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Entre droit aux soins
et qualité des soins

Par Marguerite Cognet,
enseignante-chercheure, UFR Sciences sociales, université Paris 7, URMIS, UMR IRD 205

Céline Gabarro,
doctorante en sociologie, URMIS, UMR IRD 205

et Emilie Adam-Vezina,
doctorante en anthropologie, URMIS, UMR IRD 205

Paris, 2009, Kader Benamer © Dominique Langoutte-photographies

Depuis le 1¢ janvier 2000, les personnes résidant de maniére stable"
en France et ayant de faibles ressources bénéficient en droit

d’une couverture maladie. Qu’elles soient Francaises ou étrangeéres,
en situation réguliére ou non, avec ou sans travail.

Dans les faits, des inégalités persistent pourtant. La création

de prestations non contributives, au coté de celles du régime général®,
ne garantie pas un méme acces pour tous aux services de santé.

Par ailleurs, la qualité des soins dispensés souffre d’'une méme iniquité.
Quand la discrimination devient systéme : état des lieux.
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La Couverture maladie universelle (CMU) et I'Aide médicale d’Etat (AME)” sont
censées garantir un accés aux soins pour tous. Toutefois, la possibilité théorique
d’accéder en droit aux soins suffit-elle pour que les personnes soient réellement
accueillies dans les structures de santé et regoivent une qualité de soins égale a tout
un chacun ? Pierre Lombrail® a distingué trois niveaux d’accés aux soins : d’'une
part, I'acces théorique et I'acces réel (tous deux constituant I'accés primaire) et,
d’autre part, I'accés secondaire. Si l'acces théorique renvoie principalement aux
droits, 'acces réel désigne plus spécifiquement le véritable acces aux services de santé
et aux médecins : il questionne par exemple I'accessibilité géographique ou I'accueil
des bénéficiaires de la CMU ou de 'AME, relativement a celui des assurés du régime
général. Plusieurs études ont d’ores et déja montré I'existence de discriminations. Les
bénéficiaires de 'AME et de la CMU complémentaire, parmi lesquels les migrants
sont surreprésentés, ont ainsi plus de difficultés a faire valoir leurs droits a ces
prestations” et a étre regus par les médecins que les assurés du régime général®.

Si la question de l'acces primaire aux soins commence a étre bien documentée,
notamment par les acteurs associatifs et les travaux de Didier Fassin” ou d’Estelle
Carde", il reste que les raisons pour lesquelles un individu se voit refuser un droit
aux soins ne sont pas toujours claires. Par ailleurs, nous ne savons a peu pres rien de
ce qu'il en est pour l'acces secondaire : les soins sont-ils dispensés de la méme
maniére pour tous ? Les critéres sociaux ou ethniques ont-ils un impact sur le conti-
nuum de soins ? Il reste ainsi bien des zones d’'ombre en matiére d’accés aux servi-
ces de santé et aux traitements dans les soins. En nous appuyant sur des travaux trés
récents, nous souhaitons lever le voile sur ce qui se passe aussi bien derriere les murs
de 'assurance-maladie en matiére d’instruction des dossiers de demande ’AME"
que derriere d’autres murs, ceux des services hospitaliers™.

Le poids des interprétations
dans Pinstruction des dossiers
de demande d’AME

Les nombreuses réformes engagées dans le domaine de la santé depuis les années
quatre-vingt-dix ont durci I'accessibilité aux soins pour les étrangers en situation
irréguliere. Plusieurs associations ont rapporté le role des agents de I'assurance-
maladie dans la mise en place de nouvelles restrictions du droit (délais d’instruction
non respectés, demande d’éléments non nécessaires)'’. Notre propre recherche”
confirme ce role central et les conséquences induites en termes de refus ou de retard
d’acces aux soins. Les raisons qui conduisent a cet état de fait relevent de facteurs
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qui tiennent pour partie a la complexité organisationnelle ainsi qu’aux pratiques
managgériales et routinieres du travail administratif quotidien.

