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« Non, se disaient maintenant les fréres gitans, leurs vies n’étaient
pas si misérables. lIs n’étaient pas les plus pauvres. Ills n’étaient pas
des rampants sans feu ni lieu, puisqu’ils avaient des camions, des
caravanes, et de belles femmes qui portaient de jeunes enfants. Que
pouvait-on demander de plus a la vie ? »
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ABREVIATIONS

AIDA : Accueil Information pour Demandeur d’Asile

AME : Aide Médicale de I'Etat

ASAMLA : Association Santé Migrant de Loire-Atlantique
CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CIANE : Comité Interassociatif Autour de la Naissance
CMUc : Couverture Maladie Universelle (complémentaire)
CNGOF : Collége National des Gynécologues et Obstétriciens Francais
COMEDE : COmité MEDical pour les Exilés

CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

DGAS : Direction Générale Adjointe de la Solidarité

DIU : Dispositif Intra Utérin

DMG : Département de Médecine Générale

G.A.S.PROM : Groupement Accueil, Service, PROMotion du travailleur immigré
HAS : Haute Autorité de Santé

HRP : Hématome Rétro Placentaire

IST : Infection Sexuellement Transmissible

IVG : Interruption Volontaire de Grossesse

MAF : Mouvement Actif Foetaux

MAP : Menace d’Accouchement Prématuré

MdM : Médecins du monde

OQTF : Obligation de Quitter le Territoire Francais

PASS : Permanence d’Accés aux Soins de Santé

PMA : Procréation Médicalement Assistée

PMI : Protection Maternelle et Infantile

PRAPS : Projet Régional d’Accés a la Prévention et aux Soins
RCIU : Retard de Croissance Intra Utérin

SIG : Suivi Intensif de Grossesse

UGOMPS : Unité de Gynécologie Obstétrique Médico-Psycho-Sociale
URPS : Union Régionale des Professionnels de Santé

VHB : Virus de I'Hépatite B

VIH : Virus de L'lmmunodéficience Humaine



1 INTRODUCTION

A l'occasion de visites sur des terrains, avec la mission Roms de Médecins du Monde, les
échanges avec des femmes roms enceintes donnent I'impression que leurs suivis de grossesse sont
“chaotiques”. Lors des consultations, il est difficile de repérer les éléments de surveillance de la
grossesse. Elles ont elles-mémes du mal a s’y retrouver et a fournir des informations sur ce qu’elles
ont fait et ce qu’elles doivent faire. Souvent, elles ont déja consulté et ont déja subi des examens,
mais n’en ont gardé que peu de traces et peu d’explications.

Pourtant, en présence d'une interprete, les femmes roms montrent un vif intérét et une
préoccupation certaine sur le bon déroulement de leurs grossesses.

De cette expérience un constat apparait :
Le suivi de grossesse des femmes roms est problématique.

Il est irrégulier.

Il présente de nombreuses difficultés d’accés aux informations de prévention.

Il en est de méme pour les explications sur le suivi de leur grossesse, les examens réalisés et leurs
résultats.

Il existe un manque de coordination entre les différents professionnels qui interviennent.

Alors que dans des conditions propices au dialogue (visites sur les lieux de vie et interprétariat), les
femmes expriment un réel intérét a ce que leur grossesse soit bien suivie.

Ce constat est partagé avec d’autres professionnels travaillant aupres de cette population.

by

Parallelement, au cours d’une formation ““Santé Solidarité Précarité” a Lille, une sage-femme
du réseau périnatal témoignait d’'une expérience de transmission aux femmes enceintes de leur
dossier médical dans sa totalité. Le partage de ce dossier permettait une meilleure adhésion aux
soins et une responsabilisation de la maman. Peu de dossiers étaient perdus ou oubliés, malgré les
peurs des professionnels et de I'institution (en tout cas pas plus de perte qu’a I'hdpital). De plus a
I’"hépital, 'oubli ou la perte des dossiers papiers était compensé par I'informatisation des dossiers.
Cette pratique se basait sur I'article de Brown HC et Smith HJ de la Cochrane Library (2), cité dans les
recommandations de I'HAS (3).

Dans le méme sens, l'utilisation du carnet de santé des enfants par les femmes roms et les
professionnels dans le cadre des consultations avec MdM, est considérée comme facteur facilitant la
prise en charge et le suivi des enfants.

En se basant sur ces expériences, la solution d’un carnet de maternité répondant aux besoins
de ce publique peut espérer résoudre une partie des problématiques d’information et de
coordination entre les femmes et les différents intervenants médico-sociaux. Il est vrai que le carnet
de maternité actuel(4) est trés peu utilisé, trés probablement en raison de sa forme inadaptée aux
femmes roms.

C’est sur ce constat que s’est élaboré le projet de cette these :
La réalisation d’un carnet de maternité adapté au suivi de grossesse des femmes roms.



Pour débuter, il paraissait d’emblée indispensable d’avoir l'avis des femmes roms et des
professionnels confrontés a cette problématique.

C’est pourquoi le projet a été présenté dans un premier temps aux différents intervenants du réseau
(Médecins du Monde, 'UGOMPS, la permanence Chaptal, la PMI, la PASS).

Cette premiere rencontre ayant regu un accueil favorable des professionnels, il était alors essentiel
d’organiser des contacts directs avec des femmes roms, afin qu’elles participent également a
|’élaboration de ce projet.

Le but étant de créer un outil d’échange réciproque, adapté aux besoins de chacun, et non pas une
distribution de savoir dans un seul sens.

Ainsi, dés le départ est née l'idée de prévoir un espace dédié aux professionnels, en plus des
informations médico-sociales a l'intention des femmes, pour aider a la compréhension du mode de
vie des femmes roms et mieux prendre soins d’elles.

Pour ce travail, il a donc été réalisé :
Une étude qualitative aupreés de femmes roms et des professionnels, a Nantes.

Dans un premier temps, avant d’étudier la réalisation d’un carnet de maternité adapté, cette
thése aborde les éléments contextuels. En effet, certains éléments historiques, culturels et sociaux
permettent de mieux comprendre la problématique du suivi de grossesse des femmes roms.

Puis, la partie méthodologie détaille les moyens mis en ceuvre pour réaliser ce carnet de maternité
adapté. Ce travail se base, en partie, sur une étude qualitative réalisée aupres de femmes roms et de
professionnels, a Nantes.

Par la suite, les résultats de cette étude sont analysés. lls font suite a des entretiens semi-dirigés
réalisés aupres de femmes roms et de professionnels.

Enfin, ces résultats sont discutés et confrontés aux données de la littérature. De cette discussion il
ressort I'élaboration d’un modele de carnet de maternité adapté au suivi de grossesse des femmes
roms.



2 CONTEXTE

Avant d’étudier la question de la réalisation d’un carnet de maternité adapté au suivi de grossesse
des femmes romes, il parait important d’en saisir le contexte ; de connaitre des éléments de I'histoire
de cette population et de sa culture; ainsi que les données sanitaires et sociales influencant la
problématique du suivi de grossesse des femmes roms.

Mais avant tout, il est essentiel de préciser certaines caractéristiques de la population étudiée dans

cette étude : les femmes roms (de Nantes).

2.1 Désignation

2.1.1 Leterme « Roms »

En France, dans le langage commun, le terme « Roms » est associé a d’autres dénominations pour
désigner ces communautés aux origines et au mode de vie similaires :

« Tsiganes, Gitans, Manouches, Romanichels, Bohémiens, Gens du voyage... »

Les « Roms », eux-mémes utilisent des termes différents pour s’identifier, en fonctions de leur
situation et de leur interlocuteur.

