout pris è. Les m®decins ne sôen 
cacheront jamais et d¯s le d®part, ils sont tr¯s pessimistes. Il est impossible que St®phane sôen sorte. 
Comme pour ancrer cette issue dans la réalité, les équipes médicales évoquent le prélèvement des 
organes du jeune homme. Les parents refusent et organisent un véritable plan de bataille. Ils quittent 
dôabord  leur maison en Savoie, nich®e dans un petit village car le m®decin de famille ne veut pas suivre 
le cas de Stéphane, trop instable au niveau de sa santé. Claudia abandonne alors son emploi. Puis ils 
sôinstallent ¨ la Mulati¯re, non loin de lôh¹pital. Apr¯s dix-huit mois de coma, il sort dôune maison de 
rééducation « absolument pas adaptée au traumatisme crânien è. Il nôy a aucune structure spécialisée à 
lô®poque. Malgr® tout, il y est rest® plus dôun an. Mais la structure elle-même ne veut plus le garder, car 

                                                           
46 Tous les propos qui suivent dans ce paragraphe traduisent un croisement significatif entre des questions deux à deux. 
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« il ne faisait pas de progr¯s, ce qui ®tait vrai. Et ils voulaient lôenvoyer chez les v®g®tatifs, car une 
structure existait pour les gens qui ne se réveillent pas. » 
Claudia et Henri refusent. Pour eux, si leur fils est vivant, côest quôil va, côest quôil doit, se r®veiller. Ils 
décident de le prendre chez eux et à partir de là, ils se sont «  débrouillés ». Ils sont  aidés pendant les 
six premiers mois, une hospitalisation à domicile est mise en place. Mais ce sont eux qui vont devoir 
trouver une infirmière et un kinésithérapeute. Peu à peu le couple met en place toute une infrastructure 
autour de Stéphane ; ils vont solliciter lôintervention dôune orthophoniste, dôune psychomotricienne et 
mettre en place en parallèle des méthodes non-conventionnelles. « Et côest nous en fait qui nous 
sommes occupés de la récupération. [é] On nôavait pas droit au psychologue. Notre fils ne parlait pas, 
et nous on devait se d®brouiller, cô®tait pas leur probl¯me. » 
Lôinvestissement du couple porte rapidement ses fruits. Arriv® le 26 mars chez ses parents, St®phane 
parle le 2 avril, quelques mots du moins.  
 

« Je me suis dit sôil parle, il peut manger. Avec le recul je me dis que je suis gonflée... Il était nourri par 
sonde. Moi je lui ai donn® un croissant. Ah non, dôabord un peu de glace. ¢a a fondu, il a pu lôavaler. Le 
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 long des quinze derni¯res ann®es. Encore aujourdôhui, des 
évolutions positives, même infimes, se produisent. Mais Stéphane demeure lourdement handicapé. Au-
del¨ de lôaspect moteur, côest son intellect qui est aussi alt®r®. Claudia explique quôil a des probl¯mes 
comportementaux car il a du mal ¨ exprimer son ressenti, ses ®motions. Il sôexprime alors dans la 
colère. Il a perdu la plupart de ses facultés de lecture, de calcul et ne peut pl us se prendre en charge, la 
notion dôinitiative nôexistant plus vraiment. Mais St®phane conserve de larges plages de lucidit®, et côest 
là-dessus que ses parents travaillent. 
Ce chemin qui se poursuit, le couple le mène pratiquement seul depuis le début. « Cô®tait pas facile, 
vraiment pas facile. Personne nôest pr®par® ¨ ­a. Et ¨ lô®poque on a re­u tr¯s peu dôaide. On sôest 
dépatouillés tout seuls. è La famille sôest en partie morcel®e. La sîur de St®phane a peu ¨ peu coup® 
les ponts et les relations avec son ex-femme ont ®t® totalement boulevers®es par lôaccident. ç Là on 
aurait eu besoin dôun psychologue » regrette Claudia. La belle-fille penchait du côté des médecins, ce 
qui envenimait les relations.  
 

« Notre belle-fille était dans droit, nous on était d ans devoir. [é] On estimait quôon avait des devoirs vis-
à-vis de notre fils. Ils ( lô®quipe m®dicale) nous ont quand même dit «  laissez-le nous et allez mener votre 
vie ». "Mais comment voulez-vous quôon m¯ne notre vie, et laisser notre fils l¨ ?". On a des devoirs par 
rapport ¨ lui et puis on lôaime. » 
 

Les médecins en restaient au purement médical, au factuel, « pour nous il ne pouvait que récupérer, 
pour eux il ne pouvait que rester végétatif  ». Cette tension sôest passablement r®solue par la prise en 
charge quasi-totale de St®phane par ses parents. Il nôy a que pendant deux ans o½ il a ®t® en foyer 
dôaccueil m®dicalis® en accueil de jour, une journ®e par semaine puis dans un centre de jour. 
Finalement, il y a deux ans, il int¯gre ce FAM pour y r®sider. Côest dôun commun accord que la d®cision a 
été prise, Stéphane voulant lui-aussi reprendre un peu dôind®pendance et quitter le domicile de ses 
parents. Dans ce foyer situé en zone rurale, Stéphane occupe une des dix chambres disponibles. Pour la 
première fois, il est dans une institution apte ¨ sôoccuper de lui bien que le lieu ne soit pas sp®cialis® 
dans la prise en charge du traumatisme crânien. La famille fait partie des premiers occupants du lieu et 
assiste à tous les ajustements de départ, à tous les rat®s, dont la plupart sôexpliquent par un manque de 
budget. Par exemple, les repas qui sont pour Stéphane, grand connaisseur en raison de son métier, un 
moment privil®gi®. Dans le foyer, côest la restauration collective qui comble les besoins de chacun, 
patients comme professionnels, et les repas sont de piètre qualité. Claudia le déplore, constatant que 
« des personnes comme ­a, qui sont l¨ ¨ vie, côest important. Ils ont tellement peu de satisfaction, côest 
un moment important le 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 pratiquement un soignant par personne pour sortir les fauteuils ce qui nôest pas 
toujours possible, donc les patients sortent très peu. Claudia sôagace des emp°chements parfois 
absurdes qui existent. Comme cette salle de rééducation dans le foyer qui est totalement équipée et qui 
reste inoccup®e les dimanches. Les soignants ne sôopposeraient pas ¨ lôutiliser, mais ils ne peuvent pas, 
côest ferm®. Claudia ne sait pas pourquoi et le Conseil des familles nôest toujours pas mis en place alors 
quôil permettrait dôappuyer ce type de demandes. 
St®phane fait donc des jeux de soci®t®, la plupart du temps ¨ lôint®rieur du foyer. Il nôa plus que tr¯s peu 
de d®penses physiques. En tout et pour tout, il a une heure dôexercice avec un kin®sith®rapeute chaque 
semaine. Côest largement insuffisant. Lorsquôil ®tait chez ses parents, il avait jusquô¨ six heures 
dô®ducation physique adapt®e par semaine propos®e par le Centre de jour. À terme, il pouvait même 
d®ambuler avec une canne sur un terrain plat. Aujourdôhui, il sôalarme de son ®tat physique tant il voit ¨ 
quel point il perd vite ses acquis sôils ne sont pas sollicit®s r®guli¯rement, ç il dit lui -m°me quôil lève pas 
assez ses jambes, quôil a beaucoup perdu. » Â 
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Portrait de Safia  
 

Je nôai pas pu rencontrer Safia, et pour cause, elle est dans un foyer de vie m®dicalis® dans le Jura. Nos 
échanges se sont déroulés par téléphone. Pourtant elle est de la banlieue lyonnaise. Mais cette place 
dans le Jura, elle ne pouvait pas ne pas lôaccepter tant elle lôa obtenue de longue lutte. Côest sur la trame 
de sa bataille pour avoir une place dans une structure adaptée à sa pathologie que se déploie son récit 
lors de nos échanges téléphoniques. 
Safia est « n®e malade. Ma maladie sôest progressivement aggrav®e » ; ou plutôt ses pathologies. 
Depuis sa naissance, elle a une insuffisance surr®nalienne, ce qui fait quôelle ®tait ç plus souvent à 
lôh¹pital quô¨ la maison ». Elle est aujourdôhui trait®e avec de la cortisone. Bien plus tard, elle aura aussi 
une insuffisance respiratoire. En parall¯le, d¯s lô©ge de dix ans, elle connait des douleurs articulaires. 
Elles sont mises dans un premier temps sur le compte de la croissance. Sa polyarthrite rhumatoïde 
ankylosante nôest pas encore diagnostiqu®e. Cela sera fait quelques ann®es plus tard, nôemp°chant 
aucunement la jeune femme de se lancer dans la vie active. Safia a donc poursuivi son existence sans se 
douter de ce qui se tramait peu ¨ peu. Elle a travaill® dans lôh¹tellerie puis elle est devenue aide-
soignante dans une maison de retraite. Des métiers physiques qui obligent à malmener son corps. On lui 
avait dit que si elle continuait ainsi «  le fauteuil ne serait pas très lo in ». Et effectivement, un jour «  tout 
a l©ch®. Un an dôarr°t de travail. Puis la s®cu môa appel®e en me disant ç non mais vous allez pas bien 
vous ! », « mais pourquoi vous me dites ça ? è, elle plaisantait mais boné ç Mais yôa des gens qui 
pourraient tra vailler ils veulent pas, et vous qui êtes malade vous travaillez. è Et quand tout l©che, côest 
vraiment tout.  
 

« Je connaissais un peu lôAAH mais jô®tais reconnue ¨ 100 % d®j¨ et je voulais pas faire lôaum¹ne. Côest 
ce qui me chagrinait le plus. Je voulais gagner mon argent par moi-m°me, °tre contente dôavoir mon 
argent. Mais comme on me dit, je lôai un peu pay®é » 
 

Son m®decin lui ordonne dôarr°ter de travailler et il la dirige vers une assistante sociale de la S®curit® 
sociale.  
 

« Elle môa expliqu® comment se d®roulaient toutes les d®marches, comment ­a allait se passer. ¢a côest 
tr¯s bien pass®, elle môavait tout fait. Et apr¯s je leur ai dit ç mais maintenant, je fais quoi de ma vie  ? » 
Et côest l¨ o½ ils môont envoy®e vers une association. Côest la s®cu qui môa envoy®e vers une association. 
Moi je connaissais strictement pas. Aller faire du b®n®volat ­a môaurait pas d®rang®, jôen entendais 

parler mais si vous voulezé Quand on est pas touch® vraiment, on sôen occupe pas vraiment. » 
 

Safia se mobilise alors pour lôassociation et participe aux activit®s. Elle vit avec sa m¯re en banlieue 
lyonnaise dans un logement qui est présenté comme « adapté ». En fait il est «  semi-adapté ». Seule la 
salle de bain lôest r®ellement. ç Ma chambre, je pouvais plus entrer mon fauteuil parce quôil ®tait trop 
grand et si je rentrais avec mon fauteuil, les infirmières ne pouvai ent plus entrer.  è Côest lorsquôelle est 
dans un établissement de Soins de Suite et de Réadaptation que lôergoth®rapeute et lôassistante sociale 
du centre vont visiter son logement pour voir sôil convient ¨ son retour. Ce nôest ®videmment pas le cas 
et son départ en institution est évoqué. Le médecin de sa mère préconise aussi ce départ. La maman de 
Safia souffre dôarthrose et de probl¯mes de tension. Laisser les deux femmes seules dans ce logement 
pourrait mal se terminer.  
Au début « ne connaissant pas comment ­a marchait, quand on môa dit "il faut que tu entres en foyer, 
ça sera mieux pour toi", jôai dit "ben dôaccord", m°me si au d®but jô®tais pas tr¯s, très chaude. Mais ok, 
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 pathologie qui nôentre pas dans le domaine de comp®tence de la structure. 
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 à des structures prenant en charge les 
traumatismes cr©niens ou les pathologies psychiatriques, autant dôinstitutions qui nôont aucun rapport 
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 (à une structure qui lui signalait un refus ) ai dit "mais attendez, côest la MDPH", elle me dit "oui 
mais le probl¯me côest que la MDPH, elle a une liste de foyers o½ yôa des places vacantes et elle envoie 
les gens là-bas". [é] La MDPH (les personnes au téléphone) môa dit "mais côest pas nous. Nous on prend 
votre dossier et ensuite ça remonte plus haut". Côest quand ils font leur commission, ils disent "ben voilà 
cette personne est apte à aller dans cette structure", mais ils savent même pas comment elle est cette 
structure. » 

é/é. 
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é/é 
Excédée, elle décide de prendre les choses en main. Elle fait un article avec une association, elle y 
raconte son parcours et lôincoh®rence des r®ponses qui lui sont apport®es. Lôinstitution sôen agace, 
contacte lôassociation pour demander plus dôexplications. Finalement, le ç cas Safia » sera dorénavant 
pris en charge par lôARS et au regard de ce qui sôest pass® pr®c®demment, cela fonctionne beaucoup 
mieux. 
Pour autant, la stabilité que recherche Safia est loin dô°tre atteinte. Au fil de son parcours de soins, elle 
a connu un nombre incalculable dôinstitutions. Dôabord, lôincontournable h¹pital quôelle a largement 
fr®quent® depuis lôenfance. Il sôagissait de prendre en charge des probl¯mes r®naux mais aussi, ¨ lô©ge 
adulte, de subir plusieurs opérations pour soulager ses articulations. Ces interventions nécessitaient des 
soins de suite, et Safia sôest alors frott®e aux ®tablissements de soins de suite et de r®adaptation. Le 
suivi de soins nôa jamais pos® probl¯me dans son cas mais il lôa oblig®e à passer de structures en 
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 plusieurs foyers au titre dôune 
prise en charge temporaire, « mais jamais une proposition pour rester.» 
Ce manque de fluidit® pousse parfois ¨ lôabsurde. Un centre de soins de suite qui cherchait une place ¨ 
Safia nôavait pas signal® ¨ la direction du foyer quôelle devait intégrer par la suite la teneur réelle de sa 
pathologie et des besoins qui en d®coulent. Safia, se renseignant sur le foyer, d®couvre alors quôil nôest 
pas adapt®. Elle contacte la direction pour leur signaler avant quôelle nôarrive chez eux. Sachant cela, les 
assistantes sociales du centre de soins la sermonnent : «  "pourquoi vous êtes allée lui dire ? On aurait 
pu sôarranger avec les infirmi¯res lib®rales ". Comment ça "on aurait pu  ? Je suis pas du bétail ". Donc il 
aurait fallu que je me taise et le soir il aurait pu môarriver un probl¯me. [é] On ment et si yôavait eu un 
probl¯me, côest toute ma pomme qui aurait ramass®. » 
Safia a acquis un savoir-faire au cours du temps. Elle sait que les « on aurait pu sôarranger » ne 
signifient rien qui vaille. Il faut avoir des certitudes avant dôint®grer un ®tablissement. Par exemple, alors 
quôelle est orient®e vers un foyer de vie qui ne peut lui faire les six injections de morphine dont elle a 
besoin quotidiennement pour calmer ses douleurs, ce sont les infirmières des soins à domicile qui 
doivent être sollicitées. Mais, en accord avec le médecin coordinateur des soins à domicile, les 
infirmières proposent de passer deux fois par jour pour effectuer une injection à chaque passage. Il en 
manquerait quatre à Safia. Elle devait rester un an dans ce foyer sans avoir la totalité des injections 
quôelle n®cessite et sous r®serve de pouvoir la renvoyer en centre de soins de suite si ses problèmes de 
sant® devenaient ing®rables pour le foyer. Finalement, lôARS lui a proposé de rester dans le foyer où elle 
est actuellement au regard de ces difficultés avec les soins infirmiers et « au lieu de changer à chaque 
fois de maison ». 

« Mais je leur ai dit que je pourrai pas rester là tout le temps, car je pouvais pas rester éloi gnée de ma 
famille tout le temps  è. Safia a d®j¨ accept® dôint®grer ce foyer en lieu et place dôune pr®c®dente 
proposition qui lui avait faite dans le d®partement du Rh¹ne. Alors quôelle sô®tait pr®par®e, la place a ®t® 
donnée à une autre personne dont la situation apparaissait plus urgente. Safia sôest donc trouv®e dans 
le Jura, ®loign®e de tous ses proches. Sa m¯re a pu venir la voir une fois, cô®tait une surprise. Elles 
avaient aussi la possibilité de se voir en coup de vent, une fois par mois, quand Safia venait à Lyon pour 
ses soins. À présent, le système a été modifié car trop cher. Le foyer de vie a trouvé un hôpital dans le 
Jura qui peut faire les m°mes soins. Cela signifie pour Safia quôelle ne verra que tr¯s peu sa m¯re 
jusquôen avril prochain, p®riode à laquelle elle ira dans un nouvel établissement en périphérie de Lyon. 
La fin du temporaire ? Pas vraiment. Il sôagit dôune ®tape vers lôacc¯s ¨ lôh®bergement institutionnel 
pérenne. 
Dans un premier temps, avant  dôaller au foyer de vie quôelle va intégrer de manière définitive mais qui 
est en construction, elle va séjourner dans une autre structure à proximité. Elle y sera avec les futurs 
résidents et le personnel qui ira dans le nouveau foyer. Pour se préparer à cet énième changement, 
Safia a demand® ¨ la psychologue du foyer o½ elle est actuellement sôil ®tait possible dôaller voir 
lô®tablissement dans lequel elle va en avril. ¢a la rassurera et elle pourra sôy pr®parer 
psychologiquement. Quant à sa place définitive, elle espère « que ça sera pas trop long ». La 
construction de lô®tablissement nôa pas encore commenc®, ç seulement je lôai cette place, jôai le papier 
comme quoi je suis acceptée là-bas ». 
« Maintenant je sais quôune place môattend. Je môen fous dôattendre maintenant, je serai pas dehors en 
train de ranger la valise, défaire, re -ranger. Côest ce que je faisais, ­a je le fais plus. Maintenant jôai une 
place qui môattend, ­a côest s¾r et certain parce que jôai demand® ¨ avoir des papiers et des signatures. 
Parce que tout ce qui est paroles, ­a ne marche plus, je veux que tout soit ®crit. Jôai eu trop de 
problèmes avec les paroles. Après on me disait "ah mais non, on a jamais dit ça" . » 
Safia consid¯re avec calme et fatalisme quôelle a d¾ ç passer par ce chemin-là », fait de déplacements 
de structures en structures et dôinterpellations aux institutions. Elle suppose ne pas °tre la seule dans 
cette situation. Elle a rencontré une personne dans son centre actuel qui connaît les mêmes problèmes. 
Elle lui a conseillé de faire un courrier, comme celui quôelle a fait. ç Mais côest malheureux dôen arriver 
là ». Â 
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Portrait de Pascal  

 

Pascal a eu un début de vie complexe. Son handicap est dû à la polio contractée à 17 mois. Ses parents 
« ne voulaient pas le prendre en charge ». Puis, son père est décédé et sa mère « a abandonné ses 
enfants, elle a ®t® condamn®e et tout avec de la prison pour abandon dôenfant et tout hein. » La fratrie 
a ®t® dispers®e. Sa sîur et un de ses fr¯res ont ®t® envoy®s dans un foyer en Sa¹ne et Loire, ses deux 
autres frères en Savoie. Pascal, lui, sôest retrouv® seul dans un foyer adapt®. 
Il a ensuite intégré un Impro pendant trois ans avant de sortir du foyer à 18 ans et de débuter son 
premier emploi lôann®e suivante. En fait, côest le responsable de lôImpro qui a trouv® un emploi en 
entreprise adapt®e ¨ Pascal, alors tout jeune homme. Apr¯s trois mois dôessai, il est embauch® et fera 
toute sa carri¯re dans cet atelier. ê lô®poque, Pascal nôavait aucune r®serve financi¯re. Pour se lancer 
dans sa vie de jeune adulte, il va demander un prêt de 5000 francs à la DDASS, « jô®tais oblig® de 
demander, il me restait rien du tout sur ma fiche de paie . è Il est convenu quôil remboursera cette 
somme, ce quôil fera au plus vite. 
Côest ¨ 22 ans quôil pourra obtenir son premier appartement, en colocation. Plus tard, il emménage dans 
lôappartement quôil occupe aujourdôhui. ê cette p®riode, son reste pour vivre lui semble largement 
suffisant, « on avait pas à se plaindre è. Plus que lôacc¯s aux soins, ce qui a rapidement pos® probl¯me 
à Pascal, côest lôacc¯s au logement.   
 

« Alors quand jôai pris mon appartement, bon on ®tait quand m°me pistonn®s parce que le gars qui 
larguait lôappartement, il lôa gard® pour nous, donc on sôest retrouv®s ¨ deux pendant deux ans. [é] On 
payait tous les trimestres, 700 francs. Côest vrai quôon avait lôallocation logement mais on avait 
lôallocation handicap adulte, on avait la compensatrice, on avait tout, on avait la totale. Apr¯s quand jôai 
voulu habiter ailleurs, jôai rempli un dossier aupr¯s de lôOPAC, on ®tait plusieurs handicapés à le remplir. 
Cô®tait dans les ann®es 79-80 et jôai vu le maire, qui nous a re­us et qui nous a dit quôil y avait des 
immeubles qui se construisaient, on lui a demand® sôil pouvait nous garder des appartements. Il a dit 
oui, mais lôOPAC, ça ne leur a pas plu. Les HLM, à cette époque-là, voulaient pas que les handicapés 
aient des F3. » 
Les choses se sont r®solues par des situations dôinfluence et dôinterconnaissance. Pascal a bien 
conscience de cette importance du r®seau, de lôimportance aussi dô°tre accompagn®. Sôil a v®cu ¨ deux 
pendant un temps, il a vécu seul trois ans. Il a pris alors une aide -ménagère qui venait chez lui trois fois 
par semaine. Mais côest ¨ partir de 1986 quôil a trouv® une tierce personne qui lôaccompagne encore. 
Cô®tait un voisin qui vivait en colocation ¨ c¹t® de chez lui et qui vit ¨ pr®sent en colocation avec Pascal. 
Au d®part, la situation nô®tait pas d®clar®e mais Pascal a fait un rappel aupr¯s de lôURSAFF et depuis, 

son colocataire est officiellement sa tierce personne.  
Parce que si Pascal sait tr¯s bien se d®brouiller seul, son quotidien est parsem® dôemp°chements qui 
complexifient les d®marches les plus anodines. Côest le manque dôaccessibilit® qui ressort ici. Pascal 
sôestime encore chanceux : sôil a un fauteuil, côest un fauteuil manuel, plus ®troit et plus facile ¨ 
manîuvrer puis il peut aussi se lever et faire quelques pas, ce qui le sort de nombreuses situations de 
blocage. En contre-point, Pascal conçoit les difficultés auxquelles font face les soignants. La plupart des 
m®decins quôil consulte dans son quartier sont dans des copropri®t®s et parfois m°me dans des 
copropri®t®s class®es. Le moindre am®nagement rel¯ve presque de lôimpossible. Alors, il faut se 
débrouiller. Il se fait souvent accompagner ou demande de lôaide aux passants, sollicite la secr®taire du 
bureau médical. Ce sont parfois des « détails » qui deviennent des obstacles : un plan trop incliné, une 
porte dôascenseur trop lourde, un interphone trop en hauteur, des couloirs trop ®troits.  
Il nôy a pas que cela quôil faut pr®voir, Pascal doit aussi apporter avec lui lôensemble de son dossier ¨ 
chaque visite médicale et préciser avec soin ce dont il souffre aux soignants. Par exemple, il a été 
hospitalisé à plusieurs reprises et a expressément demandé à chaque fois un temps pour mettre par 
®crit ce quôil a, ce quôil ne peut pas faire, ce quôil faut lui faire pour lôaccompagner au mieux, ce quôil peut 
prendre ou pas comme molécules : «  avec le handicap, faut se connaître, et faut tout dire aux médecins 
et venir avec tous les papiers. è Côest en Impro que ces pr®cautions ¨ prendre lui ont ®t® conseill®es. 
Cela fait partie des techniques, ou stratégies comme il les nomme, que Pascal met en place depuis 
toujours. Il en a une autre qui consiste à ne  jamais positionner le handicap comme lôalpha et lôoméga de 
sa situation :  
« Moi je mets jamais en avant le handicap [é] Je suis comme vous, quand je prends rendez-vous, je 
prends rendez-vous. Et ¨ la fin je dis que je suis en fauteuil. Ma strat®gie, côest de jamais dire que je 
suis handicap®, que jôaille nôimporte o½, au restaurant côest pareil. » 
Justement, sôil nôa jamais connu de refus de soins en raison de son handicap, Pascal a ®t® refus® une 
fois, dans un restaurant. Il y  avait pourtant de la place dans le lieu ce soir-là, mais le patron ne voulait 
pas dôhandicap®. Alors, depuis, Pascal obtient lôassentiment des restaurateurs, des salles de spectacle, 
des m®decins, bref de tous ceux qui peuvent lui refuser une place avant de pr®ciser quôil viendra, oui, 
mais avec son fauteuil. Â 
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Portrait de Constant et sa mère  

 
Côest dans le local dôune association que nous nous retrouvons avec Christine. Nous allons ®voquer la situation 
de son fils, Constant. À bientôt 38 ans, il est diagnostiqué schizophrène depuis plus de quinze ans. Avant dô°tre 
diagnostiqu®, le parcours de Constant a ®t® complexe. En rupture scolaire, il ne se sentait pas ¨ lôaise ni en 
classe, ni dans bien des ailleurs. Cela ne lôa pas emp°ch® dôexercer plusieurs petits boulots en tant que 
saisonnier, comme les ramassages de fruits, de légumes, dans la région ou dans le sud du pays. Puis il y a eu 
son accident.  
ê lô®poque, Christine et son mari ne vivent pas dans la r®gion. Constant, lui, est ¨ Lyon. Sous lôemprise de 
substances, il tombe de trois ®tages dans une cage dôescalier. Ses parents le retrouve ¨ lôh¹pital puis il est 
transf®r® en r®®ducation. Les parents repartent, un des fr¯res de Constant r®side dans la ville, côest lui qui va le 
voir r®guli¯rement. Côest lui aussi qui signalera ¨ Christine et son époux que Constant consomme du cannabis, 
amené au centre de rééducation par son meilleur ami. Pas de quoi se formaliser outre-mesure, si ce nôest que 
lorsque Christine et son mari viennent lui rendre visite le week -end suivant, ils sont convoqués par le directeur 
de la structure. Le couple pr®cise lôusage de la drogue et demande conseil au directeur. Il leur signale quôil nôy a 
pas de quoi sôinqui®ter, que côest monnaie courante. Mais en fait, les choses prennent une toute autre tournure : 
« Le lendemain 9h, on a un coup de fil de Constant nous disant « je suis ¨ lôh¹pital psychiatrique et ils môont 
même pas donné les sondes (urinaires) è. On lôa flanqu® l¨-bas, ils ont fait le test pendant la nuit sur les urines, 
et il sôest retrouv® ¨ faire le premier séjour en psychiatrie. On lui a dit "ici la r¯gle côest quôon ne fume pas, 
puisque que tu fumesé". On a jamais comprisé Et le m®deciné Jôai ®t® scandalis®e. Il aurait pu nous dire quôils 
avaient pas le choix, il aurait pu nous en parler. [é.] Il était dans un état grave, il avait une sonde urinaire, un 
bras et un pied dans le pl©tre et il en ®tait ¨ la r®®ducation. [é] Ce qui môa ulc®r®e, côest ce m®decin qui nous a 
menti, incapable de nous dire que cô®tait grave. » 
 

Constant avait 20 ans. Une psychologue conseille aux parents de faire venir leur fils ¨ Dijon car lôh¹pital 
psychiatrique est à taille humaine. Ils suivent cette recommandation. Christine en conserve un souvenir 
dô®pouvante ç il nôy avait que des vieux qui avaient perdu la t°te, je me suis dit "que fait mon fils là -dedans ?" ». 
Très 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 à son accident.  
 

Concernant lôAAH, le parcours de Constant est jalonn® de ruptures. Christine en repère plusieurs qui, pour son 
fils, sont toujours source de r®volte quand bien m°me ces ruptures ®manent dôune difficult® propre ¨ Constant : 
tenir à jour son suivi administratif. À cela se greffe une autre difficulté  : la perte récurrente des papiers. 
Pourtant, il rechigne à ce que Christine intervienne et sollicite avec plus ou moins de patience son assistante 
sociale. En attendant, côest Christine qui subvient ¨ ses besoins. Mais m°me lorsque ses revenus de lôallocation 
sont réguliers, Constant peine ¨ tenir jusquô¨ la fin du mois.  
Côest pour limiter ces soucis de gestion budg®taire que Christine prend la mutuelle de son fils en charge. 
Simultanément, elle se pose la question de « lôapr¯s » et se demande si elle ne devrait pas débuter la pr ise en 
charge de Constant par « une mutuelle par lôÉtat parce que le jour où je disparaitrai, tout va se remettre en 
route. è Constant ne peut pas g®rer son budget, tout en refusant lôid®e dôune mise sous curatelle. Chaque mois, 
¨ lôarriv®e de la prestation sur son compte, Constant dilapide la somme en achetant des ouvrages, en dépannant 
des amis. Et ce jusquô¨ ne plus pouvoir engager certains frais li®s ¨ sa sant®, comme côest le cas avec les soins 
dentaires. Côest alors ¨ nouveau Christine qui sôempare du probl¯me et compl¯te la somme que Constant ne 
peut plus fournir.  
 

Sôil a souvent eu recours aux urgences psychiatriques, Constant ne sollicite pratiquement jamais les urgences 
g®n®rales, si ce nôest derni¯rement. Ayant des douleurs insupportables, il a contacté en premier lieu le CMP qui 
lui a conseill® dôappeler plut¹t SOS m®decins : 
 

« Il y est pas arriv® et il sôest shoot® ¨ lôaspirine pendant trois jours. Mais il môa dit quôavant il avait essayé les 
pompiers, le Samué Il en a essay® deux, je ne sais pas lequel lui a dit dôaller voir son psychiatre. Le psychiatre 
lui a dit essayez SOS médecin mais il était déjà tard. Il a essayé SOS médecin, une fois, deux fois, trois fois puis 
il en a eu marre. Et l¨ il sôest shoot® pendant trois jours. Moi jô®tais absente, et il nôa pas os® môappeler, il nôa 
pas pris ça au sérieux. Il a un frère qui habite à côté de chez lui, il nôa pas os® lôappeler non plus. Côest un 
garçon qui souffre tout le temps. Il souffre sans arrêt, sans arrêt, donc i l est très dur à la souffrance. » 
Si cô®tait bien la premi¯re fois quôil lui ®tait conseill® dôaller voir un psychiatre alors quôil se plaignait de douleurs 
physiques quôil pouvait parfaitement d®crire et localiser, cette premi¯re fois aurait pu lui °tre fatale. Il fallait 
lôop®rer et r®gler en amont une infection lourde. Côest Christine, ¨ son retour de week-end, qui conduira 
Constant aux Urgences : 
« Je lôinstalle le matin (dans sa chambre ¨ lôh¹pital) et je repasse le soir. Je vois une infirmière qui me dit " oh 
jôaimerais bien que vous veniez avec moi compl®ter le dossier car jôai lôimpression quôil me manque quelques 
renseignements". "Pas de problème", et en fait elle ®tait affol®e parce quôil ®tait marqu® "schizophrène", cô®tait 
marqué "doit suivre tel traitement ", je lui ai dit quôil le prenait ¨ peu pr¯s r®guli¯rement et quôil ®tait stabilis®. "Il 
est vraiment stabilisé ?", jôai pas voulu lui raconter tout ce que je vous raconte (rires). Et côest l¨ o½ je me suis 
dit, côest ¨ moi, parent, de calmer lôinfirmi¯re en lui disant "ne vous inqui®tez pas, il est bien trop content quôon 
sôoccupe de son ventre parce quôil souffre trop. Simplement laissez-le descendre pour fumer et yôaura pas de 
problème." » Â 
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IV. Dans cette adaptation, les ressources de proximité 
jouent un rôle déterminant  

 

Lôacc¯s à la santé mobilise un ensemble dôacteurs, de la personne concern®e aux soignants en 
passant par les proches, les administrations, voire les associations. La conversion de ces acteurs en 

ressources permet dôaller au-delà de leur simple mobilisation pour en faire des supports permettant un 

accès à la santé non seulement r®alis® mais surtout plus fluide. Or, cette conversion d®pend dôune 
multiplicit® de facteurs, comme le lieu de vie de la personne, la pr®sence dôaidants familiaux, des 

associations ou encore les relations tissées avec des soignants. 
 

1.  Construire son réseau de soi ns : lôenjeu de la proximit®  
 
La question du lieu de vie est centrale dans lôaccessibilit® aux soins car ce dernier nôinduit pas les 

mêmes chemins à emprunter pour recourir aux soins. Si lô®tablissement m®dicalis® propose sur place 
un certain nombre de services médicaux, les personnes à domicile ou en établissement non médicalisé 

doivent dessiner leur propre chemin, se cr®er un maillage de soin autour dôelles. Or, lôenqu°te par 

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

 
La différence est déjà marquée entre personnes logées en établissement médicalisé et non médicalisé 

en ce qui concerne le recours au spécialiste47. Les enquêtés logés dans une structure médicalisée 

consultent plus fréquemment des spécialistes de leur handicap48. En effet, plus de la moitié des 
enquêtés logés en établissement médicalisé disent le(s) consulter plusieurs fois par an, contre 39 % 

pour ceux logés en structure non médicalisée. Inversement, les seconds sont près de quatre fois plus 
nombreux à 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) 
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En établissement non médicalisé

 
Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 

                                                           
47 ê noter que les croisements sôop¯rent sur un petit effectif de répondants  : en établissement médicalisé (86) et non médicalisé 
(66). Dôautres croisements ont ®t® r®alis®s sur les diff®renciations ®tablissement m®dicalis® / non m®dicalis® concernant lôaccès 
aux soins mais seul celui-ci et celui relatif aux relations entre médecins généralistes et spécialiste(s) concluent à des différences 
significatives (ce dernier étant, de fait, lié au premier  : les m®decins ne peuvent avoir de liens si le sp®cialiste nôest jamais 
consulté).   
48 Cette différence est potentiellement également liée à des situations sanitaires plus enkystées en établissement médicalisé.  
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Les entretiens permettent dôappr®hender la fa­on dont les personnes (et/ou leurs aidants) se sont 
constituées leur propre parcours de soins ¨ partir, souvent, dôun professionnel de santé proche de leur 

lieu de vie.   
 

a. Être géographiquement proche de ses soignants  
 
¶ Être ¨ proximit® pour se faciliter une vie d®j¨ tellement compliqu®eé 

Côest dôabord par souci de praticité, commun ¨ lôensemble des patients, que les personnes cherchent 

des soignants proches géographiquement de leur lieu de vie. Ceci est dôautant plus vrai pour ceux 

dont le handicap peut limiter la mobilit®. Pour limiter une mobilisation cons®quente dô®nergie, la qu°te 
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 lôavez connue comment (le médecin généraliste) ? 

- En habitant ici. 
- Ah côest vous qui avez cherché un médecin spécialiste des os ? 

- Ben jôai demand® si yôavait un m®decin. Non, non au d®but je savais pas quôelle ®tait 
sp®cialiste des os. Jôai dit ç voil¨, jôaimerais un m®decin dans les environs, que ­a me 

fasse pas trop loin et tout è et donc on môa dit que yôavait un docteur qui habitait pas 
loin dôici. [é] 

- On môa dit è, côest qui ç on » ? 

- Jôai demand® aux gens dans la rue, moi je me g°ne pas. Je me renseigne comme ­a, 
sinon faudrait appeler pour trouver. [é] M°me ¨ des gens dans lôimmeuble, yôen a 

beaucoup qui vont la voir.  [é]  Jôai ®t® ®tonn®e quand elle môa dit quôelle sôen occupait 
(des problèmes osseux). Mais jô®tais contente car quand jôai des douleurs, je peux aller la 
voir, elle comprend, elle sait ce quôil faut prendre, des dolipranes, combien de fois par 

jour. Côest bien chez un m®decin qui conna´t. ê lôh¹pital côest souvent des gens ©g®s qui 
vont la voir. Côest vrai quôelle fait bien son m®tier. Moi dôun c¹t® ­a môa bien arrang®. »  

Lucile 
 

Maxime a aussi un médecin qui le connaît 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 
même assez proche du nouveau logement du jeune homme. Par contre, peu habitué à se faire 

soigner les dents, il nôavait pas de dentiste : 
« Quand jôai commenc® ¨ avoir mal aux dents, jôai cherch® un dentiste, yôen avait un ¨ 

c¹t® de chez moi, jôavais deux-trois rues à faire, je me suis dit "ben celui-là". En plus il 
bosse bien. » 

Maxime 

 
Pareillement pour Malek, lui aussi déficient visuel qui connait son ophtalmologue « depuis des années 
mais le dentiste, côest quôil est pas loin de chez moi. »  
 

¶ ésans devoir renoncer pour autant ¨ choisir son m®decin  

 

Côest en effet cette logique de proximité qui est à la base de la sectorisation en vigueur pour les 
personnes souffrant de handicap psychique. Si la sectorisation a lôavantage du proche, elle a les 

inconv®nients de lôabsence de choix. Constant, le fils de Christine, est suivi par un psychiatre que ni 
lui, ni Christine ne connaissait. Malgr® des relations tendues, il est impossible dôen changer. Christine 

nôest jamais parvenue ¨ dialoguer avec le psychiatre quand bien m°me elle devait g®rer des situations 
de difficultés aigues avec son fils.  
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b.  Se sentir proche de ses soignants  : lôenjeu de la relation de confiance 
 

Le médecin généraliste constitue souvent une référence, un point dôancrage qui permet de construire 

son r®seau de soignants, dôo½ son importance. 94 % des personnes interrogées dans le questionnaire 
ont déclaré un médecin traitant, soit une large majorité.  

Safia a « son » médecin généraliste. Même si elle ne le voit plus vraiment depuis quelques temps, 
depuis quôelle a une place dans un ®tablissement de soins qui est dans un autre d®partement, elle 

consid¯re que côest encore lui son m®decin. Elle a bien conscience que cela nôa pas vraiment dôutilit® 

mais Safia attend dôavoir la certitude de sôinstaller quelque part pour changer de m®decin « quand 
jôaurai intégré le vrai foyer, je dis b ien le vrai foyer, je devrai prendre le médecin du foyer  ». 

 
Cette relation de confiance permet aussi dôam®liorer la qualit® du soin. Côest ainsi que Jacques et 

Martine ont découvert la possibilité de donner à leur fille autiste un suivi dentaire adapté  : 

« Notre dentiste nous a dit que cô®tait plus possible, quôil avait pas quôune seule cliente. Il 
peut pas rester une heure ¨ attendre quôelle ouvre la bouche. Si on avait pas trouvé le 

Vinatier, on aurait ®t® sans solution. Côest lui qui nous a orient®s et dans la presse yôavait 
aussi des articles sur de nouvelles techniques pour les anesth®sies. [é] Si on avait pas 

trouvé ce service, on aurait été bien embêtés. » 
Jacques 

 

Côest aussi par le biais de son m®decin g®n®raliste que Lucile a acc¯s ¨ un ensemble de spécialistes 
quôelle ne c¹toyait plus trop. La qualit® de lôacc¯s aux soins est ici soutenue par la confiance accord®e 

au généraliste.  
 

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

crucial pour les personnes. Côest un v®ritable support pour de multiples raisons. Dôune part, sa 
proximit®, puisque les personnes le choisissent, comme côest le cas avec la plupart des professionnels, 

en fonction de sa situation g®ographique. Mais pas seulement, car dôautre part, le pharmacien est 
choisi aussi pour sa disponibilit®. Il nôy a pas de rendez-vous ¨ prendre. La disponibilit®, côest aussi 

celle relative ¨ lôattention port®e ¨ la personne et au temps qui est pris pour ®changer avec elle autour 
de sujets anodins mais surtout pour lui expliciter son ordonnance. Enfin, côest un professionnel dont la 

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

 
 

c. Favoriser une proximité entre les soignants  
 

¶ Des ®changes dôinforma tion existent entre les différents soignants , mais restent 

insuffisants  

Quand elle vivait à Villeurbanne, Lucile était suivie par un autre médecin dont elle était aussi très 
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 lien entre médecins a été mesuré dans le 

questionnaire (cf. encadré). Ainsi, seulement un tiers 
des personnes interrogées évoquent des échanges 

fréquents entre médecin traitant et médecin(s) 
spécialiste(s). À noter également que les liens sont 

plus marqués chez les personnes accompagnées et, 
a fortiori , moins prononcés chez les personnes non 

accompagnées49. 