Les demandes d’AME sont instruites par les Caisses primaires d’assurance-maladie
(CPAM). Ces organismes représentent le niveau départemental de I'assurance-maladie.
Chaque CPAM étant libre de son organisation, le processus de traitement des
demandes d’AME se décline de facon variée sur le territoire. Les directives de la
Caisse nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS), émanant
des textes de lois et de circulaires ministérielles, sont suffisamment complexes pour
que chaque CPAM les retranscrive en notes d’instruction internes se livrant ainsi a
un véritable travail d’interprétation. Ces notes sont ensuite transmises aux agents
chargés d'instruire les demandes d’AME qui vont, a leur tour, les interpréter en
fonction des dossiers qu'ils traitent. Il existe en matiere I’AME autant de regles
qu'il y a de CPAM et, au sein des CPAM, autant de régles qu'il y a d’agents.

Une interprétation a Paune
du soupcon de fraude

Les textes ne définissant pas I'ensemble des procédures et pouvant étre compris
dans un sens comme dans l'autre, les agents chargés d'instruire les dossiers vont se
fier a leur jugement ou a celui de leurs supérieurs.

Cette marge d'interprétation, a I’évidence, n'exclut pas les préjugés. Si une picce
manque au dossier, certains agents hésitent a priver le demandeur d’un recours a ses
droits et lui retourne son dossier. D’autres optent pour le rejet du dossier qui se
traduit par un refus ’AME. Un climat de suspicion généralisé regne a I'égard des
demandeurs considérés, le plus souvent, comme des fraudeurs potentiels. Les

3

occasions du soupgon sont multiples. Un des exemples récurrents est la “vraie”
qualité d’'un mariage : les demandeurs n’ayant pas fourni d’acte de mariage sont
soupconnés de “mentir” sur leur situation et voient revenir leur dossier,accompagné
d’une réclamation de I'acte, et ce méme si la réalité du mariage ne conditionne pas
'obtention de 'AME. Les femmes peuvent, de toute fagon, étre immatriculées sous
leur nom de jeune fille, une mise a jour sous leur patronyme marital pouvant, en
théorie, se faire a tout moment. Les demandeurs accusés de mentir sur le montant de
leurs ressources pour pouvoir bénéficier de ’AME verront, quant a eux, leur dossier
rejeté sans aménité lorsque le montant de leurs dépenses (quittance de loyer, facture
d’électricité) sera supérieur aux ressources déclarées. Un agent instructeur déclare
ainsi: “50% des dossiers que le service traite ne devraient pas étre acceptés parce que les
demandeurs bidouillent et mentent sur leurs ressources.” En revanche, pour ceux qui sont
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considérés comme faisant preuve de bonne foi, c’est avec plus de commisération que
tomberont les refus pour un dépassement du plafond de quelques euros. “Ce qui me
dérange le plus c'est qu'il y en a qui sont honnétes et ont des refus pour deux euros”, explique
un agent instructeur.

En quéte de criteres qui permettraient de distinguer de fagon définitive le bon grain
de livraie, les agents utilisent un répertoire partagé"’ d’expériences, sans cesse
enrichi des nouveaux cas, pour se livrer a une véritable construction des histoires
ou ils opposent en permanence les bons des mauvais demandeurs.

Entre routine, application des régles
et obsession du chiffre

Les agents notifient aux demandeurs des accords, des refus ou leur retournent leur
dossier leur demandant des pi¢ces complémentaires. Entre ces trois voies (accords,
refus, retours), la trajectoire des dossiers subit au moins trois influences majeures :
la routine, I'obsession de I'application scrupuleuse de la regle et I'obsession du
chiffre dans les pratiques managgériales.