En Europe, parmi le 10 millions de Roms(/Tsiganes), il est d’'usage de distinguer trois ensembles
principaux : (5)
- les Roms dits « Tsiganes orientaux » qu’on retrouve principalement en Roumanie, Bulgarie,
Hongrie, Slovaquie, Serbie, Kosovo (85%)
- les Gitans et Kalés dits « Tsiganes ibériques » qui se situent en Espagne, Catalogne, Portugal
(10%).
- les Sintés et Manouches dits « Tsiganes germaniques » gu’on retrouve dans I'Est de la France,
Allemagne, Autriche, Bohéme, Nord de I'ltalie (4%)

Evidemment, ces limites géographiques ne s’arrétent pas aux frontiéres des pays, mais illustrent
principalement une inscription historique; inutile d'y chercher une homogénéité ethnique
globale.(6)

De méme, la terminologie utilisée par le Conseil de I'Europe pour regrouper ces minorités s’est
modifiée au cours des années, avec une volonté de trouver un terme générique plus global et plus
adapté. :

« Tziganes et autres nomades »(1969) ; « Tsiganes »(1993) ; « Roms/Tsiganes »(2000) ; « Roms et
Gens du voyage »(2004).

La variété de ces appellations est le reflet de la diversité de ces populations.

Ces communautés dont on fixe les origines en Inde, ont évolué, en fonction de leurs migrations
depuis plus de 600 ans et en fonction des autres populations et cultures rencontrées.

On les retrouve aujourd’hui sur d’autres continents (Etats Unis, Mexique, Australie, Jordanie).(7)

Ces appellations sont aussi chargées des représentations qu’ont les sociétés au sein desquelles ces
communautés vivent. (5)(8)

Cette variété de désignations est source de confusion et d’amalgame avec d’autres termes et
d’autres groupes, tels que « Gens du voyage ».
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o Les Tsiganes (Tziganes)

L'appellation Tsigane est dérivée du grec Atsinkanos (intouchable). Il s’agissait d’'une secte connue en
Asie mineure au Xle siécle et a qui la population Tsigane était apparentée.

Au début du 19eme siecle, en Europe, les anthropologues et les instances politiques commencent a
regrouper et a désigner sous le terme générique de « Tsiganes » (Gypsies en anglais) diverses
communautés réparties sur I'ensemble du territoire européen, selon l'idée que I'ensemble de ces
groupes partagent une lointaine origine commune extra-européenne.

Progressivement, ce terme est passé du langage politique au langage commun (chargé de toutes
sortes de connotations).

o Les Roms (Rroms)

Le terme Rom (ou Rrom) est endogene de la langue romani. Il signifie « homme véritable ».

Ce terme a été choisi en 1971, lors du ler congres de I'Union Romani Internationale, pour désigner
un ensemble de minorités ayant des origines communes, dont les langues initiales sont originaires du
nord-ouest du sous-continent indien.

Ce terme endogéne désigne a la fois I'ensemble de la population « Tsigane »et a la fois un sous-
groupe dits « Tsiganes orientaux » venants d’Europe centrale et orientale.

o Les Gitans

De leur passage dans une contrée grecque surnommée Petite Egypte, il reste I'appellation
d’Egyptiens, qui plus ou moins déformée devint Gypsies en anglais, Gitanos en espagnol et Gitan en
francais.(9)

Ces derniers appartiennent au monde ibérique et au sud de la France. Tres t6t sédentarisés, leur
présence date du Moyen Age dans le pourtour méditerranéen.

o Les Manouches et les Sinté

Les Manouches sont ceux qui viennent d’Allemagne et les Sinté, établis au nord de I'ltalie depuis le
Xle siécle sont ceux que I'on appelle manouches en France.

o Les Bohémiens

Le terme « Bohémien » vient de leur passage en Bohéme au XVéme siecle et du laissez-passer qui
leur fut alors octroyé par le roi de Bohéme.

o Les Romanichels

Ce terme détermine le peuple qui parle romani.
Le « romani » étant la langue usuellement parlée, et « cel » qui signifie peuple ou communauté.

o Les Gens du voyage : (10)(5)

Le terme « Gens du voyage » est un terme administratif, dont le statut est fixé dans la loi n® 69-3 du 3
janvier 1969. Il désigne « les personnes n'ayant ni domicile ni résidence fixe de plus de six mois »,
circulant en France ou exerc¢ant des activités ambulantes.

Dans la tres grande majorité des cas, les Gens du voyage sont Frangais, et cela depuis de nombreuses
générations. Ils présentent une grande diversité sur le plan socio-économique et ethnique. En effet,
si beaucoup sont originaires de la population rom, d’autres ne le sont pas, comme c’est le cas, par
exemple, de certains forains, circassiens ou marchands ambulants.
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Les Gens du voyage doivent étre munis, a partir de 16 ans, d’un titre de circulation qui doit étre
régulierement visé par la police ou la gendarmerie. Ce titre de circulation permet d’accéder aux aires
d’accueil aménagées (obligatoires pour les communes de plus de 5000 habitants, selon la loi n° 2000-
614 du 5 juillet 2000), qui leur sont exclusivement réservées. (10)

Les Gens du voyage de nationalité francaise, ont été limités dans leur accés au droit de vote jusqu’en
2012. (11)

En France, ils sont évalués a 400 000. (12)

Au final, la dénomination « Roms/Tsiganes » employée par le Conseil de I'Europe durant de
nombreuses années, permet de recouvrir I'ensemble de ces minorités. Mais chacun de ces termes
porte des connotations.

Par exemple en Europe centrale et orientale, le terme « Tsiganes », a une connotation péjorative aux
yeux de beaucoup de Roms, et est jugé inacceptable, car considéré comme un nom exogene
s’apparentant a tous les stéréotypes négatifs et paternalistes qui perdurent en Europe a leur sujet.
Alors qu’en Europe occidentale, lorsqu’il qualifie une musique ou une danse, il peut méme susciter
I’enthousiasme.

Quant au terme « Rom », alors méme qu'il devait aider a positiver l'identité de ces groupes lorsqu'il
fut choisi comme terme générique en lieu et place de « Tsigane », il tend a avoir des connotations
péjoratives en France, di au rapprochement des termes « Roms » et « délinquant » par certains
responsables politiques ou institutionnels.

Finalement le choix appartient avant tout aux intéressés. A nous de le respecter avec les
connotations qui y sont associées ; sans enfermer la personne dans une catégorisation ethnique
discriminatoire, qui ne donne aucune information sur sa situation personnelle ou familiale, pas plus
gu’elle ne permet d’en tirer des conclusions sur les actions a mener avec elle.(5)

Pour ce travail, le terme « Rom » est choisi ; en se référant au choix endogene fait par I’'Union
Romani Internationale, ainsi que sur la dénomination utilisée par le Conseil de I'Europe(13) et le
collectif Romeurope(14).

A noter également que sur I'agglomération nantaise, ce terme est communément utilisé.

2.1.2 Autres caractéristiques

Aprés avoir apporté un éclairage sur le terme « Roms », il est également important de désigner les
autres caractéristiques de la population étudiée dans ce travail. Car toutes les femmes roms ne
présentent pas de difficultés dans leurs suivis de grossesse. Certaines, vivant en France depuis
plusieurs générations, sont frangaises et intégrées; leurs suivis de grossesse ne posent pas de
probléme. Cette these s’adresse aux femmes roms ayant des difficultés a faire suivre leur grossesse.

Plusieurs facteurs influencent ces difficultés (cf. 2.5). Un de ces facteurs qui caractérise la population
étudiée est que ces femmes sont migrantes. Elles se situent dans un parcours de migration, a des

phases d’intégrations différentes avec des situations sociales plus ou moins stables.

