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La relation soignant – soigné dans le cadre de l’accès aux soins des populations défavorisées 

Introduction

De nombreuses  initiatives ont pour but favoriser l’accès à la santé des plus démunis et de mieux coordonner les dispositifs existants. Mettre en œuvre un accès au système de droit commun pour tous est une préoccupation majeure des acteurs du monde sanitaire. Le « droit à la santé des plus fragiles » nécessite une réflexion dans les domaines de la couverture  sociale, de la prévention, des soins, avec pour objectif non seulement l’accès aux soins mais bien aussi l’amélioration de l’état de santé des plus pauvres. Ces questions ne peuvent se résoudre sans développer une meilleure connaissance des problèmes liés à la précarité, et une plus grande coordination des acteurs  intervenant  dans ce domaine. Le mouvement ATD Quart-Monde a été largement porteur de ce courant qui bouscule l’idée que « l’on n’a rien à apprendre des pauvres » mais qui affirme bien au contraire que c’est aussi par leur prise de parole et par leur participation aux actions de lutte contre la pauvreté que l’effectivité de l’accès aux droits se construit5. De nombreux professionnels sont conscients que leurs prestations et leurs interventions en direction des publics exclus ne produisent pas toujours les effets escomptés, quand bien même elles s’inscrivent dans le droit-fil des enseignements reçus, des dispositions institutionnelles législatives, voire des plans d’action mis en œuvre avec les autres partenaires.
 Les actions Quart-Monde Université 1996-1998
, Quart-Monde Partenaire 2000-2001
, la promotion de formations fondées sur les savoirs d’expérience des très pauvres 2002
, sont des défis pour reconstruire une réciprocité citoyenne et préparer une société plus démocratique fondée sur les droits de l’homme.

Dans cette perspective, le Mouvement ATD Quart-Monde a initié une recherche /action intitulée « la relation soignant/soigné  dans le cadre de l’accès aux soins et à la prévention des populations démunies »6. Cette étude s’appuie sur l’expression, la rencontre, du monde des soignants et de celui des plus démunis. 

Materiel et méthode 

Ce travail réalisé à Nancy (54) est fondé sur la création d’un groupe de réflexion composé de quatre entités : des personnes en situation précaire,  des professionnels de santé et du social impliqués dans des actions de santé auprès de ce public, des membres actifs du Mouvement ATD Quart-Monde  en situation de pauvreté ou en poste de soignant, enfin un groupe comprenant  des institutionnels, des associations et des responsables politiques de la santé. Ce travail  commencé en 2000  se poursuit actuellement. Thèmes abordés : « La relation établie entre les offreurs de soins et les plus pauvres », «  prévention bucco-dentaire et population démunie, ressenti et propositions des groupes de travail »7, actuellement se termine une étude sur « la pharmacie de quartier, lieu d’éducation et d’accès à la santé pour les personnes en précarité ? »

Le souci d’avoir une participation réelle de toutes les personnes et de permettre le croisement de leurs expériences a été le principal objectif de cette recherche /action. La méthodologie d’échanges permettait un réel respect de la personne par les espaces de paroles créés. Une analyse sociologique des débats avec sa rigueur et son recul a permis   d’optimiser la prise en compte de l’intégralité de la parole de chacun.

* La première phase de la recherche  a consisté  à réunir les gens autour de cette question : « quels sont  les  cheminements nécessaires » entre : 

· le moment où le besoin d’actes  et de gestes de santé est exprimé ou ressenti mais non formalisé,

· et le moment de la réalisation ou de la non-réalisation de l’acte ou du geste de santé.

« le regard qu’on porte sur l’autre » a été intégré dans les  chapitres précédents  car il sous-tendait ces cheminements.

*Dans une deuxième phase, les groupes se sont réunis à nouveau afin de proposer des pistes d’amélioration de la prévention et de l’accès aux soins. 