 

                                                           
49 Croisement significatif entre le fait dô°tre accompagn® et la question sur lôintensit® des ®changes dôinformation entre m®decin 
traitant et médecin (s) spécialiste(s).  

Ce médecin et le(s) médecin(s) spécialiste(s) de 
mon handicap échangent des informations sur 
ma santé  
34  % oui, souvent 

27  % oui, parfois 
16  % non, jamais 
20  % je nôen ai aucune id®e 
3 %  ne sait pas  

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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La part des enquêtés 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 
que les échanges ne se font « jamais » (23 %), en lien probable avec la part importante de 

ces derniers qui ne consultent pas de médecin spécialiste.  
 

 

¶ La personne en situation de handicap reste le pivot dans lôarticulation des soins, et 

le meilleur (le seul  ?) expert de son handicap  
 

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

chez eux car ils sôopposent ¨ ce que St®phane, traumatisé crânien, soit orienté dans un service pour 
« végétatifs », ils sont livrés à eux-mêmes : 

« Nous on ®tait pas dôaccord. Pour nous sôil ®tait vivant, côest quôil devait se r®veiller. 

Donc on a dit "on le reprend". À partir de l¨, on sôest d®brouill®. Ils nous ont aidés 
pendant six mois avec lôhospitalisation ¨ domicile en place, mais lôinfirmi¯re, le kin®, côest 

nous qui les avons trouvés. On nôavait pas droit au psychologue. Notre fils ne parlait pas, 
et nous on devait se d®brouiller, cô®tait pas leur problème. » 

Claudia 

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

diff®rentes structures pour parvenir ¨ sôen occuper au mieux ; «  on a mis autour de nous, autour de 
lui, toute une infrastructure  : kiné, infirmière, psychomotricienne, orthophoniste, etc. On a mis aussi 
en place en parallèle des méthodes non-conventionnelles. » Ici, ce qui fait système autour du patient, 
côest ce que les aidants ont mis en place. Si un syst¯me aussi complexe a d¾ °tre organis®, côest que 

le handicap de St®phane n®cessite un suivi minutieux et diversifi®. Aujourdôhui dans un FAM, 

St®phane b®n®ficie toujours dôapports ext®rieurs fournis par ses parents.  
 

Pour la m¯re de Constant, côest autour de la question du secret professionnel que la discorde sôest 
cristallisée. Christine ne demandait pas à entrer dans les coulisses de la consultation psychiatrique 

mais simplement à avoir les informations nécessaires pour pouvoir articuler le travail fait avec le 

psychiatre ¨ tout ce quôelle doit assurer par ailleurs. Son enjeu cô®tait dôabord de garantir une 
cohérence dans les différentes orientations données à Constant. Cet enjeu nôa jamais fait le poids ¨ 

côté de celui du secret médical du point de vue du psychiatre. Par exemple, le médecin de famille ne 
parvient pas ¨ ®changer avec ce psychiatre. Il lôa dit ¨ Christine qui doit alors coordonner lôimpossible 

et faire en sorte que chaque professionnel ait sa place sans bousculer celle des autres. 

 
Safia a un spécialiste qui sôoccupe de ses problèmes de pancréatites aigues quôelle fait depuis enfant, 

un autre pour lôasthme, un pour sa maladie chronique, la polyarthrite rhumatoïde ainsi quôun 
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 gère 
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 à son 

handicap. Il peut compter sur le concours de son pharmacien dans cette perspective : son 
informatisation des données sur Pascal lui permet de  recouper les informations quitte à modifie r 

lôordonnance du m®decin si celui-ci se trompe. Car si le médecin a accès, en théorie, aux mêmes 

données, il nôa pas toujours accès à son ordinateur lors des visites à domicile : 
« Je vais tout le temps chez le m°me pharmacien [é] Il garde toutes les données dans 

sa bécane pendant trois ans, il sait que je suis diabétique, sous anti-coagulant et avec du 
cholest®rol. [é] Quand il (le médecin) vient à la maison, il est pas censé amener 

lôordinateur avec lui.  
- Mais il est censé connaître ses patients ? 

- Oui mais sôil en a 300, 400. » 

Pascal 
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Ce sont ainsi la coordination, la concertation des soignants mobilis®s autour dôun patient qui 
instaurent un climat de confiance et le sentiment dô°tre pris en consid®ration autant que dô°tre pris en 

charge.  

 

 

d.  Lôenjeu du passage en établissement  : rec onstruire sans cesse son 
réseau de soins  

 
Les passages du domicile ¨ lôinstitution mettent en lumi¯re cette n®cessaire et ®ternelle reconstruction 

de son réseau de soins. À premi¯re vue, lôentr®e en ®tablissement devrait signifier la transmission de 
ce r¹le de pivot dans le r®seau de soins de la personne ¨ lôinstitution. Pour autant, dans les faits, il y a 

porosité entre les deux prises en charge. Les personnes, ou leurs aidants, doivent souvent intervenir 
dans la prise en charge conduite par lô®tablissement, tout comme les établissements peuvent faire 

partie du maillage dôune personne qui vit ¨ son domicile.  

En ce qui concerne le lieu de vie, comme nous avons d®j¨ lôoccasion de lô®voquer dans la partie II, 
lôenqu°te par questionnaire rend compte dôune légère mais significative ségrégation spatiale des 

enquêtés entre métropole et nouveau Rhône. Les enquêtés du nouveau Rhône sont plus nombreux à 
vivre en établissement et, a fortiori, souffrent de handicaps nécessitant un étayag e plus marqué (cf. 

encadré ci-dessous).  
 

 
 

Zoom sur la ville de résidence  : Des personnes moins  autonomes sur le 
nouveau Rhône, un accès aux soins favorisé  
 

Les villes de résidence ont été scindées en 
deux : soit elles sont implantées sur le 

territoire de la métropole lyonnaise (67 % des 
questionnaires) soit elles sont localisées sur le 

nouveau Rhône (17 % des questionnaires50). 
Une différence majeure oppose les enquêtés 

Métropolitains des Rhodaniens : les derniers 

sont effectivement deux fois plus souvent 
logés en établissement (médicalisé ou non). 

De ce constat en d®coulent dôautres sur le 
profil des personnes. Ils caractérisent le plus 

fort manque dôautonomie renvoy® par les 

enquêtés rhodaniens avec : davantage de 
personnes placées sous mesure de protection 

juridique et souffrant plus souvent dôun 
polyhandicap ou dôun handicap mental. Ces 

personnes semblent également bénéficier de 
soutiens plus marqués ; elles sont 

effectivement plus nombreuses à être 

accompagnées lors des consultations 
médicales et à avoir été assistées dans leur 

réponse au questionnaire ; ¨ lôinverse elles 
sont moins nombreuses ¨ demander de lôaide lorsquôelles ne parviennent pas ¨ payer leurs frais de 

sant® (probablement parce que lôaide est propos®e spontan®ment par des aidants omniprésents).  
 

Quant ¨ lôacc¯s aux soins, deux ®l®ments de contrastes apparaissent ¨ la lecture crois®e des r®ponses 
données par Métropolitains et Rhodaniens. Premièrement, lôacc¯s aux droits semble plus pr®serv® 

pour les Rhodaniens, en lien probable avec les soutiens plus marqués dont ils bénéficient. En effet, 

ces derniers sont plus nombreux ¨ disposer dôune couverture sant® compl®mentaire et moins ¨ en 
avoir d®j¨ exp®riment® lôabsence. Deuxi¯mement, les enqu°t®s Rhodaniens se disent mieux soignés 

vis-à-vis des difficultés de santé qui ne sont pas directement liées à leur handicap.  
 

                                                           
50 16 % des enqu°t®s nôont pas renseign® leur ville de r®sidence.  

Différences significatives* de réponses entre enquêtés 
Métropolitains et Rhodaniens  

 

 Rhodanien  Métropolitain  

Vit en établissement 18 % 9 % 

Sous mesure de protection juridique 36 % 25 % 

Handicap principal de type mental 25 % 20 % 

Handicap principal de type 
polyhandicap 

13 % 8 % 

Accompagné lors des consultations 
médicales  

61 % 53 % 

Demande un soutien financier si 
besoin 

18 % 28 % 

A répondu seul au questionnaire 46 % 52 % 

Dispose dôune mutuelle 86 % 80 % 

Sôest d®j¨ retrouv® sans mutuelle 29 % 37 % 

Se sent « pas bien » ou « très mal » 
soigné vis-à-vis des difficultés de 
santé hors handicap 

7 % 14 % 

Sôest d®j¨ rendu dans un centre 
dôexamen de sant® 

26 % 39 % 

 

Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
* Tous les croisements présentés ici ont rendu compte de différences 

statistiquement significatives. 
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¶ Le passage  du domicile ¨ lôétablissement  ou dôun ®tablissement ¨ lôautre : un 

parcours du combattant qui fait exploser ce réseau de soins  
Côest ce quôexp®rimente Safia depuis plusieurs années. À son retour dôun de ses séjours en 

établissement de Soins de Suite et de Réadaptation, lôassistante sociale et lôergoth®rapeute de 

lô®tablissement sont venues chez elle pour appr®hender son quotidien ¨ domicile et faire en sorte quôil 
se déroule au mieux. Elles ont constat® que le logement nô®tait pas adapt®, voire dangereux. Elles 

rejoignent alors les préconisations du médecin de Safia qui était déjà soucieux de la savoir seule avec 
sa mère, elle-même âgée et ayant des problèmes de santé. Il  sera donc propos® ¨ Safia dôint®grer 

une structure. «  Pas très, très chaude au début è, elle sôest fait une raison et a m°me constaté une 

amélioration de la qualité de ses soins. Côest de haute lutte quôelle a obtenu la place quôelle occupe 
actuellement.  

Pour autant, cette place tant convoit®e nôest pas celle quôelle esp®rait au d®part. Ce nôest pas celle 
non plus dans laquelle elle va rester. Safia est encore hébergée de manière temporaire dans un 

établissement. Au départ, elle devait obtenir une place dans le département du Rhône, 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 

établissement o½ une place lôattend. Le probl¯me, côest que sa m¯re ne peut plus venir la voir, pas 
plus que Safia ne peut être encore en lien avec son médecin généraliste. Mais cette place est une 

transition. Dans un an, peut -être dans un an et demi, Safia pourra intégr er un nouvel établissement 
aujourdôhui en construction. Elle reviendra alors en banlieue lyonnaise, apr¯s presque deux ans dans 

le Jura, faute de place. 

£trangement, malgr® lô®loignement, Safia semble rassur®e. Côest quand on se penche sur son 
parcours quôon comprend pourquoi. Depuis quôil a ®t® d®cid®, quôelle a d®cid® dôint®grer un 

établissement de soin, Safia nôa pas arr°t® dôeffectuer des demandes dôadmission dans une multitude 
de structures. Il nôy avait jamais de place pour elle, du moins de places d®finitives. Alors elle a circulé 

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

« On nous balade à droite ¨ gauche, dôh¹pital en h¹pital, de centre en centre. On nous 

dit que yôa des structures pour nous et quand on arrive, yôa rien pour nous. » 
Safia 

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

pas son handicap. Il fallait lui trouver une place, m°me si rien nô®tait disponible pour elle. Ainsi, les 

personnes sont somm®es de circuler tant quôil nôy pas de place adapt®e. Et, faute de places, les seules 
qui sôouvrent sont temporaires, « jamais une proposition pour rester. »  

La succession dôh®bergements temporaires fait que ces personnes ne peuvent pas toujours obtenir 
des soins adapt®s ¨ leurs pathologies quand bien m°me leur prise en charge est assur®e et quôils sont 

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-être 
m°me lôacc¯s ¨ la sant®, peut paradoxalement °tre moindre en institution quô¨ domicile.  

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

simplifiées. Là encore, il faut gérer les liminarités, les passages dôune structure ¨ lôautre. Lôenjeu nôest 
plus tant le manque de place que le manque de place adapt®e soit ¨ la pathologie, soit ¨ lô©ge du 

patient. Et ces transit ions se réalisent très souvent dans la souffrance. Claire, la fille de Martine et 

Jacques, est entr®e dans un ®tablissement ¨ lô©ge de quatre ans. Elle a pu y rester jusquô¨ ses onze 
ans, la limite dô©ge de lô®tablissement : 

« Yôa chaque fois des limites dô©ge. On nôa trouv® aucune place dôinternat dans le Rh¹ne 
et dans la région, on a été obligés de la mettre dans un établissement qui se situe à côté 

dôAnnemasse. Elle y est rest®e trois ans, de onze ans ¨ quatorze ans, où elle revenait 

tous les quinze jours et on y allait aussi. À quatorze ans, là encore, fin de prise en charge 
de cet ®tablissement dôAnnemasse et il a fallu faire des pieds et des mains, se d®brouiller 

pour trouver quelque chose dans la Rhône. Ça a été très difficile, on a été obligés de 
faire intervenir des soutiens parce queé ­a marcheé Et on a obtenu une place dans le 

Rhône. Elle y est restée de quatorze ans à quarante-trois ans, elle y est restée plus de 
vingt ans. Puis, ¨ lô©ge de 43 ans, on a pu la rapatrier dans un autre ®tablissement juste 

à côté (de chez eux). » 

Jacques 
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¶ La vie en établissement et le risque dôune gestion administrative du soin  

Les personnes vivant en institution doivent suivre un parcours balisé par avance ce qui est plus 

confortable à certains égards, quand tout se passe bien, ou ce qui peut relever dôune v®ritable 

dépossession quand les propositions sont aberrantes.  
Martine et Jacques se sont heurtés à ce manque de souplesse dans la gestion des parcours 

institutionnels. Quand une de leur fille a été opérée des varices, les soins post-opératoires ont 
demandé une attention et un suivi minutieux pendant presque trois semaines  : 

« Et se pose la question de savoir si on la renvoie dans lô®tablissement ou si on la garde 

¨ la maison. Les bas de contention côest d®sagr®able, difficile à mettre et puis vous 
retombez comme avec les enfants dans le "pipi-caca"é Si elle salit les bas quand elle va 

aux toilettes, personne ne le verra et elle va les garder toute la journée donc risque 
dôinfection puisque côest des plaies ouvertes. Le directeur nous a dit que si on veut bien 

la garder ¨ la maison, côest aussi bien. Et apr¯s on tombe dans les enquiquinements 
administratifs. Si vous avez un enfant en ®tablissement dôh®bergement, les frais sont pris 

en charge par le Conseil Général qui paie un prix de journée, avec une tolérance 

dôabsence qui correspond aux week-ends et à 25 jours. On peut reprendre notre enfant 
environ 130 jours dans lôann®e. Dans le r¯glement du Conseil G®n®ral il est bien indiqu® 

que la personne peut être hospitalisée mais en regard dôun maintien ¨ domicile, yôa rien, 
côest le vide. Et quand le Conseil G®n®ral se r®veille, ce qui est arriv® ¨ une famille yôa 

pas longtemps, et quôune famille a d®pass® le quota, l¨, côest la suppression de la prise 

en charge financière. » 
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, lôinadaptation (ou le manque de moyens) des ®tablissements ¨ certains handicaps participe à 

la dégradation de la situation de handicap. Certains enqu°t®s t®moignent de ce sentiment dôavoir 
beaucoup perdu en autonomie apr¯s des passages dans des ®tablissements dans lesquels ils nô®taient 

pas assez sollicités. Par exemple, Stéphane note tr¯s bien quôil ne l¯ve plus assez les jambes ce qui le 
fait perdre en mobilit® alors quôil avait beaucoup progress® ces derni¯res ann®es. Mais il nôy a pas 

assez de personnel dans le FAM dans lequel il est et il a besoin dô°tre tr¯s accompagn® pour participer 

aux activit®s. Alors il nôy participe pas. Il regarde les autres faire. Pourtant, St®phane peut sôestimer 
chanceux. Cette place en FAM est une denrée rare, la plus adaptée à son trauma-crânien, et il a 

connu précédemment des établissements bien moins en phase avec sa problématique. 
 

 

2.  Être accompagné  : un soutien déterminant dans un accès aux soins 
de qualité  

 

a. Le rôle des aidants familiaux   
 
Sôils sont souvent ®voqu®s, voire sollicit®s, les aidants familiaux nôont pas pour autant une place, ni un 
statut clairement d®fini, sous r®serve dô°tre en sus tuteur ou curateur.  

Chantal Lestrade51 nous rappelle que si, jusquôen 2005, il y avait peu de reconnaissance du statut 
dôaidant familial par la soci®t®, la loi de compensation du handicap du 11 f®vrier 2005 a quelque peu 
modifi® la donne. Le texte reconna´t ¨ lôaidant le droit ¨ un accompagnement et ¨ un soutien dans la vie 
quotidienne, ¨ un d®dommagement financier par rapport ¨ lôaide fournie pour suppl®er les incapacit®s 
dues au handicap, et à une protection sociale accrue. Aussi, un aidant familial qui interrompt son activité 
professionnelle pour sôoccuper dôun proche pourra d®sormais °tre r®mun®r®. Mais C. Lestrade pointe 
aussi la difficile mise en application de certains points présents dans le texte, comme le droit au répit, ce 
droit pour les aidants dôavoir des p®riodes de repos (maximum 90 jours sur douze mois), par le manque 
de places dôh®bergement temporaire. 

 
 

                                                           
51 Chantal Lestrade, « Les limites des aidants familiaux », Empan, 2014/2 n° 94, p. 31 -35. 
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¶ Dans lô®tude, les aidants familiaux sont nombreux et issus de milieux plut¹t 

favorisés  
Les soutiens humains sont très présents dans le questionnaire : 56 % des enquêtés sont 

accompagnés dans leurs consultations médicales. La pr®sence dôaidants aux c¹t®s de la personne est, 

par ailleurs, manifeste dans la dernière question posée o½ lôon interroge la façon dont le questionnaire 
a ®t® rempli. Pour la moiti® des questionnaires, une personne a assist® lôenqu°t® dans sa r®ponse ou 

renseigné les questions à sa place. Les handicaps mentaux et polyhandicaps représentent les trois 
quart des questionnaires remplis à la place de la personne concernée. Or lôacc¯s ¨ la sant® semble 

fortement d®pendre de cette pr®sence dôaidants. Les réponses données par les enquêtés qui ont fait 

®tat dôun aidant ou dôune personne de confiance dans leurs consultations médicales et ceux qui nôen 
nôont pas fait ®tat sont significativement différentes et maquent une situation favorable pour les 

premiers (cf. zoom sur lôaccompagnement p. 63).  
 

Les aidants rencontrés au cours des entretiens approfondis sont des aidants dits familiaux, donc des 
acteurs non professionnels « dont la pr®sence vitale [é] est consid®r®e comme ç naturelle », allant 

de soi. »52 Dôautre part, ces aidants familiaux sont plut¹t issus de cat®gories socio-professionnelles 

moyennes ou supérieures et ont des ressources économiques en rapport. Ils sont aussi en lien avec 
des associations53, tr¯s impliqu®s pour certains dôentre eux. 

Pourtant, malgr® toutes ces s®curit®s, les aidants rencontr®s sont confront®s ¨ une s®rie dôobstacles 
conséquente. Et, ce faisant, ils questionnent largement la situation des aidants familiaux qui nôont ni 

les ressources financi¯res ni les supports relationnels des personnes rencontr®es. Côest dôailleurs une 

inquiétude récurrente chez les personnes : comment celles qui ont moins de moyens peuvent-elles 
sôen sortir ? Ainsi, lô®tude ne peut t®moigner que des difficult®s rencontrées a minima et ne peut que 

supposer les proportions quôelles peuvent prendre quand les conditions de vie des aidants sont elles-
mêmes précaires. 

 

¶ Les aidants  familia ux  :  charnière indispensable entre le soin et le prendre soin  

Lôensemble des entretiens men®s en présence dôaidants familiaux montre combien leur action facilite 
lôacc¯s ¨ la sant®, souvent en améliore la qualité. Dans les questionnaires, 47 % des enquêtés 

accompagnés affirment que leur aidant est « beaucoup » écouté par les professionnels de santé (et 
seulement 5 % «  pas du tout »). Les entretiens montrent également combien cet accompagnement 

est engageant, et combien il implique de sacrifices et de concessions, combien il isole aussi.  
« Côest une t©che ®norme, ®norme, ®norme pour les parents et en particulier pour la 

m¯re. Prenons lôexemple de Claire, elle rentre ¨ la maison tous les week-ends, plus les 

vacances, plus les jours f®ri®s. On lôa ¨ la maison en gros 130 jours par an, un tiers de 
lôann®e. On lôa raccompagn®e à son foyer hier matin et on repart la chercher vendredi 

matin. Donc pendant 130 jours ¨ la maison, il faut sôen occuper totalement. Il faut °tre 
disponible. Le lundi on raccompagne les deux, le lundi après-midi on se remet des 

émotions du week-end, le mardi côest une bonne pause, mercredi ­a doit encore aller ¨ 

peu près et après on repense au cycle. Elles pourraient rester dans leurs établissements. 
Mais notre choix côest de sôen occuper tant quôon le peut. Yôa pas assez de personnel le 

dimanche pour les sortir. Si on est ¨ la maison tous les deux et quôon sait quôelle, elle est 
pas sortie de son établissement de tout le week-end, on en est malades. » 

Jacques 

 
Et Jacques de préciser que pour tenir le coup, il faut non seulement être dans une association, mais 

aussi °tre deux et ne pas h®siter ¨ se faire aider par ailleurs. Ceci implique quôil y a des ç aspects 
financiers [qui] sont d®j¨ pas ®vidents. Faut trouver des personnes quôon va salarier. » Pour leur fille 
Marie, ils ont embauch® une jeune femme qui est en ®cole pr®paratoire infirmi¯re. Elle sôoccupe de 

Marie un samedi après-midi par mois pour lui faire conna´tre dôautres milieux, dôautres personnes que 
ceux et celles qui gravitent dans le milieu du handicap ou dans la famille. Cela leur coûte 35 euros, 

sans compter les charges. Pourtant, ce « luxe » est essentiel, pour Marie déjà, très heureuse de ce 
nouvel accompagnement mais aussi pour Martine et Jacques. Au moins un samedi par mois, pendant 

quelques heures, ils ne doivent sôoccuper que de Claire. De même, Claire va chez une 

                                                           
52 Jeanine Hortonéda, « De la méconnaissance à la reconnaissance », Empan, 2014/2, n°94, p.63.  
53 Comme tous les enqu°t®s par entretien, puisquôils ont ®t® contact®s par lôinterm®diaire dôassociations.  
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psychomotricienne, « côôest une recommandation de lô®tablissement, la psychomotricienne intervient 
en groupe. Mais Claire ne suit pas. Alors elle fait une séance individuelle à 37 euros », tous les jeudis. 

  

Au-del¨ dô°tre une assistance permanente pour son fils dans le domaine médical et relationnel, 
Christine doit aussi se pr®occuper des questions dôhygi¯ne. Constant vit dans son logement, non loin 

de chez elle, et il souffre dôincurie. Le logement d®borde de tout ce que Constant entasse. Alors 
Christine tente de le convaincre que la demande dôun SAVS serait judicieuse. Constant se braque, il 

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

lôamener ¨ se raviser ou alors, comme ¨ lôaccoutum®e, elle va devoir faire avec et être disponible si, 
par malchance, le voisinage se plaint du désordre. 

 
Pour tenir dans la dur®e en tant quôaidant, pour assumer ce prendre soin, tellement déterminant dans 

la qualité du soin, ne pas rester seul en tant quôaidant semble une n®cessit® absolue. Pour autant, 
dans la réalité, les relais sont rares et se limitent souvent au conjoint, quand il est là. Cela permet de 

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

aussi : se r®assurer quant aux choix, forc®ment imparfaits, quôil faut acter : 
« Pour pr®server sa qualit® de vie, d®j¨ la premi¯re chose, côest quôil faut °tre deux. Yôa 

des familles où yôa des divorces, yôen a un qui l©che. Faut °tre deux, côest tr¯s important, 
parfois lôun de nous d®connecte et lôautre fait tampon. Puis financi¯rement, si on est ¨ 

lôaise, ­a va mieux.è 

Jacques 
 

Pour Claudia, lorsque Stéphane a eu cet accident, cumuler le statut de m¯re et dôaidante a occupé 
tout son temps, elle a dû  quitter non seulement son lieu de vie mais aussi son emploi : 

« Quand côest arriv®, jôai arr°t® de travailler. ¢a veut dire que dix ans de ma retraite ont 
®t® amput®s, jôai pas une grosse retraite et pour cause, les dix dernières années sont en 

g®n®ral les meilleures. Maintenant je sais que côest reconnu quand m°me, je crois que ­a 

donne des points, mais côest pas ¨ effet r®troactif. Financi¯rementé Jôavais 51 ans. » 
Claudia 

 
Henri, son mari, sôil a lui-aussi chang® de lieu de vie pour °tre avec eux et occuper ce statut dôaidant 

familial, a conserv® son emploi. Parce quôil ne suffisait pas de donner du temps, tout son temps, il 

fallait aussi des moyens financiers. Le couple sôest r®parti les fonctions pour tenir bout à bout cette 
équation. « Côest nous qui avons financ® beaucoup è, comme la psychomotricienne, lôost®opathe et 
un ensemble de médecines parallèles alors même que leurs revenus avaient baissé. Et Claudia de 
regretter quôen d®pit de cet investissement, Henri, elle et la sîur de St®phane nôaient jamais ®t® ni 

®cout®s ni aid®s. Elle se souvient des tensions avec lôex-épouse de St®phane apr¯s lôaccident, « là on 
aurait eu besoin dôun psychologue [é] Cô®tait pas facile, vraiment pas facile. Personne nôest pr®par® ¨ 
­a. Et ¨ lô®poque on a re­u tr¯s peu dôaide. On sôest d®patouill® tout seuls. » 

 
Depuis le décès de son époux, Christine doit faire face seule au handicap psychique de son fils. Cela 

ne va pas sans heurts, ni sans épuisement. Elle est bien ®paul®e par sa fille mais côest ¨ elle 
quôincombe la gestion de son fils, Constant, au quotidien. ê tel point que pour tenir dans ce quotidien 

harassant, Christine elle-même est suivie par un médecin pour tenir le coup. Lôaidant est mis de c¹t®, 

dans une position intenable et indispensable. Et cela est dôautant plus vrai lorsque lôaidant 
accompagne une personne handicapée. Christine peut procéder à la comparaison, elle a accompagné 

son mari en fin de vie : 
« On parle de lôaidant pour les canc®reux mais jamais pour les malades psychiques. [é] 

Jôai fait lôexp®rience avec mon mari qui est mort dôun cancer yôa sept ans, ils avaient mis 

en place lôh¹pital ¨ domicile et yôavait tout un service de soin et dôaide. Côest-à-dire que 
yôavait une psychologue qui mô®coutait aussi bien moi, mes enfants que mon mari, yôavait 

une assistante qui venait me remplacer pour que je puisse prendre lôair. Yôa vraiment tout 
un truc qui sôest mis en place. La maladie psychique, côest "démerdez-vous". » 

Christine 
 

Aider les aidants demeure, dans les faits, assez peu pensé et ne se réalise concrètement que dans les 

associations : 
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« Quand vous discutez les gens de lôassociation, beaucoup se sont fait suivre par des 
psychologues, psychiatres ou psychanalystes. On sôest tous fait aider, enfin beaucoup. 

Côest un conseil quôon donne tout de suite, on a des groupes, on a une formation 

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

- ¢a pose lôacc¯s aux soins des proches ? 
- Ah ben ça, côest pas rembours®. Il faut quôelles aillent au CMP. Il faut trois mois pour un 

rendez-vous et ils vous diront quôils aiment pas prendre les familles des malades quôils 

suivent. [é] Quand les familles vont bien, le malade va mieux. » 
Christine 

 
Pour aller plus loin 

LE CARE, JOAN TRONTO 
À travers les pratiques des aidants, ce sont les principes du care54 que lôon retrouve, côest-à-dire le 
prendre soin dans toutes ses dimensions personnelles et relationnelles. Joan Tronto dégage les quatre 
éléments, sorte de grammaire de lô®thique du care : lôattention, la responsabilit®, la comp®tence et la 

capacit® de r®ponse. La responsabilit® succ¯de ¨ lôattention port®e ¨ lôautre et correspond au moment de 
la prise en charge de cet autrui. La compétence est à comprendre dans sa dimension morale : elle passe 
par la r®ussite de lôacte. Prendre soin suppose donc de se pr®occuper des cons®quences et du r®sultat 
final. Enfin, la capacité de réponse du destinataire du care est essentielle ; elle rappelle que la réponse 
ne va pas de soi, peut se faire attendre, °tre diff®r®e ou ne pas appara´tre telle que lôaidant le 
souhaiterait. Ce faisant, la réponse du destinataire peut, pour des raisons très souvent légitimes, limiter 
ou empêcher le prendre soin.  
En suivant Tronto55, il devrait y avoir une «  extension du care dans la mesure où la dépendance dérivée, 
celle des dispensateurs de care, est prise en compte, en se fondant sur lôid®e que leur activit® leur 
donne le droit à un soutien de la collectivité.  »56 Cette extension « justif ie le soutient systématique et 
public non directement ¨ ceux qui sont d®pendants, mais indirectement ¨ ceux qui prennent soin dôeux, 
dont la reconnaissance est centrale dans la perspective dôune prise en charge ad®quate des personnes 
dépendantes. »57 

 
¶ Les a idants familiaux  : connexions entre le soin et sa gestion administrative  et 

financière  

Lôutilit® dôun ®tayage financier apparait dans les r®ponses apport®es au questionnaire. Un quart des 
personnes enquêtées disent demander un soutien financier à des proches, des associations ou des 

institutions lorsquôelles ont du mal ¨ payer leurs frais de sant® (soit une part bien moindre par rapport 
à celle mesurée auprès des allocataires du RSA58). Un autre quart dit ne jamais se retrouver dans une 

situation difficile e t une petite moitié ne demandent pas. Il est toutefois fort probable que la part de 

ceux qui demandent soit sous-évaluée précisément parce que certains b®n®ficient dôembl®e, autour 
dôeux, dôun entourage bienveillant qui agit en pr®vention des situations d®licates. À ce titre, notons 

que les personnes qui résident en établissement sont significativement moins nombreuses à recourir à 
lôaide de leur entourage59, parce que précisément déjà largement appuyées au quotidien. Ainsi, 

lô®tayage financier apparait essentiel.  

 
Se pose alors la question de la mesure de protection juridique. Ce dispositif est appréhendé dans le 

questionnaire : 28 % des personnes enquêtées bénéficient dôune mesure de protection juridique. Les 
handicaps mentaux y sont, bien entendus, surreprésentés et correspondent à 40 % des personnes 

sous mesure de protection juridique.   

 
ątre tuteur ou curateur permet de faciliter une partie du prendre soin bien quôil ne puisse tout 

résoudre. Certaines situations pourtant apaisées montrent quôêtre tuteur  nôest pas une panac®e.  

                                                           
54 Joan Tronto, 2009, Un monde vulnérable. Pour une politique du care, Paris, La Découverte, pp. 147-150. 
55 Op. Cit. Joan Tronto, 2009, Un monde vulnérable. Pour une politique du care, Paris, La Découverte. 
56 Ibid.  p.67. 
57 Ibid.  p.125. 
58 Cf. 56 % des allocataires du RSA interrog®s en 2012 par la MRIE dans le cadre dôune enqu°te similaire ont sollicit® lôaide de 
proches, dôinstitutions ou associations au cours des 18 derniers mois.  
59 Croisement significatif entre les deux questions.  
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« On ne peut rien faire sans lôaccord du juge [é] L¨ il est sur Villeurbanne, ­a va 
relativement vite, on va dire trois, quatre mois. Mais avant sur Lyon, ça demandait 

presque un an. » 

Claudia 
 

Par exemple, la fille de Stéphane avait besoin de quelques apports financiers pour poursuivre ses 
études. Stéphane a « dit tout de suite oui. [é] Pour sa fille côest toujours oui, il ®tait tout ¨ fait 
dôaccord è. Or St®phane nôa plus la notion de lôargent et quand bien m°me Claudia et Henri estimaient 

que la somme à donner à leur petite -fille ®tait tr¯s raisonnable, le juge sôy est oppos®. Il consid®rait 
que ne connaissant pas lôavenir de St®phane, il fallait pr®server lôargent quôil avait de c¹t® : 

« On a résolu le problème, on a payé nous-mêmes. Mais côest parce quôon peut. Elle a 
une vie agr®able, il a une vie agr®able parce quôon peut. Mais côest pas tout le monde qui 

peut. Côest pas normal, ­a se fait ¨ notre d®triment aussié »  
Claudia 

 

La tutelle, et pareillement la curatelle, ne gère finalement pas seulement les intérêts de celui qui y est 
soumis, elle impacte tous ceux qui y sont reli®s. Côest dôailleurs ce qui rassure Lucile : 

« Côest elle qui sôoccupe de tout ce qui est financier, côest une curatelle prot®g®e. Elle 
sôoccupe de tout ce qui est ¨ payer, de tous les soins quôil y a ¨ payer, côest elle qui a 

toutes les factures. [é] Si je meurs, côest elle qui sôoccupera de tout ce qui reste à payer 

et Mickael (le fils de Lucile) aura tout le reste. Comme je suis tutelle prot®g®e, moi jôai 
plus rien ¨ faire. Le jour o½ je meurs côest elle qui sôoccupe du cercueil, de lôenterrement, 

des dettes. »  
Lucile 

 
¶ Les aidants familiaux  : une intrusion dans la vie privée des personnes  ? 

Si lôapport des aidants est ind®niable, certaines personnes rencontr®es refusent cette attention quôils 
jugent infantilisante.  

Côest ce ¨ quoi sont confront®s certains aidants, comme Christine. Si Constant, son fils, a besoin dôelle 

et la sollicite quotidiennement, dans le m°me temps il sôoppose ¨ elle quasi-invariablement. Christine 
doit donc non seulement prendre soin de lui mais aussi trouver des parades pour quôil accepte cette 

attention : parmi les sources dôopposition et de conflit entre la m¯re et le fils, la curatelle. Constant a 
déjà été sous curatelle il y a une vingtaine dôann®e. Alors jeune homme, cette situation avait tourn® 

court tr¯s rapidement. Il ne lôavait pas support®e et suite ¨ lôimpossibilit® de retirer de lôargent, il a 
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 régulièrement "il faudrait que tôy arrives, la curatelle pourrait-être 
une solution" et il me dit "maman je te préviens si tu me mets sous curatelle, je fous l e 

camp et tu me vois plus". Et son rêve de "je suis en dehors de toutes les r¯gles, de jôai 
pas besoin dô°tre surveill®, jôai besoin de rien de tout ­aé" 

- Côest vous qui faites office de curatelle. 

- Non parce quôun curateur a le droit de voir les papiers. Il a le droit de surveiller ce qui 
se fait. Il a le droit de sôopposer ¨ certains achats. Moi je peux rien faire. » 

Christine 
 

Si Christine obtenait la curatelle, les conflits avec Constant ne seraient pas pour autant prêts de 

sôapaiser. Cela produirait peut-°tre m°me lôinverse, comme elle le craint. 
 

Aussi, dans le rapport ¨ lôintime, lôinstitution ne veut pas, mais aussi ne peut pas, faire certaines 
choses. Ce sont donc les aidants qui doivent prendre le relais, sous r®serve quôils le puissent et que le 

patient ait effectivement des aidants familiaux. Par exemple, pour lô®tablissement de Claire qui refuse 
que le personnel la nettoie apr¯s quôelle soit all®e aux toilettes, ç côest une agression pour eux, 
comme le nettoyage des oreilles. Tous les orifices ne sont pas touchés. [é] Yôa que la famille qui sôen 
occupe. » 
Cette charge qui incombe aux aidants peut entrer en dissonance, par leurs façons de faire, par leurs 

fa­ons dô°tre, avec ce qui est attendu par lôinstitution. En contrepoint, une partie des aidants 
considère que ce qui est fait par lôinstitution ne vaut jamais ce quôils sont en capacit® de faire eux-
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mêmes pour leur proche. Dans ce frottement apparaît un conflit de légitimité pour agir avec la 
personne.  

Ce conflit de légitimité, lui -même légitime, demande à ce que soit travaillée la manière dont chacun 

pense le soin, et les façons dont chacun peut être amené à trouver sa juste place et à la faire évoluer 
en fonction de lôâge, de la situation familiale, économique et morale du patient et de ses pr oches. Si 

lôon revient sur la r®alisation de la toilette, soin qui touche particuli¯rement ¨ lôintime mais qui nôest 
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 nôest que rarement questionn®e, alors quôelle ne va pas de soi.  
 

Entre s®curisation, souci de lôautre et mise ¨ mal de lôintime, le 
prendre soin ne va jamais de soi, ni pour la personne 

accompagn®e, ni pour lôaidant. Le prendre soin recèle des 
contradictions et demande un équilibre jamais acquis, toujours 

à repenser. Et, en dépit ou à cause de tout cela, il demeure au 

cîur de tout ce qui se trame dans la relation de soin, peut-être 
même dans la relation tout simplement.  

 
¶ Une question qui angoisse  profondément  tous les aidants familiaux  : e t après , 

quand je ne serai plus là , quels relais  ? 

Martine et Jacques prennent « le maximum de soins pour que nos enfants ne soient plus déménagées 
nôimporte comment, ne soient plus chang®es de structures. On essaie de mettre la situation au 
mieux. » Car ils savent quôils ne sont pas éternels et ils pensent déjà à « lôapr¯s ». Si leurs deux filles 

en situation de handicap ont bien un frère aîné, le couple aimerait lui faciliter la tâche.  
 

Au décès de sa mère adoptive, £ric a demand® une lev®e de curatelle. Avant son d®c¯s, cô®tait elle sa 
tutelle d®sign®e. ê sa disparition, £ric a eu une curatelle. Côest lorsquôil a quitt® le foyer en tant que 

résidant quôil a aussi demand® la lev®e de la curatelle. Il consid¯re quôil nôen avait pas besoin et que 

cô®tait assez contraignant, ç il (son curateur) voulait savoir si mes comptes étaient bien gérés, si je 
me faisais pas avoir ». Il lui envoyait donc ses comp tes et en avait assez de se sentir sous ce regard, 

qui ®tait pourtant bienveillant. La prise dô®mancipation lorsquôil a quitt® le foyer pour sôinstaller non 
loin afin dôy retourner pour son emploi au CAT, lôa incit® ¨ aller plus loin encore et ¨ g®rer ses 

comptes lui-m°me. Mais £ric conserve dôautres formes dôaccompagnement plus discr¯tes, plus douces, 

plus ponctuelles. Il y a bien sûr les professionnels du CAT mais il y a aussi la transmission de son suivi 
par le foyer à un service SAVS. Il explique bien que côest la Maison du Rh¹ne qui lui transmet le 

dossier puis que le SAVS lôaide ¨ remplir son dossier. ç Si jôai pas de suivi, je me sens tr¯s mal [é] Ça 
sert ¨ me r®conforter, jôai besoin de communication [é] ».  

 

 

b.  Le rôle des associations  
 
Lô®tude qualitative (entretiens approfondis)  ne touche que des personnes en lien avec des structures 

associatives60. Les associations avec lesquelles les personnes rencontrées sont en lien ne sont pas 
toutes engagées sur les questions du handicap, certaines dôentre elles agissent sur les questions de 

précarité.  

Les personnes rencontrées ne sont donc pas repr®sentatives de lôensemble des situations ni des 
difficultés que peuvent rencontrer les personnes en situation de handicap. Elles font parties des 

« mieux loties » en ce sens quôelles sont celles qui sont le plus investies dans un ensemble de 
réseaux.  

