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« Si nous consideérions la réduction des inégalités sociales de santé comme étant

"affaire de tous ? » Thierry Lang.
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INTRODUCTION

« Tu as la verité, j’ai la mienne, mais n’oublie pas que nous avons la méme langue pour

essayer de nous comprendre ». Proverbe Tsigane.

Les Gens du voyage! (GDV) sont une communauté catégorisée par une définition
administrative depuis 1969. Ce terme regroupe des citoyens francais définis par leur habitat
mobile et leur activité ambulante.

On fait généralement le constat qu'il existe une défiance mutuelle entre les GDV et les
institutions nationales. Et plus largement avec le reste de la population. Altérant les relations et
limitant les interactions, cette défiance freine I’accés aux droits communs de ces populations.
Comme « un monde dans un monde »2, la communauté des voyageurs présente des spécificités

que la République Francaise, porteuse d'un idéal d'universaliste, se doit de prendre en compte.

La difficulté d’acces aux droits se traduit par de nombreux obstacles a une prise en charge
correcte de leurs besoins. Qu’ils soient administratifs, géographiques ou liés a la peur d’étre
discriminés, ces obstacles génerent des vulnérabilités, y compris corporelles.

Soumis aux aléas d’une vie quotidienne précaire, ils ne priorisent pas la prévention ce qui
ralentit ou limite leur accés aux soins. Les lieux de vie et d’habitat dans lesquels ils résident les
confrontent a des risques sanitaires et environnementaux plus élevés que pour la population

générale.

Le lien étroit entre état de santé et appartenance sociale n'est pas nouveau, cependant le fait
biologique semble occulter le fait social, rendant les inégalités en santé « fatalement admises »
(1). Les études statistiques ont permis d’interpréter les problématiques de santé au regard du
social. Elles ont de ce fait, contribuer a intégrer la lutte contre les inégalités sociales de santé
dans la sphere politique. Toutefois, ces interventions ciblant un groupe humain spécifique,
entérinent des particularités et peuvent créer une distance sociale qui isole et sépare du reste de

la société. C’est notamment le cas pour les GDV qui présentent des stigmates (2). Ceux-ci

! ’acronyme GDV sera désormais employé dans le reste du texte. Le terme « voyageur » sera lui aussi utilisé
pour qualifier les Gens du voyage.

2 Citation de Leonardo Piasere dans « Mare Roma, catégories humaines et structure sociale. Une contribution a
I'ethnologie tsigane ». 1985. Editions Paul-Henri Stahl.
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entrainent des discriminations et un mépris social générateur d’exclusion, limitant fortement
leur acces aux droits sociaux et a une entiere citoyenneté. Pour établir un lien social, les
associations d'aide et d’accompagnement des voyageurs constituent un soutien crucial. Grace a
une relation de confiance entretenue sur le long terme, les associations participent a la cohésion
sociale et sont vectrices d’intégration. Elles sont 1a pour combler les lacunes de 1’Etat, pour
«aller-vers » les voyageurs afin de déterminer leurs besoins. Tels des traducteurs, les
travailleurs sociaux se positionnent en « passerelle »*, permettant une intercompréhension entre

les voyageurs et les institutions.

Les professionnels de santé, quant a eux, ont aussi un role a jouer dans I’information, la
communication et 1’éducation des voyageurs a leur santé, mais cela demande une bonne
connaissance des spécificités et des caractéristiques qui définissent cette altérité. Le pharmacien
se révele étre un intermédiaire, 1’officine étant un lieu d’écoute et d’échange bien distribué sur

le territoire.

Dans une logique interventionnelle, une mobilisation de nombreux acteurs est nécessaire et
notamment des pouvoirs publics. C’est par une démarche intersectorielle donc que passe la
compréhension des besoins de ces populations permettant un renforcement des politiques
sociales de lutte contre 1’exclusion. La co-construction de programmes d’action sociale entre
les politiques, le secteur de la santé, les collectivités territoriales et les associations dans un
objectif de « vivre ensemble » permettrait une prise en charge globale des problématiques

rencontrées par les voyageurs.

Au cours d’un stage de master 2 en sciences sociales de la santé?, je me suis intéressée aux Gens
du voyage. J’ai effectué¢ des recherches afin de comprendre de qui on parlait. J’ai tenté de
retracer une sociohistoire de cette population qui m’était jusqu’alors quasiment inconnue. Mes
connaissances rudimentaires se limitaient aux lieux communs généralement véhiculés par les
médias et qui se trouvent souvent dans le registre du rejet et de la défiance. J’avais entendu

parler d’un jeune juriste, William Acker, voyageur, qui avait écrit un livre> recensant les aires

3 Ce terme est employé par I'une des personnes interrogées pour désigner son réle.

4 Master 2 Santé, Environnement, Politique suivi a I'Institut d’Etudes Politiques de Strasbourg et validé 3 l'aide
d’un mémoire soutenu en décembre 2021.

5 Ce livre a notamment permis un apport de connaissances et de données statistiques concernant la réalité des
aires d’accueil en réalisant un inventaire, un état des lieux, de celles-ci.
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d’accueil et dénoncant les injustices environnementales subies par ces communautés invisibles
(3). Les aires d'accueil, souvent situées prés de déchetteries ou de stations d'épuration en
périphérie des villes et des communes, contribuent a cette occultation. Mes études en sciences
pharmaceutiques m'ont familiarisée avec les thémes de santé publique, en particulier les
inégalités sociales de santé. Mais c’est en faisant un état de 1’art de la situation sociale et
sanitaire des gens du voyage en France que j’ai développé et enrichi mes connaissances et ai
mieux compris I’élaboration et la mise en ceuvre des politiques publiques et 1’articulation des

différents acteurs concernés : les décideurs, les associations et les voyageurs.

Je m’appuie également dans cette thése sur deux entretiens semi-directifs d’une durée d’une
heure environ que j’ai menés avec deux actrices associatives® travaillant dans
I’accompagnement des gens du voyage. Ces entretiens ont été réalisés individuellement au
printemps 202 1. J’avais été introduite aupres de ces femmes par le biais de mon stage dans une
structure de santé publique. L’idée était de récolter des points de vue différents. Ces entretiens
sont un outil me permettant d’étayer des connaissances et des données issues de la littérature.
Je prends ainsi la liberté tout au long de cette these, d’illustrer mes propos au travers de la parole
de ces deux femmes interrogées. Cela me permet de contextualiser le vécu des voyageurs en
France, mais aussi le leur, en tant que médiatrices et intermédiaires. Bien sir, de nombreuses
variations sociales sont possibles selon les territoires et les structures associatives, c’est
pourquoi j’insiste pour dire que je ne cherche ni I’exhaustivité ni de représentativité statistique,
mais je souhaite simplement aborder ce qui se joue et s’entreméle autour des difficultés sociales

spécifiques des GDV.

Dans une premiére partie, je m’attache a dresser un portrait des gens du voyage en France.
Leurs caractéristiques, leurs besoins, les problématiques sanitaires et environnementales
auxquels ils font face ; je donne dans une seconde partie quelques exemples d’actions publiques
dirigées vers les voyageurs ainsi qu'un apercu du role des associations dans la médiation
sanitaire, véritable porte-parole des voyageurs. Dans cette partie je rapporte tels quels les mots
des personnes que j’ai interrogées afin d’analyser le point de vue qu’elles portent sur leur statut
d’intermédiaire. Et enfin, en derniére partie je me rapproche de mon statut de pharmacienne,

tentant de comprendre les ressorts possibles pour une meilleure prise en charge des populations

6 Pour le maintien de leur anonymat, elles se feront appeler Carole et Anne.
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vulnérables en mati¢re de santé. Plus largement, j’énumere les leviers d’actions pouvant étre

activés pour amener davantage de démocratie sanitaire.
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CHAPITRE 1: LES GENS DU VOYAGE, OQUELLES
SPECIFICITES ?

A. Les Gens du voyage : qui sont-ils ?

1. A travers I’histoire

« Les Tsiganes entre eux ne s’appellent pas « Tsiganes » [...] Autrement dit : les
Tsiganes n’existent pas. Ils sont une invention des sociétés au milieu desquelles ils

vivent, en l’'occurrence les sociétés européennes ». Patrick Williams (4).

Les Gens du voyage forment une catégorie administrative juridiquement reconnue en
France par une loi datant de 1969 et désignant des citoyens frangais définis par leur habitat

mobile et leur activité ambulante.

Le terme «tsigane » quant a lui a une connotation ethnique qui présente aussi une base
culturelle. Les Tsiganes constituent la premiére minorité ethnique d’Europe, regroupée sous ce
terme générique depuis le XIX®™ siécle et composée de populations trés diverses : les Roms,

les Manouches et les Gitans’ (5). Ils s’identifient en regard des Gadjé?, les sédentaires.

Des recherches ont permis d'établir que les ancétres des Tsiganes provenaient du Nord de I’Inde
avec une premiére migration en Europe au X®™ siécle. La présence de Tsiganes dans ’actuelle
Roumanie est décrite au XIV®™ siécle, les premiéres traces d’enracinement en France datent
du XVeme siécle (6). Dans le langage commun, il désigne les populations dont le mode de vie
est itinérant. La fin du XIX®™ siécle voit I’émergence du racisme avec 1’idée d’opposition de
races et d’ethnies permettant d’obtenir de la cohésion patriotique. A ce méme moment, de
nouvelles migrations provenant des Balkans et issues de la libération d'esclaves entraina une

vague d’hostilité envers les tsiganes.

7 Cette classification ne refléte pas la réalité mais entend représenter davantage la diversité de cette population
regroupée en un seul terme par les Européens : les Tsiganes. Sur le plan historique et géographique, les Roms
viennent d’Orient soit de Roumanie, Bulgarie, Hongrie et de la région balkanique ; les Manouches sont
germaniques et proviennent donc du Nord de I'Europe ; tandis que les Gitans sont issus de la péninsule ibérique.
8 Les Gadjé sont les « non-tsiganes ».
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En 1912, une loi discriminatoire est promulguée sur : « I’exercice des professions ambulantes
et la circulation des nomades ». Celle-ci instaure trois catégories avec des passeports intérieurs:
Les marchands ambulants, les forains et les nomades - ou vagabonds. Cette 1égislation
d’exception rend obligatoire le port d’un carnet anthropométrique deés 1’age de treize ans,
permettant de controler et de surveiller les nomades en France. A 1’aide de ce carnet
anthropométrique’ dont les méthodes d’identification sont équivalentes a celles utilisées pour
I’identification des criminels - I’anthropométrie judiciaire inventée par Alphonse Bertillon (7)
-, les autorités entendent mettre en place un régime répressif a I’encontre des nomades.
Particulierement discriminatoire et stigmatisante, cette loi de 1912 ne sera abrogée qu’en 1969.
Le carnet sera remplacé non pas par une carte d'identit¢ mais par un livret de circulation
spécifique aux citoyens frangais désignés par un habitat mobile : les Gens du voyage. Fortement
discriminatoire, cette loi contraint les Gens du voyage a faire viser ce carnet tous les trois mois
par les autorités et impose trois années de rattachement a une commune pour étre inscrit sur les
listes ¢€lectorales, contre six mois pour les autres citoyens. La suppression de ces deux
obligations n'est effective qu’en 2012 aprés un avis du Conseil Constitutionnel (8). La
désignation en catégorie administrative est le fruit d’un travail bureaucratique qui ne répond
pas a la réalité vécue par ces populations. Avec cette appellation, les GDV sont définis par leur
nomadisme, alors qu’ils sont pour beaucoup sédentaires avec un ancrage territorial fort. La
raison principale de leur mobilité est économique (9) et vise a la recherche d’emploi. Vivant
surtout de travail indépendant, de ferraillage et d’activités saisonniéres, ils sont amenés a se

déplacer. Mais cette mobilité n’est pas caractéristique de toutes les communautés.

La distinction doit étre faite avec les demandeurs d’asile venus de I’Est, désignés par le terme
«Rom », a ne pas confondre avec les Roms orientaux implantés en France et de nationalité
francaise et regroupés sous le terme juridique de Gens du voyage. Au niveau européen, Roms
et Tsiganes ont la méme signification, pourtant le terme rom semble avoir une connotation plus

péjorative que tsigane qui évoque davantage le folklore et le romantisme de ces peuples

9Sur le carnet anthropométrique on retrouvait : une photo prise a I'aide d’une chaise anthropométrique avec un
appuitéte permettant de réaliser le portrait de face et le profil droit. Un chiffre était attribué al'individu. Etaient
ensuite inscrits les “signalements anthropométriques”, soient les mensurations : « la hauteur de la taille, celle
du buste, I'envergure, la longueur et la largeur de la téte, le diameétre bizygomatique, la longueur de I'oreille
droite, la longueur des doigts médius et auriculaires gauches, celles de la coudée gauche, celle du pied gauche,
la couleur des yeux, les empreintes digitales [des deux mains] et les deux photographies du porteur du carnet »,
ainsi que le relevé des marques particulieres, telles que les tatouages.
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nomades. On comprend que le choix des mots joue un réle important dans la catégorisation de

ces populations qui peuvent ainsi subir des inégalités d’acces au droit commun.