Les constats 

Constats faits par les plus démunis :

-Le préalable à  tout acte de soins pour  une personne en situation de pauvreté est d’accepter  lorsqu’elle arrive dans une structure de ne pas  «  être considéré forcément comme les autres malades ». Elle a des prises en charge différentes, ne peut pas avancer d’argent, ne peut souvent pas s’engager sur du long terme car  elle vit au jour le jour, de rupture en rupture. A l’hôpital «bien  que ce ne soit pas toujours simple, on est sûr d’être pris et soigné ». « On a  quand même l’impression qu’on soigne  nos papiers d’abord et nous après ». « On nous dit d’emblée « vous avez vos papiers, vous avez la sécu, une mutuelle, la CMU ? » « On nous fait un dossier, on vit avec une tête en forme de dossier  ». A l’arrivée dans les structures de santé, les professionnels reprochent à certaines personnes en situation de précarité leur agressivité. Mais elles expliquent que  : « Souvent l’agressivité est un signe de défense, à cause de la honte, et c’est la défense devant un système qui nous écrase. », un système loin de notre mode de vie « Attendre une heure en salle d’attente quand on lit, ça va, mais quand on ne sait pas lire… » « On accepte l’attente  si on peut s’occuper, sinon, c’est infernal quand on ne sait pas ce qui va nous arriver». 

-Souvent le soin ne peut  pas se mettre en place durablement, et après l’acte d’urgence le patient est perdu. Mais c’est, expliquent les personnes en fragilité, parce qu’elles ont « souvent besoin de quelqu’un d’autre » « pour pousser au soin » « pour faire baisser le niveau d’énergie nécessaire pour aller se soigner »,« pour faire des démarches qui facilitent l’accès au soin » « pour traduire et expliquer » « pour aider parce que si on ne parle pas la langue, c’est difficile  » « Les autres (les professionnels) n’imaginent pas quelle énergie il nous faut pour arriver jusqu’au soin ». « Les démarches personnelles sont nombreuses et s’additionnent aux soucis et aux inquiétudes du lendemain. » « Rien n’est simple quand on n’a pas les sécurités de base pour survivre »

-Les soins peuvent aussi s’interrompre :  « Quelquefois, on entame une procédure de soins suite aux recommandations de l’école ou de nos proches, mais c’est une énergie pour rien : le système n’est pas de notre côté  et dépendre du bon vouloir des responsables, ça nous met dans l’inquiétude, rien n’est jamais acquis. Tu perds tes droits, tu as un petit boulot, plus de CMU et tu ne peux plus payer une mutuelle et tu as commencé la désensibilisation du gosse, l’orthophonie de la petite, les soins des dents du père et ça te met dans les dettes ». « Quand ce qu’on a, on l’a parce qu’on travaille, et qu’on gagne des sous, on peut payer, ça dépend de nous on sait où l’on va, mais quand on dépend de ce que les autres nous donnent, des seuils choisis par des gens dans les bureaux, on tend le dos, on risque toujours de perdre ce qu’on a …Alors on n’entreprend pas …On hésite ». « Et l’on nous dit : « on veut vous soigner et vous n’êtes pas demandeurs … » La prévention  peut aussi aller dans le sens opposé à celui qui est attendu. Le dépistage  détecte des problèmes de santé, permet de connaître  l’état de santé de ces populations exclues mais ensuite : avons-nous les moyens de traiter les pathologies ainsi mises à jour. Ne devrait-on pas éthiquement offrir aux patients la possibilité d’accéder aux soins des pathologies dépistées ?  Combien de diagnostics posés et de traitements qui ne pourront être réalisés  faute de moyens ? L’inquiétude suscitée par ces examens de dépistage est alors insupportable : « il vaudrait mieux qu’on ne sache pas, on nous dit, vous avez une tache, ça peut être le cancer …Mais vous ne pouvez pas payer les examens complémentaires alors rhabillez-vous  »  « C’est comme pour les caries, ils viennent nous regarder comme les chevaux ou les esclaves sous le nez et ils nous disent : « t’as des caries, ta mère doit te faire soigner ». « Bon on voit que c’est pas eux qui paient »