En parall¯le, il nôest pas possible de déterminer la prégnance des liens associatifs chez les allocataires 

de lôAAH via le questionnaire car ce dernier ne traite pas de cette thématique. Pour autant, il semble 
que cet enjeu de lôinscription de la personne dans un maillage associatif est primordial notamment 

pour favoriser son acc¯s ¨ lôinformation et, plus largement, aux soins.  
Si les personnes rencontrées font partie de celles qui sont de fait inscrites dans un réseau, cela 

signifie que la somme cons®quente de probl¯mes quôelles ont ¨ affronter est la partie la plus saillante 

                                                           
60 Puisque nous avons rencontr® ces personnes par lôinterm®diaire de ces associations. 

47  questionnaires ont été remplis à la 
place de la personne interrogée alors 
que cette derni¯re nôest pas sous mesure 
de protection juridique.  

 

Source :  
enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
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de ce ¨ quoi sont confront®es les autres personnes. Il faut alors garder ¨ lôesprit que ce dont les 
enquêtés témoignent offre des pistes pour attraper les situations de ceux qui sont plus isolés. Plus 

encore, les matériaux que les enquêtés mettent à notre disposition nous enseignent aussi les 

articulations, les leviers qui donnent plus de prises aux personnes en situation de handicap. Dans cet 
ensemble de leviers, le recours aux associations est central. Pour nombre dôenqu°t®s, côest dôailleurs 

parce quôils ont per­u la n®cessit® de solliciter ce levier quôils sont entr®s en contact avec une 
structure associative. 

 

¶ Les associations  : source dôinformation pour mieux investir son parcours de soins  

Sophie a trouv® lôassociation des malentendants dans laquelle elle est engagée par internet. Une de 
ses premières motivations était de trouver des personnes en capacit® de lôorienter dans la ville, aupr¯s 

des professionnels de santé. Être dans cette association lui permet dôavoir des informations 
techniques, pratiques et dô®changer entre pairs afin de se donner des tuyaux. Dôailleurs, la pr®sidente 

de cette structure, par sa profession et ses engagements dans la région, donne régulièrement à tous 
les adhérents des informations plus ou moins connues, plus ou moins confidentielles. Sophie tente 

dôen tirer parti et combine cette source dôinformation ¨ ce quôelle d®niche par ses propres recherches 

et par la « débrouille ».  
Chacun se constitue sa mosaµque dôinformations pour articuler tous les éléments glanés deci delà au 

point de ne plus toujours savoir dôo½ chacun provient. Cependant, les ®l®ments transmis par les 
associations sont centraux dans la base de données de chacun. Claudia et Henri ont financé le fauteuil 

de douche de Stéphane quand il vivait à leur domicile. « Là on a fait un dossier au Conseil Général 
parce quôil a ouvert des enveloppes ¨ une certaine ®poque. Le CG nous lôavait pay®. » Si Claudia ne 
sait plus exactement comment elle a été informée de cette possibilité alors peu ébruitée, elle suppose 

que côest lôassociation dans laquelle elle est qui lui avait gliss® lôinformation, car, ç quand yôa des 
informations, ils nous les font passer. » Claudia conc¯de quôil faut toujours beaucoup se bouger pour 

dénicher les informations et que justement, «  il faut faire partie dôune association qui vous donne les 
grandes lignes. » 

Les associations apportent alors des étayages essentiels pour que les personnes se sentent moins 

englouties sous la masse des informations parfois contradictoires quôils peuvent recueillir, mais elles 
apportent aussi un ensemble de savoir-faire avec la situation de handicap aussi bien pour les 

personnes concern®es que pour leurs proches. Si ce nôest dans ces espaces-l¨, les personnes nôont 
pas de lieux de repli où elles peuvent évoquer avec des pairs, mais aussi des tiers, les difficultés 

quôelles affrontent au quotidien.  

 
¶ Les associations  : lieux dô®change, de d®bat aussi  

Pour Sophie, adh®rer ¨ cette association, cô®tait aussi la possibilit® de se retrouver avec dôautres, 

comme tout le monde, dôavoir acc¯s ¨ des spectacles, de faire des choses ensemble sans avoir ¨ 
réexpliquer la situation de handicap. Côest ce quôelle y trouve aujourdôhui, m°me si elle constate la 

grande proportion de personnes plus âgées dans cette association. 
Mais tous les enqu°t®s nôadh¯rent pas forc®ment ¨ lôaction men®e par les associations, malgr® les 

relations quôils entretiennent . Malek connaît bien différentes structures associatives en lien avec la 

d®ficience visuelle, il les fr®quente depuis de nombreuses ann®es. Mais il ne sôest jamais investi outre-
mesure et ne sait pas vraiment tout ce qui sôy fait. Dôailleurs, au cours de notre rencontre pour 

lôenqu°te, il nous demandera des informations au sujet de la mutuelle. Il nôa jamais vraiment eu 
lôoccasion de poser ces questions dans les structures o½ il se rend, alors quôelles pourraient être des 

supports pour lui : 

« Quand vous avez des questions, à qui vous demandez alors ? 
- Ben justement, ¨ personne. [é] Moi en tout cas jôai personne. » 

Malek  
 

Il estime que dans ces structures, « ils sont plus là à occuper les personnes handicapées, mais ils 
savent pas tout. » Malek nôy trouve pas un appui particulier en ce qui concerne le droit, il se contente 
dôy aller de temps en temps ç boire un café », mais ne se rend jamais aux sorties organisées.  

 
Dôautres, comme Maxime, se sont tr¯s investis dans une association à un moment de leur parcours 

avec peut-être des attentes surdimensionnées et en gardent une expérience amère. Il était bénévole 
au standard dôune structure alors quôil ®tait lui-m°me en recherche dôemploi. Il consid¯re quôavec ce 

bénévolat, il effectuait gracieusement un emploi pour lequel il aurait pu être payé.  
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« Ce sont des personnes qui ne nous repr®sentent pas. [é] Ils ne font pas grand-chose 
concernant lôemploi, pour eux ­a se r®sume ¨ occuper les personnes comme ils font avec 

les petits vieux. » 

Maxime 
 

 
 

Zoom sur lôaccompagnement :  

Lôaccompagnement comme ®l®ment discriminant dans lôacc¯s aux soins61  

 
Les personnes qui se disent accompagnées 

lors des consultations médicales ont un 
profil particulier. Il sôagit g®n®ralement de 

personnes en manque dôautonomie plus 

prononcé que les autres. Cela est visible à 
travers plusieurs résultats : un revenu 

antérieur fréquemment constitué de 
lôAllocation dô£ducation Enfant Handicap®, 

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 rés ident en 
établissement. Si la part des personnes à 

lôemploi est strictement identique pour les 
personnes accompagnées et non 

accompagn®es, les parts dôenqu°t®s nôayant 
jamais travaill® et disposant dôaucun 

diplôme y sont largement supérieures 

(respectivement 1,6 à 4 fois supérieure). 
Pour finir de dresser le profil des personnes 

accompagnées, notons également que ces 
dernières sont plus jeunes.  

 

Une fois présentée cette spécificité de profil, 
quôen est-il des différenciations relatives à 

lôacc¯s aux soins ? Plusieurs éléments à ce 
sujet. Tout dôabord, les enquêtés 

accompagnés renvoient un meilleur accès aux (droits et aux) soins : ils sont moins nombreux à avoir 

déjà connu une période sans couverture maladie complémentaire, à ne pas se soigner lorsque quôils 
en ont besoin ; et sont ¨ lôinverse plus nombreux ¨ avoir déclaré un médecin traitant et à être suivis 

régulièrement sur le plan dentaire. Les personnes non accompagnées semblent ainsi moins engagées 
sur leur accès aux soins, en témoigne la part de celles nôayant aucune d®pense de sant® le mois 

dernier. Ensuite, lôanalyse crois®e des r®ponses donn®es par les enqu°t®s accompagn®s et non 
accompagnés rend compte dôun meilleur ç feed-back » avec les soignants pour les premiers : les 

enquêtés accompagnés évoquent des échanges plus denses entre médecin traitant et médecins 

spécialistes et ils se sentent mieux soignés vis-à-vis de leurs difficultés de santé qui sont directement 
liées à leur handicap62. Enfin, les enquêtés accompagnés apparaissent plus exigeants car ils renvoient 

davantage de difficultés rencontrées dans leur accès aux soins.  
 

                                                           
61 Tous les éléments de comparaison présentés dans ce paragraphe sont significatifs.  
62Pas de différences significatives sur les difficultés de santé non directement liées au handicap.  

Différences significatives* de réponses entre enquêtés 
accompagnés et non accompagnés  

 

 
Accompagné  

Non 
accompagné  

Disposait de lôAEEH avant le RSA 24 % 3 % 

Handicap principal de type mental 27 % 14 % 

Handicap de naissance  35 % 14 % 

Sous mesure de protection juridique 38 % 16 % 

B®n®ficiaire de lôAAH depuis + de 5 
ans 

63 % 50 % 

Vit avec son ou ses parents 27 % 10 % 

Réside en établissement 18 % 4 % 

Nôa jamais travaill® 21 % 5 % 

Non diplômé 60 % 37 % 

Moins de 30 ans 16 % 6 % 

Demande un soutien financier si 
besoin 

29 % 22 % 

Sôest d®j¨ retrouv® sans mutuelle 30 % 42 % 

A déjà renoncé à se soigner 33 % 41 % 

A déclaré un médecin traitant 96 % 94 % 

Suivi régulièrement sur le plan 
dentaire 

65 % 59 % 

0 ú de d®pense de santé le mois 
dernier 

28 % 36 % 

Les médecins échangent des infos 
sur ma santé « souvent » ou 
« parfois » 

64 % 57 % 

Se sent « très mal » soigné vis-à-vis 
de son handicap 

2 % 5 % 

Aucune difficulté dans les 
démarches de soins 

25 % 35 % 

 

Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
* Tous les croisements présentés ici ont rendu compte de différences 

statistiquement significatives. 
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c. Le r¹le de lôemploi 
 
Au-del¨ de lôinscription dans un maillage associatif, il est int®ressant dôanalyser le lien au monde 

professionnel des personnes allocataires de lôAAH. On peut en effet faire lôhypoth¯se que le monde du 

travail est aussi source de relations, source de réseau et, sôil sôagit dôune activit® salari®e en milieu 
protégé, source dôinformation, autant de supports indispensables ¨ lôacc¯s ¨ la sant®.  
 

Le questionnaire ne permet pas dôinterroger en quoi lôemploi est facilitateur de lôacc¯s ¨ la sant®, mais 

il permet de mesurer le lien des personnes interrog®es avec lôemploi (p.31). Il en ressort que si 
certaines personnes sont totalement étrangères aux réalités du monde du travail, une majorit® dôentre 

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 seulement 14 % des enqu°t®s nôont jamais ®t® en lien avec un emploi quel quôil soit.  
 

Ainsi, la population des allocataires de lôAAH nôest pas d®connect®e du march® de lôemploi m°me si 
peu travaillent aujourdôhui. Ce lien pr®sent ou pass® ¨ lôemploi est r®v®lateur de la capacité de ces 

personnes ¨ sôint®grer dans un système de droits.  
Pour autant, il semble que, contrairement au monde des salari®s valides, lôemploi soit un espace trop 

peu mobilis® pour faciliter lôacc¯s aux soins des personnes en situation de handicap63. 
 

 
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 là. Claire, âgée de 47 ans, est dans son foyer de vie non loin du domicile 
familial et Marie, de un an son aînée, est en résidence en périphérie de Lyon elle-aussi. Les parents 
reprennent avec soin le fil des histoires de leurs filles.  
Commençons par Marie ; elle a suivi le «  circuit habituel des enfants handicapés è, côest-à-dire dôabord 
en IME puis en IM pro. Elle a pu y rester jusquô¨ ses 20 ans du fait de lôamendement Creton qui ®tend ¨ 
21 ans la limite dô©ge pour les jeunes h®berg®s dans les structures enfants, faute de places disponibles 
dans les institutions pour adultes. Ce fut dôailleurs complexe pour Jacques et Martine de donner suite au 
parcours de leur fille. Ils ont «  pu lui trouver un travail protégé en milieu ordinaire  [é] via des relations 
». 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, à 
lô®poque CAT devenu ESAT. Pour Claire, le parcours, bien que jalonn® pareillement par les institutions, 
est plus complexe :  
« Elle a fait son parcours IME, un peu compliqu® parce quôelle est entr®e en ®tablissement ¨ lô©ge de 
quatre ans, elle est rest®e jusquô¨ onze ans dans un ®tablissement mais elle a atteint la limite dô©ge. Yôa 
chaque fois des limites dô©ge. On nôa trouv® aucune place dôinternat dans le Rh¹ne et dans la r®gion, on 
a ®t® oblig®s de la mettre dans un ®tablissement qui se situe ¨ c¹t® dôAnnemasse. Elle y est rest®e trois 
ans, de onze ans à quatorze ans, où elle revenait tous les quinze jours et o n y allait aussi. À quatorze 
ans, là 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 Rhône. Ça a été très difficile, on a été obligés de faire 
intervenir des soutiens politiques, parce queé ­a marcheé Et on a obtenu une place dans le Rh¹ne. Elle 
y est restée de quatorze ans à quarante-trois ans, elle y est rest®e plus de vingt ans. Puis ¨ lô©ge de 43 
ans, on a pu la rapatrier dans un établissement créé en 2010, juste à côté (de chez eux).  » 
En parallèle à cette chronologie institutionnelle dont ils ont assuré les articulations, Jacques et Martine 
financent tous les soins annexes nécessaires à leurs filles. Et cela représente un budget conséquent. Les 
deux filles ont bien des mutuelles sp®cifiques pour elles et une possibilit® dô®margement sur celle de leur 
p¯re. Aussi, Claire b®n®ficie de lôACS ¨ hauteur dôun chèque santé de 70 euros environ. Mais 
lôinvestissement budg®taire des parents demeure important, notamment parce que le couple prend de 
nombreuses initiatives afin que leurs filles soient soignées au mieux.  
Ces soins ne sont pas un luxe que sôaccorderait la famille. Par exemple, Claire b®n®ficie de lôintervention 
dôune psychomotricienne dans son ®tablissement, mais elle intervient dans un cadre collectif. Et dans ce 
cadre, Claire ne suit pas le mouvement du groupe. Lô®tablissement a alors encourag® les parents ¨ 
organiser des séances individuelles une fois par semaine à 37 euros la séance. Quant à Marie, sa prise 
de poids soudaine et cons®quente entra´ne dôautres frais. Ces plus de 13 kilos suppl®mentaires en moins 
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 thyroïdien. Cette prise de poids serait liée à la ménopause, entre 
autres, mais aussi à une mauvaise hygiène alimentaire et au stress.  

                                                           
63 Par exemple les mutuelles obligatoires, la m®decine du travail, autant dôoutils auxquels les personnes salari®es en milieu 
prot®g® nôont pas accès. 
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Pour le m®decin de Marie, il nôest pas question pour elle de suivre un r®gime, impossible ¨ entreprendre 
avec sérieux dans ses conditions 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 « ça ne marche pas, ­a fait presque un an. Côest 54 
euros la séance. On connaît des personnes chez qui ça fonctionne très bien. » Alors, pour diminuer le 
stress, ils lôenvoient ç tous les 15 jours chez une sophrologue qui la prend en charge individuellement. 
Toujours à 50 euros, yôa rien de rembours® dans tout ­a. Elle revient plus calme mais ­a ne dure pas 
longtemps. » 
Toute cette prise en charge assurée par Jacques et Martine est appuyée par des expériences plus ou 
moins heureuses lorsquôils se d®lestent sur les institutions mais aussi par un souci de délicatesse à 
lô®gard de leurs filles, ç yôa le c¹t® affectif, elles sont plus ¨ lôaise avec nous » : 
« Tant quôon peut faire la prise en charge que ce soit pour le docteur, le dentiste, la gyn®co, on pr®f¯re 
le faire. [é] On a notifi® clairement aux deux ®tablissements quôon prenait en charge le suivi de nos 
filles. Ça se passe. Côest pas quôils soient tr¯s contents, ils aiment pas trop. On leur enl¯ve une partie de 
leur responsabilité, on est dans leur domaine, la prise en charge de la personne côest une prise en 
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. Même Marie qui peut signaler ses douleurs demande une 
attention toute particulière car elle ne signale pas forcément ce qui semble dysfonctionner dans son 
corps.  
Il y a cinq ans, les parents se sont aper­us quôune forme de surdit® sôinstallait chez elle. « On a essayé 
de vérifier avec les éducateurs si notre perception était réelle ou pas. Puis on lôa amen®e chez des 
ORL ». Le premier ORL était perplexe car Marie ne répond pas aisément aux tests. Ces derniers 
nécessitent de répondre à des sons, en appuyant sur différents boutons en fonction de la perception que 
le patient a de ce quôil entend. Mais Marie ç appuie un peu nôimporte o½ è. Et le m°me probl¯me sôest 
posé avec le deuxième puis avec le troisième ORL. Jacques et Martine estiment avoir perdu un temps 
cons®quent durant toutes ces ann®es. Surtout quôils ont ®t® assez peu encourag®s dans leurs 
d®marches. Lô®quipe ®ducative leur r®p®tait que Marie nô®tait pas sourde mais quôelle entendait plut¹t ce 
quôelle voulait bien entendre. « Pire que ça, elle était prise en charge dans un CMP avec des psychiatres 
et là-aussi le médecin psychiatre nous a dit la même chose, « côest de la surdit® psychique ». De 
mani¯re ironique et assez bien sentie, Jacques signale alors quôeffectivement, celui qui ne veut pas 
entendre nôentend pas. Et cela ne concerne pas que sa fille.  
Très perplexe, le couple ne baisse pas les bras. Ils consultent un quatrième ORL. Il ne peut toujours pas 

faire les tests de manière 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 quôelle porte un appareillage auditif. 
Marie a porté une première prothèse puis une deuxi¯me il y a deux ans. Elle a su sôadapter au syst¯me, 
notamment à tout le processus de rechargement des prothèses. Et Jacques et Martine ont dû débourser 
une somme importante pour financer ces deux appareillages consécutifs. 4 000 euros en tout avec un 
remboursement modique de la s®curit® sociale, ¨ hauteur dôapproximativement 300 euros, et une prise 
en charge correcte mais tr¯s limit®e de la mutuelle. Peu importe, comme toujours le couple sôest 
d®brouill® pour payer ce quôil y avait ¨ payer. Mais peu ¨ peu la note sôalourdit. Ce nôest pas ce qui les 
d®range le plus. Ce qui les rend particuli¯rement inquiets pour lôavenir de leurs filles, côest que pendant 
ces années, ils ont pris en charge de manière totalement isolée ce problème de surdité. 
« ¢a sôest résolu après trois ans de tâtonnements et sans les conclusions des éducateurs et des 
psychologues qui orientaient vers le psychique. [é] Les gens sont dans un registre, dans une expertise 
et quand on est dans son domaineé » 
Côest en lôobservant, en voyant quôelle suivait sur les l¯vres notamment, quôils ont rep®r® le probl¯me. 
Pour Claire, la situation est plus probl®matique encore. Elle ne sôexprime pas et ne peut pas localiser la 
douleur. Côest par la connaissance fine quôils ont de leur fille et par lôobservation patiente et minutieuse 
quôils d®tectent ce qui pourrait ne pas aller. Ils nôont jamais de certitude, ils doivent solliciter des 
examens pour voir sôil y a r®ellement un probl¯me de sant® et si oui, ce quôil en est. Et la d®tection ne va 
pas de soi. 
En articulant les parcours de soins en institution de chacune de leurs filles et les deux parcours lôun ¨ 
lôautre, Martine et Jacques visent un objectif bien pr®cis. Se sentant prendre « beaucoup dô©ge », ils 
voulaient placer leurs filles non seulement dans la même association mais aussi dans le même pôle 
administratif et g®ographiquement au plus pr¯s du domicile familial. Le couple rappelle quôil ne sait pas 
qui va prendre la relève. Leur fils aîné vit à Paris, avec sa famille. Et si « toutes les familles souhaitent 
quôen g®n®ral quelquôun de la fratrie sôoccupe des fr¯res et sîurs. Il faut lui faciliter la vie si un jour il 
souhaite sôen occuper. » Â 
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Portrait de Sophie  

 
Côest dans lôappartement de la jeune femme que lôentretien se d®roule. Côest un studio avec une grande 
terrasse dans une rue calme dôune banlieue lyonnaise. Sophie a 41 ans et apr¯s un parcours dans 
lôanimation, elle travaille aujourdôhui ¨ temps partiel dans une ludoth¯que. En combinant son salaire et 
lôAAH, elle atteint les 1 200 euros par mois. Cela ne fait que cinq ans que Sophie habite dans la région, 
elle est originaire de Vend®e. Cet ®loignement g®ographique dôavec ses proches implique quôelle doit se 
débrouiller toute seule, du moins pour les aspects pratiques du quotidien. Et ça, elle sait bien le faire.  
Il faut dire que si Sophie est malentendante, elle a passé plus de la moitié de son existence sans être 
diagnostiquée et donc à faire avec le handicap sans que celui soit reconnu. Sa surdité a, en partie, été 
comblée par le fait quôelle puisse entendre quelques sons ce qui lui a permis de sôexprimer sans laisser 
quiconque se douter de quoique ce soit.  
Côest peut-°tre aussi pour cela que Sophie nôa pas vraiment ressenti de discrimination ¨ son égard 
concernant le handicap ¨ lôinverse de la mani¯re dont elle a ®t® trait®e lorsquôelle avait la CMU. Ici, la 
discrimination touche bien ¨ lôacc¯s ¨ la sant® mais plus particulièrement à sa corrélation avec une 
situation de pauvreté. 

Appareillée à ses 25 ans, elle a dû attendre ses 36 ans pour que la médecine du travail augmente son 
taux dôincapacit® et quôelle puisse b®n®ficier de lôAAH. Lôaudioproth®siste ne lôa pas inform®e quant ¨ 
lôallocation. Côest apr¯s son travail dans lôanimation, lorsquôelle a ®t® au ch¹mage, suivie par Capôemploi 
que cette association lôa inform®e sur la MDPH.  
 

Sophie a eu un taux de reconnaissance à 70 %, mais il faut 80  % pour percevoir lôAAH. Ce changement 
est survenu quand elle a ®t® embauch®e ¨ la ludoth¯que et quôelle est venue ¨ Lyon. Pour autant, sa 
situation de handicap nôavait pas boug®, côest pour cela quôelle consid¯re que cette notion de seuil, de 
taux nôest pas normale. Il lui manque une certaine coh®rence, voire de lô®quit®.  
Côest dôailleurs encore la m®decine du travail qui lôa le plus et le mieux orient®e. Son g®n®raliste, lui, lôa 
orientée vers un médecin compétent et avec qui le suivi se passe bien. Mais sa première démarche 
lorsquôelle est arriv®e ¨ Lyon a ®t® de trouver un audioproth®siste. Pour lôORL, ce nôest quôau bout de 2 
ans quôelle a trouvé celui qui lui convenait.  
Si le renouvellement de la reconnaissance travailleur handicapé se fait tous les 5 ans, en parallèle Sophie 
ne voit lôORL que lors du renouvellement de son dossier MDPH. Cela lui convient assez, Sophie pr®cise 
quôelle nôest « pas trop fan de médecin è, et, pour ses liens avec lôadministration, ç ce quôil faut côest 
trouver un interlocuteur qui suit votre dossier, et le lien se fait par mail  » ; pour le handicap de Sophie, 

lôoutil num®rique rev°t toute son utilit®. Pareillement, lorsquôelle doit envoyer son devis ¨ la MDPH, côest 
par internet que ça se passe. Et ce qui se passe, ou doit se passer, Sophie ne le sait que par elle-même 
tant lôinformation venant de la MDPH semble mal circuler ; «  côest ¨ nous de faire les d®marches pour 
savoir ce à quoi on a droit è. Côest par le r®seau associatif dans lequel elle sôest gliss®e que la jeune 
femme obtient quelques autres informations, largement complétées par la «  débrouille ».  
Finalement, Sophie nôa pas trop affaire avec le milieu m®dical. Si elle voit lôORL lors des renouvellements 
du dossier MDPH, elle se contente de voir son audioproth®siste, qui ne b®n®ficie pas dôailleurs de 
remboursement par la S®curit® sociale. Par contre, ses cours de lecture labiale chez lôorthophoniste, 
quôelle suit depuis deux ans et demi, sont pris en charge par la mutuelle, sur ordonnance du m®decin. 
Elle voit également un homéopathe pour les acouphènes, puis « certaines personnes voient un 
psychologue pour arriver à mieux accepter leur handicap mais ce nôest pas mon cas. » 
Sophie observe alors que pour un malentendant, côest lôinsertion sociale qui est difficile, surtout quand il 
nôy a plus la s®curit® de la famille. Les discussions de groupe sont complexes, comme le suivi de 
r®union. Côest aussi pour cela que la jeune femme a adhéré à une association trouvée par internet. Cela 
lui permet de se retrouver avec dôautres, ç comme tout le monde ». Â 

 
 

Portrait dô£ric 
 
N® en 1963 dans lôAllier dans une famille dôagriculteurs, la relation aux soins dô£ric d®bute mal ; il est 
hospitalis® en urgence ¨ lô©ge de deux ans, d®nutri et avec une jambe cass®e. Côest gr©ce ¨ la vigilance 
dôun facteur, ®tonn® de ne jamais voir les enfants de la famille jouer dans lôexploitation familiale, que le 
signalement a été fait. £ric et sa sîur, alors ¨ peine plus ©g®e, sont retir®s ¨ leur famille et sont 
rapidement adoptés par une nouvelle famille aimante. Mais les séquelles, notamment psychologiques, 
demeurent. £ric est suivi toute son enfance par des m®decins qui sôinqui¯tent de sa santé et de son 
comportement. Le jeune gar­on parle peu, il a des difficult®s ¨ sôouvrir aux autres.  
 

Il rejoint finalement un Impro ¨ 13 ans, dans lequel il reste jusquô¨ ses 19 ans. Il aurait pu quitter la 
structure à 18 ans, mais il a redoublé une année.  

é/é 
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é/é 
Malgré son caractère très réservé, le jeune homme devient plus intrépide et fait les 400 coups à 
lôadolescence. Il faut bien que jeunesse se passe ? Il nôa pas quôappris ¨ fumer en cachette ¨ cette 
époque, bien au contraire. Éric a tour à tour ®t® initi® aux rudiments de lôhorticulture, du maraichage ou 
encore de la menuiserie. Il garde un souvenir enthousiaste de cette période. Puis, en 1983, il intègre un 
CAT en m°me temps quôun premier foyer, Trois ans plus tard, il se rend dans un second foyer, juste à 
c¹t®. Côest ¨ cette p®riode quôil fait aussi diff®rents stages avec des agents municipaux. 
 

Aujourdôhui il vit dans le centre dôune petite ville en milieu rural, dans une maison en location, en 
concubinage avec sa compagne rencontr®e ¨ lôESAT. Auparavant il aura vécu 12 ans en HLM dans la 
même petite ville. Il a souhaité quitter les foyers, tout comme il a choisi de ne plus avoir de curatelle. Si 
sa mère adoptive avait été sa tutelle désignée, Éric était sous curatelle depuis ses 19 ans. Il considère 
quôil nôen avait pas besoin et que cô®tait assez contraignant, ç il (son curateur) voulait savoir si mes 
comptes étaient bien gérés, si je me faisais pas avoir ».  
Depuis quôil nôest plus en foyer, il a la charge de toutes ses d®marches administratives, « de gérer sa vie, 
côest stressant è. De ce fait, il est accompagn® par le SAVS depuis 1987. Sôil ne sait plus exactement 
comment il a demand® ce suivi, il suppose que côest le foyer dans lequel il ®tait qui lui a propos® cet 
accompagnement lorsquôil a souhait® quitter lô®tablissement. 
Sôil sait tr¯s bien que côest la Maison du Rh¹ne qui lui transmet le dossier, côest avec le SAVS quôil le 
remplit ; «  lôAAh demande beaucoup de choses sur la vie personnelle, mais on est pas oblig®s de 
répondre [é] moi jôai rien ¨ dire, jôai pas dôid®e ». Allocataire reconnu à 80 %, £ric a 460 euros dôAAH et 
il atteint les 1  200 euros avec son travail ¨ lôESAT. 
« Si jôai pas de suivi, je me sens tr¯s mal [é] ­a sert ¨ me r®conforter, jôai besoin de communication 
depuis que je me suis ouvert è. Il fait ici r®f®rence ¨ ses ann®es dôenfance et dôadolescence o½ il ®tait 
tr¯s r®serv®, tr¯s timide et avait du mal ¨ ®changer avec les autres. £ric a dôailleurs fait une demande en 
86 pour être accompagné au niveau « psychique et dans la vie ». Il avait rencontré un psychologue à 
lô®poque. Aujourdôhui encore, en plus du SAVS, il a la possibilit® de voir un psychologue et un psychiatre 
¨ lôESAT. Il lôa d®j¨ fait, notamment pour avoir de quoi apaiser ses angoisses. 
Éric a besoin « dôune pr®sence pendant les rendez-vous » particulièrement ceux avec des spécialistes. 
Sôil se rend seul chez son g®n®raliste et m°me chez son dentiste, qui sont dans la m°me petite ville, 
côest une ®ducatrice du SAVS qui lôaccompagne lors de ses rendez-vous chez lôoculiste. Côest ce service 
aussi qui se rend avec lui deux fois par an dans une autre ville quand il doit consulter un spécialiste des 
sinus. £ric pr®cise alors que cela ne devrait pas °tre le cas, il fait figure dôexception, car le SAVS ne 
prend pas en charge ce type de mission dôaccompagnement, dôautant plus quôil a un v®hicule sans 
permis depuis plus de 7 ans, « on nous délaisse carrément ». 

En parall¯le, £ric consid¯re quôil ne consulte pas son g®n®raliste tr¯s souvent et quôil oublie quelque peu 
les soins et examens de pr®vention. Il sôy rend principalement pour des prescriptions de calcium et de 
fer. Et ce m®decin, son m®decin, il y a ®t® orient® par la direction de lôESAT pour ne plus en changer 
depuis bientôt 30 ans. Cette ancienneté dans la relation nôemp°che pas la m®fiance. £ric ne cherche pas 
à avoir « de relation avec [son]  m®decin, côest des charlatans. » Il manque de confiance en eux, 
consid®rant quôils prennent trop de choses ¨ la l®g¯re et ne disent pas tout au patient, notamment 
lorsquôil sôagit dôun probl¯me de sant® important. Il nôaime pas non plus les h¹pitaux qui lui rappellent 
lôaccompagnement de fin de vie de sa m¯re adoptive. 
Pour autant, £ric nôa pas dôexp®rience franchement n®gative avec le soin. Concernant les 
hospitalisations, il a eu une appendicite ¨ 17 ans puis trois jours dôhospitalisation pour un probl¯me 
dermatologique quôil suppose °tre un zona et ces deux exp®riences se sont plut¹t bien d®roul®es. Mais 
avec une mutuelle ¨ 360 euros par an, il sôestime moyennement bien couvert. Par exemple, le reste à 
charge quand il va chez le spécialiste dans une ville voisine est de 46 euros. De même, pour les lunettes 
quôil porte depuis quelques ann®es, il a 120 euros de reste ¨ charge. 
 

Côest encore au SAVS quô£ric a demand®, ainsi que sa compagne, à se mettre en couple en 92. Les 
parents de sa compagne « nôavaient pas confiance » et «  avaient peur que leur fille ne se débrouille pas 
toute seule ». Si les relations demeurent tendues avec sa belle-famille, elles suivent tout de mê me leur 
cours. Quant ¨ sa propre famille, £ric sôen est un peu ®loign®. Le d®c¯s de m¯re adoptive, il y a cinq 
ans, ¨ laquelle il ®tait tr¯s attach®, nôa pas renforc® les liens familiaux. Bien quôil ait deux demi-frères et 
deux demi-sîurs, les liens sont distendus. Et derni¯rement, côest une brouille avec sa sîur qui a 
amoindri le rapport tr¯s fort quôils entretenaient tous deux. Il a tout de m°me des nouvelles par sa 
filleule avec laquelle les relations sont toujours au beau fixe. Actuellement, il estime avoir plutôt besoin 
dôun soutien moral, comme celui que lui procure le SAVS, ç ils ont la formation pour soutenir les gens . » 
Â 
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V. Quand ces ressources de proximité manquent, 
parcours de soin et parcours dôexclusion se 
confondent souvent 

 

 
Cette dernière partie interroge les m®canismes dôexclusion qui peuvent agir sur la personne en 

situation de handicap dans son parcours de soins. Nous verrons que ces m®canismes dôexclusion, en 
partie inhérents au handicap lui-même, sont largement renforcés par la pauvreté f inancière et 

lôisolement que certains vivent.  

 

1.  Quand parcours de soin et parcours dôexclusion se confond ent dans 
lôacc¯s aux droits 

 
 

a. Quand l a reconnaissance du  handicap sôaccompagne dôexclusions multiples 
 

¶ Accepter de sôexclure/dô°tre exclu du monde ç no rmal  » des valides  

Devenir allocataire de lôAAH implique des dynamiques qui se croisent : une reconnaissance de la 
personne de sa situation de handicap, une reconnaissance m®dicale, lôaddition des deux permettant in 
fine la reconnaissance administrative. Ce processus ne va pas de soi et il a un préalable : connaître 

lôexistence de cette allocation, conna´tre aussi ses conditions dôattribution avec tous les renoncements 
qui lôaccompagnent. 

Claude, justement, ne connaissait pas le dispositif. Côest son chirurgien, suite à son opération pour 
que lui soit plac® un pacemaker, qui lui a ®voqu® la possibilit® de demander lôAAH. Il ne savait pas 

que ­a existait et quand il lôa su, il ne pensait pas pouvoir y pr®tendre et monter un dossier. M°me 

lorsquôil testait diff®rents traitements pour lutter contre le VIH et quôil ne pouvait plus travailler 
correctement au regard des effets secondaires, personne ne lui a parlé de lôAAH. Claude a même 

plutôt rencontré des difficultés , par exemple avec Pôle emploi car il ne pouvait pas justifier 
continuellement ses absences aux rendez-vous lorsquôil ne supportait pas un traitement. Dôailleurs, il a 

été radié à plusieurs reprises. 

En parall¯le, Claude a connu la grande pr®carit®. Par exemple, nôayant pas de logement, apr¯s son 
opération, il a s®journ® ¨ la Villa dôHestia, un ®tablissement de Lits Halte Soin Sant® (LHSS) mis en 

place pour assurer le suivi de soins de personnes sans domicile fixe. Puis il a aussi connu les foyers 
dôh®bergement comme le Centre Gabriel Rosset ou encore la tente militaire posée en bord de Saône 

avant dô°tre aujourdôhui h®berg® ¨ nouveau.  
De la connaissance de lôallocation au montage de dossier, le chemin nôa pas ®t® tout droit. Claude ne 

se sentait pas « handicapé è au point dôavoir droit ¨ une reconnaissance. Cela nôallait pas de soi. Peu 

¨ peu, lôid®e a fait son chemin, le sentiment dô°tre l®gitimement ®ligible ¨ lôallocation aussi. Alors il a 
entam® le processus de demande. Aujourdôhui, diagnostiqu® s®ropositif et cardiaque apr¯s trois 

infarctus et le placement dôun pacemaker, Claude a lôAAH ¨ 50%, touche le RSA depuis deux mois et a 
une reconnaissance dôinvalidit®. Une petite carte violette dit-il qui lui donne quelques passes droits 

dans les administrations.  

Pour se reconnaître lui-même comme apte à demander cette allocation, Claude a dôabord dû être 
reconnu par un professionnel. Peu à peu il a intégré sa l®gitimit® ¨ int®grer ce statut jusquô¨ 

demander la reconnaissance administrative. Au final, cette reconnaissance est plutôt symbolique. Avec 
un taux à 50 %, sa situation  matérielle a peu ®volu®. Côest lôobtention du RSA qui a chang® la donne 

pour Claude et ce changement le fait tout de même 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 à utiliser son corps. Il a aussi fait trois contrats (le maximum) auprès de TCL 

en tant quôAmi TCL et Optiguide, ce qui lui plaisait beaucoup et a fait ç office de thérapie » pour lui si 
timide. I l aimerait aujourdôhui travailler dans lôaccueil, pratiquement nôimporte où.  

Cette reconnaissance de la situation de handicap par dôautres est dôautant plus cruciale quand il sôagit, 
comme pour Claude, dôun handicap dit invisible qui nôose pas m°me °tre envisagé comme handicap 

par celui qui le subit avant que dôautres lui accordent cette reconnaissance. Pour autant, Claude 

demeure dans un entre-deux. Il est certes reconnu adulte handicapé mais son taux demeure trop 
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faible pour obtenir lôallocation ¨ taux plein. Il subsiste alors avec le RSA, tout en étant dans 
lôimpossibilit® dôoccuper les emplois quôil occupait pr®c®demment. Cette situation de blocage, ce mi-

chemin dans les statuts met en lumi¯re que la pr®carit® des allocataires de lôAAH est fonction non 

seulement des supports relationnels, familiaux et ®conomiques quôils poss¯dent mais aussi de leur 
taux de reconnaissance.  

 
¶ Accepter de sôexclure/dô°tre exclu du monde du travail 

Le statut donn® par lôAAH, cette possible place dô ç invalide-intégré »64 peut aussi laisser les 

personnes sur le guet, contre leur gré .  

Safia dit quôelle est n®e malade, mais sa maladie a soigneusement progress® jusquô¨ la clouer sur un 
fauteuil aujourdôhui. Entre temps, Safia a engag® une lutte contre elle-même en travaillant, 

notamment dans des emplois qui ont plus encore usé son corps. La Sécurité sociale lui « a remonté 
les bretelles » car selon lôadministration elle nôaurait pas d¾ travailler mais « je leur ai dit que je 
pr®f®rais travailler que dôavoir une allocation. » Alors Safia va travailler dans lôh¹tellerie puis en tant 
quôaide-soignante en maison de retraite :  

« Je connaissais un peu lôAAH mais jô®tais reconnue ¨ 100 % déjà et je voulais pas faire 

lôaum¹ne. Côest ce qui me chagrinait le plus. Je voulais gagner mon argent par moi -
m°me, °tre contente dôavoir mon argent. Mais comme on me dit, je lôai un peu pay®é » 

Safia 
 

Reconnue en 1983, le m®decin lui demande dôarr°ter de travailler et la dirige vers une assistante 

sociale : 
« Elle môa expliqu® comment se d®roulaient toutes les démarches, comment ça allait se 

passer. ¢a côest tr¯s bien pass®, elle môavait tout fait. Et apr¯s je leur ai dit ç mais 
maintenant, je fais quoi de ma vie  ? » » 

Safia 
 

Safia va travailler ce basculement identitaire en étant orientée vers des associations. Elle va 

grandement sôy investir. Mais la question quôelle pose alors a du sens pour tous ceux qui se frottent de 
pr¯s ou de loin ¨ lôallocation. 

 
Lucile sait que son handicap est dû à une maladie génétique et il est fort probable que son fils en soit 

atteint lui aussi. Elle esp¯re que son fils nôait pas ¨ °tre reconnu adulte handicap® ¨ sa hauteur pour 

pouvoir occuper un emploi : 
« Des fois on en parle avec ma sîur, ç est-ce que nos enfants vont être comme 

nous ? è. Moi jôai peur que Mickael en grandissant, il souffre trop, quôil trouve pas de 
travail, quôon le reconnaisse handicap® quôil puisse pas travailler. Est-ce que lui-même va 

pas se rendre malade, comme moi je me suis rendue malade, « est-ce quôon va me 

prendre même si je suis handicapée ? è. Pour lôinstant il dit rien mais je me demande si 
plus tard il va pas se poser la question. » 

Lucile 
 

Le neveu de Lucile est dôailleurs parti ¨ lô®tranger pour sô®loigner de sa famille et aussi du statut dont 
il pouvait bénéficier en France, « déjà il essaie de pas y penser quand il voit sa m¯re ou sa sîur [é] 

Il le cache, personne le sait, ça se voit pas trop car il boite pas comme nous on boite.  »  

 
Faire le deuil dôune identit® pass®e pour en int®grer une nouvelle, côest le chemin que nombreux 

doivent emprunter, quand bien même le handicap soit de naissance.  
 