2. Enjeux sociaux et politiques d’une catégorisation

La connaissance des peuples Tsiganes a travers ’histoire (10) permet de comprendre les
enjeux sociopolitiques contemporains propres aux GDV en France. Céline Bergeon'?,
géographe, s’est intéressée a la circulation des GDV en France et a I’impact des politiques
publiques coercitives sur la mobilité des familles (11). Son travail m’a beaucoup aidée a mieux
appréhender la construction historique de la relation Voyageurs/Etat francais, empreinte de
défiance réciproque. Leur mobilité a pu étre considérée comme un danger potentiel par les
autorités. Le carnet anthropométrique fut alors imposé a tous les voyageurs, comme un outil de
controle. Cette loi spécifique a certainement influencé I’opinion publique en contribuant a
construire une représentation des nomades comme des personnes a part et dangereuses. La
mobilité¢ des voyageurs a donc fait ’objet de restrictions alors méme que le droit de circuler

librement est inscrit dans la Constitution frangaise'!(12).

Les GDV sont identifiés comme une communauté homogene, catégorisée ainsi par les pouvoirs
publics. Mais derriére ce statut unique se cachent des pratiques quotidiennes bien différentes,
au niveau des interactions avec le reste de la société, et cela dans tous les domaines.

Jean Pierre Liégeois, dans son ouvrage « Roms et Tsiganes » (13), considére 1’exclusion des
GDV comme un processus social révélateur de « dysfonctionnements sociopolitiques ». En fait,
cette catégorisation sur la scéne politique s’avére inutile dés lors que 1’on rentre dans une
relation de proximité avec eux (14). Cet espace relationnel est occupé par un certain nombre
d’acteurs qui adaptent leurs actions et mobilisent leur expérience pour tenter de mettre en
lumiere la « réalité Tsigane ». L’ambiguité de ce classement en catégorie homogene alors

qu' & i i i iques, et juridiques, favorise la marginalisation des

10 Céline Bergeon est maftre de conférences a I'Université de Poitiers depuis 2014. Elle a soutenu une thése sur
la: « circulation des Gens du voyage en France et en Belgique » au sein du laboratoire de recherche MIGRINTER,
et travaille désormais sur : « les liens entre parcours migratoires, trajectoires résidentielles précaires et pratiques
habitantes ».

13 liberté de circulation est garantie par Iarticle 13 de la Déclaration universelle des droits de 'Homme depuis
1948.
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individus et stigmatise le groupe dans son ensemble. Leur altérit¢ au regard de la société
francaise dominante fait d’eux des « éternels étrangers de 1’intérieur », pour reprendre
I’expression de Christophe Robert (15).

La représentation des GDV dans la sphéere publique et politique est permise par les associations.
Celles-ci se font porte-parole des sans-voix (16) tentant de pallier les barriéres sociales. Le
travail de certains tsiganologues, notamment de Marc Bordigoni, montre la difficulté qu’il y a
a tisser des liens et a s’introduire au sein des familles de voyageurs (17). Ces liens sont
cependant indispensables si I’on souhaite traduire les besoins des GDV et les représenter dans

la sphere politique.

3. Problémes sanitaires et environnementaux spécifiques aux GDV :

Les Gens du voyage représentent 400 000 personnes en France!?. Leur état de santé est
moins bon que celui de la population générale (18). Cela est lié¢ a leurs conditions de vie
précaires mais aussi a 1’exposition a des risques environnementaux liés a la localisation des

aires d’accuelil établies dans des sites défavorables.

a. Un acces au logement spécifique pour les GDV

L’accueil et d’habitat des Gens du voyage sont encadrés par la loi Besson - 1 et 2 - qui inclut
I’¢laboration de schémas départementaux d’accueil des gens du voyage. L’objectif de la
premiére loi Besson de 1990 était d’inscrire les Gens du voyage dans le droit commun par la
mise en place du droit au logement. Cette loi indique dans son article 28 : « Toute commune de
plus de 5 000 habitants prévoit les conditions de passage et de sé¢jour des Gens du voyage sur
son territoire, par la réservation de terrains aménagés a cet effet ». Cependant, aucune sanction

n’était imposée en cas de non-respect de cette loi.

Dix ans plus tard, Louis Besson, alors secrétaire d’Etat au logement déclarait que moins de
trente pour cent des communes avaient tenu leur engagement (19). La deuxi¢me loi Besson fut
alors promulguée le 5 juillet 2000. Elle était censée renforcer les obligations des communes en

¢tablissant « le schéma départemental d’accueil des gens du voyage ». En obligeant les

12 Ce chiffre est une estimation, il varie entre 300 000 et 500 000 personnes en France.
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voyageurs a stationner uniquement sur les terrains choisis et aménagés, cette loi a aussi renforcé
les discriminations et les moyens de lutte contre le stationnement illicite. Les aires d’accueil se
trouvent pour la plupart au détour d’une déchetterie, proches d’une autoroute ou encore pres
d’un site class¢é SEVESO!3. De plus, pour les communes ne respectant pas cette loi, aucune
sanction n’est prévue. Cette déclaration faite par I'une des personnes enquétées fait écho a la

réalité de terrain, en opposition a la législation en vigueur :

« Nombreuses sont les communes qui ne respectent pas la loi Besson en France ! Il faut

voir la réalité des choses, rien n’est prévu pour les obliger a respecter la loi ». Carole.

Il faudrait donc renforcer les obligations d’accueil des communes, informer et créer plus
d’endroits d’accueil pour les voyageurs. Le risque permanent d'expulsion est facteur
d'insécurité pour les populations des GDV. Cette insécurité matérielle a comme corollaire
I’insécurité¢ mentale, avec I’impossibilité d'investissement affectif en termes de lieux et de
personnes. Cela retentit de manicre évidente entre autres sur la psyché des enfants soumis au

stress des adultes, et de fait compromet un développement psychique harmonieux.

b. Une surexposition aux risques de pollutions environnementales

En 2016, un collectif de femmes issues de la communauté des gens du voyage et vivant sur
I’aire d’accueil d’Hellemmes de Lille Métropole a alerté sur les pollutions auxquelles elles et
leur famille se trouvaient confrontées : « Autour de nous une centrale a béton, une décharge a
gravats, des TGV qui passent et un champ plein de pesticides » (20). Elles revendiquaient des
droits et demandaient un nouveau terrain. En 2020, 1’aire d’accueil n’avait pas bougé.
L’explosion de 'usine pétrochimique rouennaise Lubrizol a permis de révéler cette réalité
sociale, celle des aires délabrées et polluées sur lesquelles vivent ces personnes. C’est a Petit-
Quevilly, a 500 métres de ’'usine, que I’aire d’accueil se trouve (21). Une voyageuse a déclaré

lors d’un interview donné aprés 1’explosion : « Nous on est entouré d’une, deux, trois, quatre

13 les sites Seveso produisent ou stockent des substances pouvant étre dangereuses pour 'homme et
I’'environnement.
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usines a risque » (22). Le juriste William Acker, issu lui-méme de la communauté des gens du
voyage, a alors entrepris de recenser toutes les aires d’accueil en France afin de mettre en
¢évidence la dangerosité de ces aires et les problémes environnementaux qui les touchent (3). 11
donnait notamment comme exemple 1’aire d’accueil des gens du voyage de Marseille, autour
de laquelle se trouvent un site SEVESO, une déchetterie de BTP, les voies de chemin de fer,
une centrale électrique, et une autoroute. De nombreux déterminants sociaux, économiques et
environnementaux accentuent les risques d’avoir des problémes de santé. Ces populations se
trouvent dans des situations précaires qui accroissent leur vulnérabilité et sont source de stress

et d’angoisse.

Figure 1 : Aire d'accueil de Petit-Quevilly proche de ['usine Lubrizol a Rouen (23).

Les liens entre I’environnement et certaines pathologies sont bien connus. L’exposition a
des particules fines peut favoriser le développement de cancer des poumons, les poussiéres
peuvent étre responsables de I’asthme. L’exposition a de multiples pesticides ou polluants
organiques sont aussi incriminés dans certains cancers, notamment les leucémies. La précarité
des stationnements a laquelle cette population est confrontée entraine cette surexposition a des
déterminants environnementaux défavorables pour la santé. De plus, le risque de contamination

aux métaux lourds est important dans le cadre de leurs pratiques professionnelles. La
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surreprésentation du saturnisme chez les voyageurs a été démontrée (24). L’absence de toilettes

sur les aires d’accueil ou d’eau chaude sont un frein pour 1I’hygiéne quotidienne.

Figure 2 : « Il faut nous sortir de la » : les aires d accueil des gens du voyage, un enfer sonore et
sanitaire » (25).

Depuis des décennies, la notion de vulnérabilité s’est développée pour désigner des

groupes de populations a risque.

Pour reprendre I’expression de Robert Castel, cela s'exprime au travers d'une désaffiliation (26)
du groupe vis-a-vis du reste de la société malgré une injonction politique a I’intégration sociale.
Définir la vulnérabilité s’avere étre une tache difficile. Elle peut étre abordée au regard de
I’exclusion sociale et des asymétries de relation qui s’instaurent. Les politiques publiques
d’assistance sont marquées par une certaine ambivalence entre 1’injonction a I’intégration et a
la cohésion sociale, voulue au nom d’une universalité républicaine, et le maintien a distance de
ces groupes précaires par la mise en ceuvre de politiques publiques spécifiques : mise a distance
physique par le biais de politiques d’urbanisation coercitives, politique de surveillance et de
contrdle, politique du logement spécifique, la caravane n’étant pas reconnue comme habitat.
Ces politiques particuliéres vont a ’encontre d’une intégration en éloignant au contraire les
GDV des régles de droit commun. Chez les personnes ou groupes étiquetés vulnérables se

développe une défiance grandissante envers les institutions ce qui aboutit, par voie de
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conséquence, a renforcer leur isolement social. Cette désaffiliation se traduit souvent, dans le

domaine de la santé, par un recours aux soins le plus souvent tardif et discontinu.

Par ailleurs, certaines représentations socioculturelles different de celles de la population
générale. La santé n’est pas toujours une priorité, a raison de la nécessaire hiérarchisation des
besoins essentiels et de I’ignorance fréquente de la gravité d’une maladie. Cela change lorsqu’il

s’agit des enfants.

Il y a, en outres, des obstacles évidents au recours aux soins, tels que la barriére de la langue et
la méconnaissance du systeme de santé et des parcours de soins. En effet, bien souvent, ils ne
savent pas ou aller et a qui s’adresser, et se découragent dans les méandres de ce systeme de
santé si compliqué. Par ailleurs, le manque d’information des professionnels de santé sur les

modes de vie des voyageurs peut aussi entrainer des incompréhensions.

B. Les inégalités face a la vie et a la mort

L’Organisation mondiale de la santé¢ reconnait que ’état de santé varie selon des
déterminants sociaux, économiques et culturels propre a chaque groupe social et a leur position
hiérarchique dans la société. La Commission sur les déterminants sociaux de santé de I’OMS,
dans son rapport de 2007 a mis les ISS sur I’agenda international en les qualifiant « d’injustes

et évitables » (27).
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Figure 3 : Les "causes des causes", par I'OMS. 2007 (28).

Les populations éloignées du systéme de soins dont font partie les GDV patissent de
conditions socioéconomiques et socioculturelles défavorables, entrainant des difficultés d’acces
et de recours aux soins, a I’information et a I’éducation a la santé. Ces nombreux obstacles
entrainent un ¢éloignement entre le systéme de santé et ces populations précarisées. Le manque
de connaissance lié a un faible niveau scolaire, un bas niveau de littératie et des difficultés de
compréhension rend les démarches administratives et 1’accés aux services de santé
particuliérement complexes. La connaissance relative aux droits de santé primaire ou a la
vaccination gratuite n’est pas toujours assimilée par ces populations, par exemple (29). A cela
vient s’ajouter un manque de confiance et une peur du rejet pour cause de discrimination et
d’exclusion sociale. Pour ces populations, une méfiance s’installe entrainant une hésitation

croissante au recours aux soins (30).