- Il faut aussi parler de la frustration engendrée par les démarches de soin mises en œuvre et qui n’ont pas réussi ou qui ont généré des problèmes quelquefois insurmontables pour les personnes concernées (placement d’enfants durant l’hospitalisation et des enfants non récupérés, précarisation des ressources, perte d’emploi, inscription à la COTOREP et perte de la possibilité de garder son emploi etc...). Cette angoisse est très présente et met les patients pauvres dans des logiques  de refus de soins que nous ne comprenons pas toujours. « Lorsqu’on veut se faire soigner » disent les plus démunis « il faut être prêt à payer des dépassements d’honoraires, qui vont vous mettre dans une situation financière difficile et pendant un moment ». « Et parfois, même si on prévoit, il faut faire face à des dépenses parce qu’on ne sait pas à l’avance ce que certains soins impliquent  (remboursement  des médicaments, prix des lunettes, coût des soins dentaires et des prothèses, examens de radiologie, examens cardiaques, examens chez les ophtalmologistes, examens complémentaires….)

-« Pour se soigner lorsqu’on est pauvre, il faut essayer plusieurs endroits où l’on entend dire : « je n’ai pas de place », « je ne prends pas les CMU », « voilà le prix du soin, avez- vous de quoi payer ». Sinon c’est l’hôpital et « là on ne nous demande pas de payer mais plusieurs semaines plus tard on reçoit la facture et si on ne peut pas payer, les poursuites se mettent en place et au bout c’est « la saisie de tes meubles, de ton compte par l’hôpital », « c’est la valse du Trésor Public », « là c’est le rouleau compresseur tu ne peux rien faire ». Alors autant dire que des renoncements aux soins nous en voyons de plus en plus.

- Des réflexions sur la mort et les conditions de fin de vie sont suscitées par cette réalité : « La CMU n’est pas une mutuelle comprenant une couverture-décès  comme  une mutuelle classique». Auparavant les communes pratiquaient l’ « enterrement d’indigent », avec la mise en place de la CMU les travailleurs sociaux ont pensé que les frais d’enterrement seraient couverts par la CMU et on a assisté à des situations dramatiques. Plusieurs ont témoigné des difficultés rencontrées pour enterrer les isolés de leurs quartiers. Des associations ont vu  le jour, des personnes dans les églises ont été sensibilisées. Des municipalités se mobilisent. Le coût de  ces ensevelissements est non négligeable alors les plus pauvres s’organisent comme ils peuvent. « Tu as eu une vie de chien, tu as quand même envie d’être enterré décemment et la CMU, elle ne paie pas » « il faut qu’on  prenne une assurance décès, c’est important, c’est pour que nos enfants ne paient pas quand on meurt, ils s’endetteraient  »

-Le traitement par les  psychologues, les psychiatres  dans des structures sociales n’est  pas banal et pourtant beaucoup de familles sont encouragées à le faire suivre par un de leur proche. Elles ont du mal à répondre à cette demande et sont souvent mal jugées, « on nous note  : refus de soins ». Cependant cette action est  difficile et stigmatisante. « Si tu fais traiter un enfant pour un rhume, tu es bon parent ; si tu fais traiter un enfant pour un handicap social ou sociologique, tu es un mauvais parent ». « Tu peux faire du co-voiturage pour aller au supermarché, mais pour aller chez un psychologue, tu peux difficilement le demander ». La durée de la prise en charge amène aussi à des refus de soins : « Les problèmes de langage, de comportement perturbé, ne sont pas des problèmes aigus, ce n’est pas une maladie. Mais il faut  des traitements longs ; tu te projettes sur l’avenir, le tien ou celui de l’enfant… Pour pouvoir se projeter il faut avoir un minimum de sécurité de vie».