A noter que Romeurope ajoute également le qualificatif « migrant » pour désigner la partie de cette
population en situation de vulnérabilité en France.
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Enfin, sur Nantes les femmes roms migrantes sont toutes originaires de Roumanie et sont
roumanophones.
En France, les Roms migrants sont principalement originaires de Roumanie et de Bulgarie.

A noter que certaines migrantes roumaines ont adopté le mode de vie des populations roms
migrantes, et sont identifiées comme « Roms » sans avoir aucune origine rom.

Au final, cette these s’adresse donc aux femmes roms migrantes de Roumanie, vivant a Nantes.

2.2 Histoire

Il est important de rappeler que les populations roms ne sont pas un groupe homogene. Chaque
personne possede des éléments historiques communs et des éléments d’histoire qui lui sont propre,
en fonction de son parcours migratoire. (6)(15)(16)(7)

2.2.1 De l'Inde vers Byzance : I’histoire pré européenne

La population rom serait originaire d’Inde. Ces théories historiques se basent sur des analyses
linguistiques qui retrouvent des similitudes entre le sanskrit et le romani.

A I’époque de 'Empire byzantin, les Roms auraient quitté I'lnde en passant par la Perse, I’Arménie et
I’Asie mineure. Il aurait alors rejoint I'Europe vers le XIVeme siecle.

De nos jours, on retrouve dans les pays du Caucase, en Turquie et au Moyen-Orient, des branches
orientales de la population rom, sous le nom de « Loms » ou « Doms ».

2.2.2 Installation en Europe et discriminations

Du XVéme siecle au XVlléeme siecle, les Roms se dispersent en Europe, au gré des contextes
économiques et politiques. lls se déplacent en tant que commerg¢ants ambulants, artisans, pélerins
ou parfois auxiliaires d’armée. Au XIXeme siécle un deuxieme mouvement migratoire se produit, des
populations roms d’Europe centrale et orientale partent alors pour d’autres régions d’Europe et
certaines, méme, n’hésitent pas a traverser les mers.

Lors de ces migrations, certains bénéficient de bienveillances princiéres qui leur permettent de
circuler librement. En 1423 le roi de Bohéme leur accorde une lettre de protection. En Russie, ils sont
considérés comme des sujets égaux du tsar et jouissent ainsi de tous les droits civils.

Alors que dans d’autres régions ils connaissent leurs premiéres expériences de discrimination, avec
des mesures de sédentarisations forcées et d’asservissements. En Espagne, ils sont internés et dans
I'Empire austro-hongrois des lois ordonnent leur assimilation forcée (interdiction de parler le
romani). Dans les principautés roumaines de Valachie et Moldavie, ils sont réduits au servage et a
I’esclavage (abolition en 1855).

En France, les rois se montrent d’abord bienveillants, fascinés par leurs vétements et leurs arts
divinatoires. Au XVlleme siécle, une série de décisions juridiques contre le vagabondage change la
donne; certains sont condamnés aux galeres, d’autres sont internés. En 1912, le carnet
anthropométrique est instauré, valable jusqu’en 1969, il est alors remplacé par le titre de circulation
pour les Gens du voyage, toujours en vigueur a I’heure actuelle.
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2.2.3 « Samudaripen » ou génocide des populations roms

La discrimination atteint son paroxysme durant la Seconde Guerre mondiale, avec le génocide
orchestré par les nazis. On estime que 400 000 a 500 000 Roms ont été exterminés sous le llleme
Reich. Cependant, I'extermination des Roms en Europe (comme celle des Juifs), n’est pas le fruit
d’une seule politique centralisée a Berlin. En plus des exterminations dans les chambres a gaz, des
maladies et des expériences médicales dans les camps de concentration ; il ne faut pas oublier les
exactions locales lors de rafles ou dans des camps d’internement (comme en France).

Lors du proces de Nuremberg, aucune mention ne sera faite de ce génocide et aucune aide ou
réparation ne sera accordée aux Roms qui ont survécu aux camps de concentration. Le génocide a
été reconnu tardivement, ce qui a pour conséquence que l'opinion publique internationale posséde
une connaissance partielle voire inexistante de cette tragédie.

A noter que certains préferent utiliser le terme « Pharrajamos » a celui de « Samudaripen ».

2.2.4 Lapériode communiste en Europe de I’Est

Aprés la Seconde Guerre mondiale, les pays communistes de I'Europe de I'est ont pour objectif
politique I'assimilation des populations Tsiganes dans le systeme collectiviste. Le but est de faire
disparaitre la « tsiganité » et non les Tsiganes eux-mémes.

Un des premiers moyens est la sédentarisation des quelques Roms encore nomades. Puis il y a une
assimilation forcée par le travail et par I'éducation.

Certains y trouvent leur compte et sont nostalgiques de cette époque, ou le travail était obligatoire
et ol un logement était attribué d’office.

Mais la plupart ont subi plutot que profité de cette assimilation forcée. Sous ce voile utopiste
d’intégration, la plupart subissaient des discriminations avec des taches subalternes, en plus d’'un
refoulement de leur culture.

2.2.5 Al'orée du XXléme siecle

Dans les années 1990, suite a I'effondrement de I’'Union soviétique et a la guerre dans les Balkans, on
observe un échec de ces politiques d’assimilation. On constate au contraire, une accentuation des
phénomeénes d’exclusion qui s’accompagne d’émigration vers I’Ouest.

En 2002, I'ouverture de I'espace Schengen et en 2007, I’entrée de la Roumanie et de la Bulgarie dans
I’Union Européenne ont démocratisé cette émigration.

Les motifs de départ sont ceux de tous les migrants économiques du monde, d’hier et
d’aujourd’hui(16) : assurer des soins a sa famille et un avenir pour ses enfants.

En Roumanie, ce phénomeéne est accentué par la fermeture des entreprises d’état, le délitement des
services publics et du systéme de santé et un fort taux d’inflation.

Ces mouvements migratoires sont peu significatifs numériquement parlant. Contrairement a la
crainte d’'une immigration massive des populations roms; les chiffres restent stables et
proportionnellement comparables a la migration globale de la population roumaine.

Mais la forte médiatisation de cette immigration a entrainé des craintes et des rejets.

En France, lors de I'été 2010, le Président de la République prononce a Grenoble, un discours
sécuritaire avec un politique d’expulsion massive a I'encontre des populations roms.

Ce discours stigmatisant et les articles de lois qui en découlent ont fortement été critiqué par de
nombreuses associations(17) ainsi que par la Commission européenne. Ces articles de lois ont
finalement été invalidés par le Conseil constitutionnel en mars 2011.
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2.3 Culture

Il est difficile de parler d’une culture rom unifiée tant les populations sont diverses.

Voici quelques éléments retrouvés dans la littérature (18)(9)(19)(15)(20), qui permettent d’apporter
un éclairage sur les situations rencontrées et avoir un impact sur le suivi de grossesse.

En fonction de I'histoire familiale, des conditions de vie et de I'origine géographique des personnes,
ces aspects culturels sont plus ou moins marqués.

2.3.1 Lalangue romani

Le romani est la langue parlée par les Roms, on y retrouve des similitudes avec le sanskrit du nord de
I'Inde. Le romani a de nombreuses variantes acquises au gré des migrations et des langues
autochtones qu’il a rencontrées, aupres desquelles il s’est enrichi.

A noter, qu’il n’existe pas de futur dans cette langue. Il n'y a pas de projection comme dans les
sociétés occidentales. La priorité est I'instant présent.

2.3.2 Voyage et sédentarité

Le nomadisme n’a jamais été une spécificité rom. La plupart des Roms sont sédentaires. Les Roms
n’ont jamais étaient nomades par culture mais par nécessité : pour fuir des persécutions (comme
celles de la Seconde Guerre mondiale), par nécessité économique, ou pour des rassemblements
religieux ou familiaux lors d’événements importants de la vie.