Malgré une reconnaissance en catégorie administrative les désignant sémantiquement par leur
mode de vie itinérant, les GDV sont une population trés hétérogéne et diversifiée dont 1’histoire
s’enracine dans une longue temporalité qui trouve sa caractéristique commune dans une

législation discriminante a 1’encontre de leur mode de vie et d’habitat.
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Ce qu’ils partagent sont des déterminants sociaux défavorables responsables d’une rupture des
liens avec la société. Les aires d’accueil se trouvant souvent proches des déchetteries ou encore
des stations d’épuration en périphérie des villes et des communes, les GDV sont exposés a des
risques d’accidents et d’intoxications par exemple!* (3). Ce sont ces espaces de vie partagés de
mani€re contrainte qui caractérisent ces populations au travers d’une discrimination par

[’urbanisation notamment.

Les critéres qui permettent de définir 1'appartenance a la catégorie des GDV sont poreux,
mouvants et multifactoriels. Ils fluctuent selon la place et la fonction des interlocuteurs qui
s'expriment sur le sujet. Le registre du rejet est le plus souvent utilis€ pour désigner cette
population dans le cadre médiatique. Ceci maintient et alimente fermement les préjugés dans
I’inconscient de la société civile. En pointant systématiquement du doigt les Gens du voyage,

cela contribue a ne les envisager qu'en terme de probléme social.

Un rapport (31) de la Défenseuse des droits Claire Hédon, datant du 6 octobre 2021, dénongcait
la discrimination systémique subie liée a la non-reconnaissance de la caravane comme logement
viable permettant ’acces aux droits sociaux notamment. Les GDV ont une espérance de vie a
la naissance de quinze ans inférieurs a celle de la population générale, en moyenne, ce qui
montre I’enjeu majeur que représente la lutte contre les inégalités sociales en matic¢re de santé
publique. Par conséquent, la santé publique se doit d’étre englobante. S’appuyant sur
I’épidémiologie comme science statistique étudiant la distribution des phénomeénes de santé,
elle développe la prévention, la promotion de la santé et vise a une redéfinition des politiques
publiques autant en matiere de santé, que de logement, d’urbanisation, d’éducation permettant

une amélioration de la qualité de vie des populations.

Une enquéte sur 1’¢état de santé des GDV a d’ailleurs été menée par Santé Publique France (SpF)
(32) afin d’améliorer 1’acces et le recours aux soins de ces populations grace a une démarche
scientifique permettant d’influencer les décisions politiques qui pourront étre prises a 1’avenir.
Un rapport sur la médiation a été réalisée, mettant en exergue 1’importance des associations

dans la gestion de la crise sanitaire li¢e au Covid-19. Cette enquéte est toujours en cours.
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Les inégalités sociales de santé représentent 1’une des conséquences de cette exclusion sociale.
Elles nécessitent une compréhension du rdle des déterminants sociaux et environnementaux :

I’éducation, la politique du logement, les interactions sociales.

L'apport des sciences sociales a 1’épidémiologie permet d’identifier les déterminants de santé
liés aux conditions socioéconomiques. Ceci permet de pointer les inégalités sociales de santé,
les inégalités face a la maladie et a la mort. Il existe une complémentarité intéressante entre ces
deux disciplines. S'appuyant sur les travaux de Bourdieu, la sociologie nous ameéne a penser le
role du capital social dans le rapport des individus a la santé, et au systéme de santé.

Pour comprendre les enjeux qui sous-tendent ces inégalités, je me suis beaucoup appuyée sur
les travaux de Didier Fassin qui a réuni deux disciplines entre elles : la santé publique et la
sociologie, rendant compte des aspects structurels des inégalités sociales de santé. Percevant la
santé publique au travers de faits sociaux, il pose la question de ce que la santé publique souleve
comme enjeux sociaux et politiques permettant d’apporter une compréhension de 1’évolution
de nos sociétés (33,34).

L'exemple de l'intoxication au plomb chez les enfants, le saturnisme infantile, lui permet
d'aborder les problématiques de santé publique sur un plan multi-dimensionnel, intégrant les
composantes politiques, économiques, ainsi que l'appartenance ethnique des populations
concernées (34).

Mais c’est aussi dans son cours au College de France dans le cadre de la chaire annuelle de
santé publique en 2020 qu’il évoque I’inégalité des espérances de vies au regard des inégalités
sociales et notamment le fait que : « entre les dix pour cent les plus pauvres et les dix pour cent

les plus riches en France, il y a treize années d’écart d’espérance de vie a la naissance » (33).

Dans un environnement précaire, la santé est plus que jamais un probléme total et complexe.
La crise sanitaire a fragilisé ces populations. La pandémie a été a la fois un révélateur et une
confirmation des inégalités face a la maladie et a la prise en charge, en fonction des catégories

sociales d'appartenance.

Les lieux de vie, le type de logement ont été des facteurs prépondérants concernant les
surexpositions au virus, par ailleurs les conditions de confinement et de quarantaine ont
largement influé sur la santé mentale des individus : dépressions, violence, décompensations
psychiques... De la méme maniére, la proximité géographique des aires d'accueil avec des zones

arisque de pollution est génératrice de risques accrus de maladies respiratoires. Sans rejeter la
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dimension biomédicale de la vulnérabilité qui explique certaines des surmortalités, on ne peut

nier sa dimension sociale et I’interdépendance des deux.

Les conditions socio-économiques défavorables ont révél¢ la difficulté d’acces aux soins pour
ces populations vulnérables. Face a une mortalité différenciée au sein de notre société, il faut
pouvoir mesurer les inégalités, produire des données et les traduire en action. La crise
¢conomique actuelle s'accompagne d'une forte inflation et la crise énergétique engendrée par la
guerre en Ukraine entraine une précarisation d’une partie de notre société. Il peut en découler
un accroissement du mal logement, des logements surpeuplés, de 1’isolement spatial et social
et des difficultés d’acces aux soins toujours plus prégnantes. Tous ces facteurs se conjuguent

pour en dégrader la santé physique et mentale.

Les risques sanitaires sont trés inégaux dans la société. Et 'importance et les moyens investis
pour sa santé le sont aussi. Boltanski parle de « besoin médical » ressenti » (35), celui-ci étant
d’autant plus faible que la classe sociale diminue. Les classes populaires vont ainsi moins
réguliérement chez le médecin, et fréquentent donc moins le pharmacien. Leur compréhension
du langage scientifique est plus faible, si bien est plus difficile d’identifier leurs symptomes, ce
qui renforce 1'éloignement soignant/soigné. Le colloque singulier semble se renforcer au fur et
a mesure que la distance sociale entre le professionnel de santé et I’'usager diminue, ce qui
favorise la transmission du savoir médical. Ici, I’écart entre les deux, particuliérement élevé est

donc préjudiciable a la communication.

C. Notion de vulnérabilité, entre social et biologique

Le terme de vulnérabilité a remplacé celui d’exclusion dans 1’espace public (36) dans les
années quatre-vingt. Cette substitution permet de rendre compte du processus
multidimensionnel responsable de la précarité, de la pauvreté et de 1’exclusion sociale, termes
polysémiques entrainant une fragilisation (37) de la santé¢ des individus et de maniere plus

générale a une rupture du lien social. Le sociologue Marc-Henry Soulet!s définissait en 2005 la

15 Marc-Henry Soulet est professeur de sociologie et titulaire de la Chaire de Travail social et politiques sociales
a I’'Université de Fribourg en Suisse.
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vulnérabilité comme : « la potentialité a &tre blessé » (38) et « une incapacité¢ a prévoir et

anticiper le futur » (39), faisant écho a I’incertitude.

La sémantique de la vulnérabilité peut aussi étre reprise dans le domaine biomédical, et
correspond a un état physiologique de fragilité : la maladie, la vieillesse, la grossesse, le
handicap ; mais en ce sens restrictif on omet la dimension structurelle imbriquée dans notre

systeme social.

« La compréhension globale des conditions de vie favorise une autre classification qui
aborde les différences intragroupes et tend a éviter la stigmatisation découlant de

[’étiquetage social » (40).

Il convient de dire qu’un individu ou groupe d’individus peut se retrouver dans un état de
vulnérabilité ou non en fonction de son environnement social et des conditions sanitaires dans
lesquels il se trouve. La vulnérabilité dont il est question ici est bien celle a dimension sociale.
Ces deux formes de vulnérabilité ne sont pourtant pas opposées, elles sont liées I’'une a I’autre.

16 avec des

Par exemple, des difficultés financieéres peuvent entrainer un « mal-logement »
surexpositions a des substances toxiques ou des difficultés de compréhension qui peuvent
freiner I’accés aux soins. Voici comment 1’'une des personnes enquétées explique la

vulnérabilité dans sa double dimension :

« Précarité, moi je le vois surtout dans des conditions ou il y a des difficultés financieres
et des difficultés parfois de compréhension. Comme il s’agit d’un public qui n’a plus
acces a l’école, il y a des lacunes parfois dans le domaine éducatif, administratif et c 'est
cette vulnérabilité-la, le fait de ne pas savoir ou de ne pas comprendre ou de ne pas
percevoir les choses, ¢a peut étre lié a un handicap ou pas, mais c’est ¢a que je per¢ois.
Alors, certes, y a les minima sociaux comme ressources financieres mais il y a aussi...
1ls peuvent étre facilement « attaquables » dans certains domaines parce qu’ils ont plein
de préjugés et des casseroles qui trainent derriere eux parce qu’il y a des gens qui ne

sont pas en faveur d’eux et ¢a peut étre ¢a aussi ! » Carole.

16 Ce terme « mal-logement » est employé par la fondation Abbé Pierre depuis 1995 pour définir les conditions
d’habitat des personnes en situation de précarité. Cinq dimensions sont prises en compte pour qualifier le « mal-
logement » : les difficultés d’accés au logement, I'absence de logement personnel, les mauvaises conditions
d’habitat, les difficultés de maintien dans le logement, le blocage de la mobilité résidentielle, I'assignation a
résidence et la précarité énergétique.
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Cette catégorisation en population vulnérable les enferme dans des stigmates et des préjugés
qui a pour conséquence une désaffiliation des corps. Carole emploie le terme « attaquable »
lorsqu’on aborde la vulnérabilité avec elle. « Attaquables » car bourrés de « casseroles de

prejugés » comme elle dit, qui sont autant d’obstacles a leur intégration.

Cette vulnérabilité sociale et biologique a 1’aide d’un exemple : le saturnisme. Il s’agit d’une
intoxication au plomb qui touche les enfants issus de milieux défavorisés et dont les

conséquences biologiques sont irréversibles.

D. Le saturnisme infantile, un probleme sanitaire et social

Les conditions de vie et de logement des voyageurs entrainent une plus grande exposition
aux risques chez les enfants : un plus fort risque d’infections par exemple, di a I’insalubrité des
terrains d’accueil, mais aussi un risque accru d’accidents domestiques. Malgré une obligation a
la scolarisation, 1’acces a 1I’éducation est parfois difficile ou inconstant. D’aprés une étude de
I’ Agence européenne des droits fondamentaux : « seuls 82 pourcents des enfants « du voyage »
agés de six a quinze ans fréquentent 1’école » (31). L’¢loignement des aires d’accueil est
notamment un frein, avec parfois une absence totale de réseau de transports publics ; ou la
prégnance des préjugés entrainent un mépris des enfants de voyageurs au sein des
établissements. Ce manque d’acces a 1’éducation limite ’accés aux messages préventifs en

maticre de santé et a leur compréhension.

1. Le saturnisme, risque d’exposition au plomb chez les enfants de

voyageurs

Le saturnisme infantile est une maladie sociale, insidieuse et grave touchant les personnes
précaires. Cette pathologie est un bon exemple des problématiques d’exposition

environnementale, d’inégalités territoriales, a 1’ origine d’inégalités sociales de santé.

C’est a la fin des années 1990 que I’intoxication au plomb a été définie comme probléme de
sant¢ publique. On est pass¢ d’un raisonnement individuel a une vision populationnelle et
environnementale, avec des enquétes sur des groupes de population mais aussi sur les lieux de

vie. C’est en faisant passer le statut du saturnisme de la seule sphere pathologique a la sphére
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« probléme de santé publique » qu’on a pu rendre compte de ses causes. L’outil statistique a
permis de calculer la probabilité de risques d’exposition, et de mettre en évidence I’incidence
des conditions précaires d’habitat.