  -Le rôle des pharmaciens devient de plus en plus important dans l’éducation pour la santé et dans l’accès à la santé. La pharmacie devient un interlocuteur principal de santé dans les zones défavorisées, le lieu est ouvert, le conseil gratuit. Le pharmacien est souvent cité comme un référent santé celui à qui on parle en premier de ses problèmes. Le rôle des pharmaciens est déterminant pour que les soins ne s’arrêtent pas ou puissent commencer, « c’est le professionnel de proximité  qui est encore « obligatoirement » présent sur les quartiers  pauvres et qui donne les premiers conseils ». La mise en place des médicaments génériques pour les personnes qui ont un mauvais rapport à la lecture ou qui n’osent pas demander  a donné lieu à des erreurs de prise de comprimés qui ont eu des conséquences fâcheuses. « Pour les personnes qui avaient l’habitude de médicaments avec une forme et une couleur depuis de nombreuses années,  intégrer le fait que les génériques aient des couleurs, des  formes indistinctes et qu’ils changent de nom très souvent est déstabilisant. De plus les plus pauvres ont eu du mal à admettre que lorsqu’ils ont enfin réussi à être en confiance avec « le docteur qui leur prescrit un traitement, un jeune pharmacien se permet de changer ce que le docteur a dit ». 

Constats faits par des professionnels 

Pour les professionnels de la santé, la mise en œuvre du soin pour les plus démunis est plus difficile et plus complexe à cause des démarches. Elle est plus risquée aussi au niveau de l’équilibre financier et social des structures. Elle engage également davantage quant au temps et se révèle être plus  difficile à cause des  pathologies rencontrées. Lorsqu’ils accueillent des personnes en situation de précarité pour faire des gestes de soins les acteurs de santé décrivent des cheminements, des attitudes, des actes, des engagements de type humanitaires  qu’ils doivent faire en plus pour que le soin puisse se mettre en place et durer. Le Président d’un syndicat de pharmaciens  présent dans ce travail nous disait « dans la mesure où on a décrété quelque part que les gens étaient égaux et qu’ils avaient effectivement les mêmes droits, alors il faut leur donner les moyens de faire valoir leurs droits….. et c’est souvent nous les professionnels, qui devons le faire en plus de l’acte de soin. Nous y sommes mal formés et ce n’est pas notre vocation première ».  

Soigner des personnes démunies est  difficile car « les personnes en situation de précarité  ne sont pas des usagers comme les autres », pour eux il faut  faire des démarches différentes, il faut expliquer ou faire les démarches à leur place pour l’obtention des droits, l’accès au soin. Il faut se renseigner et connaître des procédures typiques facilitant l’accès aux soins de ces populations, avec le  risque de ne pas être payé. « Pour soigner des personnes démunies qui relèvent de la CMU on nous impose de débourser plus d’argent pour faire le soin que ce qui nous est payé » disent les opticiens, les pharmaciens et les dentistes présents, « soigner ces personnes coûte de l’argent au professionnel  ». A l’hôpital leur prise en charge coûte cher, ils sont traités aux urgences et renvoyé dès que possible pour éviter d’encombrer les services. Dans les endroits où elle existe, la PASS peut dans certains cas favoriser l’accès aux soins mais elle doit alors trouver des solutions pour que le suivi de santé soit effectif. Les populations démunies  demandent à leur soignant un accompagnement qui relève de l’éducation pour la santé  lorsque la relation de confiance est établie et c’est précieux pour tous. Mais le professionnel alors remplit  un autre rôle, celui d’interlocuteur  privilégié, pour répondre aux parents inquiets, aux problèmes de contraception, de violence, de drogue etc…Et il n’a pas toujours le temps, la disponibilité et la formation pour répondre à cette attente exigeante. 

Très souvent les conséquences du manque d’harmonisation  des politiques et des diagnostics entre la médecine du travail, les vérifications des accidents du travail, les aides au reclassement, l’instruction des dossiers COTOREP, pénalisent les personnes en précarité et ne protégent  pas leur accès au travail. Il s’en suit  des situations de non dit : « Faut rien dire ! Quand on dit quelque chose à la médecine du travail, de toute façon, on est viré… On est viré du boulot… On est viré de l’entreprise. » « On ne pourrait pas protéger un peu le travail pour les personnes en situation précaire ? … » 

Constats énoncés par le groupe de réflexion composé des quatre entités :

Les problèmes d’accès aux soins des personnes défavorisées comportent certes  un aspect financier mais aussi un aspect culturel et relationnel. La relation soigné/soignant/institution est au cœur de cette problématique. Le travail en commun des institutions, des travailleurs  sociaux, des associations et des professionnels de santé  avec des personnes pauvres est rare. Cependant il  est indispensable de  trouver des « espaces de construction » de la réflexion et des espaces de « confrontation » pour évaluer les dispositifs qui s’élaborent  autour de cette patientèle. 