Ces raisons migratoires sont les mémes que la plupart des autres migrants qu’on retrouve en France ;
a la grande différence qu’ils restent en famille et se déplacent en famille (ce qui les rend plus visible).

Sur les terrains en France, les populations roms sont souvent regroupées par famille ou par village.
A Nantes, ils viennent presque tous de la région de Turnu Severin située a l'ouest de la
Roumanie.(21)

En fonction de leur histoire de migration, certains sont en France depuis plusieurs générations. On
peut dire qu’ils sont « intégrés » (ils parlent francais, ils ont un logement, un travail, les enfants vont
a I'école). Sur des terrains a Nantes, certaines familles encore en situation de « migrants », sont la
depuis plus de 10 ans.

Le nomadisme n’est pas ici une caractéristique culturelle mais structurelle car les familles ont été
obligées de changer de lieux d’installation du fait des expulsions.

La plupart aspire a la sédentarité. Le fait de vivre en caravane est ainsi vécu comme une contrainte,
mais le réve est de pouvoir habiter en maison.

Cette idée du mode de vie nomade des Roms est surement enrichie avec I'amalgame fréquent fait
avec les Gens du voyage, qui eux ont adopté un mode de vie nomade par choix.

Ce mythe du nomadisme et sa médiatisation renforce sans doute cette crainte de « I'appel d’air ».
Alors gqu’au final, les chiffres sont stables et peu important : on compte entre 10 000 et 15 000 Roms
migrants en France (chiffre stable depuis 2000)(10), comparé aux un flux d'immigrants estimé a
250 000 personnes(22), aux 400 000 Gens du voyage(12) et aux plus de 5 000 000 d’immigrés vivant
en France(23).
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2.3.3 Lanation rom et symboles

Les Roms se définissent comme une nation, mais une nation « sans territoire et sans prétention a un
tel territoire » (5°™¢ congrés de I’'Union romani internationale, Prague, 2000). Ils sont généralement
ressortissants des pays ou ils résident et entretiennent des relations familiales transnationales.

Leur drapeau :

La couleur bleue représente le ciel, la liberté, la spiritualité, I'éternel.

La couleur verte, la nature, la terre, la fertilité et le matériel.

La roue a 16 rayons de couleur rouge symbolise la roulotte, le voyage, la croissance et le progres. Elle
renvoie également a leur origine indienne, en s’inspirant de la roue a 24 rayons qu’on trouve sur le
drapeau indien.

Leur hymne :

« Gelem, Gelem » les paroles ont été composées par Jarko Jovanic, poete rom originaire de I'ex-
Yougoslavie, dont la plupart de la famille a été déporté et a péri a Auschwitz.

La musique reprend un air traditionnel rom.

Le 8 avril, on célébre la Journée internationale des Roms

Le 2 aout, on commémore le Samudaripen.

2.3.4 Lafamille

Chez les populations roms, la famille est le fondement de I’organisation sociale.

Les besoins de la famille prévalent sur les désirs et volontés de I'individu. La répartition des taches
qguotidiennes et devoirs de chacun, nécessaires au bon fonctionnement de la communauté est
définie par sa place dans la communauté. La solidarité intergénérationnelle y est importante.

La notion de famille est élargie. On y compte les parents, beaux-parents, oncles, tantes, cousins...

L’objectif final étant d’assurer les besoins de la famille. La solidarité familiale garantie une protection
sociale, économique et psychologique.

o L'enfant, au centre des préoccupations

L'enfant permet la construction de l'identité de ses parents, il leurs donne une reconnaissance au
regard des autres membres de la communauté.

Les enfants agrandissent et renforcent la famille. Plus il y a d'enfants, plus la famille est heureuse. De
plus le nombre de gargons éléve le prestige de la famille.

L’éducation est prise en charge par I'ensemble de la communauté.

Le nourrisson fait I'objet d’'une attention constante et dévouée de sa maman.

Dés qu’il saura se déplacer, il sera alors confié a ses ainés. Il vit selon son bon plaisir, sous les yeux du
reste de la communauté qui veille a son bien-étre et a sa sécurité.

Aucun rythme n’est imposé il mange quand il faim, dort quand il en a envie. La frustration de I'enfant
est évitée autant que possible.

L’enfant est considéré comme « pur » jusqu'a sa premiere relation sexuelle.

Les garcons sont éduqués pour prendre la reléve du pere et les filles sont préparées a leur role de

mere. Les jeunes se marient trés tét et ont leur premier enfant rapidement. lls passent donc de
|'ultra protection de I'enfance a I'dge adulte, au statut de parents.
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o Le statut de la femme

La femme a un réle tres important. Elle participe quotidiennement aux activités communautaires.
Elle est éduquée de fagcon a étre a méme de s’occuper de sa famille. La femme a pour devoir
d’assurer le fonctionnement de son foyer et d’éduquer ses enfants. Des son plus jeune age, la jeune
fille s'impregne de son réle en investissant les taches qu’elle fera siennes quand elle constituera sa
propre unité conjugale. Et la communauté renvoie a la jeune fille le comportement qu'elle devra
adopter. On tolere difficilement une phase d'adolescence chez les jeunes filles. L'importance de la
virginité jusqu’au mariage est capitale.

Le statut de la femme dans la société rom est reconnu a travers la maternité et du réle de mére. Au-
dela de ses fonctions, la femme rom est la continuatrice de la lignée. Elle doit devenir mere tres

rapidement et c’est a ¢ca qu’on la prépare.

La femme est considérée comme une vraie femme rom ou « romni », le jour son fils se marie et ou
une belle-fille arrive sous son toit.

o Le mariage et la premiére grossesse

Les mariés se choisissent souvent librement. Le mariage n’est validé que le lendemain des noces, une
fois la virginité de la jeune fille prouvée.

La jeune mariée rejoint alors la famille de son époux et elle doit obéissance a sa belle-mére autant
gu’a son époux. Le jeune couple vit chez le pére de I'époux jusqu'a la naissance de leur premier
enfant et souvent au-dela.

Aussitét apres le mariage, le désir de grossesse devint la préoccupation principale du couple. La
premiere grossesse consacre le mariage. La naissance d’un enfant est le témoin de la fertilité du
couple et de son identité en tant que tel. Lorsqu’une femme est enceinte, elle apporte la preuve de
sa capacité a donner la vie, et a offrir une descendance a son conjoint, mais surtout la preuve que ce
dernier est capable d’avoir des enfants et de confirmer son identité en tant que personne a part
entiere, chef de sa propre famille et non plus membre de la famille d’'un autre (son pere, son beau-
pére, son frere...)(24)

C’est pour cela qu’une grossesse est engagée rapidement aprés le mariage, souvent chez des femmes
tres jeunes voire mineures. Par conséquent, une contraception n’est alors pas envisageable. Tout du
moins au début d’un mariage, ou il faut avoir des enfants rapidement.

« On est content dans la famille quand une femme est enceinte, parce que le mariage se concrétise et
on est pas dans le péché, on a des relations pour avoir des enfants, sinon on est dans le péché »
(Julieta)(18)

En cas de stérilité, le couple est dévalorisé par la communauté, et la femme peut étre répudiée.

« Oui nous c’est ce qu’on cherche le plus, avoir des grandes familles. C’est ¢a le principe, une femme
qui ne fait pas d’enfants on lui dit au revoir. Si je n’avais pas eu d’enfant mon mari ne serait pas resté
avec moi » (maman d’Adina)(18)
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2.3.5 Lanotion d’impur : spurcata

Plus que sur la notion de propreté, les regles de vie des Roms sont basées sur la notion de pur et
impur.

