AP F Rupture d’égalité de I’accés financier aux soins de
santé des personnes en situation de handicap en
Frunce France : identification des restes a charge en santé

handicap liés au handicap

Synthése d’une étude menée par APF France handicap

1. Contexte

Pour les personnes en situation de handicap, les obstacles a I'accés aux soins courants ainsi
gu’aux soins préventifs sont encore multiples et complexes, entre autres I'aspect financier (y
compris le reste a charge : RAC), qui constitue I'un des facteurs explicatifs et récurrents du
renoncement aux soins ou de leur report dans le temps. Le reste a charge est évaluée avec
la notion de « Consommation de soins et de biens médicaux : CSBM », qui représente la
valeur totale des biens et services qui concourent directement au traitement d’'une perturbation
de I'état de santé. En 2019, le reste a charge moyen par Frangais est évalué a 213 € par an
pour des dépenses de santé individuelles de 3102 €. Cependant, cette moyenne cache des
disparités trés importantes selon les publics ('age, la situation de santé...etc.). Pour les
personnes en situation de handicap, ces restes a charge peuvent étre tres importants. En effet,
les besoins en soins liés au handicap peuvent donner lieu a des dépenses trés importantes,
sachant que la couverture par I'assurance maladie est trés inégale selon les populations
handicapées considérées (emploi, pathologies...). Le reste a charge chez les personnes en
situation de handicap reste par conséquent peu évalué. D’ou I'importance d’aller investiguer
sur le terrain pour identifier et ressortir toutes les dépenses de santé liées au handicap.
L’objectif de I'étude est de rechercher les restes a charge en santé liés au handicap et les
conséquences qu’ils peuvent engendrer apres intervention éventuelle 'Assurance maladie
obligatoire, le cas échéant de la Prestation de compensation du handicap (PCH) et des
complémentaires santé.

2. Méthodologie

L’intérét de cette étude était d’aider les personnes en situation de handicap a retracer leurs
dépenses de santé afin de ressortir celles qui ne sont pas prises en charges totalement ou
partiellement (colts non couverts) et qui sont liées a des besoins spécifiques au handicap.
Pour cela, la méthode de recueil la plus adaptée était I'entretien individuel semi-directif, car
elle permettait aux participants de I'étude de s’exprimer librement, et donc de guider, d’'une
part, leurs réflexions sur des dépenses qu’ils n’identifient pas spontanément, et d’autre part,
d’identifier des restes a charges non visibles.

La population d’étude était constituée de personnes adultes, atteintes de certaines Affection
de Longue Durée reconnues par I'assurance maladie et marqueuses de pathologies a l'origine
du handicap, avec survenue de I'ALD avant I'dge de 60 ans et vivant a domicile.

La mobilisation s’est effectuée dans six régions. Sur 13 entretiens réalisés, 9 personnes
bénéficiaient de 'ALD « Sclérose en plaque » et 6 personnes de 'ALD « Accident vasculaire
cérébrale » ; 9 sont des hommes et 6 des femmes. La sous-représentation des femmes
s’explique par le fait que certaines d’entre elles ont abandonné en cours d’étude.

3. Résultats

L’analyse de I'ensemble des discours a permis d’identifier les postes de dépenses générant
du reste a charge :