Il a été ainsi constaté la surreprésentation d’enfants d’origine africaine issus de I’immigration
vivant dans des conditions insalubres. Ce constat a remis en cause les politiques de logement
de I’époque qui reléguaient souvent les populations africaines dans des habitats sociaux

vétustes, sources d’exposition au plomb (34).

Plus récemment, c’est a I’issue de plusieurs signalements, que I’ARS de Nouvelle-Aquitaine a

lancé une enquéte de santé publique aupres des enfants de voyageurs afin d’évaluer les risques :

« Parmi les 100 enfants dagés de 24 mois a 17 ans avec un résultat de plombémie,
40 enfants avaient une plombémie supérieure au seuil d 'intervention de 50 ug/L ; treize

de ces enfants avaient une plombémie supérieure a 100 ug/L » (41).

L’enquéte menée avec ’aide des associations locales et de Santé Publique France a permis de
rendre visible les déterminants et les facteurs de risques sociaux et environnementaux. Les

associations ont facilité la bonne réalisation de cette enquéte.

Avec le soutien des associations, les familles de voyageurs se sont déplacées dans les
laboratoires de proximité pour effectuer les dépistages, faisant le liant avec les professionnels
de santé. Le faible échantillon de cette enquéte est bien sir une limite a I’extrapolation des
résultats. Mais elle permet de sensibiliser les professionnels de santé a ce probléme de santé
publique touchant les plus démunis. C’est aussi une porte d’entrée pour aborder le rdle des
acteurs associatifs et de la médiation en santé¢ dans la prévention des risques sanitaires et

environnementaux.

L’une des missions des institutions de santé publique est en effet de mettre en lumiere des
problématiques d’ordre politique et social afin de sensibiliser les pouvoirs publics et leur
apporter des données fiables indispensables pour leurs prises de décision.

Le saturnisme est une maladie dont la survenue est directement liée au mal-logement et a la
précarité renforcés par une méconnaissance des risques d’exposition. Cette intoxication touche
surtout les enfants. Sa premicre source de contamination sont les débris de peintures anciennes

au plomb et les poussiéres qui s'en dégagent.
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Chez les voyageurs, I’intoxication provient souvent des activités de ferraillage, principale
activité économique pouvant contaminer les vétements, mais aussi de I’environnement des aires
d’accueil.

Chez les enfants, I’imprégnation en plomb entraine des retards de développement staturo-
pondéral en se fixant sur 1’os, des retards de développement sexuel et des retards cognitifs et

sensorimoteurs en affectant les neurotransmissions.

Le dépistage se fait par le dosage sanguin du plomb, la plombémie, dont le seuil de toxicité est
de 50 microgrammes / litre (41). Le risque de saturnisme chez les voyageurs nécessite une
vigilance accrue et demande la mise en place de stratégies de dépistage adaptées, en prenant en
compte les difficultés d’acces au systéme de santé. Des campagnes d’information et d’éducation
adaptées pourraient permettre de sensibiliser les voyageurs aux risques d’exposition au plomb.
Le déplacement de professionnels travaillant dans les services de Protection Maternelle et
Infantile, sur les lieux de vie, pourrait permettre un dépistage plus fréquent. L’inscription de la
plombémie sur les carnets de santé permettraient de sensibiliser, faciliterait une meilleure

fréquence de dépistage et garantirait un meilleur suivi.
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CHAPITRE 2: POLITIQUES PUBLIQUES, RESSOURCES ET
ACTIONS LOCALES

Dans cette seconde partie, je prends la liberté de méler des données qualitatives que j’ai
récolté aupreés d’actrices associatives pendant mon stage de Master 2 avec des ressources
théoriques et bibliographiques permettant d’étayer les propos des actrices que j’ai interrogé.
Dans le cadre de ce stage, j’ai rédigé un mémoire portant sur le statut d’intermédiaire des acteurs
associatifs. Ils servent de passerelle entre le monde institutionnel et les voyageurs dans le cadre
d’une enquéte de santé publique. Ce mémoire s’appuyait sur des connaissances en sciences

sociales de la santé, des politiques publiques et du monde associatif.

Je ne recherche pas I’exhaustivité mais cette partie permettra de donner un apercu de ce qu’est
le travail associatif aupres des gens du voyage et de mettre en exergue la position médiatrice
dans laquelle se trouvent ces personnes interrogées. On comprendra alors que leur rdle est

indispensable a la mise en ceuvre d’actions sociales aupres de ce public si particulier.

Je définirai avant tout ce qu’est une politique publique, comment elle se construit afin
d’expliquer en quoi les associations se positionnent en médiatrices mais aussi en opératrices
des pouvoirs publics. Je me servirai des données de la littérature pour présenter une sociologie
des associations. Ensuite j’aborderai la médiation en santé qui s’aveére étre un outil efficace pour

améliorer I’acces aux soins des populations vulnérables.

En mélant théoriques et empiriques cette partie vise a mettre en avant la réalité de terrain tout

en prenant en compte la diversité des situations.

A. Comment agir sur les inégalités sociales de santé ?

1. Définition et caractérisation des politiques publiques

Les politiques publiques visent a structurer les conditions de vie de la population. Elles sont
le premier levier contre les ISS. On peut considérer que la notion méme de politique publique

a émergé au milieu du XIX®™ siécle.
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Puis c’est aprés la mise en lumiére dans les années 1980 du role des déterminants sociaux par
le rapport Black (28) en Angleterre puis du rapport Wresinski (28) en France, en 1987, que I’on
a compris I’importance de la mise en place de politiques publiques visant a lutter contre les
inégalités sociales et la pauvreté. La recherche en épidémiologie sociale a rendu visible la réalité

des déterminants sociaux sur la santé, ceci grace a des indicateurs chiffrés, factuels et objectifs.

La chaine causale nécessite une prise en charge par les pouvoirs publics des causes
fondamentales : les revenus, 1’éducation et la scolarisation, la cohésion sociale, et
I’urbanisation. Il peut s’agir d’une politique globale ou d’une politique sélective visant des
groupes sociaux défavorisés, mais le risque d’une politique ciblée est qu’elle soit
discriminatoire et stigmatisante. Avec les deux écueils qui en découlent : une politique globale
peut échouer a compenser les inégalités spécifiques, tandis qu'une politique ciblée peut, a terme,

se révéler discriminatoire et stigmatisante.

Ces politiques se doivent d’étre partenariales et transversales afin de répondre au mieux aux

besoins des publics cibles.

2. Le role de 1’épidémiologie sociale

L’¢épidémiologie sociale est une discipline scientifique, un outil, visant a mesurer les
ISS et identifier leurs causes. Elle permet d’objectiver des phénomeénes. Les données de santé
concernant les GDV sont trés succinctes et malgré de nombreuses actions réalisées au niveau
local, il est nécessaire d’avoir des données fiables pour développer des actions publiques
nationales. La mise en place d’un systéme de surveillance sanitaire pérenne permettrait de
documenter 1’état de santé des GDV et de I’impact des mesures prises par les politiques

publiques en matiere de santé.

Carole et Anne s’expriment ainsi : « Plus on a de données chiffrées plus c’est un appui pour

nous » ; « ¢a nous ferait un impact supplémentaire lors de nos demandes de subventions ».

La démarche scientifique qui sous-tend toute I’enquéte épidémiologique est une opportunité sur
laquelle s’appuyer pour I’analyse des problémes de santé et des besoins spécifique, et pour faire
entendre la voix des GDV dans la sphére publique. C’est un outil pour quantifier, définir et
objectiver les ISS, et conséquemment venir en support des demandes de financement pour des

actions spécifiques en direction de ce public.
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3. Lerole des actions de terrain

Les actions menées sur le terrain sont nombreuses. Elles permettent de faire le lien entre
les populations cibles, le systeme de santé et les collectivités territoriales. Le role de ces actions
est de déterminer et mettre en avant les besoins des populations afin de justifier de la nécessité
et de la pertinence des demandes qui seront portées vers la puissance publique. Les acteurs
intermédiaires ont pour role de traduire les carences en besoins et les besoins en demandes mais
aussi de négocier et d’établir des interrelations essentielles aux besoins des populations
concernées. Ils deviennent alors des médiateurs, des passeurs d'une communauté a l'autre, d'un
monde a l'autre. Leur proximité et leur connaissance du terrain offrent aux pouvoirs publics des
données nécessaires a la bonne réalisation de programmes d’action. Se constituant en
interlocutrices principales, les associations développent un maillage partenarial avec les

voyageurs, les institutions et les professionnels de santé.

B. Co-construction de programmes et de dispositifs d’actions
sociales et de médiation sanitaire aupres des GDV, état des

lieux

Dans la définition du Larousse le préfixe « co- » signifie : « Préfixe, du latin cum, avec,
entrant dans la composition de nombreux mots ou il indique ['association, la

participation, la simultanéité : coauteur, coexister, etc. » (43).

« La co-construction se définit comme un processus volontaire et formalisé sur lequel
deux ou plusieurs individus (ou acteurs) parviennent a s’accorder sur une définition de
la réalité (une représentation, une décision, un projet, un diagnostic) ou une fagon de

faire (une solution a un probleme) » (Foudriat, 2016, p. 23) (44).

La co-construction vise a établir une interrelation entres différents acteurs afin de
partager des connaissances. C’est une démarche qui nécessite une longue intercompréhension
et de nombreuses discussions afin de confronter différents points de vue pour mettre en ceuvre

un projet commun. La co-construction est un processus dynamique fait d’ajustements et
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d’allers-retours, au gré des échanges de connaissances pour parvenir a un travail partenarial et

a de nouvelles pistes de réflexion et d’action.

Je vais présenter dans cette partie quelques dispositifs d’actions intersectorielles développés en
faveur de la santé¢ des voyageurs, avec les différents acteurs impliqués, provenant du monde

institutionnel mais aussi du monde associatif et médical.

1. Le Réseau francais des Villes-santé

Le Réseau francais des Villes-Santé, dirigé par I’Organisation Mondiale de la Santé et
créé en 1990 a pour objectif de sensibiliser et d’informer sur les ISS en développant la
coopération des villes partenaires grace a « des échanges d’expériences, des échanges de

données, des rencontres, des actions communes » (45).

Un document alertant sur les inégalités sociales de santé relatives aux GDV a été publié.
Financé par la Direction Générale de la Santé et réalisé avec 1’aide de la Fédération nationale
des associations solidaires d’action avec les Tsiganes et les Gens du voyage (Fnasat)!’, ce guide
permet d’avoir une meilleure connaissance des GDV et propose des recommandations d’action
pour améliorer leur condition de vie en favorisant le travail partenarial. Ce guide met en exergue
I’intérét d’une approche transversale, dans un contexte local, au plus prés des réalités de terrain,

afin de sensibiliser les pouvoirs publics a la mise en ceuvre de programmes adaptés aux besoins.

2. La politique régionale, le Praps

Grace a la création des Agences Régionales de Sant¢é — ARS - en 2010, I’approche
territoriale est depuis favorisée pour permettre une meilleure coordination entre autorités
publiques et acteurs locaux. Ces actions territorialisées visant les populations vulnérables sont

depuis mises en ceuvre dans le cadre des Projets Régionaux de Santé qui intégrent le Programme

17 Fédération créée en 2004 par I'union de I'association Etudes Tsiganes et les fédérations d’associations : Union
nationale des institutions sociales d’action pour les Tsiganes et Union nationale pour I'action auprés des Gens du
voyage. La Fnasat promeut I'égalité, I'acces au droit et a une pleine citoyenneté pour les GDV. Grace a son péle
santé, elle coordonne le PNMS.
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Régional d’acceés aux soins des plus démunis, le Praps (46). Ce programme permet de
déterminer les besoins de ces populations grace a une démarche décloisonnée et transversale,
motivée par 'objectif de promouvoir la démocratie sanitaire. Il a mis en lumiere les spécificités
et les contraintes rencontrées par les GDV dans leur parcours administratif et leur recours aux

soins.

I1 vise a co-construire au niveau régional des actions de médiation en santé et a sensibiliser les
professionnels de santé et du médico-social aux spécificités des populations vulnérables. Le
Praps souhaite développer une collaboration territoriale en formant des équipes opérationnelles
issues de différents secteurs. Le but est d’agir sur les déterminants de santé afin de réduire les
inégalités sociales territoriales de santé. Dans une logique « d’aller vers » et de « faire avec »,
le Praps favorise une collaboration d’acteurs sur un territoire afin de mener des actions envers
un public ciblé. Il soutient la formation continue des professionnels de santé pour les aider a
avoir une meilleure connaissance des GDV et de leurs pratiques pour favoriser une bonne prise
en charge en soins. Il intégre les publics cibles dans les dispositifs mis en place afin d’adapter
les actions au mieux et au plus proche de leurs besoins dans un objectif dynamique de promotion

et de prévention de la santé.