 Le manque de confiance dans les dispositifs institués doit être intégré comme un élément essentiel de recul des populations démunies face aux soins et aux dépistages proposés, ceci en raison de la complexité des systèmes développés, toujours différents, variant avec les décideurs, mis en place pour eux, sans eux. Une femme du Quart-Monde nous faisait part de cette réflexion, « si on prend des mesures pour nous, sans nous, alors fatalement elles seront un jour contre nous »

 La problématique de l’accès aux soins devient celle « des possibilités offertes  de recours aux soins » pour les plus démunis. Les difficultés rencontrées dans le recours aux soins de ville et de proximité par les plus fragiles constitue un vrai problème de santé publique. 

Des pistes d'amélioration dans la mise en place de la relation « soignant-soigné » dans le cadre de la prise en charge  de cette patientèle 

Les aspects culturels intervenant dans la relation « soignant-soigné »  sont  extrêmement importants. Il y a convergence parfois, mais plus souvent opposition, entre ces deux mondes que sont celui des « patients » et celui des « professionnels », c’est un élément de frein à l’accès aux soins. Les professionnels nous ont confié que face aux personnes en situation de précarité, ils sont davantage conscients des écarts qui peuvent exister entre le soignant et le soigné. Les attentes des uns par rapport aux autres mettent en évidence que souvent ces deux groupes sociaux vivent avec des images, des représentations des uns sur les autres. En modifiant le jugement et le regard, en comprenant  mieux la définition de l’urgence de chaque partie, en développant des conditions d’un accueil favorable enfin en travaillant les projets de la prévention avec ces populations, on pourrait combler le fossé qui existe entre les structures  de soins et les plus démunis. Cette distance entre les soignants et les soignés a été largement étudiée, les passerelles tendues vers les plus exclus pourraient  servir de voie d’accès à tous. L’expérience montre que des réformes qui prennent en compte d’abord les plus fragiles  d’une société sont  des réformes qui bénéficient à  toute la population. 

Des actions d’éducation à la santé pourraient être construites avec les personnes en situation défavorisée, des actions  sur le terrain pour leur donner des éléments de base concernant les comportements à avoir en situation d’accès aux soins. Permettre aux deux mondes de se découvrir dans les meilleures conditions et d’avoir une relation juste passe par des étapes  de « coformation »4.

La santé concerne la personne dans tous ses aspects et déborde souvent le cadre strict du soin «technique». Si certaines améliorations sont nécessaires sur le plan interpersonnel, d’autres «interfaces » peuvent aussi y contribuer. L’accompagnement du soigné par un membre de son entourage, de sa communauté culturelle, de son encadrement social ou associatif, est sûrement un élément facilitateur, mais des conditions éthiques dans sa  mise en œuvre semblent indispensables pour que cet accompagnement soit bien une interface entre le soignant et le soigné, et que l’accompagnant ne prennent pas toute la place. 

Cette relation demande de la part des soignés : de surmonter le sentiment de honte de culpabilité ou d’agressivité, de retrouver la confiance, et de considérer le soignant comme un individu partenaire. Plus qu’une  relation égalitaire qui ne serait pas juste  c’est une relation de participation qui doit s’instaurer, relation où chacun des protagonistes respecte la place de l’autre. Il faut d’abord répondre à la demande, ensuite il faut quelque chose qui immédiatement accroche entre le soignant et le soigné pour que petit à petit la relation se fasse et ça peut mettre des années. « L’agressivité tombe parce qu’on sait à quoi on s’attend et qu’on a été accueilli par quelqu’un » « Quand on parle de notre docteur, si la relation est bien établie, on ne parle pas de culpabilité ou d’incompréhension, parce que le docteur, c’est un individu» «c’est à nous ». Mais quand les plus pauvres parlent de l’hôpital, de l’administration, de l’urgence, des docteurs de SOS médecins, c’est la peur qu’ils expriment  par rapport à une machine, une structure qui risque de les écraser, de les identifier comme pauvres et de les faire entrer dans un dispositif qu’ils ne contrôleront plus.