- Soins et Consultations
Pratiquement tous les soins effectués dans le cadre des ALD sont pris en charge a I'exception
de I'ergothérapeute, du psychologue, de I'ostéopathe et, pour une personne précise, du
psychiatre. Les participants ont exprimé leurs incompréhensions vis-a-vis de cette non prise
en charge de soins qu'’ils estiment importants pour leurs santé et 'amélioration de leur bien-
étre. Certains ont méme exposé le fait que I'ergothérapie figurait dans leurs protocoles de
soins thérapeutiques. Notons que les séances d’ergothérapie et de psychologie sont
remboursées par la sécurité sociale seulement lorsqu’elles ont lieu a I'hdpital, ou sont assurées
par un établissement ou service médico-social (ex. Centre d’Action Médico-Sociale Précoce
(CAMSP), SAMSAH). Il est cependant difficile, voire méme impossible d’obtenir un rendez-
vous a I'hépital ou le délai d’attente peut atteindre des années. L’ostéopathe n’est, quant a lui,
pas du tout pris en charge par la sécurité sociale, que ce soit en milieu hospitalier ou en ville,
mais peut faire I'objet d’'une prise en charge par certaines complémentaires santé. Il existe
donc une rupture d’égalité de traitement entre ceux qui peuvent ou pas avoir accés a des soins
hospitaliers, ceux qui bénéficient d’intervention a domicile de professionnels du secteur
médico-social ou du secteur libéral et ceux qui peuvent trouver ou pas des praticiens de
secteur 1. Ces variations de reste a charge sont trés dépendantes de la répartition de I'offre
de soins sur un territoire. Concernant les autres consultations ponctuelles (chirurgiens-
dentistes, ophtalmologues...etc.), la prise en charge est soit intégrale (avec ou sans avance
de frais) soit partielle avec des restes a charge importants (allant jusqu’a 300 euros pour les
soins dentaires).
La question des dépassement d’honoraires a été abordée et bien que la majorité des
participants a déclaré consulter a I’hépital ou chez des médecins de secteur 1 pour éviter d’en
avoir, certains ont identifiés des dépassements d’honoraires chez les auxiliaires de vie. Le tarif
horaire fixé par les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH) dans le
cadre de la prestation de compensation du handicap (aide humaine) est inférieur au tarif
horaires des Services d’aides a domicile. Aussi, se pose la question de la frontiére entre actes
de la vie quotidienne et soins et celle de savoir si les restes a charge liés a 'emploi d’auxiliaire
de vie sont considérés comme des restes a charge en santé ou non. En effet, Certains
participants estiment que l'intervention des auxiliaires de vie reléve du soin dans la mesure ou
leur santé en dépende. D’ailleurs, il existe des soins que le cadre Iégislatif et réglementaire
permet de confier a des auxiliaires de vie, notamment les aspirations endotrachéales et
d’autres actes effectués en collaboration avec un infirmier (sous sa responsabilité).
Concernant les moyens de transport utilisés par les participants pour aller en consultation, la
complexité de prise en charge n’a pas permis d’identifier d’éventuels restes a charge. En effet,
cette prise en charge est assurée par plusieurs financeurs (soit par la sécurité sociale, soit
dans le cadre de la prestation de compensation du handicap) avec des modalités différentes
et les participants n’identifient pas toujours la raison de ce découpage. Lorsque les soins
relévent de 'ALD les transports associés sont pris en charge par I’Assurance Maladie. Pour
les autres soins, le discours des patients pointe I'utilisation de transports qui ne sont pas
sanitaires. D’ou l'interrogation sur ce qu'il se passerait s’ils n’y avaient pas acces.

- Médicaments et/ou compléments alimentaires

Pratiquement tous les médicaments prescrits dans le cadre des ALD sont pris en charge, a
I'exception des compléments alimentaires (les vitamines, les polyvitamines, le magnésium...)
et des produits homéopathiques (oméga 3, antioxydants, les probiotiques...etc.). A noter que
les produits alimentaires n’ont pas été cités. Certains participants estiment que si ces produits
sont prescrits par leurs médecins, c’est qu’ils les jugent nécessaires a leur santé et que la
Sécurité sociale devrait en tenir compte et juger au cas par cas. Notons que les produits
homéopathiques sont remboursés partiellement (a hauteur de 15%) et que les compléments
alimentaires ne sont pas remboursés du tout parce qu’ils n'ont pas le statut de médicament.

Au cours des entretiens, les franchises médicales ont été évoquées. Plus de 2/3 des
participants ont déclaré dépasser largement le plafond annuel. Ce résultat est a mettre en
relation avec la fréquence importante des soins et des produits de santé. Pour rappel, les
franchises médicales sont plafonnées a 50 euros par an pour tous les actes et prestations
concernés. Néanmoins, l'impression de dépassement de ce plafond de 50 euros peut



s’expliquer par la récupération de franchises d’années précédentes non prélevées et qui
peuvent constituer des sommes importantes a payer d’'un coup. Cela se ressent fortement
dans la récupération des sommes sur les pensions d’invalidité. Nous pouvons donc estimer
gue ce reste a charge est trés régulier. Les différents participant ont formulé le fait qu’ils ne
devraient pas étre soumis a ce genre de frais qu'ils estiment qu’ils n’auraient pas sans le
handicap. lls ont eu le méme raisonnement pour les soins et produits de santé non pris en
charge par la sécurité sociale et auxquels ils sont obligés de renoncer la plupart du temps.