Il'y a une représentation symbolique du corps ; avec l'intérieur du corps qui est considéré comme pur
et tout ce qui est en rapport avec I'extérieur ou qui sort du corps qui est considéré comme impur.
Cette notion d’opposition pure / impure est exprimée de différentes maniéres : le haut et le bas du
corps, le dedans et le dehors du corps, 'intérieur et I'extérieur du territoire, et par extension les
Roms et les Gadjé.

Les gadjé n’ont pas besoin de se plier a ces regles. La notion d’impureté par exemple ne s’applique
gue pour les lieux ou vivent les Roms, elle devient obsolete en dehors, dans le milieu non-Roms.

Ces distinctions de pureté impregnent les habitudes quotidiennes. Malgré un cadre de vie souvent
insalubre, tout est mis en ceuvre pour gérer cette impureté. Cela passe par une vaisselle méticuleuse
de tout ce qui touche I'alimentation ; un lavage fréquent et méthodique du linge en fonction de la
partie du corps en contact; un nettoyage quotidien de la caravane et une hygiéne corporelle
correctement assurée.

Tout ce qui est en rapport avec le sexe est impur, spurcata.

Chez les adultes, la partie inférieure du corps qui participe du contact sexuel et tout ce qui est en
contact est impur ; que ¢a soit les habits ou des gros mots. « Pour exemple la jupe en contact direct
avec le sexe et la partie inférieure du corps de la femme est impure, par contre le tablier a I'extérieur
de I'habillement peut étre en contact avec le visage ou la nourriture ; autre illustration apres des
insultes a connotation sexuelle il faut cracher par terre pour se nettoyer la bouche. »(20)

Dés le premier rapport sexuel, les deux partenaires des deux sexes sont considérés comme souillés.
Etre marié équivaut a avoir des relations sexuelles, et avoir des relations sexuelles signifie étre
souillé.

2.3.6 La maternité

o Lagrossesse

Par évidence, cette notion d’impureté se retrouve aussi dans le cadre de la maternité. Le ventre de la
femme enceinte étant la preuve visible de I'impureté sexuelle qui est a son origine. La femme
enceinte étant impure ne peut préparer a manger ni manger a la méme table que les autres.

Cette notion d’'impureté de la grossesse ne semble pas faire 'unanimité ; car en méme-temps la
maternité est continuatrice non seulement de la lignée mais aussi des savoirs et pratiques
ancestraux. La maternité est donc en méme temps valorisée par la communauté qui a un
comportement protecteur vis a vis d’'une femme enceinte.

o L'accouchement

L’accouchement est vécu comme quelque chose d’impur.
La maison étant par définition un lieu pur, I'accouchement se déroule donc a I'extérieur, soit sous

une tente apres avoir accompli des rites de purification soit a I’hOpital, en laissant les gadjé s’en
occuper.
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o Le post-partum

A l'accouchement, la notion d’impur entre en jeu et le statut de la femme change. Durant une
période de 6 semaines, la femme est isolée de la communauté. Elle doit rester chez elle, et éviter
d’avoir des contacts avec les pluparts des choses de la vie quotidienne. Tout ce dont elle est en
contact risque comme elle d’étre souillé. Elle ne peut pas cuisiner pour les autres car ce serait un
grand malheur de manger de la nourriture préparée par une femme souillée. Elle ne peut pas
marcher dehors au moment ou le soleil se leve ou quand il se couche, ce moment est trés important
et il ne faut pas qu’elle rende impure les endroits ou elle aurait pu mettre les pieds, cela porte
malheur.

Mais pour que cela soit respecté, le pére doit également se prémunir contre cette impureté en se
pliant a plusieurs restrictions ; et de méme il faut que la belle-mére et/ou une autre belle-sceur
soient la pour prendre la reléve des travaux domestiques.

Apres cette période de quarantaine, pour pouvoir se détacher de cet état d’impureté, elle devra
bénéficier d’'une cérémonie religieuse qui va pouvoir la purifier.

De la méme maniere, I'enfant nait impur. Le baptéme le purifie entierement jusqu’au premier
rapport sexuel.

A la naissance un premier prénom est donné a I’enfant qui ne sera pas usité par la suite. Celui-ci est
secret, il est censé tromper les démons et la maladie qui ainsi ne connaitront pas la vraie identité de
I’enfant. Un deuxieme prénom d’état civil figurera sur la déclaration de naissance mais ne sera
toujours pas employé. Enfin un troisieme, cette fois utilisé par le clan sera donné le jour du baptéme
de I'enfant.

2.3.7 Les représentations corporelles et la santé

Les menstruations sont vécues comme quelque chose de nuisant et d'impur. En méme temps elles
sont vues comme précondition de la fécondité, car « I'enfant se forme du sang de la femme qui est
coagulé par cette chose liquide qui vient de I’homme, c’est pour ¢a qu’apres le sang ne coule plus et
devient le sang de I'enfant » (Silvia)(20). La souillure provient donc du rapport sexuel, entendu
comme la rencontre des fluides sexuels.

Chez les jeunes filles, peu d’informations sont données avant la puberté concernant les
menstruations et la sexualité. Les premieres régles, lorsque qu’elles surviennent, sont I'occasion pour
la jeune fille de parler a sa mére malgré le sentiment de honte et cette derniére choisira ou non de
lui donner des informations et des recommandations.

Les professionnels de santé en contact avec des femmes roms soulignent cette difficulté qu’il y a a
parler de sexualité et de contraception.

Au niveau de leur santé, les Roms ne vont consulter (souvent aux urgences) que lorsque le symptéme
est important et que la maladie est avancée. On peut comprendre ainsi leur incompréhension face
aux dépistages de maladies qui ne s’expriment pas.

Le recours aux soins est moins différé pour les enfants, dont la santé est une préoccupation centrale.

Il existe également des représentations négatives héritées de leur histoire, du manque de confiance
et du manque de communication ; tel que des rumeurs héritées des camps nazis, sur I'inoculation de
« maladies » par les vaccins.
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Ces éléments d’histoire et de culture permettent d’appréhender les traditions et les valeurs
des communautés roms, ainsi que les répercussions sur leur rapport au corps, a la médecine et a la
grossesse.

Ces éléments sont a relativiser, en fonction de I'histoire et le vécu de chacun. Il est important de
prendre la personne dans son ensemble, en fonction de ses conditions de vie, de la stabilité de sa
situation, de son ancienneté en France, de son éducation, de ses études, de sa famille, de ses
rencontres, etc... ; ““sa culture” ne s’exprime pas de la méme maniere.

Il faut prioriser les rencontres individuelles, plutét qu’avoir une approche culturaliste qui est source
de généralisations et discriminations.

2.4 Epidémiologie

Les données sur la population rom sont difficiles a collecter. Elles sont souvent qualifiées de
fragmentaires, disparates et dispersées. (10)(7)

En France, ceci s’explique par le fait que la plupart des institutions n’intégre pas dans leurs collectes
de données la question de «l'appartenance ethnique »; qui serait considérée comme
discriminatoire. La plupart des données disponibles sur la santé des Roms sont celles d’associations
ou de collectifs travaillant aupres de ces populations ; ainsi que de travaux de recherches.

(De plus certaines sources amalgament Gens du voyage et population rom.)

2.4.1 Données démographiques

En Europe, il y aurait environ 11 millions de Roms (et Gens du voyage), dont environ 6 millions dans
I’Union Européenne, selon le Conseil de I'Europe(12)(13).

En France, il y aurait environ 10 000 a 15 000 Roms migrants(10)(25). Dont environ 5 000 d’entre eux
vivraient en Tle-de-France. Les chiffres seraient relativement stables.

Il n’existe pas de chiffre sur les Roms qui ne sont plus en situation de migration ; ceux qui sont en
France depuis plusieurs générations et qui sont « intégrés ».