C’est dans le cadre de ce programme que I’ARS Nouvelle-Aquitaine s’est associé a Santé
Publique France (SpF) et la Fnasat pour mener une enquéte d’envergure sur I’état de santé des
gens du voyage. SpF a élaboré un volet épidémiologique afin de faire un état des lieux de la
santé et d’identifier les besoins des voyageurs, tandis que la Fnasat a été un acteur indispensable
a la réalisation de cette enquéte grace a sa fine connaissance de son public. L’enquéte est
toujours en cours, mais les premiers résultats ont permis de rendre compte de 1’urgence a mettre
en ceuvre des actions pour améliorer les conditions environnementales des lieux de vie et rendre

visibles les problémes en les propulsant sur la sphére publique.

a. La Permanence d’accées aux soins de santé, la PASS (47)

La permanence d’acces aux soins de santé est un réseau de professionnels de santé et du
médicosocial destiné aux populations vulnérables. Ce dispositif inscrit dans le code de la santé
publique a pour but d’accueillir et d’accompagner les patients afin de faciliter leur acces aux
soins. Ce réseau forme et informe les professionnels de santé et les acteurs du champ social aux

particularités des prises en charge de ces patients. Ce dispositif est un pivot entre I’hopital et la

38



médecine de ville. Bénéficiant d’un réseau interprofessionnel, ces missions sont inscrites dans

le Praps.

3. Atelier Santé Ville (ASV)

L’ASV a été le premier dispositif intersectoriel prenant en compte les ISS en France, il
se situe a la frontiére entre les politiques de santé nationale et les politiques locales visant les
quartiers prioritaires'® (48). Avec I’objectif de lutter contre les ISS, ’ASV est un outil visant
spécifiquement les populations vulnérables. Créé en 1999, il vise une meilleure connaissance
des besoins de santé en s’appuyant sur I’épidémiologie et les sciences sociales pour documenter
les besoins. Depuis la loi Hopital Patient Santé Territoire - HPST en 2009 et la création des
ARS, les ASV s’inscrivent au niveau territorial dans les Contrats locaux de santé — CLS - établis

aussi avec les collectivités locales et les communes.

L’ASV s’appuie sur une démarche locale et transversale en intégrant également des
associations, des citoyens, des professionnels de santé et d’autres partenaires agissant dans le
domaine de la santé et de la protection sociale. Cela permet de faire un diagnostic de la situation
et des besoins afin de promouvoir, prévenir et faciliter le recours aux soins des populations

prioritaires. Ces actions sont sous-tendues par une valeur : la démocratie sanitaire.

4. Programme National de Médiation Sanitaire (PNMS)

Le PNMS est le fruit d’un travail partenarial regroupant une douzaine d’associations
venant en aide aux GDV mais aussi aux habitants des bidonvilles en France. Ce programme
s’inscrit dans une stratégie nationale du gouvernement pour la lutte contre la pauvreté.
L’ Association pour 1’ Accueil des Voyageurs — ’ASAV - créée en 1990, en est la principale
coordonnatrice, avec 1’aide de Médecins du Monde. C’est ce dispositif inter-associatif qui vise

a mettre en relation les professionnels de santé et les GDV par le biais de médiateurs. Le but

181 s’agit la de quartiers prioritaires de la politique de la ville, ils sont définis par la loi afin de faire I'objet d’actions
prioritaires dans ces zones géographiques urbaines défavorisées. La classification se fait selon un critére de
revenu.
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est de développer la confiance d’un c6té comme de I’autre afin de permettre la bonne réalisation
des soins grace a une meilleure autonomie des patients et une meilleure connaissance par les

professionnels de santé de ces publics particuliers.

Ce programme promeut « I’aller-vers » grace a une meilleure intercompréhension entre les
populations éloignées du systéme de soins, incluant les voyageurs, et les professionnels de

santé.

5. La Mission France

Médecin du Monde (MdM) dans le cadre de la Mission France rédige depuis 2000 un
rapport annuel intitulé « observatoire de 1’acces aux soins » (49). Il s’agit d’un recueil
permettant de relier les conditions de vie a I’état de santé et aux difficultés d’acces aux soins,
les données statistiques de santé publique étant encore trop parcellaires. Ce rapport est réalisé
avec I’aide de I’Observatoire Régional de la Santé d’Occitanie — ORS, anciennement de Midi-
Pyrénées, et fait office de plaidoyer aupres des pouvoirs publics. MdM défend la médiation en
sant¢ comme outil indispensable a I’autonomisation des populations. L’association a mis en
place des centres d’accueil médico-social accessibles a toute personne marginalisée, sans
rendez-vous et gratuits, constitués par des professionnels de sant¢. MdM développe des
programmes de prévention afin de sensibiliser les populations vulnérables au dépistage de
certaines pathologies, notamment aux infections sexuellement transmissibles et intégrent les
publics concernés dans une approche participative des problématiques sanitaires. MdM est
soutenu par les communes, les collectivités territoriales et le gouvernement par le biais de la

Direction Générale de la Santé.

C. Les associations : acteurs de terrain majeur contre les ISS

Les associations d’aide sociale jouent un réle de médiation en faisant le liant entre les
populations qu’elles représentent et 1’Etat. Subventionnées par les pouvoirs publics, leurs

actions sont orientées et prennent la forme d’une gouvernance a distance (50).
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1. Une sociologie des associations, état de 1’art

C’est au travers d’une sociologie du monde associatif que 1’on congoit celui-ci comme
un « monde a part » (51) et a la fois comme un espace de médiation producteur de lien et de
cohésion sociale permettant ce pont entre les institutions et les GDV. Philippe Bernoux le
qualifie de « lieu ou s’expriment les tensions » (52). L’association est aussi la pour pallier un
manque de I’Etat et pour accéder a des populations trop éloignées des dispositifs de politiques
publiques mises en ceuvre par celui-ci. Le monde associatif est per¢u comme un passeur
d’informations censé répondre aux défaillances de I’Etat par le biais de relations de confiance
¢tablies avec ces usagers. Le caractére non lucratif des associations suscite cette confiance et

crée un environnement favorable, intermédiaire, entre 1’ Etat et les usagers : un « tiers-secteur »

(53).

Regroupés le plus souvent par un intérét commun, les membres d’associations produisent du
lien social et répondent & un besoin grace a des actions collectives. Les associations sont ainsi
des lieux de coopération et de réalisation de projets par le biais de rencontres interpersonnelles
qui reposent sur du volontariat de la part des publics concernés. Il s’agit alors d’une forme de
partenariat « donnant-donnant » puisque les acteurs associatifs ne peuvent subsister sans leur
public. Ce systéme de relations représenté par les associations fonctionne grace a des dialogues
et des adaptations fréquentes entre les différents acteurs concernés, notamment avec les
pouvoirs publics. L’appel aux associations et le manque d’engagement de 1’Etat laisse penser,
pour certains courant sociologiques, que 1’association ne serait qu’une simple opératrice par
défaut des pouvoirs publics. Jean-Marie Garrigou-Lagrange (54) parlait « d’instruments de
I’administration », Michael Lipsky, politiste, congoit les associations comme : « des outils
privés de politique publique » (54). Cette hypothese est soutenue par le fait que les associations
percoivent majoritairement des financements de la part des partenaires publics. La logique
partenariale qui voudrait que le manque d’engagement de 1’ Etat soit suppléé par les associations
via un transfert de compétences, serait alors inégalitaire. L’acces a des financements publics
demande en échange que les associations rendent des comptes a 1’Etat, comme le dit 'une des
personnes que j’ai interrogé : « remplir les conditions », ce qui établit de fait une dépendance.
Il faut donc correspondre et répondre aux priorités des décideurs mais cela ne signifierait pas
que les actions soient les mieux adaptées sur le terrain aux populations cibles. Les associations

seraient alors percues comme des sous-traitantes de I’Etat, productrices de services, plutdt que
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défenseures des vulnérables. Il s’agit 1a de percevoir la sphére associative sous un prisme néo-
libéral (55) qui congoit 1’associatif comme un outil permettant le désengagement de 1’Etat et
visant a faire des économies sur les finances publiques. Mais pour cela, 1’association doit étre
considérée d’utilité sociale dans le sens ou les actions qu’elle méne apportent un bénéfice a un
groupe d’individus ou a la société de maniére générale en luttant contre les inégalités sociales.
Les travaux réalisés en sciences sociales semblent mettre en avant I’influence de 1’Etat qui pése

sur I’autonomie du monde associatif (56).

Certes, les associations ne sont pas exemptes de dimension politique, du fait des subventions
qu’elles regoivent qui influencent et orientent leurs actions mais celles-ci sont « a coté » car
elles touchent des populations vulnérables exclues et trop éloignées pour étre visées par I’action
sociale des pouvoirs publics ce qui leur garantit une certaine autonomie et une souplesse. C’est
grace a leur expertise de terrain que les associations deviennent des interlocutrices privilégiées
de I’Etat, tout en ¢tant mieux a méme de répondre a des demandes sociales plus adaptées et

spécifiques a leurs « bénéficiaires ».

Les associations sont dotées de compétences et de savoirs expérientiels qui valident leur
1égitimité dans ’action sociale. En effet les expériences acquises par les associations permettent
de garantir a priori la bonne réalisation de projets d’action sociale et d’articuler et mettre en
relation différents points de vue, dont celui des invisibles. C’est en ce sens que les structures
associatives sont un lieu ou se joue la démocratie.

Les associations concourent a I’élaboration des politiques publiques au travers d’une
coopération avec les organismes institutionnels dans un objectif d’intérét général. L’enquéte
sur I’état de santé des GDV a été motivée par différents objectifs qui convergent vers un but :
la justice sociale. Cette notion s’inscrit dans une « lutte pour la reconnaissance » [des
différences] (57) mais aussi dans une nécessité de redistribution dans une société dans laquelle
les inégalités ne cessent de croitre. Cette co-construction permet d’élargir le champ d’action
des associations et de les valoriser auprés des décideurs. Ensuite, cette coopération nécessite
des adaptations de la part des acteurs, pour cela ils doivent apprendre a se connaitre et a se
comprendre. Les acteurs institutionnels doivent prendre en compte I’identité des associations
et les démarches qu’elles entreprennent aupres de leur public. Celles-ci peuvent dépendre de

nombreux facteurs, tel que le type de structure, le territoire et leurs logiques d’intervention.
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En tant que lieu de socialisation, les associations peuvent aussi ¢laborer des actions plus
précises et adaptées avec les GDV. En effet, sur le territoire, les associations sont les
interlocutrices directes des collectivités, ce qui leur permet de mettre en ceuvre des projets de

politiques publiques adaptées au territoire et aux familles de voyageurs qu’elles accompagnent.

2. Associations spécifiques d’aide et d’accompagnement des GDV en

France

L’action associative vise a relier les autorités sanitaires et publiques avec les GDV. C’est
au travers d’une fine connaissance de leur public que les associations établissent un lien de
confiance avec eux, leur permettant une compréhension de leurs besoins. Et c’est grace a leur
proximité avec les partenaires publics, qu’elles établissent un lien indirect entre GDV et eux.
Les acteurs associatifs ont ainsi la capacité¢ d’intervenir dans différents mondes afin de les
connaitre, de les comprendre pour faire circuler les informations en adaptant leur langage en

fonction des interlocuteurs.

Les acteurs associatifs tentent de développer les capacités d’adaptation des GDV dans le monde
social et de pallier leurs manques, dans le cadre d’une relation qu’elles percoivent comme
horizontale, sous-tendue pourtant par une relation d’assistance des GDV par ces
accompagnateurs. Les acteurs associatifs doivent, sur le terrain, prendre en compte les grandes
disparités de chaque parcours de vie méme si les GDV ont en commun une forte discrimination

et un acces aux droits communs parfois limité, leurs expériences sociales varient.

C’est en concevant la vulnérabilité des GDV au regard de la visée intégrative souhaitée par les
politiques publiques, qu’on peut tenter d’identifier ce qui se passe localement en terme
opérationnel. En reprenant ’expression « travail partenarial »'* on comprend que les acteurs
associatifs visent a une participation, a une collaboration des GDV afin de « trouver des

alternatives »*’ et qu’ils soient « acteurs de leur propre vie, de leur propre changement »*! afin

19 Ce commentaire est issu des entretiens semi-directifs menés auprés des travailleuses sociales Carole et
Anne.
20 |bid.
2 |bid.
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qu’ils puissent évoluer d’eux-mémes hors de leur communauté. C’est en associant les GDV a

leurs actions, que Carole et Anne les aident et les soutiennent dans leur autonomie.