- Aide technique, matériel médical et autres produits de santé
Selon le type de matériel médical considére, la prise en charge est soit totale, soit partielle.
Les restes a charge se manifestent surtout au niveau du matériel médical utilisé dans le cadre
des soins infirmiers a domicile (comme le matériel pour la stomie, pour les sondages...etc.).
Théoriguement, ce matériel est pris en charge mais plusieurs aspects ont, cependant, été
soulevés.
En effet, certaines personnes développent parfois une réaction allergique a I'un des produits
utilisés et se retrouvent dans I'obligation d’en utiliser un autre (d’'une autre marque), qui n’est
pas remboursé par la sécurité sociale. Ce qui interroge sur le choix de prise en charge, pour
un méme produit, d'une marque par rapport a une autre par la sécurité sociale. En outre,
certains dispositifs médicaux (bas et chaussettes de contention, les chaussures orthopédiques
et les protections pour incontinence) sont pris en charge partiellement alors qu’ils sont utilisés
dans le cadre de leur ALD. L’achat de ces produits peut générer des restes a charge
importants comme les protections pour incontinence. Plusieurs autres produits utilisés tels que
: gel hydro alcoolique, du sérum physiologique, des pommade anti-escarres, des antiseptiques
(Bétadine, Biséptine...), des huiles de massage, des pommades pour irritation et de lingettes,
ne sont pas du tout remboursés alors que les participants estiment qu’ils sont indispensables
pour leurs soins et devraient faire I'objet d’'une prise en charge. Ces produits de conforts
constituent I'un des postes de RAC le plus important de I'étude.
Pour finir, les participants ont pointés comme restes a charges importants, I'acquisition d’aides
techniques (fauteuils et autres gros équipements comme les scooteurs...etc.). Le financement
des aides techniques repose sur de multiples sources : Sécurité sociale, la PCH, les
complémentaires santé, les Fonds de compensations et parfois par les aides extra-légales.
Les remboursements de la Sécurité sociale et de la PCH sont plafonnés et la prise en charge
de la complémentaire santé dépend fortement des options souscrites. Les Fonds de
compensation ne sont pas attribués a tout le monde et les aides extra-légales différent, par
leurs nature et modalité d’attribution, d’une collectivité a une autre. Par conséquent, les
personnes peuvent avoir des restes a charge tres importants.

- Reste a charge et conséquences sur le parcours de santé

L’estimation des montants de restes a charge par les participants est trés compliquée du fait
de la complexité des systeémes et modalités de financement qui s’entremélent (soins ALD, hors
ALD, ville/Hdpital/médico-social, remboursés ou non, avance des frais ou non ...). De ce fait,
l'impact des restes a charge n’est pas trés visible pour certains qui, par ailleurs, comptent sur
I'assistance des proches (parents, fréres et sceurs...etc.) que ce soit pour 'accompagnement
aux soins, le paiement du loyer, la nourriture ou I'adhésion a une surcomplémentaire...etc.
Néanmoins, les différents discours ont permis d’identifier les dépenses de santé qui générent
des restes a charges, a savoir : les soins, les médicaments et compléments alimentaires, le
matériel médical et autre produits de santé ...etc. Certains participants ont estimé de mémoire
que leurs restes a charge par mois pouvaient aller jusqu’a 100 euros. Un participant en
particulier a évalué son reste a charge pour les auxiliaires de vie pour le mois de septembre a
1078, 49 euros.

Les complémentaires santé ont été évoqués par les participants qui ont déclaré cotiser plus
par mois en souscrivant des options avec des forfaits qui couvrent mieux leurs besoins. La
guasi-totalité des contrats sont individuels, sans aide de financement et avec des montants
tres divers. La complexité et la disparité des cotisations (individuelle ou collective, sur
complémentaire, indexées sur I'age, ...) rendent difficile I'estimation du colt moyen mais les
cotisations mensuelles sont conséquentes pour certains participants et dépassent parfois les



centaines d’euros. Cela engendre des dépenses en plus pour eux qu’il faut prendre en compte
et qui peuvent étre considérés comme des restes a charge indirects.

Concernant les conséquences des restes a charge, certains participants ont déclaré renoncer
aux soins qui ne sont pas remboursés du tout et différer le recours pour ceux remboursés
partiellement, en attendant de trouver d’autres ressources. D’autres font le choix, du fait du
cout de leur santé, de renoncer a certains loisirs comme aller au restaurants, faire les
magasins, faire plaisir a ses enfants, etc.

4. Limites de I’étude

Biais de sélection : notre étude fait apparaitre certaines limites qu’il semble important de
souligner. Etant donné que le recrutement s’est fait en majorité auprés des adhérents du
réseau APF France handicap, il est fort probable que les interrogés aient été un peu plus
informés et averties sur les différentes modalités de prises en charges existants. Ceci a pu
avoir un impact réducteur sur leur niveau de reste a charge au regard de I'ensemble de la
population handicapée. Par ailleurs il y a une sous-représentation des femmes.

Biais de mémoire : plusieurs participants ont eu des difficultés a se rappeler et identifier la
totalité des dépenses de santé qu’ils ont effectuées.