Quand l'attitude des agents n’est pas explicitée par le soupgon de fraude, elle releve
le plus souvent du réflexe, soit de I'application d’habitudes intériorisées et qui ne
sont plus réfléchies. Ainsi, nombre d’agents ayant travaillé auparavant a I'affiliation
au régime général, pour lequel des actes de mariage ou des justificatifs de ressources
sont demandés, peuvent réclamer ces documents par simple routine. Les services qui
instruisent les dossiers ’AME sont, comme

toutes les administrations ou les agents .
Dans les cas ou

le demandeur présente un
titre de séjour récemment

exécutent des taches tres répétitives, en proie
au développement de pratiques routinicres

qui ne favorisent guere la pensée réflexive”. expiré, les agents peuvent
Les retours de dossiers aux demandeurs retourner le dossier
relévent, en fait, d'une certaine obsession de et réclamer un document
la regle, du gotit du travail bien fait et du attestant de Pirrégularité

respect strict du droit. Les agents spécialisés de son séjour.

dans l'instruction des demandes d’AME se

définissent aisément comme les gardiens des regles. Ils conviennent de I'importance
du pouvoir que leur conferent ces regles qui leur permettent de décider de I'octroi
ou non d'un droit aux étrangers en situation a la fois d'irrégularité et de besoin de
soins le plus souvent urgents. Leur travail consisterait a respecter au mieux ces
regles, ce qui peut parfois provoquer des situations saugrenues. Par exemple, dans les
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Paris, 2009, Kader Benamer
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cas ou le demandeur présente un titre
de séjour récemment expiré, les
agents peuvent retourner le dossier et
réclamer un document attestant de
lirrégularité de son séjour.

Aussi absurde que cela puisse parai-
tre, ce document permet aux agents
de s’assurer que cette personne n’est
pas éligible a la CMU, plutot qu’a
I’AME. La CMU offrant une couver-
ture plus avantageuse que 'AME, les
agents cherchent a accorder le “bon
droit a la bonne personne”, méme si
cela risque de provoquer un retard de
soins. Par leur volonté de I'applica-
tion la plus stricte et la plus scrupu-
leuse de la regle, les agents cherchent
d’abord a s’assurer que la personne se
verra bien accorder un droit légal et
légitime. Mais ils veulent également
garantir une neutralité qui les absout
des conséquences des décisions prises.
Lobsession de la régle des agents
croise 1'obsession du chiffre de leurs
supérieurs. L'agent instruisant un
dossier doit aboutir dans un délai

15) 5

toujours plus court" a décider dans
quel panier il doit verser le dossier :
le panier des accords, celui des

retours ou celui des refus. Le retour

des dossiers est présenté comme une faveur faite au demandeur plutét que la

bonne application d’un droit. Un agent instructeur traitant un dossier s’interroge

ainsi : “Est-ce que je fais un refus ou je sui.

supplémentaires ? Non, je vais étre humain.”

s humain et je demande des preuves

Le refus, sauf dans le cas de certitude de fraude, n’est pas la mesure privilégiée par

les agents qui ont une conscience assez aiguisée des conséquences pour un individu

dont ils n’ont pas de raison de douter des besoins de soins urgents, voire vitaux. Il

reste I'accord, mais, en cas de doute, ni les uns ni les autres ne le donnent aussi
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aisément. Cette résistance vient d’une certaine obsession de la bonne application

de la regle, mais a celle-ci vient se greffer une autre obsession, celle “de devoir faire

du chiffre”. Les nouvelles pratiques managériales, inspirées des modeles du

management entrepreneurial a partir d’indicateurs de performance"?, sont

soucieuses de raccourcir les délais de traitement des dossiers tout en augmentant

Pefficacité et la qualité."” Or, si les refus et les retours ne sont pas supervisés, les

dossiers accordés sont systématiquement vérifiés par un contrdleur qui en déduit le

taux d’erreurs de chaque agent. Le
nombre de dossiers traités sur un
temps et le pourcentage d’erreur
conditionnent [’évaluation des
agents. On ne s’étonnera gucre,
dans ces conditions, que, d’une
part, les dits agents vivent leurs
erreurs d’instruction comme des
échecs et que, d'autre part, ils
soient non seulement tatillons,
mais qu'ils aient une préférence a
refuser ou retourner un dossier
plutét qua délivrer un accord. Un
agent instructeur explique ainsi :
“La, le dossier a été déposé en avril
2008, mais le demandeur a des droits
a la CMU-C jusqu’au 30 juin 2008.
Normalement, je devrais lui faire un
retour, car j ai besoin de m assurer qu’il
est bien en situation irréguliere et qu’il
ne peut pas renouveler ses droits a la
CMU-C... Si je ne le fais pas et que le
controleur estime que jaurais di, ce
dossier sera compt¢ comme mal
instruit dans mes statistiques.”