La dimension participative et le caracteére non lucratif des associations est le fer de lance d’une
relation de confiance bien établie. L une des principales caractéristiques des associations est de
s’appuyer sur la libre adhésion des usagers ce qui favorise une interrelation équilibrée. Ce lien
permet ensuite aux associations de mener des actions dans le respect d’autrui et au plus prés
des besoins. S’agissant ici des GDV, population grandement marginalisée qui ressent une
défiance envers le systéme institutionnel et politique, I’association est un espace de parole,
d’¢écoute et de soutien utile et démocratique qui tente de répondre a des nécessités auxquelles
I’Etat ne peut subvenir. C’est en ce sens qu’elle se constitue en relais, en soutien aux

vulnérables.

3. Etude de terrain : perception de deux accompagnatrices sociales

Cette partie développe de maniére empirique, le travail des associations, la perception de

leur rdle et de leur positionnement dans le monde social en tant qu’intermédiaires.

Ces perceptions sont celles de Carole et Anne, toutes deux travailleuses sociales dans des
centres associatifs destiné a accompagner les GDV. Carole n’a travaillé qu’avec ce « public-
la » tandis que Anne, étant enfant, cotoyait déja les voyageurs et m’a confié¢ lors de notre
entretien « Je me suis rendu compte que le vocabulaire que j'utilisais adolescente et encore

maintenant est du vocabulaire manouche ».

C’est en inscrivant le récit de ces deux actrices dans un groupe plus large, celui des associations

que nous tenterons de comprendre pourquoi et comment se construit ce « monde a part » ?

« Je fais le lien, la passerelle, entre le monde sédentaire et le monde du voyage, un
maillon supplémentaire pour que les deux mondes puissent se connaitre, se comprendre

et cohabiter ensemble ».

La maniere dont Carole se définit et les mots qu’elle emploie pour le faire participent a la faire
exister en tant que telle dans 1’espace social et a lui apporter une utilité sociale. Les mots ont
un sens et donnent sens a sa position et au role qu’elle joue au sein des interactions sociales en

contribuant a la construction de son identité.
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Grace a ces propos, on comprend que I’intermédiaire n’est pas un simple passeur
d’informations ; il soude, il met en relation deux corps sociaux, il les fait se comprendre. Ce
statut témoigne aussi d’une certaine porosité entre les spheres politiques, privées, et les publics

bénéficiaires de leurs services. Donc ’action associative vise a relier deux mondes entre eux.
Comme Carole le dit :

« Le public GDV peut étre frileux de tout ce qui est institutionnel et les partenaires sont
[quant a eux] parfois démunis parce qu il s’agit d 'un public spécifique avec une culture

et un mode de fonctionnement tres différents ».

C’est grace a une bonne connaissance de son public qu’elle établit un lien de confiance avec
eux lui permettant une compréhension de leurs besoins. Et c’est grace a sa proximité avec les
partenaires publics, qu’elle établit un lien indirect entre les GDV et eux. Carole a ainsi la
capacité d’intervenir dans les différents mondes qu'elle connait et comprend, ce qui lui permet
de faire circuler les informations en adaptant son langage a ses différents interlocuteurs. Voici

ce que m’a dit Carole sur ses pratiques au cours de notre entretien :

« Il y a un lien spécifique [avec les GDV], parce que je me déplace sur les lieux de vie

et en méme temps, je suis un soutien technique aupres des partenaires ».

C’est en justifiant son role, que Carole donne sens a ses actions aupreés des GDV et dans son
rapport a eux. C’est en agissant pour eux au travers des dispositifs d’assistance mis en place par
I’association qu’elle agit aussi avec eux en créant un lien de confiance indispensable a ses
actions. Et dans ses pratiques, elle endosse ce rdle de relais, de médiateur qui caractérise sa
fonction. Elle se veut a la fois porte-parole et représentante des GDV aupres des autorités,
traductrice/interpréte de leur parole tout en aidant les partenaires publics a 1’élaboration
d’actions adaptées a cette population et c’est par le biais de ces allers-retours d’'un monde a

I’autre que I’actrice que j’ai interrogé se constitue en intermédiaire.

Le champ sémantique des termes employés par Carole pour décrire son rdle et sa fonction

caractérisent bien cette idée de « passeur social », de maillon, de jonction entre deux mondes.

Le monde associatif est un lieu de socialisation permettant de construire un lien a priori dénué
de rapports de domination, visant a I’insertion et a 1’intégration des usagers par le biais d’une
valeur : la confiance. Mais comment établir un lien entre deux mondes qui se distinguent par

une altérité prégnante ? ce lien est par ailleurs indispensable pour 1égitimer les associations dans
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leur réle d’accompagnement et pour faire ainsi entendre au mieux la voix des invisibles. La

création de ce lien passe avant tout par :
« Se connaitre pour se comprendre ».

Traverser les frontieres sociales sous-entend que celles-ci sont poreuses et qu’elles doivent étre
franchies afin de les mettre en lumiére. L’instauration d’un dialogue avec les populations
marginalisées permet de comprendre et de nommer a la fois la carence et la nécessité. Dans le
but de lutter contre les discriminations subies par les GDV, les acteurs associatifs acquiérent
des habiletés sociales leur ouvrant la capacité a étre « des deux cotés » et c’est au travers de
leurs discours et de leurs pratiques que nous pourrons les étudier et les analyser. C’est par le
biais d’une longue sociabilisation avec leur objet que Carole et Anne sont parvenues a établir
un lien de confiance avec les familles de voyageurs avec lesquelles elles travaillent au quotidien
et a une intégration plus harmonieuse des codes sociaux. Se positionnant en relais, Carole se

définit par ces termes : « lien », « passerelle », « maillon ».

Carole et Anne m’ont toutes les deux affirmé :

« Tu n’es pas dans le contréle, tu n’es pas la pour juger ».

Ce positionnement leur permet d’établir des liens intimes avec les voyageurs et voyageuses.
C’est grace a cela qu’elles connaissent et comprennent leurs ressentis. Anne m’a confié que
grace a son lien de confiance avec les femmes, elles commengaient a pouvoir évoquer des sujets
trés tabous dans la communauté des GDV comme la contraception, les problémes
gynécologiques ou d’ordre sexuel. Des sujets qui ne sont que peu abordés dans la relation de

soins avec les professionnels soignants.

« C’est en poursuivant [’accompagnement sur du long terme que tu vas pouvoir aborder

des sujets plus profonds ».

Ces entretiens menés aupres de ces femmes accompagnantes-intermédiaires permettent de
restituer leurs points de vue et de montrer que leurs pratiques ont pour objet de défendre la
dignité humaine des GDV au sein de notre société afin d'aider, lorsqu'ils sont demandeurs, a

une meilleure insertion dans la société parce que justement comme le dit Anne :
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« C’est eux qui viennent a nous, c’est ce qui fait la différence ! Si effectivement ils ont
repéré que tu étais la pour eux, pour les soutenir et les aider dans leur démarche, tu es

tres vite intégré ».

Le fait qu’ils soient demandeurs est la cl¢ pour établir une bonne relation avec les aidants. Cette
« libre adhésion », cette relation non obligatoire qui donne le choix aux bénéficiaires des
services proposés par 1’association de venir de leur plein gré ou non, permet une grande

souplesse dans leurs échanges.
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CHAPITRE 3 : PROFESSIONNELS DE SANTE ET GDV : QUEL
CONTRIBUTION POUR LA LUTTE CONTRE LES ISS ?

Le droit a la santé est un droit fondamental qui comprend : « I’acces, en temps utile, a
des soins de santé acceptables, d’une qualité satisfaisante et d’un colt abordable » (58). La
Couverture Maladie Universelle (CMU), devenue la Complémentaire Santé Solidaire (CSS ou
C2S) depuis 2019, en France a été un véritable pas en avant pour 1’accés aux soins des
populations vulnérables grace a la prise en charge des frais de santé. Cependant, pour un acces
au systéme de santé frangais il est nécessaire d’avoir un ancrage territorial et une activité
professionnelle. Cet ancrage correspond au rattachement communal pour les GDV. Les
voyageurs, pratiquant pour beaucoup une activité indépendante et fluctuante, ne bénéficient pas
toujours de ce droit. Certains quant a eux bénéficient du RSA, ce qui leur donne le droit a la
CSS. 11 faut aussi comprendre que les démarches administratives sont compliquées pour ces
populations souffrant fortement d’illettrisme, ce qui est un véritable frein a leur acces au
systeme de santé. Dans ce dernier chapitre nous allons aborder les freins de 1’altérité dans la
relation de soin et les leviers existants ou pouvant étre développés pour un meilleur recours aux

soins par les GDV.

A. Des représentations de la santé et de la maladie différentes, face

a Daltérité (59)

« Les médecins ne comprenaient pas pourquoi nous restions la a attendre. Pour ne pas
avoir a répondre aux innombrables questions de la famille, ils évitaient de passer devant la
salle. La famille n’avait pas la main sur la maladie, il fallait donc s ’en remettre entierement

aux sachants, ce qui n’arrive qu’avec la maladie. » William Acker (3).

Les représentations que nous avons sur la maladie et la sant¢ influencent nos
comportements. Celles des GDV sont imprégnées de croyances ce qui peut entrainer des
difficultés pour la prise en charge des soins par les professionnels de santé. La religion a

d’ailleurs une place importante et les prieres ont pour eux le pouvoir de guérir. La peur semble
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guider les voyageurs ce qui peut déstabiliser la relation de soins. Lise Foisneau parle de
« défiance prudentielle » (42). Cependant, il suffit de rassurer, d’expliquer et d’informer en

prenant bien soin de s’assurer qu’ils aient compris a 1’issue des entretiens médicaux.

Pour les Gens du voyage, la maladie « tombe subitement dessus » et représente une menace
pour les membres du groupe. La peur semble alors guider les voyageurs qui ont plutdt tendance
a aller dans les services d’urgence en groupe, en famille. Cependant leur recours aux soins est
souvent tardif en regard des besoins immédiats a prioriser comme se nourrir. Seuls les enfants
sont priorisés pour ce qui concerne la prise en charge médicale. La prévention est un concept a
peu pres inconnu et l'inobservance des traitements est fréquente ! Ce constat est fréquemment

retrouvé chez les populations précarisées.

Malheureusement, les personnels soignants ne sont pas dénués de représentations ou de
présupposés souvent négatifs a 1’égard des voyageurs. Portant les stigmates d’une altérité
certaine, ces présupposés influencent la pratique soignante. La méconnaissance des conditions
et des pratiques de vie de ces communautés induit une distance sociale qui nécessite de mettre
en place des stratégies pour dépasser ces barriéres. Mais il semble toutefois difficile de respecter
la qualité des soins. Il ressort d’une enquéte auprées des professionnels de santé notamment le
ressenti du caractére « envahissant » des voyageurs lors des prises en charge médicales (60).
La peur pouvant faire pression et réduire le temps de prise en charge. Cependant, la déontologie
médicale et la conscience professionnelle priment. Ce qui semble empécher la bonne réalisation
des soins est surtout une méconnaissance de ces communautés. Cela nous mene donc aux

possibles aménagements qui assureraient une meilleure qualité de prise en charge.

B. Quelles pistes pour une meilleure prise en charge ?

1. La médiation en santé

La médiation en santé est inscrite dans le code de la santé publique depuis la
promulgation de la loi sur la modernisation de notre systéme de santé le 26 janvier 2016 et elle

est définie comme suit :
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« La médiation sanitaire et l'interprétariat linguistique visent a améliorer l'acces aux droits,
a la prévention et aux soins des personnes éloignées des systemes de prévention et de soins,

en prenant en compte leurs spécificités » (61).

Pour dépasser les frontieres sociales et culturelles, le recours a un intermédiaire est
indispensable. La médiation est une interface, une « passerelle » facilitant le recours aux soins
des gens du voyage grace une relation de confiance. Il permet de changer les représentations et

les préjugés présents dans la relation de soins.

La Fnasat est I’un des représentants majeurs de cette lutte contre les préjugés visant les
voyageurs. C’est une fédération regroupant une centaine d’associations en France travaillant
dans ’accompagnement des publics GDV dans leur accés au droit et dans leur autonomie
citoyenne. Un pdle santé national permet de réfléchir sur les moyens a mettre en ceuvre
localement pour lutter contre les ISS en ¢laborant des recommandations. Ce pole travaille dans
la coordination du Programme National de Médiation Sanitaire qui permet de former les
travailleurs sociaux a la médiation en santé. L atout clé de ces travailleurs sociaux est la relation
de confiance qu’ils entretiennent avec leur public. Ils peuvent ainsi transmettre leur savoir
expérientiel aux professionnels de santé et aiguiller sur les problématiques rencontrées par ces

populations.