Malek est « n® avec ­a alorsé Peut-°tre ­a môaurait g°n® si je lôavais eu ¨ 20 ans ou 25 ans et ­a 
môaurait peut-être plus perturbé. Mais je suis né comme ça. è Mais pour dôautres, côest lô®volution du 
handicap qui décide du basculement identitaire. 

 

                                                           
64 Michel Messu, ç Exclusion et insertion. Les pr®caires et lô£tat è, in Le renouveau de la question sociale. États et acteurs face 

aux nouvelles formes dôemploi, de ch¹mage et de pauvret®, Paris, L.E.S.S.O.R., 1991, p. 68. 
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b.  Quand la reconnaissance  de handicap permet un parcours dô ç inclusion 
sociale  »  

 
Pour aller plus loin 

DES CONCEPTIONS DE CE QUôEST ETRE MALADE 
 
Claudine Herzlich65 a théorisé trois conceptions de la maladie pour les personnes qui y sont confrontées. 
Ces trois conceptions sô®tablissent en fonction de ce que lôindividu peut attendre des cons®quences de sa 
maladie sur son identit® sociale. La maladie peut °tre v®cue comme destructrice parce quôelle engendre 
pour lôindividu une perte de son statut ant®rieur et, dôapr¯s lui, une impossibilit® ¨ restaurer cette 
identit® alt®r®e par la maladie dans lôavenir. A contrario, elle peut être «  libératrice », lorsquô¨ travers 
lô®preuve quôelle constitue, lôindividu per­oit lôopportunit® dô®chapper ¨ un r¹le social dont il ne voulait 
plus. Enfin, lôauteure ®voque lôexistence de ç la maladie- métier », dans laquelle le rôle de malade se 
transforme en r¹le social, et la maladie devient lôunique vecteur dôint®gration. 
Herzlitch souligne que les catégories ainsi établies ne sont pas isolables les unes des autres. La maladie- 
m®tier survient dans la plupart des cas ¨ la suite dôune premi¯re p®riode de maladie- destructrice et/ou 

lib®ratrice, de sorte quôil sôagit plut¹t dôune trajectoire qui peut être suivie par le malade. Tout comme il 
est possible quôune maladie v®cue comme un ç m®tier è puisse ¨ terme devenir destructrice. ê cela il est 
possible dôajouter les trajectoires de malades soudainement bris®es par lôabsence, ou la disparition, de 
ce qui leur donnait ce statut. La maladie- m®tier permet dô°tre consid®r® socialement comme invalide ce 
qui offre le statut social dôassist®, celui dô "invalide- int®gr®" dôhier ». Ce travail autour de la maladie fait 
largement écho à ce qui se passe pour les personnes en situation de handicap rencontrées. 

 

Alors quôune m®ningite lui fait perdre la vue quand Medhi  est jeune adulte, ce drame a des 
r®percussions bien plus nuanc®es que ce que lôon pourrait en attendre. Avant de perdre la vue, Medhi 

était «  exclu du système » : 
« Quand jôai perdu la vue je me suis remis dans le syst¯me avec s®cu, mutuelle. [é] 

Comme jô®tais exclu de tous les syst¯mes, je crois quôils môont re-rentré directement dans 

le système de soin. Ils ont légalisé ma situation m®dicale. Je sais pas comment ­a sôest 
pass® je ne môen suis pas occup®. [é] Comme je suis rentr® dans les personnes 

handicapées, la COTOREP, je suis re-rentré dans le système malgré moi, sans ma volonté 
quoi. Par la force des choses. » 

Medhi 

 
Le drame qui lôa touch® a alors simultan®ment fait basculer sa vie dans le handicap mais aussi dans la 

r®gularisation de sa situation administrative au point m°me aujourdôhui de lui donner un statut plus 
stable que celui dôun salari® dit-il non sans ironie. Pour autant, sa situation nôest pas encore 

totalement stabilisée au regard des probl¯mes quôil rencontre encore avec sa mutuelle. 
 

 

2.  Quand parcours  de soin s et parcours dôexclusion se confonden t dans 
lôacc¯s aux soins 

 
Lôenqu°te par questionnaire renvoie deux facteurs pénalisant dans le parcours de soins : lôisolement et 
la pauvreté financière. Ces facteurs se révèlent être de véritables freins dans la vie de la personne et 

en particulier dans son accès à la santé.  
 

                                                           
65 Claudine Herzlich, 1996 (1969), Sant® et maladie, analyse dôune repr®sentation sociale, Paris, EHESS, p. 140-166. 
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a. Deux facteurs aggravant le renoncement et le  non -recours aux soins  : 
lôisolement et la pr®carit® financi¯re 

 

¶ Lôisolement, un vecteur aggravant le renoncement ou le non-recours aux soins     

Lôisolement nôest pas trait® frontalement dans le questionnaire mais il est toutefois omnipr®sent. 
Plusieurs questions permettent de lôappr®hender. Tout dôabord, le mode de vie. Les personnes 

enquêtées sont nombreuses à vivre seules sans enfant (38 %). Lôisolement est ®galement appr®ciable 
à travers la part des personnes non accompagnées dans leurs démarches de soins : 42 % des 

personnes enquêtées ne sont pas accompagnées.  

 
Près de 30 % des personnes souffrant de polyhandicap ou de handicap mental disent ne pas 

être accompagnées, ce taux est de 35 % pour les personnes souffrant dôun handicap 
sensoriel, 40 % pour l es personnes souffrant de handicap moteur et 54 % pour celles 

souffrant dôun handicap psychique.  

 
Lôisolement est ®galement visible ¨ travers la part des personnes qui disent ne pas demander de 

soutien financier ¨ leur entourage lorsquôelles ont du mal ¨ payer leurs frais de santé ; 46 % des 
enquêtés sont concernés par cette (non) pratique. Enfin, le manque de repères, le manque 

dôinformation peut traduire une forme dôisolement de la personne. ê ce titre, rappelons que 48 
personnes nô®taient pas inform®es de lôexistence des compl®mentaires santé et que 10 % des 

enqu°t®s disent ne pas savoir o½ sôadresser dans leurs d®marches de soins.  

Pour tenter de mesurer la part des personnes isolées, nous avons combiné ces questions (cf. encadrés 
ci-après). Il en ressort que 15 % des enqu°t®s sont en situation dôisolement suppos®.  

 
15  % des enquêtés en  situation dôisolement suppos®  
 

Comme pour la pauvreté financière, afin de mesurer l'isolement des personnes interrogées, nous avons 
utilisé la méthode des faisceaux d'indicateurs. Cinq indicateurs d'isolement ont été identifiés dans les 
r®ponses aux questions. Le r®pondant sera consid®r® en situation d'isolement suppos®e sôil est concern® 
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 à payer ses frais de santé,  
- la personne n'est pas informée de l'existence des complémentaires santé,  
- la personne ne sait pas où s'adresser 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 les personnes en situation dôisolement suppos®  
 

Quelles particularités pour ces personnes « isolées » ? Tout dôabord, le parcours de ces 

personnes rend compte dôune d®gradation sociale. En effet, ces personnes disposent dôun niveau de 
diplôme plus élevé et elles ont quasiment toutes déjà travaillé, cependant seules 17 % travaillent 

encore actuellement. Le principal handicap dont elles souffrent aujourdôhui est plus souvent dôordre 
psychique et sôest d®velopp® ¨ lô©ge adulte. En outre, on note une surrepr®sentation de personnes qui 

percevaient le RSA avant dô°tre affili®es ¨ lôAAH. En ce qui concerne lôacc¯s aux soins, ces personnes 

« 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 et sont plus 
nombreuses à avoir renoncé à se soigner (46 % dôentre elles ont d®j¨ renonc® ¨ se soigner). Â 
 

 
 

¶ Lôobstacle financier, un vecteur aggravant le renoncemen t ou le non -recours aux 

soins  
Les enjeux financiers apparaissent en filigrane des entretiens et questionnaires. Lôanalyse de la 

pauvreté financière est difficilement mesurable en tant que telle car elle nécessite la prise en compte 

de lôensemble des revenus de la personne et de son foyer côest-à-dire son allocation AAH mais 
également les compléments éventuels : de lôAAH dont elle b®n®ficie (majoration pour la vie autonome 
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et compl®ment de ressource), de ses revenus dôactivit®, des revenus de son conjoint, des aides dont 
elle b®n®ficie du fait de son handicap, dôautres aides financi¯res, etc. A fortiori , en particulier pour les 

personnes en situation de handicap, lôanalyse des ressources du seul m®nage concern® nôest pas 

révélatrice de son niveau de vie. Si, à la premi¯re lecture, la plupart des allocataires de lôAAH peuvent 
être considérés comme pauvres au sens de lôInsee66, il serait inexact de prétendre que ceux qui 

b®n®ficient dôun entourage (notamment familial) proche et aidant sur le plan financier soient pauvres. 
Les enjeux financiers transparaissent cependant dans différentes questions (cf. encadré ci-dessous). 

Ils transparaissent également dans les retours écrits que nous avons pu recueillir à 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 ¨ la marge font ®tat dôenjeux financiers. Effectivement, dans 25 % des 
questionnaires annotés, les enquêtés mentionnent le montant ou la nature de leurs revenus et 14  % 

insistent sur leurs difficult®s financi¯res, comme côest le cas de cette dame qui nous a joint un courrier 
dans lequel elle explique : 

« je me retrouve depuis 2011 avec un appareil dentaire (proth¯ses). Lõautre ne tient pas ¨ 

cause de mon handicap. Jõai des difficult®s ¨ me nourrir sans les deux proth¯ses qui mõont 

coutées 3  800 û. Je me retrouve sans dent. Le chirurgien veut me faire mettre deux implants afin 

de tenir ma proth¯se du bas mais je nõai pas les moyens de me les payer (2 540 û). Je suis dans 

une im passe. La s®curit® sociale me rembourse rien, la mutuelle 150 û. Quel honte ! Ce nõest 

pas esthétique mais un besoin vital  ».  

 

Afin de rendre compte au mieux de la pauvreté financière des ménages enquêtés, comme pour 

lôisolement, nous avons combin® les questions traitant des aspects financiers (cf. encadré ci-après). 
Selon cette approche, un peu moins dôun quart des enqu°t®s sont en situation de pauvret® financi¯re 

supposée.  
 

23  % des enquêtés en situation de pauvreté financière supposée    
 

Afin de mesurer la pauvreté financière 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 financi¯re suppos®e sôil est concern® 
par au moins 3 de ces indicateurs. Les indicateurs identifiés sont : 

- avant d'avoir l'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 à 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 à ses 
traitements,  
- la personne a un niveau de diplôme 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 financière supposée.  

 
 

Zoom sur les personnes en situation de pauvreté financière supposée  
 

Ces personnes se distinguent des autres sur différents plans67. Tout dôabord, il sôagit plus 
fréquemment de personnes seules sans enfant, qui ne travaillent pas aujourdôhui mais qui ont d®j¨ 

travaill® par le pass® et dont le handicap sôest manifest® au cours de la vie dôadulte (pour 61 %). Le handicap 
psychique y est surreprésenté : plus dôun tiers souffrent dôun handicap principal de nature psychique (contre un 
quart de lôensemble des enqu°t®s), ¨ lôinverse du polyhandicap et du handicap mental qui concernent faiblement 
les personnes en difficultés financière supposée (respectivement 1 % et 5  %). Ces derniers résident un peu plus 
fr®quemment en m®tropole lyonnaise. Par ailleurs, des diff®rences sôobservent quant au recours aux soins. 
Notons déjà que ces personnes « pauvres » se jugent en plus mauvaise santé. Comme les personnes « isolées », 
elles déclarent plus que les autres des difficultés dans leurs démarches de soins : les deux tiers dôentre elles ont 
déclaré plusieurs difficultés dans leurs démarches de soins, alors que les autres ne sont que 30 % à en avoir 
déclaré plusieurs. De plus, elles sont près de deux fois plus nombreuses à avoir déjà renoncé à se soigner. Enfin, 
les croisements laissent apparaitre un accès aux soins moins concluant avec des réponses plus mitigées aux 
questions sur le sentiment dô°tre bien soign® et celui dô°tre entendu par les médecins. Â 

                                                           
66 Leurs revenus sont inférieurs au seuil de pauvreté défini en 2013 à 1000 ú pour une personne seule.  
67 Toutes les affirmations présentées dans ce paragraphe correspondent à des croisements significatifs de la pauvreté supposée 
avec dôautres questions.  
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Pour analyser la situation propre aux personnes en situation de pauvreté, il est également possible de 

sôint®resser à la situation renvoyée par les anciens allocataires du RSA aujourdôhui dans le dispositif 

AAH.  
 
 

Zoom sur les anciens a llocataires du RSA  :  
Un parcours qui sôest d®grad® sur tous les plans, un acc¯s aux droits et aux 

soins défavorisé  

 
A minima 17 % des enquêtés disposaient du 

RSA juste avant de devenir bénéficiaires de 
lôAAH. Lôanalyse approfondie des r®ponses 

données par ces enquêtés révèle des 

spécificités pour ces derniers. Première 
caractéristique : leur statut dans le dispositif 

AAH. Il sôagit g®n®ralement de b®n®ficiaires plus 
r®cents et qui per­oivent lôAAH ¨ taux plein. 

Ensuite, lôanalyse compar®e de plusieurs 
questions atteste dôune dégradation de leur 

situation professionnelle : sôils sont plus 

diplômés que les autres enquêtés et nombreux 
à avoir déjà travaillé par le passé, seuls 8 % 

exercent un emploi actuellement. Cette 
dégradation semble se retrouver sur le plan 

sanitaire avec près des trois quart des enquêtés 

anciennement bénéficiaires du RSA dont le 
handicap sôest d®clar® au cours de leur vie 

dôadulte et une part plus cons®quente de 
personnes qui se disent « plutôt mal en point  » 

actuellement. En ce qui concerne le handicap, 
retenons que plus de la moiti® souffrent dôun 

handicap psychique (et pour 37 % il sôagit de 

leur handicap principal). De plus, leur situation 
socio-familiale rend compte dôun isolement plus 

marqué : ces derniers, plus souvent des 
hommes (et rarement jeunes), vivent 

fréquemment seuls à domicile, sont moins 

nombreux à être accompagnés lors de leurs 
consultations m®dicales et ¨ b®n®ficier dôune 

mesure de protection juridique.  
 

Quand on interroge leur accès aux soins, les enquêtés ex allocataires du RSA semblent moins 

informés et moins impliqués : la part de «  je ne sais pas » ou « non » est plus élevée pour les 
questions relatives à la complémentaire (situation actuelle ou passée) et à la prise en charge à 100 % 

par la sécurité sociale pour une maladie longue dur®e. ê lôinverse, notons que les ex allocataires du 
RSA sollicitent davantage lôaide ¨ la compl®mentaire sant®. Enfin, si ces derniers consultent plus 

r®guli¯rement leur m®decin sp®cialiste et ont davantage recours aux centres dôexamens de santé, ils 
semblent globalement moins suivis sur le plan préventif (notamment la vue) et sont plus nombreux à 

avoir déjà renoncé à se soigner. Ainsi, lôanalyse compar®e rend compte dôune situation globalement 

plus d®favorable sur le plan de lôacc¯s aux droits et aux soins pour les enquêtés ayant bénéficié du 
RSA avant lôAAH. Â 
 

Différences significatives* de réponses entre les enquêtés 
ex allocataires du RSA et les autres  

 

 Ex. 
RSA 

Les 
autres 

Allocataire de lôAAH depuis moins de 5 ans 58 % 37 % 

Per­oit un montant dôAAH de 800 ú ou +  64 % 46 % 

Dispose dôun dipl¹me >= baccalaur®at 28 % 21 % 

Ne travaille pas mais a déjà travaillé 76 % 57 % 

Handicap depuis la vie dôadulte 73 % 50 % 

Se sent « plutôt mal en point  » actuellement 29 % 21 % 

Handicap principal psychique 37 % 26 % 

Homme 56 % 48 % 

Moins de 30 ans 4 % 12 % 

Seul sans enfant 55 % 38 % 

Vit à domicile 83 % 77 % 

Accompagné lors des consultations 
médicales 

39 % 56 % 

Sous mesure de protection juridique 15 % 28 % 

Ne sait pas ou nôest pas pris en charge à 100 
% 

27 % 23 % 

Ne sait pas ou nôest pas couvert par une 
mutuelle 

29 % 16 % 

Sôest d®j¨ retrouv® sans mutuelle 50 % 35 % 

B®n®ficie de lôACS 37 % 20 % 

Consulte un spécialiste plusieurs fois par an 74 % 59 % 

Sôest d®j¨ rendu dans un centre dôexamen 
de santé 

46 % 36 % 

Suivi régulièrement pour sa vue 49 % 56 % 

A déjà renoncé à se soigner 47 % 36 % 
 

Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
* Tous les croisements présentés ici ont rendu compte de 

différences statistiquement significatives. 
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Dans les entretiens, les enjeux financiers apparaissent de façon moins évidente et moins prononcée 
précisément parce que les personnes rencontrées sont globalement soutenues par des proches plutôt 

préservés par les difficultés financières. Pour autant, cette contrainte du coût des soins a été 

soulignée par la plupart des personnes rencontrées même chez celles, généralement des aidants, qui 
signalent quô¨ titre personnel ils ne sont pas en situation de pr®carit®. Ils pr®cisent souvent quôils 

peuvent financer des soins aux proches quôils accompagnent justement parce quôils nôont pas de 
problèmes financiers. Disant cela, ils se soucient immédiatement de ceux qui, nombreux, ne peuvent 

pas en faire autant : comment ceux qui ont moins de moyens quôeux peuvent-ils sôen sortir ? 

 
Lucile souhaite conserver un petit pécule pour répondre aux besoins de son fils. Elle nôa pratiquement 

plus de dents. Elle ne peut pas mettre de dent sur pivot e t nécessite des alliages spéciaux en raison 
de différentes allergies aux métaux ce qui, financièrement, est une dépense abyssale pour ses 

revenus : 
« Pas de dentier, moi ça me dérange plus parce que je travaille pas et ¨ mon ©geé [é] À 

un certain âge, avoir des dents, à quoi ça sert ? Moi je préfère payer les dents de mon 

fils, il est jeune, ça peut lui arriver quôon lui arrache des dents. Côest vrai que côest tr¯s 
cher. » 

Lucile 
 

Parmi les dépenses dites contraintes, conserver des réserves financières pour assurer les soins 

co¾teux ¨ ses enfants est une priorit®. Lucile estime quôelle a moins ¨ se soucier de sa sant® que de 
celle de son fils, m°me si pour lôinstant il ne n®cessite pas ce type de soins. Son renoncement aux 

soins est ici un arbitrage en faveur de son fils, une manière de gérer la pénurie en adéquation avec 
ses priorités.   

 
De son côté, Maxime se r®sout ¨ consulter un dentiste pour ®viter dôalourdir la note de ses soins. Car, 

¨ ne solliciter des soins que dans lôurgence, ces derniers se r®v¯lent toujours plus coûteux que  sôils 

avaient débuté bien en amont. Malek considère bien que les soins dentaires sont coûteux. Allocataire 
de lôAAH en charge de famille avec deux enfants, il conna´t la teneur des fins de mois difficiles, mais il 

va chez le dentiste : « jôai pas le choix. Faut bien se faire soigner. » Pour sôen sortir, il a un dentiste 
compréhensif qui lui permet de le régler en plusieurs fois :  

« On essaie de mettre de côté, ou on paie le dentiste en plusieurs fois. On trouve 

toujours des solutions, mais ça sort tout de même de ma poche. On arrive toujours à 
trouver un terrain dôentente. » 

Malek 
 

Pour Maxime, ces dépenses contraintes sont scindées en deux catégories : celles quôil accepte de 

financer, celles pour lesquelles il sôy refuse car il estime quôelles sont li®es au handicap. Par exemple, 
les lunettes, puisquôil est d®ficient visuel : 

« Ils disent quôil faut changer les lunettes. Mais les lunettes par exemple, côest tr¯s mal 
remboursé.  

- Côest pas rembours® ? 
- Du tout.  

- Mais pourquoi ? 

- Côest comme les dents, ils nous disent que côest du confort. [é] Les lunettes que jôai ­a 
fait un bail que je les ai. Ça doit faire dix ans. Côest des lunettes de vue. [é] 

- Ça couterait combien ? 
- 7 ou 800 balles. [é] Par principe les lunettes je refuse de les acheter moi-même. Si 

jôavais lôACTP, je dirais pas ça. Bon je me dirais, côest une allocation sp®cifique pour mon 

handicap, les lunettes côest pour mon handicap. » 
Maxime 
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Comme pour tous les patients, en situation de handicap ou non, le dentaire et lôophtalmologie sont les 
deux types de soins autour desquels il se limite. ê vrai dire, il nôen a pas dôautres actuellement, ¨ 24 

ans, Maxime est en bonne sant® et nôa pas de suivi particulier. Seul les frais dentaires lui ont caus® 

quelques frayeurs budg®taires ces derniers temps, notamment en raison dôun implant : 
« Côest une fortune, côest plus de 1 500 ballesé M°me plus que je vous dise pas de 

b°tise, côest 3000 euros, implant et couronne. Alors quôest-ce que jôai fait ? Jôai pas pleur® 
« on me finance pas mon implant è. Ben non, je suis un citoyen, je mets de lôargent de 

c¹t®. Côest vrai que ­a môa fait chier, jôai tap® dans lôargent que jôavais mis de c¹t®, mais 

jôavais pas le choix. » 
Maxime 

 
La cherté des soins dentaires et ophtalmologiques apparait également dans les questionnaires des 

enqu°t®s. Alors quôaucune question sp®cifique ne traite de ce sujet, une douzaine de personnes ont 
pr®cis®, ¨ la marge du questionnaire, quôelles rencontraient des difficult®s ¨ payer ces soins. Tous 

types confondus, la cherté des soins est évoquée comme une difficult® dans lôacc¯s aux soins pour 

pr¯s dôun quart des enqu°t®s. 
Une question interroge le montant mensuel alloué aux frais de santé, tous confondus. Plusieurs 

®l®ments au sujet de cette question. Tout dôabord, notons quôelle nô®voque pas clairement la mutuelle 
comme frais de santé, il est fort possible que les sommes avancées soient minimisées par cet oubli. 

Rappelons ensuite que les trois quart des enquêtés sont couverts par la sécurité sociale à 100 % pour 

une maladie de longue durée et que 81 % disposent dôune compl®mentaire sant® ; de ce fait, les frais 
liés aux soins sont r®duits. Lôenqu°te r®v¯le alors que si un petit tiers des interrog®s nôa rien eu à 

débourser, 30 % ont dû payer ou avancer plus de 50 ú dans le mois pour leur sant®, soit un budget 
conséquent si on le met au regard du montant de lôAAH. Autre élément intéressant : peu ne sont pas 

en capacité de préciser le montant dépensé (7 %).  
 

La prise en charge à 100 % par la sécurité sociale pour une maladie de longue durée passe 

de 48 % pour les handicaps sensoriels à 80 % pour les polyhandicaps et 83 % pour les 
handicaps moteurs.  

 
La part des enquêtés qui se dit couvert actuellement par une complémentaire santé passe de 

76 % pour les handicaps moteurs à 88 % pour les handicaps mentaux.  

 
Le mois dernier, jôai d¾ payer ou avancer pour ma sant®  
(consultations, examens, médicaments, etc.) environ  : 
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150ú
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Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 

Ces frais représentent des sommes très différentes dôun mois sur lôautre pour 41 % des enquêtés, 
autant affirment quôils repr®sentent des frais ¨ peu pr¯s identiques. Si cette variabilit® des d®penses ¨ 

engager nôest pas probl®matique pour les personnes pr®serv®es par la pauvret®, pour les personnes 

en fragilit® financi¯re, elle peut rapidement conduire ¨ des restrictions financi¯res sur dôautres pans du 
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budget, voire favoriser des pratiques de non recours aux soins dommageables à la santé et au bien-
être.  

La part des enquêtés qui affirme que ses frais de santé sont « tr¯s diff®rents dôun mois sur 

lôautre » passe de 36 % pour les handicaps psychiques à 52 % pour les handicaps sensoriels.  
 

Sch®matiquement, il apparait une dichotomie forte entre, dôune part, des personnes bien entour®es 
par leur famille et leurs proches, globalement pr®serv®es par les difficult®s financi¯res et, dôautre part, 

des personnes souvent seules, sans filet de s®curit® financi¯re autour dôelles et bien ancrées dans la 

pauvreté financière. Ainsi, pour les premi¯res lôAAH fait, en quelque sorte, office dôallocation 
dôautonomie, pour les secondes, elle est un réel minimum social et constitue la ressource principale 

qui permet la survie.  
 

 

b.  Dôautres facteurs discriminants : exemple du genre et de lô©ge  
 

Dôautres facteurs semblent discriminants dans lôacc¯s et le rapport aux soins des publics. Lôenqu°te 
par questionnaire rend compte de deux dôentre eux : le genre et lô©ge sur lesquels nous proposons 

une analyse comparative. 
 
 

Zoom sur lôapproche genr®e : 

Des femmes plus  assidues mai s qui renvoient un rapport au soin plus 
défavorable  

 
Les différences genrées sont tout de même assez 

marquées dans le questionnaire, et ce, sur 

plusieurs plans. Tout dôabord, au niveau du profil, 
retenons que les femmes résident davantage à 

domicile et quôelles vivent plus fr®quemment avec 
leurs enfants (et/ou en couple) que les hommes 

qui vivent généralement seuls ou avec leur(s) 

parent(s). Ces derniers se révèlent, par ailleurs, 
être un peu plus jeunes que les femmes.  

 
En ce qui concerne lôacc¯s aux droits, les femmes 

renvoient un accès aux droits plus abouti vis-à-vis 
de la complémentaire santé que leurs homologues 

masculins, exception faite de lôaide ¨ la 

complémentaire santé que ces messieurs 
demandent plus habituellement. Même constat du 

côté du soin avec des enquêtées femmes qui 
évoquent des consultations plus récurrentes chez 

leur médecin généraliste, un suivi plus régulier 

notamment pour la vue et le dépistage des cancers 
et, par voie de conséquence, des frais sanitaires 

plus importants (et plus v ariables). Et pourtant, sur 
le plan du ressenti, ce sont les hommes qui 

rendent compte dôune situation plus favorable : ils 
se disent en meilleure forme actuellement, 

évoquent moins de difficultés dans leurs 

démarches de soins, se sentent mieux soignés vis-
à-vis de leur handicap et davantage entendus par 

les professionnels de soins que leurs homologues du sexe opposé. Enfin, probablement en écho à un 
ressenti ou état de santé plus favorable pour les hommes, ces derniers sont moins nombreux à avoir 
déjà renoncé à se soigner. Â 
 

Différences significatives* de réponses entre enquêtés 
hommes et femmes  

 

 Femme Homme 

Loge à son domicile 81 % 73 % 

Vit seul 34 % 41 % 

Vit avec son ou ses enfant(s) 23 % 12 % 

Vit avec son ou ses parent(s) 17 % 24 % 

Age moyen 47 ans 45 ans 

Dispose dôune mutuelle 83 % 79 % 

Déjà retrouvé sans mutuelle 33 % 37 % 

B®n®ficie de lôACS 18 % 23 % 

Consulte un g®n®raliste + dôune fois par an 85 % 77 % 

Aucun suivi préventif régulier 11 % 17 % 

Suivi régulier pour la vue 62 % 51 % 

Suivi régulier pour le dépistage des cancers 30 % 12 % 

0 ú de d®pense de sant® le mois dernier 28 % 35 % 

Frais sant® tr¯s variables dôun mois ¨ lôautre 44 % 38 % 

Se sent plutôt en forme 23 % 31 % 

Se dit « très bien » soigné vis-à-vis de son 
handicap 

27 % 32 % 

A le sentiment dô°tre ç beaucoup » entendu 
par les professionnels de soins 

39 % 44 % 

Aucune difficulté dans ses démarches soins 25 % 34 % 

A déjà renoncé à se soigner 40 % 33 % 
 

Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 
* Tous les croisements présentés ici ont rendu compte de 

différences statistiquement significatives. 
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Zoom sur lô©ge : Des sp®cificit®s li®es ¨ lô©ge : 

Une implication dans le parcours de soins qui sôacquiert avec lô©ge  

 
Pour analyser les diff®rences li®es ¨ lô©ge, nous avons consid®r® trois tranches dô©ges : les personnes 

de moins de 30 ans qui représentent 12 % des enquêtés, les 30 à 50 ans qui représentent près de la 
moitié des enquêtés et les plus de 50 ans (39 %). Ont ®t® ®cart®es de lôanalyse compar®e les 

questions pour lesquelles lô©ge est un facteur cl® (exemple : ancienneté dans le dispositif AAH). Deux 

enseignements ressortent de ces croisements par âge.  
 

Tout dôabord, dôimportantes distinctions analys®es sur les trois tranches dô©ges proviennent du type de 
handicap et en lien, de lô®tayage dont les personnes disposent.  

 
Type de handicap principal par tranche dô©ge 
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Source : enquête handicap-précarité, MRIE, 2015 

 
Les moins de 30 ans se distinguent des autres tranches dô©ges par le fort taux de polyhandicaps et de 
handicaps mentaux. De ce constat en d®coulent dôautres attestant de la faible autonomie et de 

lôimportant ®tayage dont disposent les jeunes enquêtés : forte part de handicaps découverts depuis la 

naissance (51 % contre 26  % toutes tranches dô©ge confondues), de personnes sous mesure de 
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 lors de leurs consultations m®dicales (pour les trois quart) et qui nôont pas de 

difficultés à payer les frais de santé (36 % contre 24  %). Malgré un étayage fort et un faible niveau 
de diplôme, notons que ces jeunes enquêtés sont 27 % à travailler (contre 18  % toutes tranches 

dô©ges confondues). Inversement, les personnes de plus de 50 ans souffrent plus fr®quemment dôun 

handicap non identifié (38 % évoquent des maladies chroniques évolutives invalidantes) et ont 
fr®quemment d®couverts leur handicap au cours de leur vie dôadulte (pour 69 %). Ces dernières 

renvoient plusieurs indicateurs dôun possible isolement social avec un fort taux : de personnes à 
domicile (86 %), qui vivent seules (48  %), ne sont pas accompagnées lors de leurs consultations 

médicales (49 %) et ne travaillent plus aujourdôhui malgr® lôexercice dôun emploi par le passé (72 % 

contre 57 % toutes tranches dô©ges confondues). Entre ces deux extr°mes, les 30-50 ans occupent 
une place intermédiaire. Seul fait marquant les concernant, ce sont les plus diplômés : un quart 

dispose dôun niveau de dipl¹me sup®rieur ou ®gal au baccalauréat contre 18 % pour les moins de 30 
ans et 16 % pour les plus de 50 ans.  

é/é 
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é/é 
Lôanalyse des diff®rences li®es ¨ lô©ge fait ®galement apparaitre des sp®cificit®s dans le rapport aux 

soins. Si les plus âgés laissent apparaitre un parcours de soins plus chaotique par le passé68, ils 
semblent aujourdôhui mieux couverts et mieux suivis. Ils sont effectivement plus nombreux à disposer 

dôune prise en charge ¨ 100 % par la sécurité sociale pour une maladie de longue durée (en lien 

probable avec la forte part de maladies chroniques pour les enquêtés de plus de 50 ans), semblent 
davantage réaliser des démarches de prévention médicale69 et se font plus régulièrement suivre sur le 

plan médical. Sur ce dernier point, en effet, que ce soit vis -à-vis du médecin généraliste ou du ou des 
m®decins sp®cialistes, les enqu°t®s de plus de 50 ans rendent compte dôune fr®quence de 

consultations plus soutenue70.  

Les moins de 30 ans se disent en meilleure forme que leurs aînés : 48 % se jugent «  plutôt en 
forme » contre 27 % toutes tranches dô©ges confondues. Leurs r®ponses rendent compte dôun rapport 

aux droits et aux soins plus distancié : ils sont plus nombreux ¨ ne pas savoir sôils b®n®ficient de 
lôACS, ®valuent moins bien les frais de sant® quôils ont engag®s le mois dernier, consultent moins 

généraliste comme spécialiste, et sont plus nombreux ¨ penser que les m®decins nô®changent pas 
dôinformation sur leur sant® (24 % des moins de 30 ans pensent que leur médecin généraliste et leurs 

m®decins sp®cialistes nô®changent ç jamais » à leur sujet, contre 15  % toutes tranches dô©ges 
confondues). Â 
 

 
 

c. Des expériences négatives vécues auprès des soignants qui impactent 
durablement lôacc¯s à la santé  

 

¶ Quand, du point de vue de la personne, lôexp®rience v®cue du handicap enl¯ve 

to ute légitimité à tout soignant pour longtemps  
 

La question de la confiance envers les soignants est appréhendée dans le questionnaire à travers la 
question « en g®n®ral, jôai le sentiment que les m®decins tiennent compte de mes difficult®s et que 
ma parole est entendue ». Si 41 % r®pondent par lôaffirmative (ç oui, beaucoup »), notons toutefois 

que 31 % se jugent «  moyennement » pris en compte et 19  % «  un peu » ou « pas du tout ». Les 
entretiens permettent dôaller plus loin dans cette appr®hension et apportent un éclairage plus nuancé. 

Maxime, par exemple, est très méfiant à lô®gard des soignants : 
« Moi je vais pas voir les m®decins parce quôils môont saoul®. [é] Jôai un ophtalmo qui me 

fait mes papiers pour les allocs, mais côest tout. Il me fait des diagrammes comme quoi 

jôai pas retrouv® la vue pour les allocs. » 
Maxime 

 
Cette m®fiance sôest construite par lôexp®rience ou du moins sa perception de lôexp®rience v®cue. 

Maxime, lorsquôil reprend son parcours de soins depuis son enfance, consid¯re quôil a perdu la vue 
« suite à des erreurs médicales è. Certes, il ne voyait pas tr¯s bien lorsquôil ®tait enfant mais il pouvait 
encore faire un ensemble de choses. Côest ¨ ses 12 ans que sa vue a subitement et continuellement 

baissé. Il rattache cette dégradation à un examen qui lui a été fait au CHR de Lille : 
« Un ®lectror®tinogramme. Côest des ®lectrodes dans les yeux avec des flashs de fou. Ils 

môont d®fonc® les yeux. Et puis quôest-ce que vous voulez ? Les parents se sont faits 
avoir, les parents face aux médecins ils ont pas porté plainte, ils ont rien fait. Ils se sont 

avachis quoi. [é] Un jour un m®decin a appel® mes parents, vous savez un docteur 

miracle, que soi-disant il avait trouvé la potion magique pour moi, blablabla, il a 
convaincu mes parents. Il a blablat® avec eux. Un jour on môa dit ç faut que tôailles faire 

les examens à Lille è, moi je voulais pas. Jôavais douze, treize ans on môa pas laiss® le 

                                                           
68 Ils sont plus nombreux à avoir déjà renoncé à se soigner (41 % contre 36  % toutes tranches dô©ges confondues) et ¨ avoir 
déjà connu une période sans complémentaire santé (41 % contre 35 %).  
69 Les plus de 50 ans sont significativement plus nombreux à se faire suivre pour la vue, les dépistages des cancers, le suivi 
cardiovasculaire et le suivi li® ¨ lôob®sit® et au diab¯te. À lôinverse, les jeunes sont plus nombreux ¨ se faire suivre r®guli¯rement 
sur le plan dentaire.  
70 Pour le médecin généraliste, 85 % des plus de 50 ans le consultent « plusieurs fois par an » (contre 81  % to utes tranches 
dô©ges confondues) et 4 % «  jamais » (contre 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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choix, tôy vas et puis côest tout. Côest depuis ce jour-l¨ que jôai des lunettes de soleil. 
Avant jôavais pas de lunettes de soleil. » 

Maxime 

 
Côest ¨ cette p®riode quôil a eu « lôimpression de savoir vraiment ce que cô®tait que de perdre la vue. » 

Alors, avec ce passif, Maxime tient le milieu médical à distance, à tort ou à raison. Si la plupart des 
enquêt®s ont des relations plus apais®es avec le milieu m®dical, il nôen demeure pas moins que 

nombre dôentre eux relatent des exp®riences malheureuses qui les ont profondément marqué s sans 

pour autant jeter le discrédit sur tous les praticiens ni sur tous les dispositifs. 
 

¶ Quand lôexp®rience v®cue du handicap jette un doute sur la l®gitimit® du soin 

Martine et Jacques, suivant les préconisations médicales, ont autorisé que différents tests soient 
effectu®s sur Claire. Ils le regrettent aujourdôhui, des regrets sur un fond de culpabilité, par exemple 

en ce qui concerne lôenc®phalographie gazeuse : 
« Cô®tait une horreur absolue, ­a a ®t® supprim®. Dôo½ lôint®r°t de faire attention aux 

prescriptions, ¨ ce quôon nous dit de faire. Pour ­a, on lôa su apr¯s, on se reposait sur les 

médecins. » 
Jacques 

 
Pareillement, ils se demandent aujourdôhui sôils ont eu raison dôadh®rer au projet qui a ®t® ®tabli pour 

Claire, lorsquôelle avait ¨ peine quatre ans. Il leur a ®t® conseill® de la placer dans un ®tablissement. 

Côest ce quôils ont fait et en reprenant le fil de lôhistoire aujourdôhui, ils se disent que ses capacit®s se 
sont effondr®es ¨ partir du moment o½ elle nôa plus ®t® ¨ la maison. Alors que la fillette faisait du 

vélo, prononçait quelques mots, ses aptitudes ont peu à peu disparu. Si le couple ne fait pas le lien de 
manière directe, ces regrets leur ont peut -être enseignés quôils devaient prendre les choses en mains 

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. Ils ont fa it ce choix peut-être par expérience mais aussi pour avoir un 

maximum de maitrise sur ce qui peut arriver à leurs enf ants. 
 

Quand Claudia et Henri ont ®t® confront®s ¨ lôaccident puis aux soins de leur fils, ils ont eu tout ¨ 
apprendre. Ils ®taient tr¯s ®loign®s du milieu m®dical, ne comprenaient quô¨ demi ce que leur disaient 

les médecins, « avec des médecins en rééducation qui emploient leurs termes médicaux, qui imposent 
leur volonté. » Lôexp®rience a ®t® rude, les heurts fr®quents et le couple ne sôest jamais senti ni 
®cout®, ni ®paul® par lô®quipe m®dicale. Surtout, Claudia rappelle le manque de tact, le manque de 

compétences relationnelles qui les ont bouleversés et a durci plus encore la confrontation entre 
lô®quipe m®dicale et la famille : 

« Notre fils est tr¯s lourdement handicap®, côest vrai. Mais fallait pas le traiter comme 

certains lôont trait®. Nous, on nous le comparait à une voiture. Ils avaient réparé les 
jambes, ­a voulait pas dire quôil allait marcher parce quôil faut que la commande 

cérébrale fonctionne. On nous a sorti « nous on a réparé les roues. Maintenant si le 
moteur marche pas, côest votre probl¯me. » Aucune approche humaine, aucune 

empathie. » 
Claudia 

 

St®phane, le principal concern®, a entendu ces ®changes. Il y assistait quand bien m°me il nôen ®tait 
pas partie prenante. Cela se passait autour de lui et il sôen souvient : 

« Pour lui, il dit «  ils ont cru que jôallais pas môen sortir », les « nuls » comme il les 
appelle. Malheureusement il fait pas la différence, on en a trouvé des bons après. Mais il 

garde une dent contre les médecins. » 

Claudia 
 

Claudia et Henri quant à eux, demeurent plus méfiants quôen col¯re. Claudia pr®cise presque malgr® 
elle quôils ont eu affaire, un jour, ¨ un m®decin plein dôempathie. Comme si cela relevait alors de 

lôexception et que cela m®ritait dô°tre rappel®. Au-del¨, côest aussi le difficile équilibre à trouver entr e 
la distance émotionnelle nécessaire ¨ la pratique du soin et lôempathie n®cessaire ¨ la relation de soin 

qui transparaît 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 
lôinteraction soignant-soigné71, relève deux dimensions structurant le noyau du travail 

émotionnel, le contrôle par le soignant de ses propres ®motions et la tentative dôinduire chez 

le patient les émotions désirables et facilitant le travail de soin. Pour être efficace et pour 
r®pondre aux normes et valeurs qui encadrent lôinteraction, le travail ®motionnel doit °tre 

invisible et ne pas appara´tre comme un travail. Côest pour cette raison que diff®rents modes 
de contrôle sont instaurés afin de normaliser et de réguler les condui tes émotionnelles de 

chacun, soignant et soigné. Il nôest pas seulement question de contr¹ler la parole, mais aussi 
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 contrôle de leur émotions mais aussi de 

la maîtrise de leurs besoins. 
Elle rappelle par exemple que « dans un rapport ¨ lôintimit® corporelle, le recours ¨ la 

technique protège de la gêne è. Côest ce quôelle observe dans le protocole de r®alisation du 
soin qui « appara´t comme une succession dô®tapes, dont lôordonnancement est ¨ respecter 

scrupuleusement, ce qui lôapparente ¨ un rituel. »72 Elle évoque la toilette, qui relève du «  bon 

sens » pour les soignants mais qui est « protocolarisée » de sorte que « son caractère 
contraint semble nô°tre l¨ que pour ma´triser un rapport au corps d®nud®, pour att®nuer les 

affects quôil pourrait susciter (d®sir, d®go¾t, etc.). è Ce faisant, lôauteure convoque un autre 
sociologue, Everett Hugues73, qui insère la ritualité développée par les infirmières dans 

lôexercice de leur travail dans une dimension plus globale. Sa fonction globale serait « de 

fournir un ensemble dôassurances et de contrepoids ®motionnels et m°me organisationnels 
contre les risques objectifs et subjectifs de lôactivit®. » 

 
 

Il appara´t ici que lôexp®rience du soin concernant le handicap d®termine en partie le rapport de la 
personne au soin et aux soignants en général. 