Au final, les dossiers font, plus
qu'ils ne devraient, l'objet de
retour, alternative pour les agents
puisqu’ils ne spolient pas (encore)
les demandeurs de leur droit et que
cela ne les met pas, eux, en échec.

Paris, 2009, Kader Benamer

© Dominique Langoutte-photographies
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Au-dela des critiques qui peuvent étre faites sur '’AME en tant que dispositif qui
discrimine (traite a part) des personnes malades du fait de leur situation juridique
sur le territoire, nous ne pouvons que constater que le systéme mis en place pour
en instruire les demandes constitue un frein a I'acces aux droits pour soins et que,
dans le meilleur des cas, il entraine un retard de soins pour les demandeurs dont
les médecins, comme les associations, attestent pourtant I'urgence des besoins.

Du droit d’accés aux soins
a Pégalité effective dans les soins

En aval des droits d’acces aux services et aux soins de santé, une fois que les per-
sonnes bénéficiaires de TAME et de la CMU sont arrivées dans un service de santé,
se pose la question de la qualité des traitements — I'ensemble des actes de soins et
des prescriptions — qu'ils recoivent. A priori, elles doivent étre traitées de manicre
égalitaire par rapport a n’importe quel autre patient, sans aucune discrimina-
tion™. Cette question de la discrimination durant la prise en charge dans les ser-
vices de santé est délicate tant les états de santé, les risques relatifs aux antécédents
d’un patient, les réactions aux thérapeutiques... peuvent fonder un traitement dif-
férentiel entre deux individus malades. Aussi est-il utile de préciser que pour
qu'un traitement différentiel puisse étre reconnu comme de la discrimination, il
faut que le traitement soit illégitime et arbitraire. L'idée de traitement #//égitime
suppose que sa justification n’est pas acceptable parce qu’elle ne concorde pas avec
I'objectif visé et les moyens mis en euvre. Celle d’arbitraire revient a des orienta-
tions et décisions thérapeutiques fondées sur des postulats qui présupposent des
comportements ou des capacités sur la base de criteres subjectifs, de préjugés ou
stéréotypes.

Les observations que nous avons menées dans des services hospitaliers de trois
hépitaux parisiens spécialisés dans le traitement du VIH-sida et de la tuberculose"”
ont montré qu'en maticre de soins les orientations et décisions relevant de protoco-
les donnant des instructions précises, notamment sur les examens a effectuer a tous
les stades de la maladie, les prescriptions d’antirétroviraux et d’antibiotiques ainsi
que le rythme des consultations médicales des suivis étaient conformes aux proto-
coles™. Sur ce point, aucun traitement différentiel, en raison de l'origine ethnique
ou de tout autre critere illégal, n’est apparu. En revanche, sur d’autres aspects, des
écarts ont pu étre observés selon l'origine nationale des patients. Des observations
répétées ont montré que, toutes choses égales par ailleurs, les patients d’origine afri-
caine, caribéenne ou maghrébine avaient une probabilité significative plus élevée
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d’étre surveillés sur I'observance de leur traitement (contrdle du respect des pres-
criptions) et les premiers — les personnes d’origine africaine — accusaient un écart
élevé avec les derniers. Autrement dit, le fait d’étre classé comme Maghrébin proté-
geait moins de cette mise sous surveillance que d’étre classé comme Frangais, mais
plus que tous les autres groupes. Dans le

méme temps, ces mémes patients considérés . .
Les risques relatifs

aux antécédents
d’un patient, les réactions
aux thérapeutiques, etc.,

comme des individus d’origine étrangere
(Afrique subsaharienne, Caraibe, Maghreb)
avaient une probabilité significative plus

faible de se voir proposer de participer a peuvent fonder

une étude clinique, en particulier a des un traitement différentiel
essais thérapeutiques auxquels n’étaient entre deux individus
inscrits que des Frangais, blancs et homo- malades.

sexuels. Ces résultats, pour une premiére

étude en France abordant la question de la discrimination dans le cours des soins,
interrogent immédiatement sur les processus qui sous-tendent de telles pratiques.
Il est important d’écouter les praticiens expliquer les décisions qu'ils prennent et les
choix thérapeutiques qu'ils font, a I'égard des origines, réelles ou supposées, des
patients dont ils ont la charge.