5. Conclusion

Cette premiére étape qui constitue une phase exploratoire nous a permis, entre autres, de
valider I'ensemble des postes de santé (sauf pour les transports) pouvant engendrer de reste
a charge et qui avaient été identifiés en amont pour la construction le guide d’entretien. Elle a
également permis de mettre en exergue la complexité a évaluer le montant des restes a charge
pour plusieurs raisons. |l semble d’une part que les personnes n’identifient pas spontanément
un certain nombre de restes a charge parce qu’ils sont complétement intégrés a leur quotidien.
D’autre part, cette étude a permis aussi de démontrer que la complexité du financement des
dépenses de santé, la multiplicité des acteurs et la composition de l'offre de soins sur les
territoires augmentent la difficulté pour les personnes a documenter leurs dépenses et donc
leurs restes a charge.

6. Recommandations
Les recommandations ci-dessous ont pour objectif de répondre au mieux a la complexité de
la constitution et de la variabilité multifactorielle des restes a charges démontrées par cette
étude exploratoire.

e Sur I’échantillon

- Elargir a plusieurs ALD la population d’étude, pour pouvoir avoir un panneau beaucoup
plus large sur les restes a charge, au-dela des deux que nous avion choisi (SEP et
AVC).

- Rajouter dans les criteres d’inclusion la distinction entre les complémentaires santé
individuelles et la Complémentaire Santé Solidaire (qui permet notamment de
dispenser des franchises et de la participation forfaitaire) pour comparer les
perceptions de restes a charge.

- Faire varier les territoires en caractérisant I'offre de soins (hospitalieres, de ville et
médico-sociale), mais aussi le choix des aides extra-légales et leurs modalités
d’attributions, facteurs explicatifs de la variabilité des restes a charges.

e Sur les postes d’investigation

- Reprendre les postes d’investigation déja identifiés en enquétant de maniére plus
poussée sur les transports et en rajoutant les produits alimentaires spécifiques.

- Mener une réflexion sur 'opportunité de considérer les restes a charges liés a 'emploi
d’une auxiliaire de vie comme des restes a charge en santé.

- Mieux identifier les facteurs de renoncement aux soins souvent multifactoriels pour ne
retenir que ceux dont I'aspect financier a été décisif.

- Mener une investigation (au-dela du renoncement aux soins) sur des choix qui ont été
faits par défaut, sur des produits remboursés mais qui n’étaient pas forcement adaptés
aux besoins des personnes.

e Sur la méthodologie de collecte des données



Porter la période de suivi des dépenses a 6 mois pour prendre en compte les dépenses
gui se font de maniére ponctuelle afin de mieux estimer les restes a charge. A cette fin
établir un protocole d’accompagnement au remplissage du tableau (réponse aux
questions, relance réguliére ...)

Prévoir en amont :

v' Des focus groupe par type d’ALD pour permettre aux personnes de mieux
identifier les restes a charges en amont de I'enquéte et ainsi lutter contre le
biais de mémoire

v' La formation des enquéteurs, d’'une part sur le systeme trés complexe de
financement et d’autre part sur certains aspects du handicap pour leur
permettre d’avoir un regard suffisamment fin et précis sur ce qui ressortira
des discours des participants.

Effectuer la collecte au domicile des personnes systématiquement permettant ainsi de
repérer des postes de dépenses non identifiés spontanément.

Consolider les résultats obtenus en croisant avec le regard des professionnels
impligués dans le parcours de soins (ex. assistants sociaux, pharmaciens, service
médico-sociale ...) et de I'entourage.

Au-dela de linvestigation complémentaire nécessaire, il est également possible au vu des
premiers résultats d’établir des préconisations visant a réduire les restes a charges liés au
handicap :

Faire des protocoles d’ALD, la possibilité d’adapter plus finement les paniers de soins
remboursables en fonction des besoins spécifiques de santé (ex. produits de santé
nécessaires, prise en compte des allergies ...) et de l'offre de soins accessibles
(hospitaliere/médico-sociale ou de ville)

Mettre en place des protocoles adaptés d’accompagnement des personnes autour des
guestions de la prise en charge de la douleur. En effet, aujourd’hui les personnes ne
se sentent pas suffisamment accompagné et se retournent vers d’autres pratiques
comme '’homéopathie, 'ostéopathie, la naturopathie...etc. qui constituent des restes a
charge important pour eux.

Etablir une base de remboursement (aussi minime soit-elle) pour les soins et produits
de santé non remboursés mais dont les patients jugent nécessaires pour leur santé,
afin de faciliter les démarches de remboursement de la part restante par les
complémentaires santé, afin de réduire les restes a charge.

Cartographier les financeurs et modalités de financement par poste de dépenses pour
identifier les sources de reste a charge notamment du fait de la complexité des
articulations et des démarches (ex. renoncement aux droits en matiére de transport),
ou de dépenses non couvertes.