 

d.  Dans ces conditions, la prévention devient très difficile, voire inexistante  
 

¶ La prévention de droit commun  : une pratique trop peu suivie  

Le questionnaire interroge les pratiques de prévention. Tous types de prévention confondus, 14 % 
des personnes interrog®es dans le questionnaire disent ne recourir ¨ aucun de ces suivis. Si lôon 

sôint®resse uniquement ¨ la pr®vention ç courante » (dents et vue), un quart des personnes 

interrogées consultent peu (moins dôune fois tous les 5 ans) ou pas. Le suivi dentaire est celui qui 
enregistre la plus importante part de personnes suivies régulièrement.  

En ce qui concerne la prévention « médicale » (dépistage des cancers, suivi cardiovasculaire, suivi lié 
¨ lôob®sit® et/ou au diab¯te et suivi gyn®cologique pour les femmes), 45 % des personnes interrogées 

consultent peu ou pas. À lôinverse du suivi dentaire, le suivi li® ¨ lôob®sit® et/ou au diab¯te est celui 

qui enregistre la plus faible part de personnes suivies.  
 

                                                           
71 Catherine Mercadier, 2002, Le travail émotionnel des soignants ¨ l'h¹pital. Le corps au coeur de lôinteraction 
soignant-soigné, Paris, Seli Arslan. 
72 Catherine Mercadier, « Le travail émotionnel des soignants, la face cachée du soin, in Soins cadres de santé, n°65, février, 
2008, pp.19-22. 
73 Everett Hugues, 1997, Le regard sociologique, Paris, Editions de lôEHESS. 
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Je recours à un suivi régulier (au moins tous les 5 ans) pour  : 
(Plusieurs réponses possibles) 
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Non réponse

 
Source : enquête 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 (à 

lôexception du suivi dentaire) enregistrent les meilleurs taux de suivis et les handicaps 
mentaux qui (¨ lôexception du suivi dentaire) enregistrent parmi les plus mauvais taux. Les 

polyhandicaps se rapprochent des handicaps mentaux sauf pour le suivi cardiovasculaire où ils 

enregistrent le même taux de suivi que les handicaps sensoriels (25 %).  
 

Dernier point étudié dans le questionnaire concernant la prévention : lôaccès aux centres dôexamens 
de santé qui proposent des bilans de santé gratuits. Ces derniers ont déjà été fréquentés par 36  % 

des enquêtés. Force est de constater que ceux qui les sollicitent sont, plus souvent, des publics 

métropolitains et en difficulté s socialement (notamment dôanciens allocataires du RSA).  
 

¶ Un acc¯s aux soins, quand il nôy a plus dôautres choix 

 
« Moi je vais manger quand jôai faim, dormir quand jôai sommeil, chez le docteur quand 

jôai mal é [é] Quand la douleur elle passe plus la peine dôy aller. Quand on a mal côest l¨ 
quôil peut y avoir une infection côest l¨ quôil faut regarder, côest pas 4 jours plus tard. 

Quand jôai mal, je patiente, une bonne nuit, une bonne cigarette et un bon caf® le matin 

et ça passe. » 
Medhi 

 
Il y a une tend ance chez une partie des enquêtés à peu se soucier des maux considérés comme sans 

gravité. Rappelons à ce sujet que 36 % des personnes interrogées par questionnaire disent quôelles 

ont déjà renoncé à se soigner. Maxime pr®cise quôil ne va ç pas chez le médecin pour un petit 
rhume » : 

« Quand on est malade on va voir le médecin. 
- On nôy va pas avant en prévention ? 

- Ah ben non. [é] On y va quand on est malade, quand côest lôextr°me urgence. 

- Ah oui, par exemple comme votre dent ? Elle est tombée ? 
- Elle est tomb®e et je suis all®, je sais pasé Deux semaines apr¯s chez le dentiste ? 

- Pourquoi vous avez attendu ? 
- Jôai attendu parce que jôavais pas le go¾t dôy aller, puis jôavais peut-être un peu peur du 

dentiste. Je me suis dit « elle est tombée, voilà elle est tombée » puis je me suis dit à un 
moment quôil fallait y aller. Jôai r®alis® que rien nôallait repousser au-dessus, que ça 

pouvait faire un d®calage au niveau des dents et quôapr¯s ­a allait me co¾ter encore plus 

cher, ça allait être encore plus le souk. Alors je me suis dit "vas-y prends-toi en main". » 
Maxime 

 

Ą Soit 50% 

des femmes  
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La situation de handicap accentue certaines r®actions que lôon observe aussi dans les milieux de 
pr®carit® par exemple. En somme, pour tenir au jour le jour, il ne faut pas trop sô®couter sous peine 

de trop entendre les souffrances du corps et de sôapitoyer sur son sort. Sans doute, ces patients en 

situation de handicap ont-ils une habitude de supporter la souffrance, que bien s¾r dôautres nôont pas. 
Pour autant, la frontière entre précaution , prévention et non -recours est parois très tenue.  

 
e. Lôenjeu de la coop®ration 
 

¶ 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 la m®fiance, dôautant plus quand le praticien a peu de connaissances en mati¯re de 

handicap. Et quand cette relation fait défaut, ce peu de connaissances sur le handicap est vite 
interpr®t® comme de lôincomp®tence du point de vue des patients. La situation devient alors 

insupportable pour les patients comme pour leurs proches.  

 
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®cise que la coop®ration tant souhait®e nôest pas celle qui est promue habituellement par 
le « travail dô®quipe » et que si les coopérations réelles manquent, simultanément les 

personnes sont incitées à travailler dans une solidarité feinte autour de «  projets », ce qui 
représente pour Sennett tout le contraire de ce que doit être la coopération. 

Pour illustrer ce quôelle peut °tre, il utilise les donn®es de son ®tude sur les familles ouvri¯res 

de Boston dans les années soixante-dix. Il y avait relevé que la ressource la plus importante à 
disposition des ouvriers se situait dans les liens informels quôils avaient cr®®s entre eux. Par 

lôentretien et la revivification constante de ces liens informels de coopération, chacun gagnait 
du respect de soi, des autres et participait ¨ une forme dôorganisation tr¯s cr®ative. La 

coop®ration n®cessite donc lôexistence et la culture de relations informelles bas®es sur la 

confiance et lôengagement volontaire. On ne souhaite pas coopérer avec tout le monde, on 
choisit ses coop®rateurs parce quôil est n®cessaire de croire en eux et de partager avec eux 

une certaine vision de ce que lôon est en train de faire.  
Or, les structures sociales trop formelles et infantilisantes ne permettent ni nôapprennent ¨ 

coopérer. Alors que, nous rappelle Sennett, la coopération est une nécessité très bien perçue 
et utilisée par les enfants dont les liens entre dépendance (aux adultes, aux autres enfants) et 

autonomie sont clairement identifi®s. Mais cette n®cessit® qui rel¯ve autant de lôinn® que du 

bon sens se dilue avec lô©ge sous les injonctions sociales ¨ °tre autonome, ¨ sôillustrer par ses 
succès personnels et à entrer en concurrence. 
 

Richard Sennett, 2014 (2012), Ensemble. Pour une éthique de la coopération, Paris, Albin 
Michel. 

 

 
¶ Quand le manque de connaissance des conditions de vie liées au handicap freine 

davantage lôacc¯s aux soins que les connaissances m®dicales du handicap en tant 

que telles  

La connaissance en matière de handicap 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, à terme, de leurs difficultés  à suivre le soin, 
pour prodiguer un soin que les personnes soient en capacité de suivre.  

 
Pour Stéphane, tout ce qui touche au corps est très douloureux. Lui couper les ongles lui provoque la 

sensation dôavoir le bout des doigts ®cras®s avec un marteau. Tous les gestes de soins deviennent 

ainsi complexes ¨ r®aliser. Côest pour cela que, lorsquôil ®tait encore au domicile de ses parents, les 
infirmières que le couple lui avait trouvé es ont d¾ arr°ter les visites ¨ domicile. Claudia pr®cise quôelles 

nô®taient pas formées à 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, côest ce que finance la 
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S®curit® sociale. Avec St®phane, cette temporalit® nô®tait jamais respect®e. Le jeune homme est donc 
rest® cinq ans sans infirmi¯re et ce sont ses parents qui ont pris en charge lôensemble de ces soins 

courants, y passant le temps nécessaire. 

 
Concernant lôophtalmologie aussi, Stéphane nécessite une approche particulière. Son nerf optique a 

été atteint, il a une vue rétrécie. Or, rien  nôest adapt® ¨ son suivi. Ce sont ses parents qui, à force de 
recherches, ont fini par trouver un système de bébé vision qui existe à présent aussi pour les adultes. 

Cette trouvaille inesp®r®e nôaura dur® quôun temps, car la n®cessit® de r®pondre ¨ certaines questions 

et son impossibilité à le faire rendent le test caduc. Rien ne semble plus adapté pour lui, «  comme il a 
47 ans, la vue elle va baisser aussi, mais comment on va le deviner, ça je sais pasé ». Et alors que le 

moindre acte de soin est dôune complexit® sans nom, le couple est un peu d®muni et doit se d®mener 
pour trouver des lieux, des astuces pour répondre au besoin de soins de Stéphane. Car ce qui se 

produit là, se réitère pour tous les soins. Les modifications sensorielles dues ¨ lôaccident impactent la 
possibilité de faire des prises de sang ; il faut °tre au moins quatre pour le maintenir, il nôen fait 

quôune tous les 4 ou 5 ans. Se brosser les dents est tr¯s compliqu® et les soins dentaires plus encore ; 

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 même avec le gaz hilarant, donc ils nous ont 
renvoyés sur le Val Vert. Une clinique qui se trouve à Tassin-la-Demi-Lune. Ils lui ont 

soigné une carie et détartré les dents mais sous anesthésie générale. Mais faut attendre 

deux à trois ans pour avoir un rendez-vous. Il en aurait encore besoin mais je me dis 
quôon va encore retomber dans une galère. » 

Claudia 
 

Les soins dentaires sont aussi parmi les plus complexes pour les filles de Martine et Jacques. Claire nôa 
plus que 12 dents et cette h®catombe est principalement due ¨ un probl¯me dôhygi¯ne. Elle ne sait 

pas se brosser les dents toute seule, et chaque brossage réalisé par autrui doit être mené avec une 

extr°me d®licatesse et beaucoup de patience. Il faut que pr®existe un rapport dôaffectivit® pour que 
Claire se laisse parfois faire. Comme ce temps du brossage des dents, à reproduire plusieurs fois par 

jour, est particuli¯rement chronophage, il nôest pas forc®ment r®alis® dans lô®tablissement o½ elle 
s®journe. La raret® de ces actes dôhygi¯ne qui sont aussi préventifs conduit alors Claire à nécessiter 

des soins dentaires plus que quiconque. Et côest l¨ o½ le serpent se mord la queue. Si le brossage des 

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 

des outils manuels, simplement en grattant, pas dôappareil pour pas lôeffrayer. ¢a a dur® 
pendant des ann®es. Depuis trois ans maintenant on a pu sôinscrire dans le centre bucco-

dentaire du Vinatier où elle est prise en charge une fois tous les six mois. Ce qui a permis 

de détecter un tas de problèmes et on a arraché beaucoup de dents. » 
Jacques  

 
Cette nouvelle prise en charge assez récente et plutôt 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 
connaissait pas. Côest un dentiste qui nous a dit quôil fallait y aller. [é] Il a fallu pour nous faire les 
démarches ». Ces situations soul¯vent dôautres questions. Dôune part, lôimpact sur la sant® globale des 

patients qui nôont pas acc¯s ¨ ces soins de pr®vention et curatifs. Comme elle nôa presque plus de 

dents, pratiquement comme sa sîur, Claire doit manger de la nourriture coup®e menue ce qui a un 
impact sur ce quôelle peut manger ou pas. En sus des difficult®s de mastication, ce sont les troubles 

digestifs, la malnutrition, lôinconfort et parfois les ulc®rations de la bouche qui peuvent surgir. 
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Portrait de Lucile  

 
« Côest une maladie qui d®forme les os. Côest une d®formation vraiment horrible. [é] Une déformation 
comme ça, vous pouvez rien faire, vous ne pouvez pas op®rer, côest de naissance » ; assises autour de 
la table du salon, Lucile nous raconte cette maladie g®n®tique qui a touch® toute sa famille. Côest son 
p¯re qui ®tait porteur et tous les fr¯res et sîurs de Lucile, si ce nôest sa demi-sîur issue dôune autre 
union de sa mère, développent le syndrome à leur tour. «  ¢a fait que les cinq autres, parce quôon est 
six, les cinq autres ont à la maladie du père. [é] Moi je suis la derni¯re et côest la troisi¯me qui a été le 
plus touchée. On sait pas pourquoi mais la troisième a été le plus touchée. » 
ê deux ans, Lucile est plac®e dans un premier foyer, puis six mois plus tard, dans un deuxi¯me. Cô®tait 
une « maison de sîurs » dans son souvenir, elle était trop jeune pour sôen rappeler aujourdôhui avec 
pr®cision. Ce nôest pas ¨ cause des probl¯mes de sant® de ses parents quôelle et ses fr¯res et sîurs sont 
plac®s. Ils nôont dôailleurs pas b®n®fici® dôun traitement particulier mis ¨ part une de ses sîurs qui a 
rejoint une famille dôaccueil qui prenait en charge des enfants en situation de handicap. Côest sa sîur la 
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 jusquôau foyer, trop ®loign®. Alors la fratrie est plac®e dans un troisi¯me 
foyer, en banlieue lyonnaise. 
Mais après cette période, Lucile ne rentre toujours pas chez ses parents, « le juge a jamais voulu ni le 
week-end ni rien. Donc je me suis retrouv®e apr¯s dans des foyers de jeunes filles jusquô¨ la fin que je 
puisseé Je suis sortie bien apr¯s 18 ans parce que jôavais beaucoup de difficult®s, jôavais peur des gens, 
jôavais peur de beaucoup de choses.è Elle sort du dernier foyer vers 21 ans, apr¯s ses fr¯res et sîurs. 
Côest aussi que Lucile est la petite derni¯re de la fratrie. 
Mais pour lôheure, Lucile nôa toujours pas de prise en charge sp®cifique pour son handicap, personne ne 
sait vraiment si elle est malade. 
 
« On a su que bien apr¯s. En fait dô°tre enceinte mais apr¯s que jôai grandi. Ils avaient vu ¨ lô©ge de 
treize ans pour le genou mais jô®tais en pleine croissance, donc ils h®sitaient. Mais apr¯s quand je suis 
partie et que jôai travaill® dans un h¹tel, ben l¨ côest l¨ o½ jôai eu tr¯s, tr¯s mal au dos. Ils môont fait 
beaucoup de radios, côest l¨ o½ ils ont vu par rapport ¨ mon corps quôil y avait beaucoup de 
d®formations, surtout au niveau du bassin. Côest ¨ cause de ­a quôils môont dit ç vous pouvez plus 
travailler è, le m®decin du travail môavait dit ç vous pouvez plus travailler dans cet état-là è. Jôavais une 
curatelle ¨ cause des probl¯mes dôargent, côest elle qui môa soutenue, qui môa aid®e. Bon yôa pas mal de 

personnes qui môont aid®e, parce que yôavait une association et tout. » 
 
Cette association dôaide aux personnes en difficult®s et en situation de handicap a beaucoup apport® ¨ 
Lucile. Ne connaissant pas les rouages administratifs, côest la structure qui lôa orient®e vers la Cotorep. 
Elle a attendu plusieurs années que son « dossier passe », « il fallait amener des radios, voir deux ou 
trois m®decins, voir des psychologues, ils môont montr® tellement de monde l¨-bas, que je me suis dit 
« ils vont pas me reconnaître handicapée è. Puis en fait, ­a fait des ann®es que jôai ®t® reconnue 
handicapée. » 
Mais ¨ cette ®poque, °tre reconnue handicap®e et apprendre avec certitude quôelle a la maladie de 
Larsen est un profond traumatisme pour la jeune femme. Elle a voulu se suicider.  Elle tente de mettre 
fin ¨ ses jours ¨ plusieurs reprises alors quôelle est dans un foyer Sonacotra. La promiscuit® des lieux 
empêche le pire. À chaque tentative, une autre hébergée intervient. Finalement, Lucile ira voir une 
psychologue ¨ lôh¹pital. 
 
« Elle môa demand® pourquoi jôavais fait ­a, je lui ai dit que jôarrivais pas ¨ môadapter ¨ mon handicap. 
Je lui ai dit que jôavais d®j¨ ma sîur handicap®e, comment je vais le dire ¨ mes sîurs que je le suis 
aussi, comment elles vont réagir ? Elles ont été choquées, « Comment ? La petite dernière a aussi le 
handicap ? è, elles pensaient que je passerai ¨ travers. Mon p¯re apr¯s lôa su, ­a lui a fait un choc assez 
dur. Il disait «  si maman elle savait comment elle aurait réagi ? è. Mon p¯re est mort en 2009, jôai pu lui 
en parler, il disait que cô®tait sa faute, je lui disais que non, que cô®tait une maladie. Il pensait quôune 
seule lôavait (une seule de ses filles), il pensait pas que les autres allaient le chopper. Il a dit «  ben voilà, 
je lôai donn® ¨ tout le monde ». » 
 
Au départ reconnue à 30 %, Lucile occupe diff®rents emplois. Dôabord dans un CAT o½ elle travaille 
notamment dans le pressing et dans le m®nage. Elle a aussi fait des stages en h¹tellerie lorsquôelle ®tait 
en ITEP, « jôy suis all®e (en ITEP) parce que jôavais du mal ¨ articuler, ¨ parler, ¨ lire et ¨ ®crire. Et 
comme jô®tais abandonn®e petite, jôai eu beaucoup de retard. è ê pr®sent, Lucile sait lire, côest un 
s®minariste qui lui a enseign®, mais elle ne sait pas encore ®crire. Côest son fils qui lôaccompagne pour la 
r®daction, ainsi que sa curatelle. Elle sait quôelle peut solliciter lôun ou lôautre en cas de besoin, sans trop 
les surcharger non plus.          é/é 
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é/é 
Puis sa reconnaissance AAH ®volue au fil du temps. Dôune reconnaissance ¨ 30 %, elle passe à une 
reconnaissance à 60 %. Côest en 2001 avec son nouveau m®decin quôelle peut °tre reconnue ¨ 80 %. 
Elle souhaite lui faire de nouveaux examens, évoque la situation de Lucile avec des collègues puis lui  
propose de faire un courrier pour u ne réévaluation de sa situation vis-à-vis de lôAAH. Lucile se renseigne 
alors auprès 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. « Et l¨, mon handicap sôaccentue de plus en plus. On môa 
dit que vers 60 ans, jôai vu trois m®decins qui môont dit la m°me chose, quô¨ 60 ans, ­a sera la chaise ¨ 
vie, mes jambes pourront plus me porter après. » 
Déjà, Lucile rencontre un ensemble de difficultés au quotidien. Comme elle ne peut plus lever les 
jambes, elle accède très difficilement à la baignoire de son logement. Un jour, se dit -elle, elle sera 
oblig®e de d®m®nager dans un appartement ®quip®e dôune douche. Puis elle vit ¨ lô®tage. Certes il y un 
ascenseur mais elle ne pouvait lôutiliser jusquô¨ il y a peu. Il fallait une cl®, r®serv®e aux propri®taires. 
Côest gr©ce ¨ lôintervention de deux voisins que la situation sôest d®bloqu®e. Ils ont demand® ¨ la r®gie 
sôil ®tait possible de rendre lôappareil accessible aux locataires. La demande a été acceptée et depuis les 
locataires paient le nettoyage des lieux et les propriétaires les réparations.  
Son fils est ce quôil y a de plus cher pour Lucile. Elle a fait une fausse-couche lorsquôelle ®tait enceinte 
pour la première fois. Elle en garde une blessure encore ouverte. Alors quand elle apprend quôelle attend 
Mickaël, elle panique, « ­a y est, si côest un enfant handicap®, comment je vais pouvoir lô®lever ? Déjà 
que mon probl¯me ¨ moié ¢a va °tre difficile. » La maladie de Lucile, héréditaire, plane sur elle comme 
sur toute sa fratrie. Mickaël a eu effectivement plusieurs difficultés mais pas forcément dues à la maladie 
dans un premier temps. Asthmatique, elle a failli le perdre lorsquôil ®tait encore un nourrisson, il a aussi 
des souffles au cîur, ç il allait souvent ¨ lôh¹pital, jôavais souvent peur. [é] Puis yôa eu la d®formation 
du cr©ne, parce quôil a eu un torticolis quand il ®tait dans mon ventre. ¢a lui a d®form® tout un c¹t® du 
crâne. è Il nôest pas certain que ce torticolis soit d¾ au handicap de Lucile mais lô®ventualit® nôa pas ®t® 
écartée par les médecins. 
Et malgr® lôamour absolu qui lie Lucile ¨ son fils, il a ®t® plac® dans une famille dôaccueil ce qui a 
totalement anéanti la jeune mère pendant un temps. Certes son fils était très timide, il avait parfois un 
peu de mal ¨ suivre ¨ lô®cole dit-elle, mais le placement, elle nôen a jamais vraiment compris les 
justifications :  
 

« Pour eux, ils disaient quôil devait pas rester avec moi. Parce quôavec mes difficult®s de lecture et tout 
et mon handicap, ils disaient que ­a pouvait lui faire peur. Pour eux, cô®tait ­a. Et mon assistante sociale 
est venue me parler en me disant que voilà, «  jôai parl® avec une association qui sôoccupe dôune famille 
qui pourrait héberger Mickaël », mais je lui ai dit «  mais je veux pas que Mickaël aille dans une famille 

dôaccueil, je suis sa m¯re », « oui mais avec votre problème, votre handicap, ça fait trop  è. Elle môa dit 
« soit on le fait nous-mêmes, soit je fais la demande et on passe devant un juge è. Donc jôai ®t® oblig®e 
de le faire et il a fait deux -trois ans de famille dôaccueil. Donc il a fait deux familles dôaccueil diff®rentes. 
Mais la premi¯re, jôai ®t® soutenue par ma curatelle. [é] On a pu r®cup®rer Micka±l et l¨ je lôai vu 
grandir et l¨ je suis super contente. Mais jôavais peur de le perdre. » 
Bien que Lucile ait peur en permanence que son fils ait la maladie, rien nôest s¾r pour lôinstant. Il 
pourrait commencer ¨ en avoir certains sympt¹mes, mais qui ne pr®sagent en rien de lôatteinte quôil 
pourrait subir dans lôavenir. ê sa naissance, elle a demand® ¨ ce quôil b®n®ficie de radios du bassin qui 
se sont révélées sans anomalie.  Mais « la maladie elle se développe doucement. Par exemple, ses 
cousins qui sont beaucoup plus vieux que lui, ça sôest bien d®velopp®, on voit bien leurs d®fauts. Lui il a 
17 ans, il est encore en pleine croissance, donc ils sont pas sûrs, ils mettent 50/50. Ses cousins ont plus 
de trente ans. è Lorsquôil sôest cass® le bras il y a peu, la radio a montr® que certaines déformations 
avaient déjà gagné du terrain.  
Lucile prend les choses en main depuis le début, ayant expliqué à Mickaël dès son plus jeune âge quelle 
®tait la maladie qui touchait la famille. Dôailleurs, ¨ lô®poque, le gar­onnet posait de nombreuses 
questions sur les difficult®s que rencontraient sa tante quand elle se d®pla­ait. Alors, les sîurs lui ont 
expliqu® ce quôil en ®tait, et apr¯s quelques frayeurs, le petit gar­on sôest habitu®. Une autre sîur de 
Lucile a attendu que ses enfants soient grands pour leur expliquer la maladie et les handicaps qui en 
d®coulent. Cette pr®caution nôa en rien facilit® lôacceptation de la maladie. Ses neveux et ni¯ces se 
refusent ¨ avoir des enfants de peur quôils soient handicap®s, comme eux.  
Lucile sôest pos® la question elle-aussi. Micka±l nô®tait pas au programme de son existence : 
 

« Cô®tait quand m°me pas pr®vu parce que jôavais peur quôil soit handicap®. Comme jôavais perdu le 
premier, je voulais pas en avoir un deuxi¯me, jôavais peur. [é] Nous on est pass®s par là (par la peur 
dôavoir des enfants), jôai eu peur quand jôai eu Micka±l. Bon, je lôai su quôau bout de sept mois que jô®tais 
enceinte. Car ¨ 23 ans, jô®tais soi-disant m®nopaus®e alors quôen fait cô®tait par rapport ¨ ma prise de 
poids, donc jusquô¨ 32 ans je nôavais plus rien mais je savais pas que je pouvais quand m°me tomber 
enceinte. Côest l¨ que jôai eu Micka±l, mais jôen suis heureuse. » 
 

Et ¨ voir la m¯re et le fils r®unis autour de la table de leur salon, on ne peut en douteré Â 
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Portrait de Ma lek  

 
Malek est « né mal-voyant è en raison dôune cataracte cong®nitale. Sôil arrive ¨ distinguer les choses, ¨ 
se diriger, il manque de pr®cision et nôarrive pas, par exemple, ¨ lire la plupart des documents. Il a donc 
suivi sa scolarité dans une école pour d®ficients visuels en proche banlieue lyonnaise. Côest l¨ o½ il 
obtenu un CAP de vannerie, sachant d¯s lors travailler lôosier et le rotin. Mais il nôa jamais pu se servir de 
ces comp®tences, lôactivit® se rar®fiant. Malek a d¾ trouver autre chose pour engranger un salaire tous 
les mois.  
En septembre 82, ¨ peine ©g® de 18 ans, il commence ¨ travailler. Côest dans une usine de balais-
brosses du GCAT (Groupement coop®ratif des aveugles travailleurs) quôil va travailler pendant une 
dizaine dôann®es. La mati¯re premi¯re ®tait amen®e ¨ lôusine et Malek faisait les balayettes ¨ la main, ne 
voyant pas assez pour se servir des machines à disposition. « Tout le monde était plus moins handicapé 
mais yôavait pas que des handicap®s visuels ». Puis, quand il a quitté cet emploi, il a fait des petits 
boulots « à droite, à gauche ».  
Il faut dire quô¨ lô®poque, Malek nôa pas droit au moindre r®pit. De nationalit® alg®rienne, il ne peut 
b®n®ficier de lôAAH. Il doit faire ç avec les moyens du bord è jusquôen 1996 : 
 
ç Jôai un titre de s®jour. En 96, yôen a un qui a fait un recours, il est pass® en cassation et ils avaient 
statu® quô®tant r®sidant en Franceé Cô®tait la cour europ®enne. Depuis 96 jôai commenc® ¨ la toucher. 
[é] Ça a changé que comme je touchais le chômage ça faisait en plus du chômage donc je vivais mieux. 
¢a fait un plus au niveau financier. [é] Côest une allocation mais ­a ouvre pas plus de droits. » 
 
Cependant, Malek pr®cise quôil nôa jamais rencontr® de difficult® particuli¯re, autant en raison de son 
handicap que de son statut dô®tranger. M°me ses parents, primo-arrivants, nôont pas eu de difficult® ¨ 
lui faire intégrer une école spécialisée. Par contre, néophytes en matière de déficience visuelle, ils ont dû 
tout apprendre ¨ ses c¹t®s, pour lôaccompagner au mieux. Les difficultés auxquelles Malek se heurte 
sont avant tout financières, principalement en rapport avec la mutuelle  :  
 
« 185 euros par mois de mutuelle pour 4 personnes, deux enfants, deux adultes. [é] Côest de deuxi¯me 
catégorie, de la Banque Postale. [é] Vous avez lô®chelon 1, lô®chelon 2, lô®chelon 3, lô®chelon 4. Plus 
vous montez en échelon, plus vous payez cher, plus vous êtes mieux remboursé. Mais je peux pas me 

permettre de passer au quatrième échelon parce que ça tourne autour de 350 euros, 400 euros par 
mois, enfin ¨ peu pr¯s. Je connais pas le montant exact. Jôai pris le milieu moi. » 
 
ê ce tarif, Malek peut pr®tendre au remboursement dôune partie de ses lunettes, dôune partie du 
remboursement dentaire et de lôhospitalisation mais pas en chambre individuelle. Pour cela, il doit 
débourser 40 euros de plus. Il en conclut  que « les lunettes et le dentaire, côest du luxe », ce qui ne va 
de soi pour personne et encore moins dans son cas. Côest aussi pour cela quôil voulait travailler lorsquôil 
le pouvait encore. Quand il obtient de 2007 à 2011 un emploi chez Mac Donald, la question du 
financement exorbitant de la mutuelle ne se pose plus. Certes, lôemploi nôest pas des plus passionnants. 
Il entretient la salle, ramasse les plateaux, nettoie les tables, « voil¨ ce quô®tait mon boulot. » Le salaire 
aussi nôest pas mirobolant, ¨ hauteur de 30 heures par semaine au smic. Mais Malek a lôAAH ¨ taux plein 
puisquôil a deux enfants et il ne paie que 13 euros de mutuelle pour 4 personnes. ê la fin de son contrat, 
alors m°me quôil nôa plus de salaire, il retrouve son ancienne mutuelle et doit ¨ nouveau financer 185 
euros par mois pour sa famille.  
Il pensait pourtant quôune mutuelle sp®cifique existait pour les personnes en situation de handicap. 
Surtout que, peu à peu, la santé de Malek décline. Un autre problème de santé se cumule au handicap. 
Actuellement, il a une pension dôinvalidit® dôun montant que la CAF compl¯te afin dôatteindre le montant 

de lôAAH. ç Côest pas tr¯s ®lev®, vous allez pas loin avec ­a. Mais on essaie de faire au mieux. Comme 
on dit, on a pas le choix. » 
En parall¯le, Malek b®n®ficie de lôATCP sans obligation de justificatif, ç côest privil®gi® les d®ficients 
visuels », mais avec des enfants de 17 et 18 ans, les fins de mois restent dif ficiles. Ses filles veulent 
passer le permis, « elles veulent avoir des choses comme tout le monde » : 
 
« Tout le monde a besoin dôargent, avec la pension de lôAAH, on va pas loin. Quel plaisir je me paie ? Je 
me paie pas de plaisir. Jôaimerais bien faire plaisir aux enfants mais leur faire quoi ? Et côest pas 
évident. [é] On vit, on va pas dire quôon mange pas, on fait les courses. On va pas dire queé Mais on 
peut pas emmener les enfants en Espagne, en vacances. Mais on va pas dire quôon mange pas, ­a serait 
trop exag®r®, on a quand m°me lôAAH, voil¨. On va pas dire quôon mange pas. » Â 
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Portrait de Maxime  

 
Côest dans les locaux de la structure que Maxime nous retrouve. Pour venir jusquôici, le jeune homme qui 
habite dans un autre quartier de la ville a sollicité un Optiguide. Il se déplace parfois seul mais quand 
cela concerne des trajets quôil nôa jamais effectu®s il doit r®server son trajet la veille pour b®n®ficier dôun 
accompagnateur. Maxime est donc déficient visuel et ce depuis son enfance. Si « on sait pas dôo½ ­a 
vient è, côest arriv® progressivement et ­a sôest d®velopp®. Il a donc eu lôAEH avant dôobtenir lôAAH, 
« enfin les parents touchent lôAEH, parce que nous malheureusement on touche rien ». Le jeune homme 
conçoit bien que cette aide soit revers®e aux parents pour quôils puissent subvenir au mieux aux besoins 
de leur enfant mais il rappelle que cela sôintitule AEH, ç côest pas lôAPH, côest pas lôallocation pour 
parents handicapés » :  
 
« Moi je viens deé Je suis un peu d®favoris® tout ­a. Mais bon les parents ils ont fait ce quôils ont pu 
avec ce quôils avaient. Mais jôaurais bien aim® en toucher une partie moi de ces sous-là. Parce que 
quelque part, côest moi qui suis handicap®, côest pas eux. Apr¯s eux, ils subvenaient ¨ mes besoins, ils 
ont fait ce quôils ont pu, ils ®taient tr¯s bien. Mais ­a faisait un peu le coup de lôaide africaine du coup. 
Apr¯s quôun mineur peut pas d®tenir dôargent donc on peut pas dire ç faudrait quôune partie soit 
reversée aux enfants è. Apr¯s yôa la loi et le contexte. » 
 
Pourtant, lui, étant enfant, se ressent plutôt comme valide. Il porte bien des lunettes mais elles 
ressemblent à toutes les lunettes de vue « classiques ». Son handicap ne lui provoque pas trop 
dôemp°chements. Il se souvient des parties de foot avec ses copains, faisant ce que faisaient tous les 
enfants de son âge, « avant, selon moi, selon les souvenirs que jôen ai, jô®tais malvoyant sur le papier ». 
Avant, cô®tait avant quôil subisse une batterie dôexamens m®dicaux. Pour Maxime, son v®ritable handicap 
a débuté à partir de ce moment -l¨, côest l¨ quôil a ç a eu lôimpression de savoir vraiment ce que cô®tait 
que de perdre la vue » :  
 
« Moi jôai aussi perdu la vue suite ¨ des erreurs m®dicales parce que je voyais pas bien quand jô®tais tout 
petit. À six ans, je voyais pas très bien mais je me déplaçais quand même bien, je pouvais faire de la 
moto dans mon quartier, je faisais de la moto sur circuit. Vers 12 ans, au CHR de Lille, ils môont fait des 
examens et ma vue sôest d®grad®e suite ¨ ses examens. 
-On vous a fait quoi comme examens ? 
-Un ®lectror®tinogramme. Côest des ®lectrodes dans les yeux avec des flashs de fou. Ils môont d®fonc® 

les yeux. Et puis quôest-ce que vous voulez ? Les parents se sont faits avoir, les parents face aux 
médecins ils ont pas port® plainte, ils ont rien fait. Ils se sont avachis quoi. [é] Un jour un m®decin a 
appelé mes parents, vous savez un docteur miracle, que soi-disant il avait trouvé la potion magique pour 
moi, blablabla, il a convaincu mes parents. Il a blablaté avec eux. Un jour on môa dit ç faut que tôailles 
faire les examens à Lille è, moi je voulais pas. Jôavais douze, treize ans on môa pas laiss® le choix, tôy vas 
et puis côest tout. Côest depuis ce jour-l¨ que jôai des lunettes de soleil. Avant jôavais pas de lunettes de 
soleil. » 
 
Souffrant « soi-disant è de la maladie de Leber, Maxime reste tr¯s m®fiant ¨ lôencontre des sp®cialistes 
qui auraient pu participer au d®veloppement de sa maladie. Cela nôest s¾r en rien, au regard de 
lô®volution classique de la maladie de Leber, mais côest son ressenti. Il a perdu la vue brutalement après 
ces examens, le lien de cause ¨ effet m°me sôil demeure discutable sur le plan m®dical est sans 
équivoque sur le plan symbolique et impr¯gne de fait durablement lôesprit. Du coup, Maxime ne va pas 
« voir les m®decins, parce quôils môont saoul® è. Il se contente dôaller chez son ophtalmologue pour 
effectuer les papiers n®cessaires pour lôAAH. Le sp®cialiste lui fait des diagrammes pour attester de sa 
d®ficience visuelle et Maxime sôen tient là. Il se préserve.  
Apr¯s cet ®pisode, sa scolarit® est lourdement impact®e par le handicap. Maxime peut b®n®ficier dôune 
Aide à la vie scolaire à hauteur de 35 heures par semaine. Finalement, faute de budget alloué, il sera 
accompagné 10 heures par semaine. « Lô®ducation nationale nôa pas jou® le jeu me concernant donc 
lô®cole je vous avoue que jôai un peu zapp® », il a fait «  du rafistolage ». Il a tout de même décroché ses 
diplômes. Il obtient un bac professionnel en service, accueil, assistance, conseil qui lui permettrait de 
travailler dans le service client dôune entreprise. ç Mais côest un peu une escroquerie car avant jôavais fait 
un BEP secrétariat et de la même manière, dans le secrétariat ou le service client on va pas prendre une 
personne handicapée de toute façon ».  

é/é 
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é/é 
Sorti du système scolaire à 22 ans, ses diplômes en poche, Maxime cherche depuis un emploi. Cela fait 
trois ans. Sôil pense encore ¨ int®grer la fonction publique puisquôil souhaite passer le concours pour 
entrer aux impôts, il demeure assez r®serv® sur ses chances dôobtenir un poste. Il consid¯re que la 
fonction publique est la premi¯re ¨ ne pas jouer le jeu de lôacc¯s ¨ lôemploi des personnes en situation 
de handicap. Selon lui, une personne en situation de handicap coûte plus cher que lôamende risqu®e par 
les entreprises si elles ne respectent pas la loi.  
 