Des praticiens désireux
de “faire au mieux”

Lors d’entretiens d’explicitation, les praticiens reconnaissent aisément que, pour eux,
les “Africains”, méme s'ils sont dans les faits trés observants de leur traitement, sont
des patients plus “a risque” de ne pas ou de ne plus 'étre. “Je crois que les patients
africains, une fois que le traitement a ét¢ expliqué et qu'ils ont compris, sont plutor tres
observants. Mais ¢ est un processus qui peut prendre du temps et ils ont toujours des difficultés
économiques et trés pragmatiques, pas d endroit ol dormir, pas de quoi manger...”, explique
un praticien.

Le jugement des médecins se base sur une série d’obstacles qu'ils augurent : des
obstacles d’ordres cognitif (capacité a comprendre les informations), culturel (leurs
croyances sur la maladie et la thérapeutique en santé) et social (leurs conditions et
moyens d’existence et de séjour en France). Un praticien déclare : “Ils consultent ‘a
lafricaine’ ; ils viennent aux consultations quand ils veulent, au jour et a l'heure qui leur
conviennent.” Un autre précise : “Les Africains ont un désir parfois moindre de se traiter
parce qu'ils ont des contraintes juridiques qui font que c'est impossible pour eux de tout
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gérer, de soccuper de soi, mais aussi du logement, des papiers, du travail, et en plus de venir
a l'hopital et de prendre les médicaments.”

En matiere d’études cliniques, avant méme de leur proposer d’y participer, nombre
de praticiens renoncent a les inclure dans des essais thérapeutiques et, pour une
moindre part, dans d’autres types d’études cliniques, pour trois motifs: la
disponibilité du patient, ses capacités cognitives (& comprendre les objectifs et les
contraintes de I'étude) et ses capacités culturelles (présomption d'un moindre
intérét pour les études cliniques en lien avec des valeurs ou/et des croyances). “Dans
la recherche avec des prélevements, il y a plus difficilement consentement chez les patients
africains”, explique un praticien.

Celles et ceux qui se voient proposer de participer a des études cliniques, a fortiori
aux études qui requicrent impérativement I'adhésion éclairée du patient, sont
majoritairement des patients pour lesquels les médecins estiment que le suivi se
fera sans heurts, et il se trouve que, dans la plupart des cas observés, il s'agit
d’hommes francais et blancs.

C'est ainsi, au vu de ces motifs, dans un contexte qui contraint leur disponibilité
pour chaque patient (manque de temps, de moyens matériels et de personnel en
milieu hospitalier), et avec I'intention de “faire au mieux” pour les patients, que les
praticiens prennent leurs décisions. Néanmoins, la plupart des praticiens présup-
posent ces obstacles bien plus qu'ils ne les vérifient systématiquement. Leurs juge-
ments se font alors sur la base de préjugés. Des préjugés qu'ils héritent des
représentations ethniques qui impregnent la société francaise dans une histoire et
une actualité qui construisent des Eux et des Nous®". De ces préjugés découlent des
fagons de faire différentes avec les patients qu'ils catégorisent comme “Africains”

Quand la discrimination
fait systéeme

Ces deux études attestent bien que des discriminations “raciales” s'insinuent, volens,
nolens, dans la santé comme dans d’autres spheres des activités sociales (emploi,
logement, éducation...). Les résultats montrent qu’en amont des soins (dans I'acces
théorique aux droits) comme dans la dispense de ceux-ci au sein des services
hospitaliers (acces secondaire), certains individus malades risquent de se trouver
spoliés de leur droit aux soins ou de la qualité des soins.