Dans |'agglomération Nantaise, selon les données de la Permanence Chaptal (qui s’occupe de
personnes de nationalité roumaine cf.3.4.2),ilya:
- 1200 a 1300 personnes d’origine roumaine, (800 a 1000 Roms selon MdM)

- 31 terrains squattés,

- 9 terrains semi-conventionnés ou conventionnés avec les communes,

- 34 familles en logement suivi par Acta Roms (cf.3.4.2),

- 7 familles en logement suivi par d’autres structures sociales (trajet, Arc en ciel, toit a moi,
une famille un toit...)

En moyenne, apres avoir échangé avec les différents professionnels, il y aurait une cinquantaine de
grossesses roms par an sur Nantes.
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2.4.2 Données sanitaires sur la population rom : morbidité et mortalité

o En France et en Europe

- L’espérance de vie des Roms est inférieure de 10 ans (en Europe de I'Est)(26) et estimée a 50-
60 ans en France(25).

- Seul 10% des femmes en age de procréer utilisent un moyen de contraception (en
France).(27)

- En France, le recours a I'lVG est plus important, 43,3% des femmes ont déja avorté (22 ans
d’age moyen)(27)
En Bulgarie, en moyenne 2,4 IVG par femme et 33% des femmes roms y ont eu recours plus
de trois fois.(7)

- Une grossesse sur deux n’aboutit pas (IVG, fausses couches ou décés) (en France).(25)(27)

- L’age moyen de la premiéere grossesse est de 17 ans (en France).(27)
(chiffre a relativiser au regard de la moyenne d’age des femmes rencontrées dans cette
étude : 22 ans.)
19 ans dans une étude nantaise.(9)

- Une femme rom sur dix est suivie durant sa grossesse (en France).(27)

Lors du diagnostic initial du projet de médiation sanitaire (cf.3.4.2)(28), les médiatrices avaient
repéré 8 femmes enceintes sur 86 femmes interrogées. Aucune n’avait encore consulté un médecin
alors que le terme pour 4 d’entre elles dépassait 6 mois.

- En Hongrie il y aurait deux fois plus de naissances prématurées (inférieures a 37 SA) avec une
fréquence plus élevée de naissances de petit poids (inférieur a 2500 grammes).(7)

- La mortalité infantile est deux fois plus élevée (en Europe de I'Est)(26) a cing fois plus élevée
(en France)(25).
La mortalité néo-natale est neuf fois plus élevée que la moyenne francgaise.(25)

o Sur Nantes

Etonnamment ces données sur la grossesse sont en partie en contradiction avec certains travaux
réalisés sur Nantes.

Dans son mémoire sur la maternité chez les femmes roms, M. Menard(9) concluait: « que les
femmes roms, malgré un suivi de grossesse discontinu et probablement insuffisant, notamment en
ce qui concerne la réalisation de test biologiques, ont une grossesse de déroulement physiologique
dans la majorité des cas, avec un accouchement souvent rapide et eutocique. Les nouveau-nés sont
de poids légérement supérieur a ceux des témoins malgré un tabagisme maternel relativement
important. »

De méme, dans sa these sur la maternité des mineures au CHU de Nantes, M. Spilmann(29) montrait
gue malgré un faible niveau socio-économique et parfois méme une grande détresse sociale, les
mineures issues de cultures dans lesquelles il est traditionnel d’avoir des enfants dés I'adolescence,
comme chez les Roms ; le pronostic de ces maternités est meilleur.
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Cette discordance se retrouve également dans le mémoire de N. Uzun(18), qui mentionne que:
« d’apres les données et les expériences, notamment des sages-femmes qui travaillent autour de la
communauté rom, la majorité des grossesses des femmes tsiganes se passent sans difficultés et les
accouchements sont assez rapides. Ceci dans des proportions bien meilleures que d’autres femmes
Non-Roms. »

o Pathologies des grossesses roms

Dans leurs mémoires sur la maternité des femmes roms, M. Menard(9) et R. Mougenot(24) citent
plusieurs pathologies fréguemment rencontrées. Elles nomment aussi les différents facteurs de
risque auxquels elles sont exposées et qui sont susceptibles d’influencer le bon déroulement de Ia
grossesse.

Pathologies plus fréquentes pendant les grossesses des femmes roms :

Des infections urinaires et vaginales en lien avec des mauvaises conditions d’hygiéne, sont plus
fréquemment rencontrées chez les femmes roms.

Les risques influant sur la grossesse :

En général, les femmes roms ont un dépistage tardif de leur grossesse et un mauvais suivi.

Un plus grand risque d’exposition a la syphilis, a la tuberculose et au VHB (avec soit une immunité
acquise soit un portage chronique).

Des grossesses rapprochées avec le maintien de I’allaitement du dernier enfant, peut donner des
contractions et modifier le col.

Un mauvais état bucco-dentaire est souvent observé.
Le surmenage et le travail physique entrainent un risque de MAP.

Il existe un tabagisme actif et passif important (44%)(9), avec un risque de RCIU (risque potentialisé
d’HRP et de prééclampsie).

les femmes roms sont exposées a une grande multiparité qui favorise les défauts d’insertions
placentaires.

Une alimentation riche en glucides et en lipides a laquelle sont exposées les femmes roms entraine
des risques de diabete gestationnel, de macrosomie, d’hydramnios et d’hypertension artérielle.

Il existe un risque de consanguinité qui peut aboutir a des malformations foetales et des pathologies
génétiques.

Au niveau psychique, les femmes roms sont soumises a des situations stressantes en liens avec leurs
conditions de vie (risque d’expulsion, discrimination des institutions), a de la violence conjugale et a
la souffrance de poursuivre des grossesses non désirées (en lien avec faible taux d’utilisation d’'un
moyen de contraception).
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L'allaitement au sein laisse progressivement place aux biberons. Mais I'eau potable n’est pas
toujours accessible et les quantités de poudre utilisées souvent insuffisantes du fait du co(t élevé du
lait. La santé des nourrissons peut s’en trouver dégradée.

Le CNGOF rappelle également que: «Les facteurs socio-économiques, psychologiques,
environnementaux sont souvent corrélés a I'accouchement prématuré. Cependant, ils ne sont pas
retrouvés comme étiologie unique ce qui n’exclut pas leur réle comme facteur indirect. »(30)

2.4.3 Données sanitaire sur les populations en situation de précarité

Il est également intéressant de s’intéresser aux données sur les personnes en situation de précarité.
Car selon le rapport de ’'ORS(10) I’état sanitaire de la population rom s’expliqgue plus par un cumul de
déterminants sociaux défavorables, que par ces particularités culturelles.

Selon le Dr P.Herschkorn Barnu, directrice du réseau SOLIPAM(31): « Toutes les études
épidémiologiques nationales et internationales convergent: la précarité sociale augmente la
morbidité périnatale (naissances avant terme, nouveau-nés de petit poids, malformations
congénitales non dépistées, taux de césarienne augmentsé,...). »

En effet, selon le Professeur D.Mahieu-Caputo(32), les femmes enceintes en situation de
vulnérabilité sociale ont :

- Unrecours aux soins plus tardif

- Des soins sub-optimaux,
(un suivi adapté moindre / moins d’échographie du ler trimestre / un dépistage sérique de la
trisomie 21 moindre / plus d’hospitalisation / moins de consultations prénatales / plus de problémes
de santé pendant la grossesse)

- Des décrochages dans le suivi

- Un fort recours aux urgences,
(soit avec des pathologies parfois trés urgentes, soit avec des motifs de consultation hors cadre qui
ne nécessite pas ce mode recours)

Ces données sont également concordantes avec les résultats de I'Enquéte nationale périnatale
2010(33) :
Les femmes ayant des ressources précaires, reflet d’une situation familiale et professionnelle
précaire, ont par rapport aux femmes ayant des ressources provenant d’une activité professionnelle :
- moins de consultations prénatales
- plus d’hospitalisation pendant la grossesse (24% contre 18%) ce qui suggére des problémes
de santé plus fréquents
- taux de prématurité plus élevé 8,5% au lieu de 6,3%
- plus d’enfants de petit poids (inférieur a 2500 grammes) 9,6%au lieu de 5,9%
- un taux de transfert du nouveau-né ou d’hospitalisation particuliere plus élevé (11,8% contre
8,1%).
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De méme, selon I'étude de M. Gayral-Taminh(34), la précarité a un role indiscutable dans les
complications de la grossesse et de I'accouchement.
- augmentation des complications médicales de la grossesse, notamment de I'anémie et des
infections,
- recours plus fréquent a I'hospitalisation en cours de grossesse et allongement des séjours
postnataux,
- augmentation de la prématurité modérée (33-36 semaines),
- augmentation du nombre d'enfants présentant une souffrance fcetale (score d'Apgar a 5 min
<7) pouvant étre mis en relation avec le nombre significativement élevé d'enfant transférés.