« Des chefs dôentreprises me lôont dit. [é] Il faut du mat®riel sp®cifique donc il faut passer par lôAGEFIP 
et blablabla. Après il faut bien voir que les personnes peuventé Lôadaptation ­a peut °tre aussi une 
volont® des personnes. Moi si le chef dôentreprise me dit ç je veux bien vous prendre mais jôai pas le 
budget pour adapter lôinformatique », moi je lui dis «  mais attendez, laissez-moi contrôler le poste 
informatique, donnez-moi carte blanche, jôadapte mon outil moi-m°me, côest pas un probl¯me. è Côest 
pas la peine de passer par lôAGEFIP qui nôa plus de sou de toute fa­on. Faut pas toujours attendre des 
autres. » 
 
Dans lôattente de passer ce concours dans la fonction publique, il envisage de faire un service civique. 
Précédemment, il a fait du bénévolat dans des associations, dont certaines en lien avec le handicap.  
 « Je faisais les t©ches dôun salari® non-rémunéré » précise-t-il, il faisait du standard. Côest dôailleurs 
autour de lôacc¯s ¨ lôemploi que gravitent ses attentes, insatisfaites, ¨ lô®gard des associations, ç quôelles 
se bougent pour lôemploi, quôelles interpellent lô£tat sur la fonction publique et lôint®gration des 
personnes handicap®es, sur lôint®gration des personnes handicapées dans la société. Sur le passage de 
lôACTP ¨ la PCH, on les a pas entendues trop se mobiliser. » 
Parce que Maxime a besoin dôentrer rapidement dans la vie active. Il a connu des ®pisodes de vaches 
maigres et souhaite maintenant pouvoir se projeter dans la vie dôun jeune homme de 24 ans : avoir un 
travail, une compagne, une famille peut -°tre. Ce nôest pas tant lôacc¯s aux soins qui est complexe pour 
lui, mais ses possibles en termes dôemplois et de ressources mon®taires pour °tre totalement 
indépendant. Il se rappelle que la période, pas si éloignée, de ses 18 ans à ses 20 ans a été 
particuli¯rement compliqu®e. Toujours sous le r®gime de lôAEH, il peine ¨ acqu®rir son autonomie. ç Mes 
parents étaient pas non plus favorisés donc ils gardent les sous pour eux, je les comprends. Mais de 18 
¨ 20 ans, cô®tait la merde. è Il vit donc chez eux ¨ cet ©ge. Et d¯s quôil a ç eu les sous, je suis parti de 
chez moi [é] Je me suis install® en appartement, enfin chez moi, dans mon chez-moi. » Ses parents se 
sont portés garants et il a trouvé un logement en centre -ville de Lyon via un bailleur privé. Il ne 
souhaitait pas passer par les bailleurs sociaux en raison des d®lais dôattente et de la crainte dô°tre log® 

dans un quartier qui ne lui conviendrait pas. 
Ce passage de lôAEH ¨ lôAAH, il a commenc® ¨ le pr®parer d¯s le d®but de sa dix-neuvième année. Il ne 
voulait surtout pas rater le coche, vu quôil y a ç tout un dossier ¨ faire avec la MDPH, côest tout un 
botin. » Après le dépôt à la MDPH,  « on attend un paquet de temps, minimum 8 mois  » et pendant ce 
temps, « jôavais rien du tout, z®ro rond ». Puisque le dossier doit être rempli en version papier, Maxime 
a besoin dôaide. Côest son p¯re qui lôaide ¨ lire et remplir les documents. Il consid¯re quôà son âge, il ne 
devrait plus avoir ¨ le solliciter et quôil devrait pouvoir remplir les documents par ordinateur quitte ¨ les 
imprimer par la suite, les signer et les scanner à nouveau. « Pour les personnes handicapées, 
lôinformatique nôa que des avantages è. Ce qui lôagace et parfois lôamuse aussi dans le dossier de 
demande dôAAH est cette notion de ç projet de vie  ». Il trouve que «  côest une grosse blague » et 
précise alors que si les personnes en situation de handicap ont énormément de chance en France, 
comparativement ¨ ce qui se d®roule dans dôautres pays, les institutions demeurent tr¯s intrusives.  
Mais son principal grief ¨ lôencontre du traitement des situations de handicap concerne le passage de 
lôACTP ¨ la PCH. Il se sent l®s® car il nôeffectue aucune demande pour du financement de matériel 
 
« Je suis un handicapé new generation. On a transform® lôACTP en PCH. Côest une vraie escroquerie, on 
se fait bananer de 300 euros. [é] Parce que le montant de lôACTP est de 898 et le montant de la PCH 
est de 600 euros, 610 ou 619, ­a peut varier. [é] Ils justifient ce changement car la PCH ils peuvent 
nous permettre dôavoir des aides pour du mat®riel sp®cialis® mais de toute fa­on ils ne financent plus 
rien. Parce que les aides, côest quoi ? Un ordinateur spécialisé, mais le Conseil Général ne veut plus 
financer les ordinateurs. Je peux le comprendre, hein ? Côest pas une mise en cause, je peux 
comprendre ®tant donn® quôun ordinateur pour un d®ficient visuel ou un valide, côest le m°me. Ce qui 
change apr¯s côest le logiciel quôon met dedans. [é] Les scanners, jôai presque envie de dire que je peux 
comprendre, ­a vaut maximum 100 euros. Tout le monde se serre la ceinture. Ma position nôest pas de 
dire « je suis handicap® tout môest d¾ è, non tout ne môest pas d¾. Je suis un citoyen comme les 
autres. » Â 
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Synthèse 
 

La d®l®gation Rh¹ne de lôAPF (Association des paralysés de France) a interpell® lôAdapei 69 
(Association d®partementale de parents et amis de personnes handicap®es mentales), lôUnafam 69 

(Union nationale des amis et familles de malades mentaux) et la MRIE pour mener une étude 
conjointe sur lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap et de précarités. Cette étude 

est soutenue et financ®e par lôAgence R®gionale de Sant® (ARS) de Rh¹ne-Alpes. Elle comprend 

quatre volets m®thodologiques dont deux, la passation dôun questionnaire et des entretiens avec les 
personnes concern®es, sont au cîur de lôenqu°te pr®sent®e ici. 
L'enquête, et tout particulièrement le taux de retour et la volonté des ré pondants à "dés-anonymer" 
les questionnaires, rend compte de la volonté des personnes de s'exprimer, de témoigner pour que 

soit prise en compte leur situation et la mesure des difficult®s quôelles rencontrent. 

Le travail conduit met en lumière deux élément s qui sont au sous-bassement des points de synthèse 
qui suivent : dôune part, la diversit® des profils de publics concern®s par lôAAH dôo½ la difficult® de 

traiter les situations via la recours à des dispositifs/réponses uniques et, de ce fait, basés sur la 
gestion de masse et lôanonymat des relations. Dôautre part, la mise en lumi¯re de transversalit®s qui 

transcendent la diversité des situations et les spécificités par types de handicap, spécificités qui ont 
par ailleurs ®t® rappel®es au fil de lô®tude. En somme, sans d®nier lôexistence de sp®cificit®s, celles-ci 

sont ¨ lôimage de difficult®s plus prononc®es encore pour certains handicaps face ¨ certains 

emp°chements ¨ lôacc¯s ¨ la sant® qui sont rencontr®s par toutes les personnes en situation de 
handicap, et ce, quel que soit le handicap.  

 

 
Lôacc¯s ¨ la sant® : une difficulté supplémentaire dans un contexte de vie fait de 

nombreuses violences  
 

Côest dans lô®cart entre le d®claratif et lôexp®rience v®cue que se situe le nîud de lôenqu°te conduite. 
En effet, si les personnes, aussi bien dans le questionnaire que dans les entretiens, ne font pas état 

dôin®galit®s criantes dans leur parcours dôacc¯s ¨ la sant®, côest quand on se penche sur leur 

quotidiennet® que surgissent une multitude dôobstacles et dôemp°chements. Ces derniers sont à ce 
point enkyst®s dans tous les domaines de lôexistence des personnes quôelles en arrivent presque ¨ ne 

plus les percevoir comme des obstacles mais comme des allants de soi.  
Cet ensemble dôallants de soi se pose sur lôexp®rience quotidienne comme une succession de micro-

violences, sortes de complications et de mises en difficultés perpétuelles. Leur succession fait que, 
prise individuellement, chacun de ces obstacles semble anodin ou semble avoir peu dôimpact sur 

lôexp®rience. Elles apparaissent même délicates à dénoncer pour les personnes car, isolément, il ne 

sôagit que de ç détail è dont chacune pourrait sôaccommoder. Dôailleurs, chacun, en situation de 
handicap ou pas, a rencontr® au moins un, si ce nôest plusieurs, des obstacles expérimentés par les 

personnes en situation de handicap. 
La particularité des personnes en situation de handicap, mais aussi de leurs aidants, réside dans la 

mise bout à bout de ces complications et dans leur récurrence qui dresse un cheminement sans répit 

pour les personnes concern®es. Les personnes nôen finissent jamais avec rien, tout est toujours ¨ 
recommencer, tout est toujours à affronter à nouveau et ce dans un cycle sans fin alors que, 

simultanément, les situations de handicap sont peu amenées à évoluer. Les personnes concernées en 
viennent à développer une tolérance à ces formes de violences ce qui les rend acceptables, ce qui les 

rend aussi particulièrement usantes.  
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«  Côest ¨ la personne ¨ sôadapter au service et pas lôinverse. ¢a a ®t® ­a tout du long de 
notre parcours  »  

 

En raison de leur obligation à supporter la succession dôobstacles qui se présente dans leur parcours 
dôacc¯s ¨ la sant® (et dans dôautres domaines), les personnes rencontr®es et/ou questionn®es mettent 

en place des techniques dôadaptation aux situations qui leur sont imposées : elles sôadaptent au 
syst¯me de soins plus que le syst¯me ne sôadapte ¨ elles. Ce faisant, les personnes sont dans la 

nécessité de se plier aux contraintes existantes sous peine de ne plus accéder du tout à la santé. Elles 

doivent faire avec et bricoler à partir de cette réalité.  
Par exemple, elles doivent faire avec les temporalités qui leur sont imposées, tout comme les 

soignants, dans une mise en tension entre temps de lôurgence et temps long. Lôurgence est celle, par 
exemple, qui survient lorsquôune personne doit °tre prise en charge imm®diatement et quôaucune 

place adapt®e ne peut °tre mise ¨ disposition et/ou quôelle doit int®grer un ®tablissement inadapt® ou 
éloigné de son secteur de vie. Face ¨ ces moments de tension, sôorganise un temps long qui est 

autant celui du handicap qui nôa pas de date de fin que celui de la mise en attente des personnes 

concern®es quand elles souhaitent acc®der ¨ certains types de soins quô¨ certaines places dans des 
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, sorte de temps dôadaptation et dôacceptation, le temps de reconnaissance et de 

prise en charge par le milieu médical et le temps administratif de reconnaissance et de délivrance du 

statut dôallocataire. 
Cette adaptation peut aussi conduire certains à prendre en charge la coordination de leur parcours de 

soins, à créer eux-mêmes le maillage de soins nécessaire à leur accès à la santé en ayant parfois pour 
appui un soignant, mais très souvent en étant assez isolés dans cette orchestration.  
Enfin, les capacit®s dôadaptation dont font preuve les personnes si elles rendent lôacc¯s ¨ la sant® 
possible, du moins en partie, renforcent lô®puisement ressenti par les individus jusquô¨, parfois, les 

faire renoncer à certains soins. Ce renoncement aux soins est une autre traduction des situations de 

non-recours aux soins : prises dans des contraintes administratives, dans des problèmes 
dôaccessibilit®, dans des arbitrages budg®taires, les personnes concern®es peuvent ainsi renoncer ¨ se 

soigner sans que ces situations de non-recours ne sô®bruitent. 
 

 

Le maillag e et  la proximité  : points n®vralgiques de lôacc¯s ¨ la sant® 
 

Côest aussi pour limiter cet ®puisement que les personnes en situation de handicap, plus encore que 
tout autre patient, cherchent des praticiens à proximité de leur lieu de vie et à élaborer un  maillage 

dôacc¯s ¨ la sant® qui soit en coh®rence aussi bien m®dicalement que g®ographiquement. Mettre en 

place ce maillage se fait bien souvent avec lôaide dôun ou de plusieurs praticiens mais, in fine, il est 
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 une relation avec un 
soignant qui fait alors office de point dôancrage dans la masse de soins et de professionnels quôelles 

côtoient. 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 l®gitimit® ¨ chacune des parties. Ce premier niveau de relation doit, id®alement, sôarticuler avec 

un second niveau concernant la proximit® entre soignants autour dôun m°me patient. La coordination 
est dôailleurs lôun des ®l®ments constitutifs de lôacc¯s ¨ la sant® tel que d®fini en tout d®but des quatre 

volets de lô®tude.  

Maillage et proximité se croisent ainsi à plusieurs niveaux et font se croiser des acteurs pluriels. Ces 
deux éléments, constitutifs de lôacc¯s ¨ la sant®, questionnent particuli¯rement dans les situations de 

handicap. La spécificité de certains handicaps, la rareté de certains soins, la mise en lien de praticiens 
multiples et parfois peu amenés à travailler ensemble complexifient cet accès et, en même temps, 

rendent dôautant plus n®cessaire ce besoin de maillage et de proximit®. 
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Lôenjeu d®terminant de la relation 
 

Côest ainsi lôimportance des ®tayages relationnels qui appara´t. Ces ®tayages sont de diverses natures 

et se situent à plusieurs niveaux. Premièrement, il y a le rôle pivot des aidants qui sont des supports 
relationnels clefs dans lôacc¯s ¨ la sant®. Ce sont bien s¾r les aidants familiaux, mais aussi les aidants 

professionnels pour ceux qui ne b®n®ficient pas dôaidants familiaux, comme pour ceux qui en 
bénéficient. Les aidants familiaux nécessitent eux-aussi des étayages afin de ne pas subir de plein 

fouet lôusure propre aux situations quôils rencontrent. Cette articulation entre diff®rentes natures 

dôaidants demande à ce que soient résolus les conflits de légitimité qui peuvent surgir et à 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 à ses côtés. 
Deuxièmement, les ®tayages relationnels concernent aussi les relations quôentretiennent les patients 

avec les soignants. Ces deux entités sont dans une obligation de coopération pour que le soin puisse 
advenir. Côest lorsque cette obligation est nue, quôelle ne sôaccompagne pas dôune relation, quôelle se 

révèle insuffisante. La coopération entre les soignants et les patients doit être corrélée à une volonté 

de coopérer, volonté qui ne peut apparaître que si elle est arrimée à une confiance et une 
considération réciproque. Pour contrer un fonctionnement souvent bridé, c ette coopération est parfois 

faite dôagencements, dôarrangements, de bricolages si lôon peut dire. Tous ces bricolages qui 
sôorganisent entre soignant et soign® et plus largement autour de la vie de la personne, sont autant 

de richesses à valoriser, ¨ faire connaitre pour que dôautres en b®n®ficient, pour que de nouvelles 

solutions soient pensées voire généralisées.  
Si ces niveaux dô®tayages relationnels peuvent °tre mis en place, lôacc¯s ¨ la sant® sôen trouve 

grandement facilit®. Lôacc¯s peut se frayer un chemin dans les contraintes administratives, techniques 
par la conjonction des bonnes volontés des coopérants, par les entorses à leurs pratiques et habitudes 

respectives pour atteindre le soin. Les coopérations entre personne concernée, aidants familiaux et 
professionnels et soignants sont alors faites dôune alternance entre mutualisation des moyens et 

comp®tences de chacun et bricolage en fonction des marges de manîuvre que dôaucuns entrevoit 

depuis la place quôil occupe. ê lôinverse, si ces ®tayages sont absents ou amoindris, les difficult®s dans 
lôacc¯s ¨ la sant® sôamplifient jusquô¨, parfois aboutir ¨ des situations de renoncement aux soins. 

 
 

Des facteurs aggravants, facteurs dôexclusion : lôisolement et la précarité financière  

 
Justement les renoncements ¨ lôacc¯s ¨ la sant® augmentent proportionnellement ¨ lôimportance de 

deux facteurs aggravant les situations de renoncement et travaillés dans le questionnaire : lôisolement 
et la précarité financière. En effet, lorsque la personne est isol®e, lôacc¯s ¨ la sant® devient ®pineux, 

pour ne pas dire inexistant ou largement empêché. Là encore, ce constat ne concerne pas que les 

personnes en situation de handicap. Lôisolement est un facteur de renoncement aux soins parce quôil 
suppose dôune part que la personne doit prendre en charge ¨ elle seule lôensemble des contraintes 

propres ¨ lôacc¯s ¨ la sant® (contraintes qui, nous lôavons abord®, sont omnipr®sentes en situation de 
handicap), quôelle se trouve par ailleurs déjà en difficulté en raison de la situation de handicap et enfin 

parce que le prendre soin de soi est corrélé au fait que des autrui vous incitent à vous considérer 
comme digne dôint®r°t. Il nôest pas ais® de se mobiliser pour soi-m°me, côest par la présence des 

autres que tout un chacun investit de lô®nergie dans le prendre soin de soi. Au regard de lô®nergie qui 

doit être investie pour accéder à la santé en situation de handicap, la présence de personnes 
aidantes, soutenantes devrait être proportionnelle. 

En parall¯le, et parfois en concomitance, la pr®carit® financi¯re p¯se aussi sur lôacc¯s ¨ la sant® des 
personnes en situation de handicap. La précarité financière impacte de fait le recours aux soins car 

elle oblige à des arbitrages entre le nécessaire, le besoin à combler pour assurer sa survie immédiate 

et ce qui peut attendre des jours meilleurs, du moins financièrement. Et comme le handicap génère 
des coûts supplémentaires qui ne sont pas toujours pris en compte, les situations rencontrées par les 

personnes concern®es peuvent plus fr®quemment que pour dôautres basculer dans le renoncement ¨ 
lôacc¯s ¨ la sant® pour raisons financi¯res. 
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LôAAH : allocation dôautonomie et/ou de survie ?  
 

Cons®cutivement au point ®voqu® pr®c®demment, lôallocation, en fonction des contextes dans lesquels 

sont les allocataires, rev°t une fonction diff®rente. On peut m°me consid®rer quôelle change de statut 
passant dôune allocation dôautonomie ¨ une allocation de survie selon les autres ressources, 

financières et relationnelles, que poss¯de lôallocataire. 
Certaines des personnes enqu°t®es rappellent que pour subvenir ¨ lôensemble de leurs besoins, elles 

ont pour seule ressource lôallocation. De fait, pour ces personnes, la situation de handicap et la 

situation de précarité se confondent pouvant conduire à des arbitrages financiers qui limitent ou 
annulent lôacc¯s ¨ la sant®.  

Ainsi, lôallocation peut °tre le seul support de la personne et, au regard des contraintes li®es ¨ la 
situation de handicap, ce support paraît bien insuffisant pour lôamener ¨ un acc¯s ¨ la sant® 

satisfaisant. Dans dôautres situations, sans d®nier les contraintes que doit supporter lôallocataire au 
regard de ce qui a ®t® dit dans lô®tude, cet ensemble de contraintes, dôusures sont all®g®es, sans °tre 

supprimées, par la possibilité de reporter une partie de la charge induite par la situation de handicap 

sur des étayages relationnels.  
Par ailleurs, les allocataires de lôAAH sont pour la majorit® ç installés » durablement dans le dispositif : 

cette durée semble peu mobilisée pour développer des modalit®s dôaccompagnement vers le soin.  
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Partie 3  
Analyse du dispositif de lôoffre de soins :  

enquête auprès des professionnels de santé 
 

 

Introduction  
Quelques aspects méthodologiques 
Portrait des participants : les professionnels de santé 

 
I.  Lôaccueil, la prise en charge et le traitement des personnes handicap®es n®cessitent un cout 
supplémentaire  
A. Des couts et des démarches de mise en accessibilité 
B. Une prise en charge plus longue et financièrement plus couteuse 

1. Une prise en charge plus longue 
2. Le non remboursement de certains soins 

C. Le suivi administratif et la coordination des soins demandent un investissement plus important des soignants 
 
II.  Un manque dôinformation sur le patient et son état de santé qui complexifie la prise en charge   
A. Une m®connaissance de lô®tat de sant® du patient en situation de handicap 

1. Le patient, les aidants, les structures dôaccueil ont  du mal ¨ communiquer avec les professionnels de 
santé 
2. Des difficultés pour obtenir les données médicales 

B. Des soins, traitements et procédures spécifiques au handicap auxquels ne sont pas toujours sensibilisés les 
soignants et lôentourage du patient 

1. Le manque dôinformations sur les soins et traitements spécifiques 
2.    La mise sous tutelle : une procédure source de blocages ? 
 

III.  Lôoffre de soins est globalement inadapt®e ¨ la prise en charge des patients en situation de 
handicap  
A. Des lieux de prise en charge inadaptés 

1. La majorité des cabinets nôest pas accessible 
2. La prise en charge au domicile du patient  : une solution  ? 
3. Une prise en charge qui demande plus dôefforts aux patients 

B. Le manque de matériel adapté 
1. Le transport des patients en urgence 
2. Des cabinets souvent peu dotés en matériel médical adapté 

C. Une formation et une sensibilisation insuffisantes des professionnels de santé aux questions de handicap 
1. Des équipes non sensibilisées et non formées à la 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®rennisent les difficult®s dôacc¯s ¨ la sant® 
A. Un dispositif de soin sous pression 

1. Le manque de professionnels de santé 
2. La réduction des effectifs et des places en milieu hospitalier 
3. Des conséquences sur le milieu médicosocial et sur la santé des personnes handicapées 

B. La non reconnaissance administrative de certains actes 
1. Le temps plus long de la prise en charge nôest pas valoris® 
2. Le temps de transport jusquôau domicile du patient nôest pas toujours 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. La saturation des structures sanitaires par manque de place en médicosocial 

 

 



Accès à la santé des personnes en situation de handicap et de précarités  

 

 
 

Introdu ct ion  
 
 

En juin 2014, la d®l®gation du Rh¹ne de lôAssociation des Paralys®s de France (APF)74, lançait une 

demande dô®tude sur lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap aupr¯s de lôARS. Elle 
indiquait alors : «  lôacc¯s ¨ la sant® pour tous implique la possibilit® pour toute personne en situation 

de handicap dôacc®der ¨ lôensemble des services de sant® dans les conditions du droit commun, ainsi 
que la prise en compte de ses besoins spécifiques »75. 

En parallèle, le 19 novembre 2014 était signée la charte Romain Jacob entre différents acteurs du 

monde associatif, sanitaire et médicosocial de la région Rhône Alpes, dans le but de promouvoir 
lôacc¯s ¨ la sant® des personnes handicap®es76. 

Ces deux ®v¯nements montrent quôil y a une r®elle pr®occupation autour de ces questions sur le 
territoire. Or, force est de constater que lôacc¯s ¨ la sant® de ce public ne va pas de soi. 

 
Ce rapport sôinscrit dans le cadre global dôune ®tude d®partementale propos®e par lôAPF du Rh¹ne et 

financ®e par lôARS Rh¹ne Alpes sur le Fond dôIntervention R®gional (FIR). Elle est r®alis®e de janvier ¨ 

d®cembre 2015. Son but est dô®tudier lôaccès à la santé des personnes en situation de handicap et de 
pr®carit® sur le d®partement du Rh¹ne. Sont ainsi associ®s ¨ lôAPF, la Mission R®gionale dôInformation 

sur lôExclusion (MRIE) et lôADAPEI du Rh¹ne. LôUNAFAM a rejoint plus tard le comit® de pilotage du 
projet.  

Le pr®sent rapport a pour objectif plus pr®cis dôanalyser les limitations dans lôacc¯s ¨ la sant® des 

personnes en situation de handicap, en se basant sur la parole des professionnels de santé. Nous 
avons plus spécifiquement étudié le dispositif de soin sur le département du Rhône77. Il sôagissait de 

faire correspondre ce volet de lô®tude avec le questionnement des patients concern®s. En effet, la 
MRIE, sôest charg®e dôenqu°ter sur les besoins de sant® des patients en situation de handicap. Pour 

ce faire elle a fait passer des questionnaires aux personnes concern®es via lôallocation aux adultes 
handicapés (AAH), une prestation d®partementale. Ainsi, les usagers interrog®s lôauront ®t® sur le 

département du Rhône. 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 dôexpliquer, avec lôappui des propos des professionnels de sant®, les 
difficultés dôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap. Il sôagit de se demander 

pourquoi il existe un accès différencié pour ces patients aux dispositifs de santé de droit commun.  
Pour ce faire, nous avons mis en avant quatre types dô®l®ments explicatifs, quatre types de frein qui 

constitueront les quatre parties de ce rapport. Ces freins sont présentés de manière thématique. Ils 

sont à la fois le reflet de difficultés ressenties par le personnel soignant et par les patients. En effet, 
comme nous le verrons plus tard, les ®l®ments dans le blocage pour lôacc¯s ¨ la sant® sont v®cus, 

certes, différemment par les patients et les soignants, mais inhibent leur pratique dans les deux cas.  
Dôautre part, si ces difficult®s sont pr®sent®es en grandes cat®gories, elles restent lôexplication dôun 

même phénomène : la complexit® dôacc¯s ¨ la sant® pour les personnes en situation de handicap. 
Ainsi, les catégories ne sont pas figées mais se combinent, elles ne doivent pas être lues comme des 

entités indépendantes. 

 

                                                           
74 Voir la liste des abréviations en annexe 
75 APF - DELEGATION DU RHONE, « Accès aux soins des personnes en situation de handicap - Demande aupr¯s de lôARS Rh¹ne 
Alpes ». 
76 Pacal JACOB, « Charte Romain Jacob / Rhône-Alpes ». 
77 Le territoire pris en compte couvre à la fois le territoire de la métropole de Lyon et celui du nouveau Rhône.  
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En r®sum®é 
Dans un premier temps, nous expliquons le moindre accès à 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 la non circulation de lôinformation, tant entre le patient, sa 

famille et les soignants, quôentre les professions de santé pour assurer un suivi et sur 
lôorientation post soins. Ensuite, les conditions de prise en charge, dôun point de vue 

technique, ne facilitent pas lôaccueil de patients en situation de handicap. Les locaux et le 

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 

les blocages administratifs ¨ lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap. Nous 
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 

reconnaissance des sp®cificit®s de prise en charge nôencourage pas les soignants ¨ lôaccueil de 
ces patients. 

 
 

Quelques aspects méthodologiques  
 
Ce rapport est issu de donn®es r®colt®es aupr¯s de professionnels de sant® lors dôentretiens semi 

directifs. Soixante dix-huit personnes ont été interrogées78 dans le Rh¹ne. Comme nous lôavons 
mentionn®, lôobjectif ®tait dôinterroger la sant® dôun point de vue global. Ainsi, nous avons cherch® ¨ 

rencontrer une diversité de professions (médecins, auxiliaires de santé, paramédicaux), à la fois en 
milieu hospitalier, en milieu libéral et en secteur privé, dans le but de  revenir sur les différentes étapes 

de lôacc¯s ¨ la sant®.  

La plupart des entretiens ont été réalisés directement auprès des personnes, sur leur lieu de travail. 
Quelques uns se sont faits par t®l®phone. Pour chacun des entretiens, apr¯s avoir pr®sent® lôobjet de 

lô®tude, des questions ®taient adress®es. Syst®matiquement, nous demandions ¨ la personne si elle 
rencontrait des patients en situation de handicap, si oui de donner une approximation du nombre, et 

enfin si elle rencontrait des difficultés particuli¯res dans la prise en charge et lôaccueil de ces patients. 

Nous étayions ensuite la discussion en fonction des réponses apportées.  
 

Dans ce rapport, nous nous attacherons à être au plus près des propos rapportés par les personnes 

interrog®es. Le but nôest pas de confronter la réalité à des données chiffrées, ou à des textes de loi. Il 

sôagit de d®gager des grandes probl®matiques dans la prise en charge des patients en situation de 
handicap, en se basant sur lôexp®rience et le v®cu des professionnels de santé. Leurs propos tiennent 

donc ici une place centrale. 
 

Avant dôaller plus loin, notons toutefois deux biais dans cette ®tude.  
Tout dôabord, la rencontre avec les professionnels de sant® sôest organis®e ¨ partir du constat quôil 

existait une prise en charge différentielle pour les patients en situation de handicap. Concrètement, 
nos interlocuteurs ®taient directement interrog®s sur les difficult®s quôils pourraient avoir avec ces 

patients. De fait, ce type de question aura eu tendance à sur représenter l es aspects négatifs, les 
freins, les blocages en laissant dans lôombre les aspects plus positifs, les leviers. Côest une donn®e quôil 

faut avoir en tête afin de nuancer les propos qui vont suivre.  

Dôautre part, la vision pr®sent®e est celle des soignants. Nous supposons que leur approche de ce que 
doit être la santé est plus poussée, plus technique que celle des patients. Ils auront ainsi tendance à 

pointer des r®alit®s qui sont parfois inconnues des patients. Lôacc¯s ¨ la sant® dôun point de vue 
soignant et lôacc¯s ¨ la sant® dôun point de vue patient ne sont donc a priori pas la m°me chose. Les 

données sont à nuancer en ce sens : là aussi les professionnels de santé auront tendance à avoir une 

vision plus négative parce que plus fine.  
 

                                                           
78 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 sôest fait en fonction de deux crit¯res principaux. Tout dôabord, 

nous voulions solliciter les professions de santé pour lesquelles avaient déjà été identifiées des 
problématiques pour la prise en charge de ces patients et les services habitués à les rencontrer, pour 

conna´tre les ajustements quôils avaient mis en place, et les remont®es quôils avaient de leurs patients. 
Ainsi, les principaux services dôurgences sur la zone ont ®t® sollicités ainsi que les spécialités et les 

structures en lien avec le handicap (médecins rééducateurs et services spécialisés). 

Dôautre part, il sôagissait dôavoir une certaine repr®sentativit® parmi les professionnels choisis, que ce 
soit en termes hiérarchiques ou syndicaux. Nous avons, à chaque fois, cherché à rencontrer les chefs 

de service en hôpitaux, ou pour le secteur libéral, les structures représentatives, c'est à dire les URPS 
(Union Régionale des Professionnels de Santé). 

 

Le contact auprès des soignants ne sôest pas toujours fait facilement. Ainsi, certaines professions que 
nous souhaitions interroger nôont pu se rendre disponibles (infirmières libérales, ophtalmologues, 

gyn®cologuesé). En tout, plus de deux cent personnes ont ®t® sollicit®es a minima par mail, pour un 
retour positif de moins de quatre -vingt dôentre elles. 

 
 

I.  Lôaccueil, la prise en charge et le traitement des personnes 
handicapées nécessitent un cout supplémentaire  

 
 

Une des premières explications au moindre accès à la santé des personnes en situation de handicap 
est le fait que leur prise en charge présente un cout plus élevé, à la fois en termes financiers et 

temporels. Comme nous le verrons, dans toutes les étapes du parcours de santé, les efforts à 

déployer par le patient et par le professionnel de sant® qui sôen occupe sont plus importants que dans 
le cadre dôune prise en charge classique. 

Côest ce que nous expliquerons en revenant tour ¨ tour sur les diff®rentes ®tapes de prise en charge. 
 

 

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 quôils sont particuli¯rement couteux, et peuvent emp°cher la mise en place dôun parcours 

de santé pour ces personnes. 
 

Depuis la loi de 2005 sur le handicap, il est prévu que tous les établissements recevant du public 
(ERP) doivent se mettre aux normes pour favoriser lôacc¯s des personnes handicapées à ces lieux79. 

Cela sôapplique notamment aux cabinets m®dicaux et aux ®tablissements de sant®. Or on constate 
que sur la région Rhône Alpes, 69 % des cabinets médicaux ne sont pas accessibles80. Plusieurs 

raisons permettent dôexpliquer ce chiffre. 

 
Premièrement, les couts financiers de mise en accessibilité sont importants. Bruno Chabal, président 

de lôUnion r®gionale des kin®sith®rapeutes souligne ainsi que le principal obstacle ¨ la mise en 
accessibilité est le cout des travaux81. En effet, ceux-ci peuvent sô®lever jusquô¨ 40 000ú 

(®largissement des portes, mise aux normes des toilettes, plan inclin® pour lôentr®e dans le cabinet, 

                                                           
79 « LOI n° 2005-102 du 11 f®vrier 2005 pour lô®galit® des droits et des chances, la participation et la citoyennet® des 
personnes handicapées », op. cit. 
80 Anne DUBURCQ, Oriane LAMBERT et Laurène COUROUVE, Enquête sur la mise aux normes des cabinets médicaux pour 
lôaccessibilit® aux personnes handicap®es - R®sultats de lôenqu°te aupr¯s des médecins, op. cit. 
81 Voir la liste des entretiens en annexe, entretien n°3.  
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ascenseuré)82. ê cela sôajoute le fait que les professionnels de sant® ne soient pas aid®s dans ces 
dépenses, ils doivent donc mobiliser leurs fonds propres pour réaliser les travaux83. 

Deuxièmement, 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 accessibilité84. 

 
Certains professionnels de santé ne sont tout simplement pas en capacité financière de réaliser ces 

travaux. Cela menace même leur activité professionnelle, comme le souligne lôURPS des m®decins : 

« La crainte actuelle de lôURPS est de voir des cabinets, qui ne pourront pas assurer le cout des 
travaux, fermer. Certains praticiens se disent prêts à partir à la retraite de façon anticipée pour ne pas 
avoir à assumer ce cout. »85 
 

Ainsi, les couts de mise en accessibilité, à la charge des professionnels de santé expliquent le faible 
nombre de cabinets accessibles. Cela ne signifie pas quôun patient en situation de handicap ne peut se 

faire soigner dans un cabinet non accessible. Cependant, on suppose que lôaccueil et la prise en 

charge sont bien plus compliqués dans ce cas. Cela pousse également la personne en situation de 
handicap à prendre du temps pour rechercher un cabinet accessible, ou à mobiliser une personne 

tierce pour lôaider. En plus de r®duire lôoffre de soin pour ces patients, la non accessibilit® engendre 
des freins certains qui peuvent pousser les patients à ne pas se soigner, comme nous le verrons dans 

la troisième partie. 

 

A reteniré 

Pour accueillir les patients en situation de handicap il faut que les lieux de soins soient 
accessibles. Or, ce nôest pas le cas pour la majorit® des cabinets m®dicaux et cela sôexplique 

principalement par le cout financier que représentent les travaux.  

La mise en place dôun parcours de santé pour ces personnes peut également être freinée par 
dôautres facteurs. 

 
 

B. Une prise en charge plus longue et financièrement 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 être surchargés de 
rendez-vous, d®gager du temps nôest pas toujours simple.  

Lôentr®e dans le dispositif de soin suppose ®galement des couts pour le patient. En effet, certains 

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 le voir dans les paragraphes suivants, lôacc¯s ¨ la sant® de ces patients suppose 
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  

 
Lôaccueil et la prise en charge dôun patient en situation de handicap peuvent en effet n®cessiter plus 

de temps. 
Lorsquôils sont pris en charge en cabinet ou en ®tablissement de sant®, le soin peut demander plus de 

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. 

                                                           
82 Dôapr¯s Charles-Henry Guez, secr®taire du bureau de lôURPS des m®decins, voir entretien nÁ24 et Anne DUBURCQ, Oriane 
LAMBERT et Laurène COUROUVE, Enqu°te sur la mise aux normes des cabinets m®dicaux pour lôaccessibilit® aux personnes 
handicapées - R®sultats de lôenqu°te auprès des médecins, op. cit. 
83 Voir entretien n°24.  
84 Voir entretien n°24, avec Charles-Henry Guez : «  Au cout des travaux sôajoute donc celui du diagnostic. Les professionnels 
sont totalement perdus par rapport à cela, car les prix sont très variables. »  
85 Voir entretien n°24.  
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Par exemple, ¨ lôh¹pital femme ï mère ïenfant (HFME) de Bron, le service gynécologie a mis en place 
des consultations adapt®es ¨ lôaccueil de patientes en situation de handicap. Anne Constans, cadre de 

santé du service, explique que le temps de consultation est doublé par rapport à une consultation 

classique86.  
Alphonsine Tysebaert, directrice de lôIEM de Villeurbanne, souligne, de m°me, que la prise en charge 

dôune personne en situation de polyhandicap est ç chronophage »87.  Côest aussi ce que met en avant 
Anne Anselme, directrice du SESVAD à Villeurbanne : «  Le handicap moteur induit également des 
suivis plus lourds, plus compliqués »88.  

Il en va de m°me pour lôaccueil de patients ayant des troubles de lô®locution et de la communication 
comme le souligne Alain Ruffion, chef du service dôurologie de lôh¹pital Lyon Sud : «   côest un vrai 
probl¯me, ­a va nous ralentir la consultation, dôautant plus quôon nous demande de plus en plus dô°tre 
productif. Côest des gens qui prennent beaucoup dô®nergie et de temps mais côest une vraie difficult®, 
comme ils sont prévus sur des créneaux courts, des fois on a pas le temps de tout leur dire  »89.  
Pour les patients en situation de handicap mental, il faut parfois aussi un temps dôadaptation pour les 

patients. Côest ce que met en avant Isabelle Rigot, kinésithérapeute en cabinet : «  Les premières 
séances oui, il faut que la personne puisse sôadapter ¨ nous et nous nous adapter ¨ elle. Il faut 
plusieurs séances pour que le contact se fasse correctement »90.  

 
Les patients en situation de handicap peuvent également être pris en charge à leur domicile, 

notamment dans le cas o½ il nôy aurait pas de cabinet accessible pr¯s de chez eux. Dans ce cas, il y a 

un temps de d®placement, et dôadaptation au lieu qui nôest pas n®gligeable pour le praticien. Côest ce 
quôexplique Brigitte Lespinasse, pr®sidente de lôURPS des orthophonistes : « cela prend beaucoup de 
temps, ce qui est compliqué, surtout si le cabinet est déjà surchargé. Les patients concernés sont des 
parapl®giques, des t®trapl®giques, ceux qui ont besoin dôune assistance respiratoire : ñles patients non 
dépla­ablesñ prennent du temps. Lôorthophonie n®cessite une prise en charge globale de lôindividu, les 
consultations sont donc longues la plupart du temps »91. Florent Moulin, pr®sident de lôURPS des 

pédicures ï podologues évoque également cet aspect. Il souligne que la consultation à domicile prend 

plus de temps. Cela demande au praticien de sôadapter, pour les patients peu mobiles la consultation 
se fait accroupi ou par terre, ce qui nôest pas optimal92. 

En outre, comme nous le verrons dans la quatrième partie, les frais de déplacement ne sont pas 
totalement reconnus au niveau administratif.  

La prise en charge de ces patients en est dôautant plus complexe. Pour les professionnels de sant®, 

cela suppose de pouvoir dégager du temps pour les accueillir. Dans les cas o½ ce nôest pas possible, 
cela peut entrainer une prise en charge de moindre qualité ou bien un non accès à certains 

professionnels, à certaines structures de santé. 
 

Peu importe le lieu de prise en charge et le handicap concerné, la gestion des soins pour 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 à dégager du temps de consultation supplémentaire, comme 

nous le verrons dans la dernière 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 sont 

nécessaires. Or, tous ne sont pas remboursés.  
Marie-Claire Thiollier, coordinatrice du réseau dys/10 pointe cet aspect : «  Les enfants quôon a 
rel¯vent de difficult®s dôacc¯s aux soins [é]. Côest des familles qui nôont pas pu, ne serait-ce que pour 
des questions de cout acc®der ¨ certains types de soins, [é] actes non rembours®s par la S®curit® 

                                                           
86 « Le temps de consultation est également rallongé, la plage horaire est doublée par rapport à une consultation 
traditionnelle ». Voir entretien n°70.  
87 Voir entretien nÁ34, avec lô®quipe dôHandas 69. 
88 Voir entretien nÁ33, avec lô®quipe du SESVAD de Villeurbanne. 
89 Voir entretien n°63.  
90 Voir entretien n°64.  
91 Voit entretien n°25.  
92 Voir entretien n°8.  
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Sociale, par exemple pour lôergoth®rapie, la psychomotricit®, la psychologie, les tests de QI, la 
neuropsycho »93. Côest ®galement un aspect ®voqu® par Cl®mence Bouffay, infirmi¯re de lô®quipe 

ESPPÉRA : pour un enfant polyhandicapé, certains traitements ne sont pas remboursés, il peut 

®galement y avoir des frais suppl®mentaires pour lôachat de petit mat®riel m®dical (type seringue) et 
de nourriture adaptée94. 

Cette dimension prend une ampleur encore plus importante quand la personne en situation de 
handicap ou sa famille est ®galement en situation de pr®carit®. Pour ces personnes, le cout dôentr®e 

dans le dispositif de soin est augmenté de par leur handicap, et appara´t dôautant plus insurmontable 

quôils sont en situation de pr®carit®. Côest ce que met en avant Katherine Lanthemann, assistante 
sociale au SAMSAH de lôALLP, ç Les personnes quôon accompagne, certaines ont les minimas sociaux 
type AAH, et du coup il y a la question financi¯re, parce quôil y a une part s®curit® sociale qui est 
remboursée, une mutuelle et il y a un reste à charge, et quand on est dans les minimas sociaux, le 
reste à charge, il est pas simple »95. 
 

A reteniré 

Pour patients et professionnels de santé, le handicap induit une prise en charge qui demande 
plus de temps. En outre, celle-ci peut ®galement sôassortir de couts financiers suppl®mentaires 

dans le cadre du soin des pathologies liées au handicap. Ceux-ci sont de véritables obstacles 

qui, sôils ne peuvent être franchis, condamnent le patient à renoncer à certains soins ou à 
certains traitements. 