Cette relation demande beaucoup aux soignants  : « Les professionnels de santé pensent qu’ils savent, qu’ils sentent qu’avec telle personne, on doit agir comme ça, avec telle autre  agir comme ça, « parce que je la connais depuis longtemps » ou « parce que je ne la connais pas», « parce que je la sens comme ça ». Ce n’est peut-être pas de l’intuition, mais c’est du pragmatisme, c'est ce qu’on a appris dans sa vie  professionnelle. Tous les professionnels de santé travaillent sur et dans la relation. Ils s’impliquent pour trouver la juste collaboration avec le plus pauvre. « C’est aux professionnels de faire le premier pas, de faire de l’auto réflexion ». 

La relation dans le cadre de la réduction de l’accès aux soins de proximité

La loi de 98 affirmant l’accès à la santé pour tous n’a pas contrecarré la réforme Juppé de 96 qui se traduit par une diminution de l’offre de médecine de ville. Dans des quartiers défavorisés ou dans des secteurs de campagne profonde, il y a de moins en moins  de soignants libéraux. C’est l’hôpital qui devient pour les plus pauvres le recours aux soins  de spécialité et bientôt aux soins de médecine avec des délais parfois très longs, et des renvois éventuels vers la médecine libérale via des réseaux de soins qui sont coûteux et peu fonctionnels si la médecine de ville est réservée dans son investissement. Les réglementations utilisées pour cadrer les "parcours de soins" des usagers  de manière comptable et normalisée, comportent le risque de l’inévitable exclusion des publics fragilisés des lieux de soins de proximité « Une famille défavorisée, une personne âgée, une  personne  fragilisée par la vie a une demande de consultation et un parcours de soins moins typés que les autres et plus chaotique que celle du reste de la population. ». La réforme du médecin traitant  interroge :  « qui acceptera  d’être le médecin traitant des personnes qui sont dans la rue ? »  « Et qui s’engagera à leur faire suivre un parcours de soin ? ». « Quel professionnel prendra ce risque ? ». C’est bien alors l’ « hôpital traitant » qui devra s’y engager. Où sera alors la relation duale soignant/soigné plébiscitée par cette étude ? Quelle sera la capacité de l’hôpital à se remettre dans une perspective de service public ouvert à tous et pas seulement à la haute technicité vers laquelle on le fait tendre depuis 1958. Les PASS existent, oui mais ….l’hôpital a-t-il  des services  suffisamment généralistes  pour remplir cette mission. On aboutit donc à des  mesures spécifiques  rapidement stigmatisantes  n’ouvrant pas sur le droit commun comme le prônait la loi de 1998. 

Si les professionnels veulent répondre aux personnes très pauvres qui nécessitent des soins, ils doivent  se brancher sur leurs réalités  de chaque jour et entendre leur point de vue. Depuis les bureaux, les services, les cabinets, nous n’avons pas la même perception des obstacles à franchir  pour accéder au système de soins que ceux qui sont dans la rue, dans les quartiers, dans les cités. C’est pour cette raison qu’être à l’écoute des soignés vivants dans des conditions de précarité extrême est essentiel pour révéler les obstacles non perçus par les administrations, les structures et les professionnels. Les dispositifs sont  multiples,  la difficulté de leur mise en adéquation sur le terrain, nous force à constater qu’il n’est pas possible de "faire la santé" des personnes malgré elles ou sans elles. Pour qu’elles adhèrent aux propositions qui leur sont faites, il est nécessaire qu’elles y reconnaissent des offres qui répondent à leurs aspirations et à leurs propositions. Ainsi, elles  pourront alors "aller vers la santé", sortir de l’urgence et entrer dans les démarches de prévention proposées. 
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