Dans cette communauté particuliere caractérisée par une hétérogénéité¢ culturelle et une

défiance envers les institutions, la médiation se constitue comme un liant, comme un appui a la
. .. 9 , . A \ . ’

mise en place des politiques d’intégration, grice a sa connaissance des deux mondes. C’est par

un travail collectif que les acteurs développent des compétences et une légitimité en tant

qu’intermédiaires.

La médiation permet de distribuer des messages, de communiquer d’un monde a I’autre. En
santé, la médiation vise a un meilleur acces aux soins pour les populations vulnérables et a une
meilleure connaissance par les professionnels de santé des difficultés rencontrées par ces
populations ¢loignées du systéme de soins. La médiation a pour objectif « d’aller-vers » afin de
favoriser le recours aux soins des populations vulnérables et de « faire avec » pour une plus
grande autonomie. Le médiateur ou la médiatrice vient faire le lien pour changer les perceptions
de part et d'autre afin de rapprocher les représentations divergentes et trouver un « terrain
commun de communication » entre les institutions et les populations vulnérables. Il s’agit d’un

processus « d’acculturation » (62). Il répond a des problémes concrets tel que I’illettrisme. Le
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médiateur accompagne dans des démarches qui peuvent sembler aller de soi mais qui sont

difficiles pour les voyageurs.

La médiation en santé est considérée aujourd’hui comme un outil de lutte contre les inégalités
sociales et territoriales de santé. Au-dela de « I’aller-vers », elle permet de sensibiliser les
professionnels de santé a une démarche adaptée aux populations vulnérables en établissant le

contact entre eux. Voici ce que Carole m’a confié sur son travail de terrain :

« Moi, la PMI elle se déplace sur les aires d’accueil, I’hopital via la PASS, la
permanence d’acces aux soins de santeé, se déplace sur les aires d’accueil, j’avais avant
méme le Covid, un médecin infectiologue qui venait faire des permanences santé, j’avais
un cabinet médical avec une infirmiere rattachée qui venait faire des permanences, en
fait moi j’avais déja un réseau de professionnels médical et médico-social, que j’avais
déja sollicité a venir. Parce que moi je ne suis pas experte dans tous les domaines dans
lesquels il faut que j’intervienne donc a un moment donné moi ¢a me dépasse, je ne peux
répondre a une question qu’on peut poser a une sage-femme ou autre. Donc le réseau
était déja maillé ! et les partenaires venaient déja sur [’aire d’accueil, ce qui était trés
facilitant. On a fait des dépistages de diabéte, on a fait des dépistages d’'un angiologue

qui est venu avec un échographe portatif... ».

Cette déclaration illustre bien le fait que des réseaux se forment sur le terrain en faveur des
voyageurs et de leur santé, d’une maniére déconnectée de I’Etat. Cela nécessite de longs
processus d’intercompréhension et d’écoute pour en arriver l1a. Carole ne posséde pas le niveau
d’expertise des professionnels de santé et ne cherche pas a se substituer a eux ; c’est pourquoi
elle constitue un maillage autour d’elle. Elle les fait venir sur le terrain, ce qui est tout a fait
bénéfique a la qualité des relations interpersonnelles. Méme si cela peut sembler intrusif, elle
travaille sur le long court pour faire accepter aux voyageurs ces visites. Ces dispositifs offrent
ainsi un confort aux voyageurs, par opposition aux déplacements dans les services d’urgences
hospitaliéres, souvent angoissants. De plus, professionnels de santé sont ainsi sensibilisés a la

réalité de la vie sur les aires d'accueil.
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2. L’aller-vers et la longue temporalité

Les projets de médiation en santé qui ciblent les zones géographiques défavorisées visent a
rencontrer les populations, sur le terrain. Pour cela, il est nécessaire d’établir une relation de

confiance qui se construit sur un temps long, comme le dit Anne :

« Tu perds 10 minutes a parler de la pluie et du beau temps avec la personne et en fin
de compte ce n’est pas du temps perdu, car finalement ¢a crée un contexte de parole

favorable »

L’«aller-vers » permet de créer une relation plus stable et plus horizontale qui facilitera
I’intervention d’acteurs de santé. Cette démarche limite aussi I’isolement social. C’est en allant
sur les lieux de vie qu’on observe les situations a risque et qu’on peut intervenir rapidement.
On peut aussi se mettre plus facilement a la place des personnes en difficulté, comprendre leurs
besoins et ainsi adapter les actions. L’aller-vers se fait dans un objectif de « faire avec »,

permettant la participation des voyageurs.

« Par exemple, la je vais dire « comme les enfants sont a l’école j aimerais bien dans
15 jours faire une sortie qu’entre femmes » et je sais trés bien qu’a un moment donné
ce sera abordeé, la relation a [’homme, les relations de couple, c’est comme ¢a, c’est

dans [’échange ».

« Si tu t’es déja penché sur le processus lié aux violences conjugales, tu sais que c’est
un processus qui est sur du court, moyen et long terme donc tu peux venir une premiere
fois mais tu peux revenir te confier qu 'un an apres ou la tu passes un cap. Pour avoir
accompagné des personnes dans ce cadre-la tu sais que ce n’est pas juste le temps d 'un

échange ».

Cette déclaration de Anne illustre treés bien la mouvance de la temporalité de terrain qui vise a
construire une relation avec I’autre, forte, confiante, nourrie par de nombreux allers-retours et
permise par une grande souplesse de la part de Anne aussi. Cette relation de confiance forte
d’une longue temporalité lui permet donc d’aborder des sujets tabous dans la communauté

GDV.

Cet « Aller-vers » peut aussi s’appliquer aux pharmaciens. Sortir de derriére son comptoir pour
aller sur le terrain peut s’avérer bénéfique pour la relation soignant/soigné. On pourrait imaginer

que le pharmacien, ou une personne dédiée, volontaire, de I'officine, se déplace ponctuellement

52



vers les aires en compagnie de travailleurs associatifs déja « repérés », afin de se faire connaitre,
et pour que la démarche vers l'officine soit ainsi facilitée. Cette personne « référente »

deviendrait elle aussi « passeur », intermédiaire, au méme titre que les personnels associatifs.

Il y aurait certainement aussi un travail a mener sur le plan de I'aménagement intérieur de

l'officine afin de garantir I’espace de confidentialité dans l'officine.

3. L’information et la communication

D’aprés la littérature, les leviers a la prévention sont généralement : une information claire,
une communication adaptée et une source éducationnelle appropriée aux populations

concernées.

Les professionnels de santé jouent un role d’éducation et d’information a la prévention. Si
I’information n’est pas délivrée par les professionnels de santé, celle-ci peut provenir des
médiateurs et des acteurs associatifs dont le role capital aide a soutenir et a accompagner les
populations ¢éloignées dans les démarches souvent complexes dans le systeme de santé. Une
chose certaine c’est qu’une meilleure connaissance de leurs conditions de vie et de leurs besoins
est nécessaire pour améliorer leur prise en charge. Il convient de considérer leur « peur » et de
prendre le temps d’expliquer en utilisant un langage clair et le plus simple possible tout en

rassurant pour créer un environnement serein.

L’amélioration de la compréhension passe par I’accompagnement par les associations, les
acteurs locaux, le soutien social et I’éducation. L’école est un lieu d’échange et la scolarisation
des enfants de voyageurs est un enjeu majeur pour permettre une transmission de I’information

en santé aupres d’eux mais aussi aupres des meres.

Une information claire, appropriée et culturellement adaptée permettrait de sensibiliser
davantage ces populations a la santé. Pour cela, une meilleure connaissance des coutumes, de
la culture et des représentations que ces populations se font de la santé et de la maladie est
importante afin de cibler au mieux les interventions. Les médias sociaux peuvent étre une

source d’information utile mais il faut étre prudent sur la maniére dont celle-ci est délivrée.
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4. La confiance

« Je suis quand méme une gadji’? mais pas une gadji comme les autres. Je suis la gadji
de la famille si tu veux, je suis [’entre-deux quoi !
Je ne suis pas plus du coté des voyageurs que du coté des institutions. Et si moi je fais

confiance aux autres ils peuvent aussi faire confiance aux autres. ». Carole.

La construction d’un lien de confiance est un préalable indispensable a la réalisation aboutie
d'actions spécifiques en direction des personnes ¢éloignées du systeme de soin. Cette confiance
est nécessaire pour la mise en ceuvre d’interventions locales adaptées, grace a des partenariats
avec des relais communautaires, des services de soutien et d’accompagnement au sein des
administrations et du systéme de santé, et d’éducation. La participation des communautés
concernées est toujours recherchée pour venir renforcer cette confiance, guider Ia
communication grace a un échange horizontal et un partage des savoirs et des représentations

culturelles de la santé et de la maladie.

« La relation de confiance, elle démarre sur le respect de I’autre. Tu ne trahis pas
’intégrité de la personne, tu ne trahis pas sa parole, sa confiance, tu ['informes, tu

travailles avec, si elle est d’accord tant mieux, sinon c’est son choix ».

Le lien de confiance nourri par de libres échanges facilite une intervention plus large grace a
des collaborations intersectorielles entre les collectivités, les associations, les communautés
concernées et les professionnels de santé. L’¢laboration d’'une médiation en santé affirmée
garantit une égalité d’acces a la santé grace a des relais solides entre les différents acteurs. Cette
médiation facilite a la fois la communication et les relations entre acteurs institutionnels,

professionnels de santé et les populations €loignées du systéme de santé.

Un engagement de I’Etat reste indispensable afin de lutter contre les discriminations en
garantissant 1’égalité des droits a tous et en luttant contre I’exclusion des populations

vulnérables en favorisant la solidarité nationale.

La réalité des différences entre les représentations culturelles du soin et de la maladie chez les

GDV, qui peuvent constituer un frein dans le recours aux soins, ne peut dispenser les institutions

22 Gadji signifie non-tsigane, sédentaire, au féminin. Au singulier masculin on parle de Gadjo et Gadjé au pluriel.
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de santé et I’Etat de questionner les dimensions sociales, économiques et politiques qui

concourent également aux inégalités de soin.

5. Role du pharmacien dans la prise en charge médicalisée des GDV

L’ouverture d’une officine est régie par le Code de la Santé Publique. Celui-ci détermine la
territorialisation des officines en France, permettant une offre homogene et de proximité pour
les usagers. Grace a un maillage officinal territorial, les officines sont réparties sur le territoire
en fonction du nombre d’habitants afin de faciliter 1’accés et de permettre une bonne
dispensation des médicaments aux patients. Le pharmacien constitue un véritable allié grace a
ses grandes plages horaires, sa disponibilité, la gratuité de 1’acces et la possibilité pour les
usagers de rester anonymes et de faire le choix de leur praticien. Ce maillage permet aussi une
permanence des soins et la prise en charge des patients en cas d’urgence, notamment grace aux

services de garde.

Les pharmaciens sont aussi soumis au code de déontologie, un ensemble de régles communes,
qui régit ’activité et impose d’avoir une indépendance professionnelle, de respecter le secret
professionnel et d’étre dévoué auprés de toutes personnes ayant recours a eux. Ces regles

orientent la profession pour le bien commun.

a. Le pharmacien, acteur de santé publique

Acteurs de premier recours (63), ils coopérent avec les autres professionnels de santé dans
le cadre de missions de service public et dans la veille, I’alerte et la protection sanitaire. C’est
grace a la loit HPST promulgué le 21 juillet 2009 que le pharmacien s’est vu attribuer de plus
amples missions, renfor¢ant sa 1égitimé en tant qu’acteur de santé. Mais c¢’est depuis cette année
que le pharmacien, véritable acteur de prévention, est autorisé a administrer I’ensemble des
vaccins obligatoires a ses patients. La prescription quant a elle doit encore étre faite par le
médecin ou la sage-femme. La vaccination étant le premier rempart face aux épidémies il est
essentiel de souligner que ce nouveau role facilitera le parcours vaccinal des populations et
améliorera ainsi la couverture vaccinale. La crise sanitaire due au Covid-19 a d’ailleurs permis

de mettre en lumiére I’importance du pharmacien dans un contexte d’urgence, dans la
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prévention, dans le dépistage et dans la vaccination. Le pharmacien est aussi un spécialiste de
la toxicologie et des sciences de 1’environnement, ce qui le place en acteur majeur pour

améliorer les conditions de vie et d’habitat, les habitudes et les comportements de ses patients.