= Aufinal, tous ces résultats sont a pondérer par la présence de certains biais.

- taille de I'échantillon (27)(9),

- biais de sélection, femmes sélectionnées d’origine roumaine et pas forcément roms(9),
amalgame entre Gens du voyage et Roms(12),

- biais d’appariement, le groupe témoin est souvent sélectionné dans une maternité de niveau
3 ol les pathologies sont plus fréquentes(9)(34)(29),

- le manque d’informations dans les dossiers a pu également biaiser I'analyse
multivariée(9)(34).

En synthése, les données sanitaires sur la population rom sont disparates. Dans |'ensemble, ces
données tendent vers celles des populations en situations de précarité, ou I'on observe un suivi
difficile et une augmentation des complications de la grossesse et de I'accouchement.

Il est intéressant d’étudier les déterminants sociaux de santé de ces populations, afin de s’en servir
de leviers pour améliorer leur état sanitaire.

Enfin, certaines études hospitalieres montrent que ces grossesses sont au contraire moins
compliquées.

Méme si ce contact avec le systeme de soins hospitalier n’a été que partiel, on peut se poser la
qguestion de son effet protecteur en terme d’entrée dans un suivi partiel de prévention et
d’identification d’une structure ressource en cas d’urgence.

2.5 Les déterminants sociaux de la santé

L'état de santé d’une personne se caractérise par des interactions complexes entre plusieurs facteurs
individuels, socio-environnementaux et économiques.(35)

Selon ’'OMS(36), les déterminants sociaux de la santé sont I'une des principales causes des inégalités
en santé ; c'est a dire des écarts injustes et importants que I'on enregistre au sein d'un méme pays
ou entre les différents pays du monde.

Devant I'état de santé préoccupant des Roms(10)(8), il est intéressant d’étudier ces déterminants
sociaux de santé, afin de les combattre et de diminuer les inégalités de santé.
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2.5.1 Les facteurs de risque de la population rom

o Difficulté d’accés aux soins dans le pays d’origine

Ces difficultés entrainent des retards de soins avec des pathologies aggravées a l'arrivée sur le
territoire. Cela peut également expliquer une certaine habitude a avoir recours tardivement au
systeme de soins.

o Lieux de vie

Les conditions de vie sur les terrains squattés favorisent certaines pathologies.

L'absence d’eau potable, de toilettes et de ramassage des déchets sur la majeure partie des terrains
engendre des probléemes d’hygiéne avec des pathologies dermatologiques et digestives
potentiellement graves (dermatoses infectieuses, surinfections de plaies, parasitoses intestinales,
diarrhées...)(17)

La promiscuité et I'exposition aux intempéries (terrains boueux) favorisent I'expansion d’épidémies
(tuberculose, coqueluche, rougeole...).

La nourriture a base de produits récupérés rend difficile une alimentation équilibrée (obésité,
diabete, HTA...).

Certaines installations aménagées sur les terrains posent des problémes de sécurité et exposent a
des accidents domestiques (incendie, électrocution, brulure, intoxication, saturnisme...).

Les terrains sont souvent excentrés des villes ce qui entraines des difficultés d’accés au transport en
communs.

o Les conditions de vie (en lien avec la situation de migrant)

Les processus d’insertion et d’acces a des conditions de vie meilleure sont freinés par un accés au
marché du travail trés limité. Les principales barriéres sont les mesures transitoires mises en place
pour les ressortissants roumains et bulgares.(37)

D’autres activités sont alors pratiquées pour trouver des ressources, tel que la mendicité, le travail
clandestin et la prostitution, avec les risques sanitaires que cela entraine.

L'instabilité des terrains squattés et les expulsions répétées ont des conséquences sur |'état
sanitaire des Roms migrants.

Le stress permanent d’une opération policiere et les expulsions détériorent les relations avec les
personnes travaillant parfois depuis plusieurs années, sur le plan de l'insertion et dans le champ
sanitaire.(38)

Lors de ces expulsions, il n’est pas rare que les documents de santé ainsi que les convocations a des
rendez-vous médicaux soient perdus.

Ces mouvements forcés nécessitent de se réapproprier le territoire, et s’associent a la longue a un
renoncement a renouveler systématiquement les démarches (ce renoncement peut également se
voir de la part des professionnels).

Au final, cette instabilité et les préoccupations de survie du quotidien font que les démarches
préventives sont souvent mises de coté et engendrent un recours aux soins tardif et/ou des ruptures
de soins ; avec I’aggravation de certaines pathologies non suivies et la diffusion d’épidémies.

Alors que dans des contextes plus favorables, on remarque une plus grande autonomie du groupe
autour de la santé et un moindre recours aux actes médicaux d’urgences.
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o Labarriéere de la langue

Le fait de ne pas maitriser la langue francaise limite I’accés a toute sorte d’information, que ce soit
sur leurs droits, sur le fonctionnement du systéme de soins, ainsi que lors de consultations
médicales.

Une étude sur I'intérét de I'interprétariat lors de consultation médicale(39) a montré que la barriere
de la langue peut avoir des conséquences néfastes sur la qualité des soins et leur co(t.

En effet, la compréhension réciproque entre médecins et patients est un pilier de base de tout
entretien médical. L'ensemble de la démarche diagnostique se base sur l'entretien clinique. Et
I’efficacité d’un traitement est en lien avec I'observance de celui-ci et les explications fournies.

La barriére de la langue peut donc augmenter le nombre d’examens complémentaires pour exclure la
possibilité d’une erreur de diagnostic, ou répéter des examens déja réalisés.

De méme, la barriére linguistique peut augmenter le risque d'erreurs médicales et de complications
de la maladie.

Du point de vue du patient, I'incompréhension peut réduire I'efficacité du traitement ; et entrainer
une sur-utilisation ou une utilisation inadaptée de certains services de santé (augmentation du
recours aux services d’urgences et diminution des consultations de suivi).

La barriere de la langue entraine également des recours aux soins retardés avec des co(ts des soins
qui peuvent étre tres augmentés a des stades plus avancés de la maladie.

Cette étude a également montré que la mauvaise utilisation du systéeme de soins était plutot en lien
avec la barriére de la langue que des facteurs culturels.

Cette limitation a I'information est augmentée par un fort taux d’analphabétisme.

Lors du diagnostic initial de programme de médiation sanitaire(28), il a été estimé que « plus des 3/4
des femmes rencontrées ne bénéficieraient pas d’une intercompréhension satisfaisante dans le
contexte spécifique des consultations médicales, sans la présence d’un interpréte professionnel. » et
« A fortiori, moins de 20% peuvent lire ou écrire en Frangais, dans différentes situations de la vie
quotidienne (repérer une adresse, lire une ordonnance médicale...) »

o Faible éducation a la santé

Les mesures de prévention sont tres réduites. Le recours aux soins est souvent guidé par le
symptome, quand la maladie est bien installée. Les services d’urgences sont alors régulierement
sollicités.