Apr¯s les blocages ¨ lôentr®e du parcours de sant®, les personnes en situation de handicap 
rencontrent encore des freins qui sôobservent bien apr¯s la première prise en charge. 

 
 

C. Le suivi administratif et la coordination des soins demandent un 
investissement plus important des soignants  

 

Les professionnels de santé, et plus particulièrement les médecins, sont également sollicités pour 
aider au remplissage des dossiers administratifs du patient. En effet, pour obtenir la reconnaissance 

administrative du handicap par exemple, il faut constituer un dossier ¨ lôaide de documents m®dicaux. 

Ceux-ci sont assez nombreux, et demandent, là aussi un temps plus important au médecin. Régis 
Badel, secr®taire du conseil d®partemental de lôordre des médecins, souligne ainsi que remplir un 

dossier MDPH, ou une AAH prend du temps96. 
Pour les services ayant une forte proportion de patients en situation de handicap, cette tâc he est 

devenue r®guli¯re. Côest le cas aux urgences p®diatriques de lôHFME, comme lôexplique le chef de 

service, Etienne Javouhey : «  Nous on remplit les demandes de 100 %, dôAEEH, notre assistante 
sociale nous les donne. On en remplit toutes les semaines je dirai. [é] Tous les malades qui sortent 
avec des appareillages de chez nous, on refait des demandes de prise en charge. Il y a lôAEEH, la 
demande de 100 %, mais aussi les certificats pour lô®cole, parce quôils veulent pas que lôAVS vienne, il 
y a les ordonnances pour les machines pour lôALLP, pour lôHAD. Finalement, on a m°me un dossier 
avec des ordonnances toute faites, ça nous gagne du temps »97. 
Cet aspect peut prendre une importance encore plus grande pour les médecins généralistes, qui sont 

amenés à orienter le patient. Sandrine Sonié, directrice médicale du Centre Ressource Autisme (CRA) 
témoigne de cette difficulté  : «  Sur le suivi des soins de manière plus globale, quand le généraliste est 
mis en situation de coordinateur des soins, et non pas simplement de v®rifier le soin somatique, côest 
l¨ o½ côest plus compliqu®, certains nôacceptent pas cette place de coordinateur : ça prend du temps, 
côest compliqu®, il faut conna´tre les structures li®es ¨ lôautisme »98. 

 

                                                           
93 Voir entretien n°60. Certains des soins évoqués sont remboursés une fois le statut handicap obtenu auprès de la MDPH. 
94 Voir entretien n°46.  
95 Voir entretien n°58.  
96 Voir entretien n°36.  
97 Voir entretien n°72.  
98 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. Côest un aspect de la prise en charge qui ne va 

pas de soi, et vient se surajouter aux éléments de blocage que nous avons présenté dans toute cette 

première partie. 
 

En résumé 

Ainsi, le cheminement dans un parcours de santé des personnes en situation de handicap 

nôest pas ®vident. Leur acc¯s aux cabinets m®dicaux nôest pas garanti, leur prise en charge 

nécessite plus de temps et de moyens financiers, et leur suivi demande un soutien des 
professionnels de sant® sur le plan administratif. Comme nous lôavons vu, les ®tapes du soin 

apparaissent plus couteuses, tant pour les soignants que pour les patients, par rapport à une 
prise en charge classique.  

Côest l¨ un premier facteur dôexplication du moindre acc¯s ¨ la sant® des personnes en 

situation de handicap. Or, la non prise en charge de ces patients amène à une détérioration 
de leur ®tat de sant®, rendant dôautant plus difficile leur prise en charge, qui devra alors se 

faire dans lôurgence, ou ¨ un stade avanc® de la pathologie. Côest d®j¨ ce que d®montrait le 
rapport Pascal Jacob en 2013, dénonçant les ruptures dans le parcours de santé de ces 

patients : «  Les patients handicapés consultent tardivement et dans des conditions dôurgence 

av®r®es, lors dô®pisodes douloureux et infectieux tr¯s vifs, ce qui compromet particuli¯rement 
la prise en charge par la médecine de ville. »99. 

 
 

Pour faciliter la mise en place dôun parcours de sant®, il faudrait r®duire les couts dôentr®e dans le 
dispositif de soins. Plusieurs personnes rencontrées ont mis en avant ce point, et proposé une 

solution. Ainsi, pour Eric B®rard, secr®taire g®n®ral de lôARIMC100, Luc Thomas, chef du service de 

dermatologie ¨ lôh¹pital Lyon Sud101 et Alain Ruffion, chef du service dôurologie de lôh¹pital Lyon 
Sud102, d®velopper la t®l®m®decine r®duirait les couts de transport et de recherche dôun cabinet 

accessible pour les patients en situation de handicap. Dôapr¯s Luc Thomas, ç l'isolement fait la 
différence entre quelquôun de bien soign® et quelquôun de pas soign®. Il faut combattre cet isolement 
par des moyens simples tels que la télémédecine ». 

Toutefois, nous soulignons que cette solution ne peut être toujours appliquée. En effet, dans certains 
cas un examen en face à face et le recours à 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 à isoler davantage les patients en situation de handicap. 

 
 

II.  Un manque dôinformation sur le patient et son ®tat de 
santé qui complexifie la prise en charge  
 
 

Il semble quôil y ait un manque dôinformation pr®gnant, ¨ la fois pour les patients et pour le personnel 
soignant.  

Dôune part, les patients en situation du handicap nôont pas n®cessairement une vision claire du 

dispositif de soins (en dehors des g®n®ralistes et des sp®cialistes de leur maladie). Dôautre part, le 
manque dôinformation sur le handicap est observable chez les professionnels de santé. La plupart 

nôont pas n®cessairement connaissance des sp®cificit®s li®es au handicap des patients, ceci est 
renforcé par le manque de communication avec les personnes prenant quotidiennement en charge la 

                                                           
99 Pascal JACOB, Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture 
dôaccompagnement, op. cit. 
100 Voir entretien n°35. Eric Bérard préconise le travail en télésanté dans tous les cas où le déplacement du patient est 
impossible ou lui fait courir un risque.   
101 Voir entretien n°43.  
102 Voir entretien n°63, «  On essaye de mettre en place des téléconsultations. Là pour le coup, vous couvrez quasiment toutes 
les situations de handicap. Plusieurs patients môont fait cette remarque ». 
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personne handicapée103, et les difficult®s dôacc¯s au dossier m®dical. En outre, ils nôont pas une vision 
claire de lôorientation du patient apr¯s le soin.  

 

Ces conditions nôencouragent pas la rencontre entre les patients en situation de handicap et les 
professionnels de santé, il y a une méconnaissance partagée. 

 
Dans cette partie nous ®voquerons davantage les informations n®cessaires pour lôaccueil et 

lôorientation du patient, les donn®es relatives ¨ la formation seront ®voqu®es dans la troisi¯me partie 

du présent développement. 
 

 

A. Une m®connaissance de lôétat de santé du patient en situation de handicap  
 

Certaines informations sont indispensables pour la prise en charge de ces patients, comme des 
pr®cisions sur les pathologies li®es ¨ leur handicap ou les traitements en cours par exemple. Or lôacc¯s 

à ces donn®es par le personnel soignant nôest pas garanti. En effet, comme nous allons le voir 
maintenant, il est freiné par un manque de communication entre les professionnels de santé et les 

aidants du patient et par lôabsence dôun dossier m®dical identifi®. 
 

1.  Le patient, les aidants, les structures dôaccueil ont  du mal ¨ communiquer 

avec les professionnels de santé  
 

Pour le patient, et ses aidants104, il nôest pas simple dô®changer avec les soignants qui le prennent en 
charge. 

Tout dôabord, les informations d®tenues par la famille ne sont pas nécessairement transmises au 

soignant, comme lôobserve Laurence Humbert, de lôassociation S®same Autisme : «  On sôest aper­u, 
en discutant avec des parents et des soignants quôil y avait une lacune entre les informations que 
détenaient les parents et celle que détenaient les soignants »105. Il peut sôagir par exemple 
dôinformations sur le comportement de lôenfant, ou sur la fa­on de le calmer en cas de crise. 

Cela sôexplique notamment par le nombre important dôintervenants auxquels sont confrontés les 
patients en situation de handicap comme le note Etienne Javouhey : « lôautre probl¯me que 
rencontrent les personnes handicap®es côest les multiples intervenants qui nôont pas de lien entre 
eux »106. Les difficultés des patients à communiquer peuvent, en outre, aggraver cette situation. 
Alexandre Frey, membre de lôAPF, atteint dôune maladie rare, ®voque ainsi ses difficult®s pour 

expliquer ses besoins aux médecins qui le suivent107. 
Dans certains cas, les patients sont accompagn®s dôun aidant, il sôagit dôune ç personne sôoccupant 

dôune personne d®pendante » selon la définition la plus large 108. On distingue lôaidant naturel109 et 

lôaidant professionnel110.  
La plupart des professionnels de santé interrogés reconnaissent que leur présence facilite la prise en 

charge, comme Xavier Jacob, chef du service dôaccueil des urgences ¨ lôh¹pital Lyon Sud : «  Pour 
nous côest pr®cieux ­a, notamment quand on nous all¯gue de modifications de comportement, des 
choses comme ­a, côest difficile ¨ ®valuer. Alors que quand on est avec quelquôun qui conna´t la 
personne, m°me quelquôun qui nôest pas du milieu m®dical, mais qui va pouvoir nous dire, ñdôhabitude 
­a il sait direñ, ñ­a il sait faireñ, ­a change les choses quand m°me »111. Nasser Nouari, infirmier de la 

                                                           
103 Cela peut °tre la famille, un proche, une auxiliaire de vie ou encore le personnel dôun centre dôh®bergement. 
104 Nous explicitons ce terme plus loin dans le développement. 
105 Voir entretien n°62.  
106 Voir entretien n°72.  
107 Voir entretien n°9.  
108 « D®finitions : aidant - Dictionnaire de français Larousse » (URL complète en bibliographie, consulté le 1 juin 2015).  
109 « Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui viennent en aide, à titre principal, pour 
partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliè re 
peut être prodiguée de façon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, 
lôaccompagnement ¨ la vie sociale et au maintien de lôautonomie, les d®marches administratives, la coordination, la vigilance 
permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités domestiques, etc. » HAUTE AUTORITE DE SANTE, Maladie 
dôAlzheimer et maladies apparent®es: suivi m®dical des aidants naturels [Rapport],  2010. 
110 Il sôagit alors dôauxiliaires de vie. 
111 Voir entretien n°48.  
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PASS Mobile de lôh¹pital Saint-Luc Saint-Joseph, a ®galement conscience de lôimportante de ce r¹le : 
« La pr®sence de lôaccompagnant est rassurante pour le m®decin qui re­oit »112.  

Cependant, cela pose également des problèmes, en termes de secret médical par exemple, comme en 

t®moigne R®gis Badel, secr®taire g®n®ral du conseil d®partemental de lôordre des m®decins113. En 
effet, si lôaidant nôest pas un professionnel de sant®, ou sôil nôest pas reconnu l®galement comme 

personne de confiance, le partage des informations sur la sant® du patient ne va pas de soi. Côest 
dôailleurs ce que d®plore St®ffi Keil, accompagnante sociale du SESVAD de Villeurbanne : les médecins 

ne partagent pas nécessairement les résultats des bilans de santé ou les informations sur les suivis 

des traitements de la personne quôelle accompagne. Or, ces informations sont n®cessaires pour le 
traitement, et les soins quotidiens 114. Côest ®galement un point avanc® par Sylvie Daniel, directrice 

dôun CHRS pour personne en souffrance psychique : le fai t de partager certaines informations doit 
permettre de travailler sur un champ commun 115. 

La communication entre lôaidant et le professionnel de sant® nôest donc pas garantie.  
 

Ce cloisonnement entre le patient et les personnes qui lôentourent dôune part, et les professionnels de 

sant® dôautre part, peut sôav®rer particuli¯rement probl®matique dans le cadre de la fin de vie. 
Beaucoup de soignants ont constat® le manque dôinformations des familles sur ces questions ®thiques. 

Dès lors, elles sont amenées à y réfléchir une fois que leur proche se trouve en situation grave. 
Philippe Crova, d®l®gu® r®gional de lôassociation des m®decins urgentistes de France (AMUF), constate 

ainsi un probl¯me de diffusion de lôinformation sur la loi L®onetti dans les familles116, un point appuyé 

par Etienne Javouhey : «  Il y a encore un gros déficit là dessus : les équipes qui prennent en charge 
lôenfant poly handicap®, ne posent pas la question quand son ®tat sôaggrave de jusquôo½ on doit aller 
dans les soins, ils nôabordent pas ces sujets avec les parents. Du coup, la question se pose quand ils 
arrivent en r®a, ce qui nôest quand m°me pas le meilleur moment, côest un choc pour les parents »117. 

 
2.  Des difficultés pour obtenir les données médicales  

 

On constate, en outre, une difficulté dôacc¯s aux donn®es m®dicales du patient.  
Ceci peut entraver la prise en charge. En effet, si le patient est non communiquant par exemple, il est 

tr¯s compliqu® pour le soignant de comprendre les raisons de sa venue, les traitements quôil suit 
quotidiennement, les contre indications et toutes les informations indispensables pour une prise en 

charge dans de bonnes conditions. Côest ce quôexplique Xavier Jacob : «  Si les centres 
[dôh®bergement] pouvaient mettre en place des fiches de liaison, comprenant des éléments 
administratifs, les ant®c®dents, les traitements en cours et lôautonomie individuelle, avec un mot 
expliquant la situation. Des fois on a juste le mot, des fois on a lô®tat habituel mais on ne sait pas 
pourquoi ils viennent ce jour là et des fois on a ni lôun ni lôautre, quand on nôa pas de bol. Si côest des 
gens qui sont d®j¨ pass®s chez nous, on peut les retrouver par lôinformatique mais sinoné côest la 
galère »118.  
Globalement, il est n®cessaire dôavoir les informations m®dicales du patient pour organiser le soin 

dans de bonnes conditions. Yvan Gillet, président de la Fédération Hospitalière de France (FHF) 
explique que : «  Sur le plan des soins, il est important dôavoir rapidement lôensemble des donn®es qui 
concerne la personne »119.  
Cette problématique a dôailleurs ®t® prise en main par plusieurs associations, reconnaissant les 

difficult®s dôacc¯s aux donn®es m®dicales des patients handicap®s. Le r®seau R4P a ainsi d®velopp® le 

projet «  Compilio » : il sôagit dôun dossier m®dical partag® auquel ont accès le patient, éventuellement 
sa famille, et les soignants. Le but est de permettre un meilleur partage des informations médicales et 

une meilleure transparence120.  

                                                           
112 Voir entretien n°32.  
113 Voir entretien n°36.  
114 Voir entretien nÁ33, avec lô®quipe du SESVAD de Villeurbanne. 
115 Voir entretien n°39.  
116 Voir entretien n°19.  
117 Voir entretien n°72.  
118 Voir entretien n°48.  
119 Voir entretien n°4.  
120 Voir entretien n°7, entretien avec David Blanc, coordinateur du projet  : «  Pour r®pondre ¨ ce d®ficit dôinformations, il fallait 
améliorer la coordination des soins entre 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 dôassociations Trisomie 21 France a ®galement mis en place un carnet de santé spécifique 
(en version imprimée et téléchargeable en ligne). Celui-ci doit permettre de faciliter les échanges 

entre le patient atteint de trisomie 21 et lôensemble des professionnels de sant® auquel il est 

confronté121.  
Ces projets montrent que le partage dôinformations pour la prise en charge de patients en situation de 

handicap fait défaut.  
 

A retenir 

Que ce soit pour une prise en charge dans le cadre dôune simple consultation, ou en urgence, 
la communication et la diffusion de lôinformation sur le patient, son handicap ou ses habitudes 

de vie ne sont pas aisées. Cela rend plus compliquée la prise en charge, mais aussi le suivi 
des traitements par les aidants. Cet aspect est renforc® par les difficult®s dôacc¯s ¨ un dossier 

médical constitué. 

Or, comme nous allons le voir maintenant, on constate également une méconnaissance qui 
est dommageable pour le suivi des traitements et lôorientation de la personne apr¯s le soin. 

 
 

B. Des soins, traitements et procédures spécifiques au handicap auxquels ne 
sont pas toujours sensibilis®s les soignants et lôentourage du patient 

 

Les professionnels de sant®, mais aussi les patients, nôont pas n®cessairement une vision claire du 
parcours de santé. Cela peut conduire à une prise en charge ou un traitement inadapté. 

 

1.  Le manque dôinformations sur les soins et traitements sp®cifiques 
 

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 accès des patients à ces 

traitements. 
Par exemple, peu de médecins ont connaissance des soins de psychomotricité. Or ce sont eux qui 

doivent prescrire ces soins. D¯s lors, sôils ne sont pas inform®s sur cette profession, lôacc¯s aux soins 

de psychomotricité pour leurs patients sera de fait réduit voire nul. Patricia Vaupré, membre de 
lôassociation rhodanienne de psychomotricit®, milite pour sensibiliser les m®decins sur lôorientation 

vers les soins de psychomotricité122. 
Certains traitements sont également mal connus des médecins, et notamment les modalités de leur 

remboursement, de leur administration. Cl®mence Bouffay, infirmi¯re au sein de lôESPP®RA souligne 

ainsi que certains traitements prescrits sont tr¯s on®reux et ne sont pas rembours®s, dôautres ne sont 
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 dôinformation est tr¯s sp®cifique, et il est compr®hensible que les professionnels de sant® ne 

puissent être au courant de toutes ces précisions. Cependant, ces quelques exemples permettent 
dôillustrer les difficult®s pour les soignants ¨ conna´tre suffisamment le handicap pour prendre en 

charge de façon complète les patients concernés.  
 

2.   La mise sous tutelle  : une pr océdure source de blocages  ? 
 

Si lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap est moindre, côest aussi parce que les 

démarches dans le parcours de santé ne sont pas nécessairement connues. 

                                                           
121 TRISOMIE 21 FRANCE, « Santé très facile » (URL complète en bibliographie, consulté le 2 juin 2015).  
122 Voir entretien n°2.  
123 Voir entretien n°46, «  Au niveau du corps médical, ils n'ont pas toujours les notions de toutes les difficult®s, [é]: exemple 
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 système, 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 ¨ mettre en îuvre avant lôentrée dans le dispositif de soin du patient en 
situation de handicap, tant par le patient, ou les personnes qui lôaccompagnent, que par le personnel 

soignant. 

Pour le patient et/ou ses aidants, différentes démarches administratives doivent être accomplies avant 
lôentr®e dans le soin124. Côest principalement, pour les personnes d®pendantes, la mise en place dôun 

système de protection juridique : la tutelle 125.  
Comme le souligne Alphonsine Tysabaert, directrice de lôIEM de Villeurbanne, ces d®marches ne sont 

pas toujours comprises par les familles, certaines refusent même de les mettre en place, ce qui peut 

compromettre la prise en charge en milieu médical : «  Côest compliqu® dôentr®e de jeu par rapport ¨ 
la question de la tutelle, des médecins ont fait des refus de soins pour des jeunes n'étant pas encore 
sous tutelle »126. Par la suite, les soignants ont parfois du mal à contacter les tutelles pour avoir leur 
accord afin dôeffectuer certains soins, côest ce que d®plore Luc Thomas, chef du service dermatologie 

de lôhôpital Lyon Sud127. Côest ®galement un probl¯me quô®voque Rodolphe Viault, coordinateur du 
r®seau SBDH. Il explique ainsi quôenviron cent cinquante patients pris en charge par le r®seau sont en 

attente de soins, en attente de lôaccord de leur tutelle128. 

Les tutelles, dont le but premier est de faciliter les d®marches dôacc¯s aux soins pour les personnes 
d®pendantes, peuvent donc avoir un effet contreproductif, et retarder lôacc¯s ¨ certains soins pour des 

patients en situation de handicap.  
 

A reteniré 

En plus de ne pas communiquer entre eux, les patients et les soignants sont mal informés sur 
le parcours de sant®. Cela, dôune part, retarde ou limite lôacc¯s ¨ une prise en charge adapt®e, 

et dôautre part augmente le cout dôentr®e dans le dispositif de soins, puisquôil faut d®ployer 
des éléments de connaissance sur ces étapes du dispositif.  

 

 

En r®sum®é. 

Les entretiens réalisés ont révélé une information lacunaire des soignants pour une prise en 
charge adaptée au handicap. Cela est une nouvelle fois dommageable pour lôacc¯s aux soins 

de ces patients. 

Plusieurs raisons peuvent lôexpliquer. Dôune part, comme nous lôavons d®j¨ mentionn®, il est 
impossible pour un professionnel de santé de connaître parfaitement les détails de prise en 

charge spécifique à chaque handicap, et encore moins ceux qui sont spécifiques à chaque 
patient. Pour lutter contre cela, il convient de développer les interfaces de communication 

entre professionnels de sant®, patients en situation de handicap et aidants. Côest dôailleurs ce 

que propose de faire le dossier médical partagé Compilio que nous avons présenté. Le rapport 
Pascal Jacob de 2013 préconisait de la même façon la mise en place « dôoutils d®di®s au 

rassemblement et à la circulation des informations comprenant les données médicales et 
paramédicales nécessaires au suivi de la personne, mais également tous les éléments 

nécessaires à la connaissance actualisée de sa situation et de ses conditions de vie. »129  

Dôautre part, pour les informations plus g®n®rales, d®velopper la formation et la sensibilisation 
des professionnels de sant® semble une solution. Or, côest un point mis en exergue par de 

nombreux soignants, comme nous le verrons dans la prochaine partie. 
 

 

                                                           
124 Ces démarches sont accordées sur demande du juge. Il sôagit dôaider la personne ¨ prot®ger ses int®r°ts. Ici, nous ne nous 
int®resserons quô¨ la tutelle, bien quôil existe dôautres mesures de protection, car côest celle qui joue le plus directement sur la 
question de la santé. SERVICE-PUBLIC.FR, « Protection juridique (tutelle, curatelle)  », vosdroits.service-public.fr (URL complète en 
bibliographie, consulté le 9 juin 2015).    
125 « En matière de santé, la personne sous tutelle doit recevoir une information adaptée à son degré de compréhension quant 
aux conséquences et aux risques d'un examen, d'un traitement ou d'une intervention... Le tuteur reçoit 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 ». SERVICE-PUBLIC.FR, « Quelle est la différence entre la tutelle et la curatelle des 
majeurs ? », vosdroits.service-public.fr (URL complète en bibliographie, consulté le 1 juin 2015).  
126  Voir entretien n°34.  
127 Voir entretien n°43.  
128 Voir entretien n°5.  
129 Pascal JACOB, Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture 
dôaccompagnement, op. cit. 
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III.  Lôoffre de soins est globalement inadapt®e ¨ la prise en 
charge des patients en situation de handicap  
 

 

Le dispositif de soin, dôun point de vue technique, nôest pas n®cessairement adapt® ¨ lôaccueil, ¨ la 
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 lôaccueil est 
compromise en ce sens. De même, peu de cabinets sont équipés en matériel médical qui soit adapté 

aux personnes en situation de handicap. Enfin, et cela rejoint le manque dôinformation des 

professionnels de santé sur le handicap, la formation est inadaptée à une connaissance en profondeur 
du handicap et aux fa­ons dôadapter les traitements ¨ la prise en charge des personnes handicap®es. 

Dès lors les gestes nécessaires à la prise en charge et les informations devant être connues pour 
lôadministration dôun 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 handicap. Comme nous lôavons ®voqué, pour des raisons de cout, beaucoup de cabinets 
ne sont pas accessibles. Dans ces conditions, la prise en charge peut se faire au domicile ou à 

lôh¹pital. Mais, m°me dans ces cas, lôentr®e dans le dispositif de soin nôest pas ais®e.  

 
1.  La majorité des cab inets nôest pas accessible 

 
De nombreux cabinets ne sont pas accessibles130. Beaucoup de patients en situation de handicap 

orientent d¯s lors le choix de leur soignant en fonction de cette donn®e. Côest le cas pour Rudy 

Choron, fondateur de lôassociation Handilol : «  Ce qui me parait le plus important pour les soins côest 
au niveau de lôaccessibilit® des lieux »131. Côest ®galement un aspect soulev® par Fran­ois 

Blanchardon, président du CISS-RA, selon lui lôam®lioration de la prise en charge de ces patients est 
possible si lôon rend accessible les lieux de soin132. 

En nô®tant pas physiquement accessibles, les lieux de soins contraignent les patients dans le choix de 

leur soignant. Le principe de libre choix du médecin133, du professionnel de santé en est de fait re mis 
en cause. Cet état de fait oblige également les personnes en situation de handicap à 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, impose également une 

limitation dans le parcours de sant®. Côest une donn®e qui conditionne lôacc¯s ¨ certains lieux de 
soins, et de fait restreint lôentr®e des personnes en situation de handicap dans ces lieux. 

 

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 nô®tant pas accessibles, certains professionnels de sant® se rendent au domicile 

du patient pour effectuer les soins. Or, comme nous lôavons ®voqu®, cette prise en charge est 
couteuse pour le soignant. Et de fait, il nôest pas facile dôen trouver un qui accepte de faire des 

déplacements à domicile.  
Tout dôabord, certaines professions ne se d®placent pas au domicile des patients. Dès lors, si la 

personne en situation de handicap ne peut se d®placer jusquô¨ un cabinet qui soit accessible, elle ne 
peut tout simplement pas b®n®ficier des soins concern®s. Côest le cas notamment pour les soins de 

                                                           
130 Voir 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 
législation sanitaire. Les limitations apportées à ce principe par les différents régimes de protection sociale ne peuvent être 
introduites qu'en considération des capacités techniques des établissements, de leur mode de tarification et des critères de 
l'autorisation à dispenser des soins remboursables aux assurés sociaux. » Code de la santé publique - Article L1110-8. 
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psychologie, comme le souligne Nathalie Moreau, infirmi¯re ¨ lôALLP : «  les psychologues ne se 
d®placent pas au domicile [é] côest quand m°me un manque »134. 

Dans un deuxième temps, certains professionnels de santé sont débordés et ne peuvent dégager du 

temps pour se d®placer. Ce ph®nom¯ne est dôautant plus important que, comme nous lôavons mis en 
avant, la prise en charge au domicile demande du temps, et représente un cout pour le soignant. 

Ainsi pour les kinésithérapeutes135, pour les généralistes136, mais aussi pour de nombreux spécialistes 
comme les dentistes137 ou les gynécologues, il est de plus en plus difficile de se déplacer.  

En effet, pour les médecins la consultation à domicile est valorisée de 10 ú par rapport ¨ une 

consultation au cabinet (il est donc payé 33 ú)138, elle lôest de 2,50 ú pour la plupart des auxiliaires de 
santé (kinésithérapeutes139, pédicures podologues140). Or, on suppose que si le temps de déplacement 

et de consultation d®passe une heure, le soignant sera de fait moins r®tribu® que sôil reste au cabinet 
pour effectuer ses consultations.  

Charles-Henry Guez, secr®taire du bureau de lôURPS des m®decins, constate dôailleurs que de plus en 
plus r®duisent leur visite au domicile car ces actes prennent du temps et quôils ne sont pas 

valorisés141. 

Enfin, comme nous lô®voquions en premi¯re partie, même si le soignant accepte de se déplacer au 
domicile, cela ne garantit pas une prise en charge optimale. Lôenvironnement nôest pas propice ¨ 

lôadministration des soins, et la plupart du temps, le professionnel de sant® manque de mat®riel 
médical. 

 

Toutefois, même si des lieux de soins sont accessibles, cela ne garantit pas forcément un accès facile 
comme nous allons le voir maintenant. 

 
3.  Une prise en charge qui demande plus dôefforts aux patients 

 
Des lieux de soins bien quôaccessibles peuvent °tre inadapt®s ¨ lôaccueil des patients en situation de 

handicap. 

Ainsi, lôaccessibilit® des lieux ne garantit pas que lôacc¯s ¨ ces lieux soit facile. M°me ¨ lôh¹pital, arriver 
jusquôau lieu de consultation est compliqu®, comme le souligne Luc Thomas, chef du service de 

dermatologie / canc®rologie de lôh¹pital Lyon Sud : «  il y a des difficultés principalement liées à une 
signal®tique calamiteuse, côest tr¯s difficile de trouver les lieux de consultations dans l'h¹pital, côest 
mal indiqué. De plus, c'est une ®norme structure, côest plus complexe quand on est en fauteuil »142. 

Côest ®galement le cas ¨ lôh¹pital de la Croix Rousse, o½ m°me si les chambres sont accessibles, les 
locaux restent anciens et difficiles dôacc¯s143. 

Par ailleurs, dans le cadre dôun s®jour de longue dur®e dans lô®tablissement de sant®, les locaux, bien 
quôaccessibles, ne sont pas n®cessairement adapt®s aux soins ou ¨ la vie quotidienne du patient en 

situation de handicap. Côest par exemple le cas ¨ lôh¹pital Henry Gabrielle, comme le souligne Myrian 

Bert, aide-soignante : «  certains patients, on ne peut pas leur donner des douches tous les jours 
parce que la structure nôest pas adapt®e, le temps nôest pas toujours facile, il faut respecter les 
horaires des consultations. Il nôy a que trois douches pour vingt-cinq patients »144.  
On observe une situation similaire au centre médicochirurgical des Massues : «  dans l'établissement, 
restent quand même des problématiques autour de l'accessibilité de ces personnes, pour lesquelles on 
n'a pas forcément de solution. Lôacc¯s aux ascenseurs reste compliqu® » et « peu de choses faites 

                                                           
134 Voir entretien n°58.  
135 Voir entretien nÁ58, Nathalie Moreau, infirmi¯re de lôALLP : «  les kin®s quand il faut un d®placement ¨ domicile, on sôaper­oit 
que côest de plus en plus difficile aussi. Il y a cinq ans, cô®tait beaucoup plus simple. Maintenant il y a beaucoup de kin®s qui ne 
font que du cabinet, qui ne font plus du tout de domicile  ». 
136 Voir entretien n°58, Karine Lanthemann : «  des généralistes qui se déplacent ̈  domicile, côest pas si facile ». 
137 Voir entretien n°44 avec Sylvie Parcoret du SIAD de Soins et Santé, « Ce nôest pas ®vident de trouver un dentiste qui se 
déplace au domicile ». 
138 LôASSURANCE MALADIE, « Tarifs conventionnels pour les médecins généralistes en France métropolitaine », 27 avril 2015, 
Ameli.fr (URL complète en bibliographie, consulté le 8 juin 2015).  
139 LôASSURANCE MALADIE, « Tarifs conventionnels pour les médecins kinésithérapeutes », 11 juin 2013, Ameli.fr  (URL complète en 
bibliographie, consulté le 8 juin 2015).  
140 LôASSURANCE MALADIE, « Tarifs conventionnels pour les pédicures-podologues », 3 juin 2013, Ameli.fr  (URL complète en 
bibliographie, consulté le 8 juin 2015).  
141 Voir entretien n°24 et partie IV. B de ce rapport.  
142 Voir entretien n°43.  
143 Voir entretien nÁ42, r®union cadre de lôAssociation des Utilisateurs du R®seau Obst®trico-pédiatrique Régional (AURORE). 
144 Voir entretien n°37 avec le collectif de d®fense des usagers de lôh¹pital Henry Gabrielle. 



Accès à la santé des personnes en situation de handicap et de précarités  

 

 107  

pour les déficients visuels [é], [il nôy a] pas de signal®tique au sol » souligne Mme Perretant, cadre de 
santé145. 

 

A reteniré 

La non accessibilit® des locaux restreint lôacc¯s des patients en situation de handicap à 

certains lieux de soin. Mais paradoxalement, le fait que le patient soit pris en charge à son 
domicile, ou dans un lieu accessible ne garantit pas non plus que la prise en charge sera aisée 

ou optimale. Côest un point dôautant plus important que le mat®riel m®dical adapt® et la 

formation des soignants font défaut, comme nous allons le présenter maintenant.  
 

 

B. Le manque de matériel adapté  
 

Lôacc¯s au dispositif de soins de droit commun est limit® par le manque de mat®riel adapté aux 
patients en situation de handicap. Du transport à 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 le cadre dôune prise en charge en urgence, les patients en situation de handicap, comme tous 

les autres, peuvent °tre amen®s ¨ lôh¹pital en ambulance ou par les pompiers. Or, cette ®tape nôest 
pas sans poser problème, notamment pour les patients en fauteuil.  

Côest un probl¯me structurel, car il a ®t® soulev® dans trois h¹pitaux par les m®decins urgentistes 
concern®s. Danielle Agi, m®decin urgentiste ¨ lôh¹pital Saint-Luc Saint-Joseph explique que le principal 

problème se pose après 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 ambulanciers146. Cela peut 
sôexpliquer par le manque de place dans le v®hicule, ou encore par les difficult®s des ambulanciers, ou 

des pompiers à soulever le fauteuil, comme le souligne Xavier Jacob, chef du service des urgences de 
lôh¹pital Lyon Sud : «  Ceux qui ont des fauteuils mécanisés, des fois les ambulanciers ont du mal à les 
transporter donc ils les emmènent pas. Donc les gens se retrouvent chez nous, mais ils peuvent plus 
se déplacer »147. Il faut pr®ciser que le contexte de lôurgence oblige les intervenants ¨ agir 
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.  
Malgr® tout, le manque du fauteuil peut rendre complexe lôadministration des soins par la suite. Côest 

ce quôexplique V®ronique Potinet, chef du service des urgences de lôh¹pital de la Croix Rousse : «  Le 
fauteuil côest un problème récurrent, parce que les patients qui viennent en ambulance ou en VSL, le 
fauteuil nôest pas toujours emmen® sur le coup, et nous comme on les garde plusieurs jours, au d®but 
ils sont couch®s et au bout de 3/4 jours on dit ñce serait encore mieux quôils soient assis parce que ­a 
les aiderait ¨ respirerñ et l¨ en g®n®ral côest la famille qui am¯ne le fauteuil, sauf que si la famille nôa 
pas la voiture ad®quate ou nôa pas le permis, ben en g®n®ral il y a ce probl¯me de fauteuil »148.  
 

Le transport des patients en situation de handicap pose probl¯me dans le cadre de lôurgence, ils ne 

sont pas toujours amenés avec leur fauteuil ce qui remet en cause leur autonomie au sein de 
lô®tablissement par la suite, et peut g°ner le bon suivi des traitements. 

 
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®ral du conseil d®partemental de lôordre des m®decins, pr®cise ainsi que lôaccueil des patients en 

situation de handicap peut poser probl¯me notamment parce que certains cabinets nôont pas le 

                                                           
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 adapté149. Guillaume Ranchon, médecin urgentiste ¨ lôh¹pital Edouard Herriot (HEH) pr®cise 
de la même façon : «  Pour le handicap moteur on a en particulier du mobilier qui nôest pas adapt® : 
on a des brancards lits qui sôarr°tent ¨ un m¯tre du sol donc, vous °tes parapl®gique, autonome dans 
votre vie quotidienne, vous °tes hospitalis®, et bien vous nô°tes plus autonome dans votre vie 
quotidienne ¨ lôh¹pital, parce que le mat®riel ne permet pas de faire ses transferts tout seul, côest 
totalement impossible »150.  
Philippe Denis, chef du service dôophtalmologie de lôh¹pital de la Croix Rousse ®voque pareillement le 

fait que tous les cabinets médicaux ne disposent pas de lampes à fente déplaçables, ce qui ne permet 

pas de réaliser tous les examens sur ces patients151. 
 

Ce qui peut expliquer ce manque est le cout des appareils concernés. Sophie Janin, présidente de 
lôURPS des sages-femmes mentionne dôailleurs que : «  quand on a une patiente handicapée, il faut 
des tables r®glables en hauteur, ce qui nôest pas le cas de la majorit® des sages femmes, ce sont des 
tables très chères, certains équipements ne sont financièrement pas possibles »152. Côest un point 

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 que tr¯s peu de patientes. Elle pr®cise ®galement que côest un mat®riel qui sôabime 

rapidement, notamment les tables remontantes dans le cadre des soins dôobst®trique153. 
 

Le cout dôun mat®riel adapt® ne peut pas toujours être supporté par les professionnels de santé, et ce 

dôautant plus quôil sôajoute ¨ un cout d®j¨ plus ®lev® pour la prise en charge des patients en situation 
de handicap, comme nous lô®voquions dans la premi¯re partie. Le probl¯me est que cela restreint une 

nouvelle fois lôacc¯s de ces patients ¨ certains lieux de soin. 
 

Ainsi, les patients en situation de handicap seront davantage soignés dans des lieux accessibles et où 
il y a du mat®riel adapt®. Côest ce que met en avant Nathalie Moreau de lôALLP : «  ce dont on 
sôaper­oit, côest quôen g®n®ral si on peut faire des consultations ¨ lôh¹pital côest toujours plus simple 
quôen cabinet dans le sens o½ ¨ lôh¹pital on peut toujours trouver un soul¯ve personne, quôen cabinet 
côest compliqu®154è. LôALLP a une fonction de coordination des soins pour des patients sous assistance 

respiratoire. Or, on sôaper­oit que leur choix des lieux de consultation est tr¯s largement conditionn® 
par le fait que le lieu soit accessible et que le matériel soit adapté 155. 

On suppose quôil en va de m°me pour lôensemble des personnes en situation de handicap. Cependant, 

trouver un cabinet accessible, et ayant du matériel médical adapté apparaît complexe, et demande de 
passer du temps à appeler le soignant, à 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 la chance dôavoir une consultation sp®cialis®e ¨ lôHFME, [é] ¢a côest vrai 
que ça a permis, au niveau de nos dames de reprendre un suivi gyn®cologique quôelles nôavaient 
plus »156. 
 

A reteniré. 

Le manque de matériel constitue un obstacle certain à la prise en charge des patients en 

situation de handicap. Sans celui-ci, la continuité des soins ne peut °tre assur®e. Or, si lôon 

suppose que la plupart des cabinets nôont pas de mat®riel adapt®, cela induit que la plupart de 
ces cabinets ne peuvent accueillir des patients en situation de handicap pour un suivi poussé.  

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 à la prise en charge du 

handicap. 
 

                                                           
149 Voir entretien n°36.  
150 Voir 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 niveau dentaire, côest toujours un peu compliqu® aussi, ce qui marche le mieux côest quand m°me 
lô®cole dentaire [é] les appareils ne sont pas fixes et ils peuvent se déplacer, autrement il faut faire des transferts sur un 
fauteuil ». 
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 à 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 ®tait dôailleurs une revendication du rapport 
« Zéro sans solution » de juin 2014  : «  Les ruptures [dans le parcours de santé des personnes 

handicap®es] ne pourront °tre pr®venues quôen hissant le savoir-faire professionnel, par la formation 
et la recherche »157. 

Côest ce que nous allons maintenant pr®senter. 

 
1.  Des équipes non sensibilisées et non formées à la prise en charge du 

handicap  
 

« On constate aujourdôhui, dôune mani¯re g®n®rale, que les professionnels de sant® nôont pas ®t® 

préparés à accueillir et à prendre en charge les personnes handicapées dans leurs spécificités »158, 
côest l¨ un lourd constat du rapport Pascal Jacob mais qui est tr¯s largement partag® par les 

professionnels de santé eux-mêmes. 
Ainsi, Eric Bérard, secrétaire général de lôARIMC et ancien m®decin r®®ducateur évoque : «  Ma 
perception à moi c'est que le domaine sanitaire est insuffisamment préparé à accueillir et à suivre des 
personnes avec un handicap important »159. Côest ®galement un point quôont soulign® plusieurs cadres 

du r®seau AURORE. Elles d®plorent un manque de pr®paration ¨ lôaccueil des patients en situation de 

handicap psychique, ce qui peut aller jusquô¨ cr®er de lôangoisse parmi les sages-femmes160. 
Le rapport Hescot-Moutarde sur lôacc¯s aux soins buccodentaires pour les patients handicapés 

souligne également ce manque de formation : «  Le chirurgien ï dentiste est formé pour soigner 
nôimporte quel type de pathologie dentaire mais il nôa pas ®t® form® ¨ ñla rencontreñ particuli¯re avec 

la personne handicapée. Une rencontre particuli¯re qui suppose dôavoir une attitude, des gestes, un 

langage, une confiance, une empathieé sp®cifiques. »161.  
Il sôagit dôun ph®nom¯ne qui transcende les diff®rentes professions du secteur sanitaire. 