S'il y a eu un effet « bénéfique » a la pandémie, c'est qu'il a redonné du sens au pharmacien
avec ses nouvelles missions de santé publique. Celui qui de plus en plus n'était considéré que
comme un « vendeur » de médicaments, un commergant, a retrouvé par le biais de la vaccination
sa vraie mission d'acteur de santé, de conseil. I1 dépend aussi de lui de vouloir approfondir dans

ce sens-1a sa relation avec sa patientele.

b. Le pharmacien, « renforcateur thérapeutique » (64)

Le role du pharmacien d’officine est d’identifier le probléme, de conseiller, de dispenser -
délivrance et analyse pharmaceutique -, d’étre a I’écoute, disponible et de fournir une
information claire aux usagers. Le pharmacien se trouve étre un interlocuteur de premier recours
par sa proximité, il est aussi capable d’orienter les usagers vers les institutions adaptées aux
problémes du patient. L’officine est ainsi une porte d’entrée vers le systéme de santé. Aller voir
un pharmacien ne nécessite pas une prise de rendez-vous et n’engendre aucun frais,
contrairement a une consultation médicale. Pour les médicaments non soumis a prescription
médicale, les patients peuvent faire le choix de I’automédication mais celle-ci peut étre encadrée
par les pharmaciens dans la mesure ou ils délivrent les conseils au moment de la dispensation.
Cela permet un contréle du bon usage des médicaments basé sur des savoirs scientifiques. Le
pharmacien participe a la réussite d’une thérapeutique au travers des conseils qu’ils prodiguent,
parfois non dispensés par les médecins lors des consultations. « Renforgateur thérapeutique »

(64) : il renforce 1’adhésion des patients a la thérapeutique et limite les risques iatrogenes.

c. Lepharmacien, levier dans [’acces aux soins des plus démunis

L’accés aux soins est de plus en plus difficile, tout niveau social confondu, ¢’est pourquoi le
pharmacien joue un rdle central grace a sa proximité et sa disponibilité. Pour cela la formation
aux sciences humaines est indispensable pour renouveler les compétences du pharmacien,

notamment dans les domaines tel que la psychologie et la sociologie. En regard des populations
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vulnérables, dont les voyageurs, le pharmacien s’avére étre un véritable levier en matic¢re de
santé publique mais pour cela il faut pouvoir identifier et traverser les frontiéres par une bonne

connaissance de ce public.

La stigmatisation et I’isolement social sont des obstacles a I’acces aux soins. Le pharmacien
doit donc étre capable de nouer une relation de confiance avec ses patients en situation de

précarité afin d’optimiser 1’efficacité de I’action thérapeutique et de la prise en charge.

La pharmacie est un espace de communication, d’informations et d’échanges mais aussi de
négociations. Ce lieu est influencé par des croyances, des représentations et des savoirs qui
peuvent jouer sur ’efficacité d’un traitement. L’altérité rencontrée dans le rapport entre un
pharmacien et des voyageurs peut susciter I’appréhension. Les voyageurs se présentent souvent
en groupe, en clan, dans les établissements de santé et notamment dans les pharmacies. Leurs
inquiétudes sont exprimées parfois de maniere irrationnelle et ce peut étre déstabilisant au
comptoir. Cette problématique a été rencontrée par nombre de mes collégues, jeunes
pharmaciens avec lesquels j’ai eu la chance de parler de ce sujet. C’est pourquoi, une

anticipation par la connaissance de ces schémas possibles est importante.

Les messages généraux de prévention par exemple sont plutot adaptées a des populations ayant
un niveau de littératie ¢levé. Les pharmaciens, par leur role d’intermédiaire doivent établir une
relation de confiance avec les usagers afin de permettre une bonne diffusion des messages, ils
constituent alors des vecteurs d’informations, des médiateurs du champ sanitaire. Leur
indépendance est régie par la déontologie pharmaceutique. Le secret professionnel est le socle

de toute relation de confiance entre le professionnel de santé et son patient.

e. Les nouveaux enjeux

L’enjeu est de sensibiliser les pharmaciens libéraux aux ISS dans une approche globale. I serait
intéressant de les inciter a un travail partenarial avec les médiateurs en santé et les collectivités
territoriales. Former les professionnels aux questions d’exclusion et de pauvreté inviterait a la
coordination de projets de médiation dans des pdles ou maisons de santé ou a participer a des

équipes mobiles dans une démarche d’aller-vers.

La formation des pharmaciens a la médiation devrait s'attacher a développer des connaissances

en faveur des populations vulnérables, notamment sur les représentations culturelles en matiere
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de santé. Une prise en compte des dimensions sociale et culturelle de la maladie par le

pharmacien est nécessaire pour une bonne efficacité thérapeutique.

Cette partie est théorique et demanderait un approfondissement par I’enquéte pour étudier les
points de vue des pharmaciens et leurs ressorts d’actions pour faciliter I’acces aux soins des

populations vulnérables.
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CONCLUSION

Au terme de cette these je n’ai pas la prétention d’avoir épuisé ce champ immense qui
concerne cette défiance mutuelle entre GDV et institutions, mais j’étudie les dispositifs
existants et les outils qui pourraient étre développés autant au niveau institutionnel qu’au niveau
local au plus prés des acteurs de terrain. Je tente ici de croiser sciences sociales et santé publique
qui sont deux approches différentes mais 6 combien complémentaires et indispensables a une
meilleure compréhension des inégalités sociales de santé et des moyens d’actions pour les
limiter. Une meilleure connaissance des besoins et 1’essor d’une forte volonté politique sont
indispensables afin de lutter contre 1’exclusion, les discriminations, faciliter I’accés des
voyageurs aux systémes institutionnels et faciliter le recours au systéme de santé. Ce sujet reste
trés complexe, il s’inscrit dans une histoire longue de discrimination au regard de laquelle les
voyageurs se sont construits en communauté. Bien qu’hétérogenes, ils sont constitués comme
une entit¢ et ils souffrent de représentations collectives négatives. Ils subissent les
discriminations les plus fortes en Europe et en France, celles-ci se manifestant jusque dans leurs

corps.

Les actions sur le terrain sont nombreuses mais elles manquent de moyens pour parvenir a une
véritable équité en santé. Les GDV souffrant de nombreux stigmates, la médiation vient pallier
les difficultés mais ne suffit pas a résoudre la défiance bien ancrée entre voyageurs et
institutions. Les problémes de santé qu’ils rencontrent devraient étre considérés au-dela de la
santé elle-méme par les politiques publiques et bien au niveau structurel. L'amélioration de la
qualité de la santé des GDV est indissociable de la qualité des conditions de logement et de
scolarisation. L’accés aux soins releve aussi des politiques publiques, mais il est essentiel de

former les professionnels de santé a une meilleure connaissance de ce public.

Ce travail de recherche ax¢é tout particuliérement sur la relation des GDV avec la santé, les
représentations de la maladie, des acteurs de santé et du systéme de soins, a fait apparaitre des
spécificités concernant cette population (spécificités qui pour certaines pourraient
probablement Etre ¢largies a 1'ensemble des populations touchées par la précarité). Nous avons,
notamment grace aux témoignages d'actrices ceuvrant dans des associations de terrain, mis en
exergue deux points essentiels concernant tout travail avec les GDV : la nécessité d'établir une
relation de confiance, ainsi que la nécessité que cette relation s'installe dans la durée. En effet,

la culture des GDV est principalement une culture orale, une culture de transmission qui passe
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par un rapport a l'autre « non-écrit » (beaucoup d'illettrisme, défiance envers la trace écrite), un

contact visuel, incarné.

Or le pharmacien d'officine est installé généralement dans la durée sur un secteur géographique.
C'est un atout. Il peut, s'il le souhaite, s'investir dans la connaissance de la sociologie de son
territoire. Il parait évident que le pharmacien du centre-ville de Toulouse ne recoit pas la méme
clientéle qu'un pharmacien présent dans un quartier périphérique plus défavorisé, et que les
attentes des populations différent. Entre une clientéle/patientéle « experte », ou se croyant telle,
et une clientele/patientele maitrisant peu la langue et craintive face a la « blouse blanche », les
attitudes, l'accueil, ne devraient pas étre les mémes pour peu que l'on ait le désir de bien

conseiller et d'aider a la prévention et au bon traitement des pathologies.

Les leviers majeurs qui ressortent pour une meilleure prise en charge des populations
vulnérables dont font partie les GDV, sont la mobilisation des acteurs de proximité : des
collectivités, des associations, et des professionnels de santé. Bien siir, au niveau national les
messages de prévention devraient étre adaptés a ces populations et a leur difficulté de
compréhension mais il semble difficile de généraliser une telle démarche, c¢’est pourquoi c¢’est
au niveau local que cela se joue. Dans le déploiement de stratégies adaptées a la culture et a la
précarité des voyageurs. Pour cela des co-formations sont possibles permettant d’intégrer les
professionnels de santé, des voyageurs et des médiateurs. Des personnes relais sont

indispensables pour établir une relation de confiance entre les GDV et les acteurs de santé.

Dans le cadre de la prévention de nombreuses activités peuvent étre menées sur le terrain par
les médiateurs en collaboration avec des professionnels de santé, des ateliers cuisine par
exemple permettant de sensibiliser a I’équilibre alimentaire, des parcours santé permettent aussi
de sensibiliser a 1’activité physique. Face aux angoisses, des exercices de yoga pourraient étre
proposés. Des ateliers féminins permettant d’aborder des thématiques tel que la sexualité, la
contraception et les problémes gynécologiques. Les femmes sont plus enclines a parler des
sujets tabous lorsqu’elles se retrouvent en petits groupes. Des témoignages indiquent que la
sensibilisation en mati¢re de santé est plus facilement relayée par les femmes des familles de
voyageurs. L’école peut étre un lieu d’éducation a la santé avec des interventions menées aupres
des enfants, notamment sur les problémes d’hygiéne dentaire trés présents chez les voyageurs.
Les pharmaciens peuvent mener des interventions afin d’aider a organiser les « boites a
pharmacie » en donnant des recommandations simples face aux maux du quotidien. Les

moments d’échanges doivent étre organisés simplement, dans un cadre convivial et ludique afin
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d’obtenir 1’écoute et I’adhésion des voyageurs. Ces échanges permettant aussi de comprendre

leurs besoins et comment y répondre de maniére adaptée.

Les prises en charge médicalisées ne sont pas de tout repos, guidées par la peur et la panique
que génére la maladie, les voyageurs se montrent parfois envahissants et pressants aupres des
professionnels de santé. Se montrer a 1’écoute et vigilants par rapport a leurs craintes peut
faciliter la confiance. La formation des futurs professionnels de santé dans les facultés pourrait
les sensibiliser a ces problématiques trés actuelles. Les ISS se creusent, on observe une
précarisation d’une partie de la population, une surcharge de nos hopitaux et une pénurie de
médecins généralistes. Face a cette perspective, le pharmacien semble étre un rempart efficace
dans la prise en charge des patients. Sa disponibilité et sa proximité lui permettent d’informer
et de sensibiliser les populations précaires. Comme on 1’a vu, les GDV sont trés marginalisés
et il est difficile de les atteindre au travers de campagne de santé publique par exemple. Laissés
pour compte durant la pandémie de Covid-19, cela n’a fait qu’accroitre leur méfiance vis-a-vis
du systéme institutionnel. C’est pourquoi le pharmacien, acteur de proximité, peut tenter de

rétablir cette confiance avec 1’aide des acteurs associatifs, dévoués sur le terrain.
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TITLE : The health of travellers: a cross-sectional study between public policies and local actions

RESUME :

In France, Travellers have a life expectancy at birth that is fifteen years lower than the general population. They
suffer from overexposure to environmental and health risks linked to their living conditions and habitat, and from
systemic discrimination due to a lack of knowledge of their practices and lifestyle by the general population, which
generates difficulties in accessing healthcare. Numerous actions are carried out in the field, particularly thanks to
the associations that carry out admirable work with travellers. They are at the heart of the issues involved in
caring for this specific yet heterogeneous population. Acting as mediators, they make it possible to cross social
boundaries in order to establish a link between institutions and travellers. Health professionals also have a role to
play in improving their care. Listening, trust, education and information are all values and tools needed to optimise
their care. But it is only through public policies that we can act on the structural causes of the inequalities they

suffer in their bodies.

KEY-WORDS : Travellers — Gypsies — Health inequalities — Associations — Public policies — Health mediation - Pharmacist
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