Les différents processus qui apparaissent dans l'instruction des dossiers de
demande d’AME et dans les motifs qui président aux décisions et orientations thé-
rapeutiques dans le cours des soins au sein de services hospitaliers participent
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d’une méme logique et transforment I'acces aux soins en un véritable parcours du
combattant. Encore plus difficile a surmonter pour les personnes étrangeres en
situation irréguliére ou considérées comme telles. Les deux études tendent a mon-
trer que la discrimination, méme quand elle est directe, ne peut s’expliquer par le
seul fait des acteurs en situation de contact le plus immédiat avec les personnes
discriminées — les agents instructeurs des dossiers d’AME et les praticiens des ser-
vices hospitaliers. Si les pratiques de ces intervenants sont sans conteste de la discri-
mination (un traitement non seulement

illégitime, arbitraire, mais également illé-

Les barrages a Pobtention
de PAME sont favorisés
par les pratiques
managériales, la peur

gal), elles n’en sont pas moins possibles
que parce qu'elles s’ancrent dans un sys-
teme ou tout les autorise.

Comme le présumaient Lombrail et ses de mal effectuer son travail,
collaborateurs®, les traitements différen- des régles mal connues

tiels dans les soins sont en partie le résultat ou mal comprises,

de D'incapacité du systeme de santé a ou encore des routines

intégrer les inégalités sociales et leur inci- administratives.

dence sur la santé — ce que les chercheurs

appellent “la contribution 4 la production des inégalités par omission”. A ce type de
discrimination, ils ajoutent que le systeme de santé, en fonctionnant sur des
normes, définit des objectifs et met en place des programmes qui peuvent
contribuer a aggraver ces inégalités ; c’est la une “contribution par construction”.
Mais notre étude montre que, dans le cours des soins, les traitements différentiels
peuvent également procéder d’une surdétermination des représentations négatives
efficientes dans la société frangaise sur les groupes minoritaires. Ces représentations
caricaturent leurs pratiques, leur prétent ou leur dénient des capacités et des
compétences qui les stigmatisent. La discrimination surgit de 'imposition de ces
représentations en I'absence de toute recherche explicite des situations concretes
dans lesquelles les personnes malades vivent, vivent leur maladie, leurs traitements
et leurs effets sur leur vie quotidienne personnelle, familiale et professionnelle.
Les préjugés des agents chargés d’instruire les demandes I’AME a I'égard des
personnes en situation irréguliere peuvent s'immiscer a tous les niveaux de leur
instruction et au sein de chaque catégorie de réponses observées. Toutefois, il est rare
que les agents refusent ou retournent un dossier par simple préjugé a I'égard des
sans-papiers ou de la nationalité du demandeur. D’ailleurs, un taux de refus trop
élevé alerterait certainement les responsables. Les barrages a I'obtention de TAME
sont favorisés par les pratiques managgériales, la peur de mal effectuer son travail,
des regles mal connues ou mal comprises ou encore des routines administratives.
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Les préjugés existent, la suspicion de fraude est omniprésente, mais ces éléments
ne jouent pas tous seuls, ils saccrochent a cet ensemble de configurations qui
organisent la vie du service.

Conclusion

Les discriminations observées dans les services en charge de 'AME et dans les
services hospitaliers ne sont pas nécessairement intentionnelles et, quand elles le
sont, ce n'est pas obligatoirement dans 'idée de porter préjudice, mais bien plutot
de “faire au mieux”. Elles sont certes le produit d’une pratique pas toujours cons-
ciente des conséquences, mais elles sont également le fruit d’effets du systéme (dans
le cas de 'AME, la productivité, la volonté de bien faire son travail, 'organisation
de l'assurance-maladie et ses routines jouent contre le bénéficiaire ; dans le cas des
services hospitaliers, le manque de temps, I'urgence de soigner, les catégories
offertes par I’épidémiologie favorisent des décisions dont on n’a pas forcément
vérifié tout le bien fondé) qui prédisposent les conditions de leur expression. Au-
dela des conditions qui préludent a leurs productions, il reste qu'en dépit des lois,
dans tous les cas, les discriminations ont pour effet de retarder, voire d’empécher,
I'acces théorique aux soins ou leur acces secondaire en termes de déroulement
équitable. [ ]
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2. Les travailleurs salariés, tout comme leurs ayants droit, dépendent du régime général. Des cotisations sont prélevées
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