Or, côest l¨ un r®el frein ¨ lôacc¯s ¨ des soins de qualit®, dôautant plus que le manque de formation est 
ressenti par les patients. Alexandre Frey, membre de lôAPF, atteint dôune maladie rare, voudrait que 

les médecins soient davantage sensibilisés aux maladies neuro-vasculaire, et au fait de leur 

traitement 162. Côest un point appuy® par Mme Perretant cadre de sant® au centre des Massues : 
« quand il y a une pathologie assez rare, il y a parfois une méconnaissance du thérapeute, du 
médecin qui prend en charge »163.  
De même, Rudy Choron, fondateur de lôassociation Handilol, en situation de handicap physique, a d®j¨ 

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 conditions164. 

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 professionnels de sant®, quôelle soit universitaire ou continue, aborde trop peu la 

question du handicap pour que celle-ci soit acquise par les soignants. 

                                                           
157 Denis PIVETEAU, « 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 
dôaccompagnement, op. cit. 
159 Voir entretien n°35.  
160 Voir entretien n°42 . 
161 Patrick HESCOT et Alain MOUTARDE, Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaire è. Am®liorer lôacc¯s ¨ la sant® 
buccodentaire des personnes handicapées, op. cit. 
162 Voir entretien n°9.  
163 Voir entretien n°41.  
164 Voir entretien n°11.  
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De nombreuses personnes interrog®es expliquent ainsi que le handicap est une donn®e qui nôest que 
très brièvement abordée dans le cursus universitaire. Yves Matillon, directeur de lôISTR, pr®cise que le 

handicap est « anecdotique » dans la formation 165. Emmanuel Bovier, m®decin coordinateur de lôHAD 

de Soins et Santé, avoue ne pas connaître le handicap et ajoute  : «  Côest pas quelque chose que lôon 
rencontre beaucoup dans notre cursus »166. De même, Régis Badel, secrétaire général du conseil 

d®partemental de lôordre des m®decins, explique que la formation et la sensibilisation sur le handicap 
sont quasi inexistantes ¨ lôuniversit®167. 

Il semble difficile de demander aux professionnels de santé de prendre en charge ces patients, 

sachant quôils ne re­oivent quôune formation ç anecdotique » sur les techniques de prise en charge.  
Ceci est dôautant plus vrai que m°me en stage, ou dans le cadre de la formation continue, les 

médecins ne sont pas confrontés au handicap. Marion Sindezingue, directrice du service de médecine 
pr®ventive ¨ lôuniversit® Lyon 3, le dit clairement : «  franchement, on nous apprend peu les 
gestes »168. La formation continue pour lôensemble des professionnels de santé, appelée aussi 
développement personnel continu (DPC), les oblige à assister à des conférences, des séminaires de 

formation médicale tous les ans169. Ils peuvent choisir les th¯mes quôils souhaitent privil®gier dans la 

formation170. Jean-Baptiste Pialat, chef de service de radiologie dôHEH, explique pourtant que peu de 
médecins se tourneront vers des formations liées au handicap car ils estiment que cela leur servira 

peu, par rapport au nombre de patients reçus  : «  On a du mal à libérer des gens pour faire une 
formation qui va leur servir deux fois dans l'année, on va d'abord cibler des formations qui vont leur 
servir de façon quotidienne »171.  

 
La formation des professionnels de santé est lacunaire en ce qui concerne le handicap. Cependant, la 

formation universitaire étant déjà 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 nôest pas coupl®e ¨ une exp®rience renouvel®e avec des patients handicap®s, 

elle perd de son intérêt.  

 
3.  Une expérience du handicap renouvelée est nécessaire  

 
Une expérience régulière avec des patients en situation de handicap doit ainsi être couplée à une 

formation plus pouss®e. Côest ce quôexplique bien Alain Ruffion, chef du service dôurologie de lôh¹pital 

Lyon Sud : «  Même si vous mettez les moyens, la compétence des personnels ne sera pas 
suffisamment souvent sollicitée pour que ça aboutisse à une vraie amélioration des soins pour les 
patients qui sont en situation de handicap. Ce qui fait que ­a se passe bien ici côest quôon a lôhabitude 
dôavoir souvent des patients en situation de handicap »172.  

Lôexp®rience est importante. Mais, a contrario, le manque dôexp®rience des ®quipes peut restreindre 

lôacc¯s des patients en situation de handicap ¨ certaines structures, ¨ certains services. V®ronique 
Potinet, chef de service des urgences de lôh¹pital de la Croix Rousse, explique ainsi que les patients en 

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 à leur prise en charge173. Il se 

                                                           
165 Voir entretien n°14.  
166 Voir entretien n°15.  
167 Voir entretien n°36.  
168 Voir entretien n°22.  
169 « Le d®veloppement professionnel continu a pour objectifs lô®valuation des pratiques professionnelles, le perfectionnement 
des connaissances, lôam®lioration de la qualité et de la sécurité des soins ainsi que la prise en compte des priorités de santé 
publique et de la maîtrise médicalisée des dépenses de santé. Il constitue une obligation pour les médecins ».« LOI n° 2009-
879 du 21 juillet 2009 portant r®forme de lôh¹pital et relative aux patients, ¨ la sant® et aux territoires ». 
170 « Pour participer à un programme de DPC, chaque professionnel de santé (libéral, salarié ou autres salariés) a accès à la 
liste des programmes de DPC ou à la liste des organismes habilités à dispenser des programmes de DPC présentes sur nos sites 
internet ». OGDPC - ORGANISME GESTIONNAIRE DU DEVELOPPEMENT PROFESSIONNEL CONTINU, « Comment participer à un programme 
de DPC ? » (URL complète en bibliographie, consulté le 1 juin 2015). .  
171 Voir entretien n°53.  
172 Voir entretien n°63.  
173 Voir entretien n°66  : «  Dans le cas où un patient doit être transféré sur un autre service, comment cela se passe-t-il ? Les ¾ 
du temps ­a ne se passe pas parce que personne nôen veut donc les Ĳ du temps ils font la totalit® de leur s®jour en UHCD. 
Dans lô®norme majorit® des cas personne ne veut les prendre en charge parce que côest des patients lourds et qui mobilisent du 
personnel, souvent comme côest des insuffisants respiratoires, ils ont des machines pour les aider, ­a fait peur. Toutes les 
équipes ne sont pas capables de gérer ce type de machine ».  
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passe la même chose au service des urgences p®diatriques de lôHFME, o½ Etienne Javouhey, le chef 
de service, explique que les patients lourdement handicapés sont répartis entre les équipes, en 

fonction de leur capacité à les prendre en charge : «  On sôest r®partis en disant : ñNous on prend les 
plus graves, les plus complexes et vous vous prenez les plus stablesñ. Des fois on les conditionne ici et 
la fin du suivi se fait en pneumo, et avec la neurologie aussi. Les enfants ayant des encéphalopathies 
complexes, ils nous les adressent quand ça ne va pas, on leur ré adresse quand ça va mieux »174. 
 

Il para´t logique que lôensemble des cabinets, ou des services en h¹pital ne prenne pas 

quotidiennement en charge des patients en situation de handicap, ce qui ne leur permet pas 
dôacqu®rir de lôexp®rience. Il sôagit l¨ dôune autre raison du moindre acc¯s des patients en situation de 

handicap aux dispositifs de soin de droit commun. 
 

En r®sum®é 

Tous les aspects techniques garantissant une qualit® dôaccueil et de traitement (locaux, 
matériel médical, formation du soignant) semblent être défectueux pour la prise en charge 

des patients en situation de handicap. Par rapport à notre étude, cela entraine deux 
dynamiques majeures. Dôune part, les soins re­us par ces personnes ont plus de chance dô°tre 

de moins bonne qualité que ceux administrés au reste de la population, ce qui constitue là 

une premi¯re in®galit® dans lôacc¯s ¨ la sant®. Et, dôautre part, lôavancement dans le parcours 
de santé sera plus complexe : avant chaque soin, chaque consultation, le patient devra 

sôassurer que les conditions pour son accueil, sa prise en charge et son traitement sont 
pr®sentes dans le lieu de soin quôil a choisi. On peut pointer une autre in®galit® quant au libre 

de choix du soignant, puisque les personnes en situation de handicap sont de fait limitées 
dans ce choix.  

Bien que cet ®tat de fait doive °tre d®nonc®, il appara´t assez complexe dôy rem®dier de fa­on 

globale. En effet, cela supposerait dôinvestir des moyens consid®rables pour lôadaptation des 
locaux et lôachat de mat®riel adapt®. En outre, ces efforts ne seraient pas forc®ment 

pertinents, notamment pour les services ne recevant pas de patient en situation de handicap, 
puisque les ®quipes doivent °tre sollicit®es r®guli¯rement si lôon veut garantir une qualité de 

prise en charge. 

La solution avancée par quelques-unes 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 
les difficult®s dôacc¯s ¨ la sant® 
 

 
Il existe des blocages administratifs certains ¨ lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de 

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 

lôaccueil de nouveaux patients, et plus encore lôaccueil de patients handicap®s.  

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 

même désincités à 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. 
Côest ce que nous verrons dans cette partie. 

 

                                                           
174 Voir entretien n°72.  
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A. Un dispositif de soin sous pression  
 

Le dispositif de soin est, de façon 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 à accueillir une patientèle plus importante, à faire plus de 

consultations. Dès lors, trouver un médecin, un auxiliaire de santé, ou un paramédical qui accepte de 

nouveaux patients est de plus en plus compliqué175, en trouver un qui, en plus, accepte de se 
déplacer à domicile176 ou de prendre du temps supplémentaire pour un patient handicapé devient de 

plus en plus dur. 
Jean Fernandez, directeur du foyer de vie Grim ï Petit Caillou évoque cela : «  pour trouver un 
médecin le week-end, le soir, les jours f®ri®s [é] côest la croix et la banni¯re, mais côest pareil pour 
tout le monde [é] La probl®matique côest plut¹t une probl®matique de sant® de droit commun qui ne 
répond pas aux besoins de la population quôelle soit handicap®e ou pas »177. Les Ateliers Santé Ville 

de Lyon pointaient de la même façon en 2013 : «  Lôoffre de soin est carenc®e »178. 
 

Cette r®alit® sôobserve au sein de plusieurs professions. Côest par exemple le cas pour les 
orthophonistes, Brigitte Lespinasse, pr®sidente de lôURPS, affirme en cons®quence : «  Il y a un vrai 
probl¯me de d®mographie des orthophonistes.  D®j¨ ¨ lôh¹pital, il nôy a quasiment plus 
dôorthophonistes [é] mais en lib®ral ®galement. A lôext®rieur de Lyon, il nôy a pas 
dôorthophonistes »179. De la même façon, il est compliqué de trouver une infirmière libérale ou une 

auxiliaire de vie. Sylvie Parcoret, coordinatrice du SIAD de Soins et Santé, note ainsi la difficulté 
quôont ses patients ¨ trouver une aide pour les actes du quotidien180.  

Comme le mentionne Sylvie Daniel, directrice du CHRS Francis Feydel, les médecins sont débordés et 
en viennent à ne plus accepter de nouveaux patients181. 

Le manque de médecin se fait sentir de façon plus aigue dans certaines zones du département, 

notamment ¨ lôOuest, en zone rurale. Claude Didier, m®decin g®n®raliste ¨ Thizy, parle de p®nurie de 
médecin et redoute « une catastrophe sanitaire » si cela ne change pas182. Isabelle Balandras, 

kinésithérapeute à Amplepuis, évoque également ce manque, pour divers professions : généralistes, 
dentistes, ophtalmos et gynécologues183. Monica Aubert, directrice dôun centre de r®adaptions ¨ Saint-

Martin-en-Haut, constate de la même façon cette pénurie, et redoute que la prise en charge d e ses 

résidents soit de plus en plus compliquée184. 
 

La saturation des soignants sôobserve en milieu lib®ral, mais ®galement en milieu hospitalier.  

                                                           
175 Nasser Nouari, infirmier à la PASS mobile de lôh¹pital Saint-Luc Saint-Joseph, évoque ainsi les difficultés pour trouver des 
médecins acceptant de prendre en charge de nouveaux patients, voir entretien n°32.  
176 Clémence Bouffay, infirmière à ESPPéRA observe ainsi : «  [il y a un] manque de kin és, de médecins traitants faisant des 
visites à domicile. En fonction des zones géographiques, c'est vraiment un problème pour garder ses enfants à la maison. 
Parfois les familles sont oblig®es d'emmener lôenfant, ce qui induit beaucoup de difficult®s »  
177 Voir entretien n°29.  
178 ATELIER SANTE VILLE, LYON, Note de synth¯se ASV. Blocages dans lôacc¯s aux droits et aux soins: rep®rages et 
propositions [Rapport],  Lyon, 2013. 
179 Voir entretien n°25.  
180 Voir entretien n°44.  
181 Voir entretien n°39.  
182 Voir entretien n°50.  
183 Voir entretien n°52.  
184 Voir entretien n°12.  
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2.  La réduction des effectifs et des places en milieu hospitalier  

 
Le milieu sanitaire étant soumis à des réductions budgétaires importantes, il devient difficile 

dôaccueillir autant de patients quôavant, et de leur prodiguer des soins de qualit®. 
Cl®mence Bouffay, infirmi¯re ¨ ESPP®RA, ®voque par exemple les difficult®s dôadmission en urgence : 

« Le problème est qu'il n'y a jamais de lit disponible  »185. Lôorientation apr¯s les urgences est 

®galement compliqu®e, comme lôexplique Xavier Jacob, chef du service des urgences de lôh¹pital Lyon 
Sud : «  Une des grosses difficultés est de leur trouver des places après, ça fait peur. Pour les 
personnes lourdement handicap®es, côest tr¯s difficile de pouvoir les faire admettre dans des services 
traditionnels. Côest que les gens ne veulent pas, le personnel soignant, les m®decins, tout le monde. 
[é] Côest pas parce quôils sont handicap®s, côest pas contre le handicap lui-m°me, côest parce que ­a 
rajoute de la charge de travail . »186   
 

Ceci est particulièrement vrai pour les centres de soins psychologiques, et psychiatriques.  
Plusieurs des personnes interrog®es lôont point®. Sylvie Daniel, directrice du centre Francis Feydel, 

évoque ainsi une surcharge de ces établissements et souligne que ses résidents doivent parfois 
attendre pour être hospitalisés187. Côest ®galement un point soulev® par Damien Hilaire, directeur de 

lôALGED : «  on est dans une situation absolument dramatique, notamment au niveau de la psychiatrie 
[é] on a du mal pour faire hospitaliser les gens qui vont mal et on a du mal aussi [é] ¨ mettre en 
place un accompagnement de fond, que ce soit avec la psychiatrie ambulatoire, type CMP »188. 

De fait, les services sont soumis ¨ des r®ductions de budget et dôeffectif. H®l¯ne Parmentier, cadre de 
sant® ¨ lôh¹pital Pierre Garraud ®voque dôailleurs : «  on fait vraiment ce quôon peut avec les moyens 
quôon a, on est limit® par les moyens actuellement »189. Jean-Baptiste Pialat, chef du service de 

radiologie à HEH, souligne de la même façon : «  On est soumis à des révisions d'effectifs qui font 
qu'on est un peu à la limite, comme partout  »190.  

 
Les établissements de santé, les hôpitaux et les professionnels sont sous pression. Soumis à des 

r®ductions dôeffectifs, de budget, ou ¨ un manque de soignants sur le territoire, ils se voient contraints 
de refuser des patients ou de les prendre en charge de fa­on sous optimale. Cela nôest pas sans 

cons®quence sur lôaccueil de patients en situation de handicap.  

 
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 accès pour les patients, et plus 

particuli¯rement pour les patients en situation de handicap. Cela sôexplique par le fait que ces derniers 
sont plus couteux ¨ prendre en charge, comme nous lôavons d®j¨ mentionn®. D®taillons maintenant 

les effets de cette surcharge. 
Un des premiers impacts sera tout simplement le non accès des patients en situation de handicap à 

certains soins, à certains établissements de santé. Les procédures, les moyens à déployer et surtout 

les temps dôattente pour trouver un soignant deviennent tellement lourds quôils découragent les 
patients dô°tre pris en charge. Côest ce que constate Sylvie Daniel, directrice du centre Francis Feydel, 

elle explique ainsi quôil faut attendre parfois jusque six mois pour obtenir un rendez-vous en CMP. Il 
est d®j¨ difficile dôamener une personne à se soigner en CMP, si à cela se rajoute un tel délai, la 

personne renonce à un suivi psychologique191. 
Une autre conséquence est le suivi des patients dans les structures médicosociales qui les accueillent. 

Ce suivi est assuré par le personnel du centre généralement. Or, celui-ci nôest pas form® pour assurer 

un suivi médical de qualité. En outre, le secteur social et médicosocial est lui aussi soumis à des 
restrictions budgétaires, et il devient de plus en plus complexe de continuer à assurer cett e fonction. 

Côest ce quô®voque Damien Hilaire, directeur de lôALGED : «  Aujourd'hui le secteur médicosocial 

                                                           
185 Voir entretien n°46.  
186 Voir entretien n°48.  
187 Voir 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 les carences du sanitaire mais avec tous les risques que lôon constate : les risques 
médicosociaux, les problèmes de conflits sociaux avec les 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 lôencadrement. Côest de plus en plus difficile dôaccompagner des gens dans un 
collectif qui pète les plombs »192. Certains centres refusent m°me lôacc¯s de leur structure, de peur 

quôen cas de probl¯me de sant®, ils ne soient pas capables dôassurer le suivi m®dical. Monica Aubert, 
directrice dôun centre de r®adaptation, avoue quôelle nôest plus en mesure dôaccueillir des personnes 

ayant des troubles psychologiques, sachant quôils ne pourront pas °tre pris en charge en cas de crise, 

car les CMP et les hôpitaux sont débordés193. 
Lôimpact en termes de qualit® des soins d®livr®s se fait sentir. Didier Machou, du collectif de défense 

des usagers de lôh¹pital Henry Gabrielle, ®voque ainsi la situation de certains patients ne pouvant 
effectuer leur r®®ducation jusquôau bout. En effet, la r®duction du nombre dôaide-soignant au sein de 

lôh¹pital ne permet pas que les patients soient prêts à 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 cet hôpital : «  côest important que la r®®ducation aille jusquôau bout, pour que le 
patient soit autonome, puisse se prendre en charge à son domicile »194. Côest ®galement ce 
quôobserve Jean-Baptiste Pialat, chef du service de radiologie dôHEH, ç Depuis 5 ans, on se rend 
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 être dépendants ou en situation de handicap, pas exclusivement, mais 
chez eux c'est plus flagrant. Dans l'accompagnement, c'est sur que ça pêche un petit peu »195.  
 

A reteniré 

Le dispositif de soin ®tant surcharg® la mise en place dôun parcours de sant® est complexe, et 

ce dôautant plus quand la personne concern®e est en situation de handicap, comme nous 

venons de le voir. Cependant, les blocages administratifs ¨ lôacc¯s ¨ la sant® d®passent les 
aspects gestionnaires du dispositif de soin.  

 
 

B. La non reconnaissance administrative de certains actes  
 
Lôaccueil de patients en situation de handicap demande souvent plus de temps aux soignants, comme 

nous lôavons ®voqu®. Or, ce temps plus long nôest pas toujours reconnu administrativement, d¯s lors 
les structures de soin ne sont pas rétribuées à la hauteur de leur effort quand ils pre nnent en charge 

ces personnes. 

 
1.  Le temps plus long de la prise en charge nôest pas valoris® 

 
Le temps des professionnels de sant® ¨ lôh¹pital est calcul® ind®pendamment du fait quôils prennent 

en charge des patients en situation de handicap ou non. Pour les services ayant ¨ sôoccuper de ce 
type de patient cela signifie quôil nôy aura pas assez de personnel pour assurer un suivi des soins de 

qualit®. Côest ce que d®plore Alain Ruffion, chef du service dôurologie de lôh¹pital Lyon Sud : «  Les 
effectifs cibles consid¯rent que pour prendre en charge des patients t®trapl®giques on nôa pas besoin 
de plus de personnel que pour des gens qui sont valides. Le handicap est indirectement reflété dans 
notre chiffre dôaffaire : le service rapporte de lôargent, mais les moyens qui nous sont alloués ne sont 
pas r®tribu®s au niveau du service. La vraie difficult® nôest pas prise en charge »196. Hélène 

Parmentier, cadre de sant® et kin®sith®rapeute ¨ lôh¹pital Pierre Garraud, constate aussi que les textes 

« sous-estiment le temps passé par les professionnels auprès des patients, et la charge de travail »197. 
De même, Sandrine Sonié, directrice médicale du centre ressource autisme, constate que cette 

mission dôaccueil nôest pas valoris®e : «  Cela d®valorise tout le travail dôaccueil des personnes 
handicap®es qui prend un certain temps et qui ne rapporte pas dôacte ¨ lôh¹pital pour quôil augmente 

                                                           
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 Voir entretien n°47.  
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son budget. On a un système de tarification qui dévalorise les actes auprès de personne avec 
handicap. »198.  

 

Si ce phénomène apparaît plus important ¨ lôh¹pital, la reconnaissance administrative du handicap fait 
également défaut dans le milieu libéral. Ainsi, comme le mentionne Charles-Henry Guez, secrétaire du 

bureau de lôURPS des m®decins, la consultation aupr¯s dôun patient handicap® ne rapporte pas plus 
au g®n®raliste, alors quôelle mobilise plus de temps199. De m°me, Lucien Baraza, pr®sident de lôURPS 

des infirmiers, explique que cette prise en charge nôest pas reconnue par la S®curit® Sociale, ce qui 

désincite les infirmiers à effectuer des soins au domicile de patients handicapés200. 
Ce constat était énoncé de la même façon dans le rapport Hescot-Moutarde sur les soins bucco 

dentaires : «  Certains chirurgiens ï dentistes limitent dans leur patientèle le nombre de personnes 
handicapées pour des raisons très claires. La consultation est plus technique, plus complexe, plus 

longue, pour une tarification (¨ lôacte) identique »201.  
Lôaccueil de patient en situation de handicap sôav¯re plus couteux, or côest un aspect qui nôest pas 

reconnu. La prise en charge demande plus de temps et de financement au personnel soignant, sans 

que cela ne soit valoris®. Cet aspect nôencourage pas les soignants ¨ accueillir ces patients. 
 

2.  Le temps de transport jusquôau domicile du patient nôest pas toujours reconnu 
 

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 à hauteur de leur cout de déplacement, 

comme lôexplique Brigitte Lespinasse, pr®sidente de lôURPS : «  Côest un vrai probl¯me car les 
orthophonistes se déplacent environ deux fois par semaine au domicile du patient. Quand ils sont loin, 
les orthophonistes ne sont pas r®mun®r®s. Lôaspect ®conomique est ¨ prendre en compte »202. De 
même, les pharmaciens qui se déplacent au domicile de leur patient le font sans être financé, comme 

lôexplique Bernard Montreuil, pr®sident de la f®d®ration des syndicats de pharmaciens dôofficine : 

« clairement les livraisons, moi dans mon cas, je les fais quand jôai fermé la pharmacie et que je 
retourne chez moi, je perds au moins une demie heure. On a des frais dôessence, de temps, de 
d®placement. Aujourd'hui, on met ­a sur le compte du service au client [é] Mais côest vrai que dans le 
contexte de baisse des chiffres dôaffaires et des marges, il y a un moment o½ des tas de choses qui 
allaient de soi, qui faisaient partie du service [é], quand la r®tribution devient moins large, se pose la 
question du cout à un moment  »203.  
 

Côest m°me parfois au patient de financer ce coût, comme dans le cas des soins de pédicurie / 
podologie, comme le mentionne Frédérique Chatelux, podologue à Amplepuis : «  Ce sont les 
personnes qui financent le d®placement au domicile, côest en fonction de leurs revenus. La personne 
paie le prix de lôacte et le prix du transport  »204.  

 

La non reconnaissance des couts de transport pour se rendre au domicile du patient induit deux types 
dôin®galit®s. Tout dôabord, une in®galit® entre les patients pouvant se rendre en cabinet et ceux qui 

doivent être soign® ¨ leur domicile, dont lôentr®e dans le parcours de sant® est plus couteuse. Et une 
in®galit® entre les soignants qui acceptent dôassumer ces couts et ceux qui nôont pas ¨ les assumer. 

Dans tous les cas, il sôagit l¨ dôun ®l®ment qui restreint de nouveau lôacc¯s ¨ la sant® de patients en 

situation de handicap. 

                                                           
198 Voir entretien n°73.  
199 Voir entretien n°24.  
200 Voir entretien n°3.  
201 Patrick HESCOT et Alain MOUTARDE, Rapport de la mission « handicap et santé buccodentaire è. Am®liorer lôacc¯s ¨ la sant® 
buccodentaire des personnes handicapées, op. cit. 
202 Voir entretien n°25.  
203 Voir entretien n°71.  
204 Voir entretien n°65.  
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A reteniré 

La prise en charge de patients handicap®s est plus couteuse, comme nous lô®voquions dans 

une premi¯re partie. Ce cout suppl®mentaire est dôautant plus difficile ¨ assumer que les 
structures de sant® sont surcharg®es. Or, il nôest pas reconnu administrativement. Assumer 

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 pourquoi leur accès 

aux structures de soin ne va pas de soi. En outre, lôorientation de ces personnes dans le 

parcours de sant® nôest pas toujours ad®quate. 
 

 

C. Un manque de places en structures médicosociales adaptées  
 

Le suivi des soins nôest pas ais® pour les patients en situation de handicap, que ce soit dans le 
passage du secteur p®diatrique au secteur adulte ou pour lôorientation en structure sp®cialis®e apr¯s 

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 le pr®senter. Cela a pour cons®quence dôune part que ces personnes nôacc¯dent 
pas facilement à un suivi régulier, nécessaire dans le cadre de leur handicap. Et dôautre part, cela 

demande ¨ la famille dôassumer le suivi m®dical sur une p®riode plus ou moins longue, cr®ant une 
inégalité entre les familles qui auront les moyens de réaliser cette prise en charge, et ceux qui ne le 

pourront pas205. 

De façon globale, il y a un manque de place dans ces structures. Patricia Vaupré, psychomotricienne, 
note ainsi que certains de ses patients restent deux ans sur liste dôattente avant de rentrer en 

CAMSP206. De la même façon, Alphonsine Tysebaert, directrice de lôIEM de Villeurbanne, ®voque un 
d®lai dôattente important pour entrer au Foyer dôAccueil M®dicalis® (FAM) dôHandas69207. Marion 

Sindezingue, directrice du service de médecine préventive à Lyon III, évoque également un manque 

de structure pour accueillir les personnes autistes208. 
 

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. 

Il nôexiste pas r®ellement de structures pour la prise en charge de patients en situation de handicap et 

de pr®carit®. Côest ce quôobserve lô®quipe de la PASS mobile de lôh¹pital Saint-Luc Saint-Joseph. 
Aurélie Bonneaud, assistante sociale note ainsi que : «  Le public sortant de rue, a de grandes 
difficultés pour accéder à ces dispositifs è. Cela sôexplique une nouvelle fois par la saturation des 
structures. Cependant, les d®lais dôattente dans cette situation vont participer au maintien des 

personnes concernées dans la précarité, et leur empêcher dôacc®der ¨ un suivi m®dical r®gulier209.  
Le Livre Blanc dressait également un constat alarmant à ce sujet, déjà en 2012, constatant un 

« retard [é] dans la cr®ation dô®tablissements et services sociaux et m®dico-sociaux pour lôinsertion 

des personnes en situation de handicap psychique en France »210.  
 

Pareillement, les personnes en situation de handicap ayant besoin dôun soutien m®dical technique ont 
du mal ¨ trouver des structures dôaccueil. Etienne Javouhey ®voque cet aspect : «  D¯s quôil y a des 
problèmes m®dicaux assez aigus, assez complexes, côest lôenfer pour les parents. Ils ne trouvent pas, 
on a de grandes difficultés à trouver  »211. Côest ®galement une observation de Philippe Crova, d®l®gu® 

                                                           
205 Etienne Javouhey, chef de service des urgences p®diatriques de lôHFME, parle notamment ç dôin®galit® familiale » en ce 
sens, voir entretien n°72.  
206 Voir entretien n°2.  
207 Voir entretien n°34.  
208 Voir entretien n°22.  
209 Voir entretien n°32.  
210 COORDINATION 69 - SOINS PSYCHIQUES ET REINSERTION, Livre Blanc, sur lô®tat des lieux et les besoins en ®tablissements, services 
sociaux et médico-sociaux pour lôinsertion des personnes en situation de handicap psychique dans le département du 
Rhône [Rapport],  Lyon, 2012. 
211 Voir entretien n°72.  
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r®gional de lôAMUF : il est plus compliqué de trouver des p laces pour des patients ayant de lourdes 
pathologies212. De même, Mme Perretant, cadre de santé au centre des Massues explique : «  On sait 
que certains patients vont être 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 équipes »213. 
 

Le manque de structure emp°che les personnes handicap®es dôacc®der ¨ un suivi m®dical r®gulier, 
notamment pour les pathologies li®es ¨ leur handicap. Et cela nôest pas sans cons®quence, comme 

nous le verrons par la suite. 

 
2.  Le passage compliqué des structures pédiatriques aux structures adultes  

 
On constate que lôaccompagnement est plus difficile lorsque les personnes en situation de handicap 

passent en secteur adulte. 
La transition du secteur p®diatrique au secteur adulte nôest pas assur®e. Sibylle Gonzalez-Monge, 

neuropsychiatre ¨ lôHFME, d®plore un manque de suivi des patients apr¯s 16 ans214. De la même 

façon Guillaume Ranchon explique : «  il y a un très, très mauvais relai entre la  prise en charge 
pédiatrique et la prise en charge adulte. Nous, ça nous arrive parfois de tomber sur des épilepsies 
s®v¯res [é] Et quand on les re­oit, il y a pas du tout de relai qui a ®t® pris en fait, côest juste fini dôun 
cot® et ­a nôa pas commenc® de lôautre, donc côest assez compliqu®. Je sais pas pourquoi, mais les 
p®diatres ne passent pas le relai, côest juste fini. Ils sôoccupent pas de lôadulte »215.  

Il existe également moins de structures pour les adultes en fonction du handicap concerné. Marion 
Sindezingue, directrice du service de médecine préventive à Lyon 3 note ainsi : «  pour les troubles 
dys, côest compliqu® parce que pour les adultes il y a pas autant de syst¯mes que ceux quôils existent 
pour les enfants »216.  

 
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 accès à un suivi médical régulier en structure spécialisée peut à terme entrainer une 
d®gradation de lô®tat de sant® de ces personnes, rendant dôautant plus compliqu®e la mise en place 

dôun parcours de sant®. 
En outre, cet état de fait limite lôorientation des malades apr¯s leur prise en charge. ê cause du 

manque de place, certains patients restent donc ¨ lôh¹pital et restreignent le nombre de place 

disponible pour accueillir dôautres personnes. Côest ce que Didier Machou, pr®sident du collectif de 
d®fense des usagers de lôh¹pital Henry Gabrielle constate : «  beaucoup de lits sont embolisés par des 
patients nôayant plus besoin de r®®ducation, mais qui nôont pas de structures en aval pour les 
accueillir. Cela représente presque 30 % des lits dôHenry Gabrielle »217. Côest ®galement une 

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 à domicile, on a énormément 
de problèmes à faire repartir les gens chez eux, à trouver des centres pour les accueillir, c'est énorme. 
[é] Je suis sid®r®e par le peu de structures qui accueillent, m°me de choses qui existent ¨ lôext®rieur  
pour aider tous ces gens à rentrer dans leur milieu »218.  

                                                           
212 Voir entretien n°19.  
213 Voir entretien n°41.  
214 Voir entretien n°1.  
215 Voir entretien n°59.  
216 Voir entretien n°22.  
217 Voir 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 lôacc¯s ¨ un suivi r®gulier, mais plus encore il 
peut sôav®rer pesant pour le secteur sanitaire de fa­on globale, qui à défaut de pouvoir 

orienter ces personnes, les maintient dans les services de soin. 
 

 

En r®sum®é 

Pour lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de handicap, les blocages administratifs que 

nous venons dô®voquer apparaissent comme un obstacle qui se surajoute ¨ lôensemble des 

autres difficult®s quôil faut surmonter pour rentrer dans le dispositif de soin. La surcharge des 
milieux sanitaires et la saturation des structures médicosociales sont des phénomènes 

concomitants qui rendent dôautant plus complexe la mise en place dôun parcours de sant® 
fluide pour ces patients. 

 
 

Conclusion  
 
La mise en place dôun parcours de sant® pour un patient en situation de handicap ne va pas de soi, 

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 dôaccueillir des personnes handicap®es pour quôelles se fassent soigner dans de bonnes 

conditions. Leur prise en charge demande plus de temps et des ajustements couteux, ce qui nôest pas 
toujours possible si lôon consid¯re que les soignants sont sous pression budg®taire et soumis ¨ des 

restrictions de personnel. La non communication entre patients et soignants, et les difficultés des 

soignants ¨ obtenir les donn®es m®dicales dôune personne en situation de handicap peuvent 
®galement limiter le parcours de sant®. Dôun point de vue technique, ni les lieux de prise en charge, ni 

le matériel utilisé, ni la formation des professionnels de santé ne facilitent le soin de ces patients. 
Enfin, lôensemble de ces difficult®s et la capacit® dôaccueil des structures de sant® doivent se penser 

dans le contexte de surcharge des secteurs sanitaires et médicosociaux. 
 

Lôensemble des explications que nous avons présentées se surajoute. Elles sont présentes à chaque 

®tape du parcours de sant® dôun patient en situation de handicap, des simples gestes de pr®vention 
au domicile jusquô¨ la prise en charge en urgences, et constituent des obstacles qui expliquent le 

moindre accès à la santé de ces personnes. Il apparaît 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.  

 
Dôune part, contrairement au reste de la population, une personne en situation de handicap nôest pas 

libre de choisir son lieu de soin. Elle est limitée dans ce choix par des détails techniques tels que 
lôaccessibilit® du lieu ou la pr®sence de mat®riel médical adapté. Pour la plupart, cela entraine une 

prise en charge en milieu hospitalier ou, dans le pire des cas, pas de prise en charge du tout. 

Ensuite, lôacc¯s ¨ la sant® de ces patients leur demandera plus dôefforts. Que ce soit pour rechercher 
lôendroit où ils seront soignés ou pour mettre en place les démarches nécessaires à leur prise en 

charge par exemple, les personnes en situation de handicap ne sont pas à égalité avec le reste de la 
population. Ces difficult®s suppl®mentaires sôajoutent au difficulté du quotidien, rencontrées dans les 

autres domaines que celui de la santé et peuvent entrainer un abandon pur et simple du parcours de 
santé. 

 

La conclusion que lôon peut tirer de ce rapport est que lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de 
handicap, par rapport au reste de la population, est moindre, du fait de leur handicap. Ce qui 

constitue l¨ un travers important du principe dô®galit® de traitement du service public. 
 Â Â Â 



Accès à la santé des personnes en situation de handicap et de précarités  

 

 119  

 

 
 
 
 
Préconisations et acteurs concernés 
Pour que la qualité de lôacc¯s ¨ la sant® des personnes en situation de 
handicap ne repose pas essentiellement sur leur adaptation aux 
modalités actuelles de prise en charge de la santé 
 

 
 

1. Favoriser et d®velopper la promotion de lôç accès aux droits » en direction des personnes en 
situation de handicap et de précarités 

2. Élaborer et déployer la formation technique et relationnelle des professionnels soignants 
3. Encourager lôadaptation de lôoffre de droit commun 
4. Améliorer le maillage territorial entre les réseaux de soins de proximité et les dispositifs 

spécialisés, 
5. Développer les dispositifs dédiés complémentaires aux structures de droit commun 

6. Permettre une meilleure reconnaissance du temps nécessaire pour le suivi administratif et la 

coordination des soins 
7. Renforcer lôaccompagnement dans le parcours de soins de la personne handicapée et de son 

entourage 
 

 
1.  Favoriser et d®velopper la promotion de lôç accès aux droits  » en direction des 

personnes en situation de handicap  et de précarités  

¶ Un budget pour produire et diffuser des informati ons (ex : plaquettes Aide au paiement 

dôune compl®mentaire sant®) sur les difficult®s dôacc¯s ¨ la sant® en direction des 
structures de droit commun qui reçoivent un public handicapé en difficultés économiques 

et sociales : Centre Communal dôAction Sociale, Maisons Du Rhône. Partenariat à prévoir 
avec lôInstitut National de Pr®vention et dôEducation pour la Sant®, la CAF, le CISSRA é. 

¶ Renforcer la promotion dôateliers collectifs pour une meilleure connaissance des 

démarches administratives et des dispositifs de prévention à la santé : jeu de lois APF sur 

les droits li®s ¨ la sant®, ateliers connaissance des administrations et de lôenvironnement, 
éducation thérapeutique, les aides. 

 
2.  Élaborer et déployer la formation technique et relationnelle des professionne ls  

assurant les soins ou un r¹le de conseil et dôaccueil (exemple des  pharmaciens) des 

personnes en situation de handicap, pour améliorer la collaboration soignants-soignés au sein 
de la formation initiale et continue  

¶ Un groupe de travail pour construire une nouvelle offre de formation et de sensibilisation 

bas®es sur lôacculturation des professionnels avec ARS/R®gion/Associations/ 
Professionnels de la sant®/ organismes de formationé 

 
3.  Encourager lôadaptation de lôoffre de droit commun 

¶ Inscrire un volet Sant® au sein des Agendas DôAccessibilit® Programm®e pour la mise en 

accessibilité et la réhabilitation des locaux (Etat, communes, organismes gestionnaires), 

¶ Inscrire lôadaptation des ®quipements dans les programmes pluriannuels dôinvestissement 

des structures gestionnaires pour une organisation plus adaptée en amont de la prise de 
RV ¨ lôacte 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 lôaccompagnement des personnes en difficult® 
¶ Mener une r®flexion sur lôacc¯s aux soins des personnes handicap®es isol®es dans les 

programmes déclinant les schémas du Programme Régional de Santé (Contrat local de 

santé, PRAPS, é) avec les diff®rents acteurs : maisons de santé pluridisciplinaires, centres 
de santé, ateliers santé-villeé. 

¶ 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 è de lôARS) en partenariat avec ARS, M®tropole, communes, 
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 Handicap Rh¹ne en sôappuyant sur le bilan de fonctionnement du 

dispositif Handiconsult Haute Savoie : favoriser une dynamique partenariale avec les 
associations et les structures de sant® (pour favoriser lôorientation et pr®venir le 

désistement de lôordinaire vers le spécialisé), 
¶ Pr®parer la cr®ation dôune ®quipe mobile ç handicap » au sein du CHU de Lyon, (se 

rapprocher de lôexp®rimentation du CHU de Grenoble). 

 

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 financière par les organismes payeurs (ex des nouveaux nés 

majoration physique) 

 
7.  Renforcer lôaccompagnement dans le parcours de soins de la personne handicapée 

et de son entourage  

¶ D®velopper le dispositif TANDEM port® par le CISSRA sur dôautres territoires dans un 

objectif de renforcer la médiation entre les professionnels du soin et les malades 
handicapés isolés 

¶ Renforcer le suivi des soins des usagers isol®s au cours de lôhospitalisation (collaboration 

avec les HCL ¨ la suite du constat de lô®clatement des ®tablissements par sp®cialisation) 
¶ Financer le soutien aux aidants familiaux des personnes handicapées qui assurent une 

fonction de médiation indispensable à la qualité des soins. 

 
Â Â Â 
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Annexes  
 

 
 

Partie 2  :  
Quel acc¯s ¨ la sant® quand on vit avec lôAllocation aux Adultes 

Handicapés  ? 
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