La quasi-absence de notion de prévention peut également s’expliquer par des préoccupations du
guotidien autres et une difficulté a se projeter, avec unelogique de I'urgence et de survie.

A noter que pour les enfants, les comportements sont différents et leur santé est une préoccupation
centrale.

o Faible couverture sociale

Les Roms migrants, en tant que ressortissants communautaires inactifs et sans titre de séjour, ont le
droit a 'AME, comme les personnes en situation irréguliere résidant en France depuis plus de 3 mois
(immédiat pour les mineurs et pour les soins urgents).

Lors du diagnostic initial du projet de médiation sanitaire(28), la moitié des femmes rencontrées
n’avaient pas de couverture maladie.
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Plusieurs raisons expliquent la faible couverture sociale chez les Roms migrants.

Premiérement une méconnaissance de leurs droits, accentuée par un fort taux d’analphabétisme et
la barriere de la langue.

Puis des obstacles administratifs, avec des démarches complexes, dont le principal frein est la
problématique de la domiciliation, ainsi qu’un justificatif de présence en France de plus de 3 mois.

A Nantes, la PASS joue un réle central pour les familles roms dans I'accés aux soins mais aussi dans
I’ouverture des droits de fagcon systématique pour les familles venues consulter.

L'introduction de mars 2011 a juillet 2012, d’un droit fiscal de 30 euros par adulte pour accéder a
I’AME, a amené une rupture ou un retard dans |'accés aux soins.(38)

o Les freins du systéeme de santé francais

En plus des obstacles administratifs que I'on observe pour I'obtention d’une couverture maladie, il
existe d’autres éléments dans le systéme de soins qui peuvent expliquer les difficultés sanitaires des
Roms migrants.

Le manque d’information des professionnels sur les conditions de vie

Les sources d’'incompréhension entre les professionnels de santé et le public rom sont multiples. Les
principales critiques sont souvent faites sur leurs absences au rendez-vous et le manque d’hygiéne.
Ces comportements sont souvent attribués a des habitudes culturelles. Alors que ces agissements
peuvent trés bien s’expliquer par les conditions de vie difficiles et un cumul de facteurs sociaux
défavorisant.

A noter, que ces situations sont également souvent retrouvées dans d’autres populations en
situation de précarité.

Cette approche culturaliste conduit parfois a des anticipations négatives et a des refus plus ou
moins directs de soins. Ces prises en charges inadéquates peuvent aboutir a des comportements
agressifs (ou percus comme tels) vis-a-vis de I'institution et des professionnels, ce qui va contribuer a
renforcer les pratiques stigmatisantes. Cela peut également engendrer une crainte des institutions.

Certaines inadaptations du systéme de soins au contexte de vie des personnes en situation de
grande exclusion
- La sectorisation des institutions, chez une population en situation d’instabilité et susceptible
de déménager (de fagon volontaire ou non).

- Des refus de prise en charge des CMU et AME, dans le secteur libéral.

- Le fait que les consultations soient sur rendez-vous, chez une population qui vit a I'instant et
qui a du mal a se projeter.

- Unfaible recours a l'interprétariat.
- Une externalisation des examens complémentaires, qui multiplie les lieux de rendez-vous ;
avec certains professionnels qui n’ont pas I’habitude de ce type de population et de

|'utilisation de I’AME.

- Refus de certains professionnels d’aller sur les lieux de vie.
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Des actions sanitaires et sociales parfois mises en échec par des politiques aux logiques
contradictoires

Certaines actions politiques d’ordre sécuritaire, mettent parfois a mal d’autres actions politiques en
cours d’ordre sanitaire et social.

L'exemple type est une expulsion alors qu’'un programme de dépistage de tuberculose ou une
campagne de vaccination est en cours.

Ceci reflete un manque de coordination entre les institutions politiques.

Ce conflit entre des intéréts sécuritaires et des intéréts sanitaires est souvent réglé sous I'angle de la
question de «l'ordre publique »; or la santé publique ne devrait-elle pas étre un élément
déterminant de cette question de « I'ordre publique » ?

Au final, ces facteurs défavorisant sont d’avantage d’ordre social, plutét que culturel.
Et une approche culturaliste peut apporter de la discrimination et étre stigmatisante.

2.5.2 Les facteurs protecteurs de la population rom

Plusieurs atouts protecteurs au niveau sanitaire et social ressortent ; ils favorisent a
meilleure insertion. (10)

Cette phase d’insertion de longue haleine (travail, logement, éducation...) doit conduire a de
meilleures conditions de vie et doit favoriser I'acces au systeme de soins ; avec a long terme, des
répercussions positives sur la santé.

ong terme une

o Facteurs susceptibles d’améliorer les conditions de vie

Des compétences professionnelles variées, favorisant une intégration par le travail.

Ces compétences professionnelles ratissent un large champ de professions ou le savoir-faire et la
main d’ceuvre fait parfois défaut en France. Cela va des travaux agricoles, aux métiers du batiment
en passant par I'artisanat, la réparation de voitures ou la récupération et le recyclage de métaux.

Des capacités importantes d’adaptation.

Cette adaptabilité est surement héritée de leur voyage migratoire, de leur situation de paupérisation
et de I'instabilité du quotidien ; avec le risque d’expulsion qui plane régulierement sur eux.

Une illustration de cette grande capacité d’adaptabilité est 'aménagement rapide sur les terrains
sauvages, avec des installations, certes précaires, faites avec des matériaux de récupération.

Cette adaptabilité repose également sur la solidarité familiale et I'échange de savoir-faire
intracommunautaire.

o Un soutien familial trés présent

Le groupe et la famille ont une importance capitale dans |'organisation sociale des Roms. La
répartition des taches quotidiennes et des devoirs de chacun sont définis par sa place dans la
communauté. Cette solidarité intergénérationnelle est une force face aux difficultés qu’ils
traversent.

L'intérét de la famille prévalant avant tout, fait que le groupe et la famille est également tres attentif
a I’état de la personne, surtout avec toute I'importance que signifie I’arrivée d’un enfant.
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M. Spilmann(29) dans sa thése sur la maternité des mineures note que « le pronostic de ces
maternités est meilleur chez les mineures issues de cultures dans lesquelles il est traditionnel d’avoir
des enfants des I'adolescence : les meres bénéficient d’un soutien familial, d’'un entourage adéquat,
malgré le faible niveau socio-économique et parfois méme la grande détresse sociale comme chez les
Roms (qui représentent la deuxieme population concernée dans la région Nantaise). »

o Une population accrochée a un territoire et a ses réseaux (sanitaire, transport...)

Malgré I'absence d’ancrage résidentiel et des expulsions, les populations roms restent accrochées a
un territoire et a une région. lls y sont arrivés souvent parce qu’ils connaissaient déja quelqu’un quiy
habitait, souvent un membre de la famille ou du méme village.

En plus de cette accroche familiale, ils ont pris connaissance du fonctionnement du réseau et se le
sont approprié (que ce soit dans le champ sanitaire, social, professionnel, associatif, religieux ou au
niveau des transports en commun).

Dans son mémoire M. Menard (9) observe également ce constat :

« certes les expulsions aggravent leur situation et entravent un suivi optimal, mais il semble que le
lien avec le professionnel qui les suit reste préservé, car on retrouve souvent ces familles dans la
méme région, le méme département. (..) a noter toutefois, concernant les 130 femmes roms
retrouvées en début de notre étude, (seul) 6 d’entre elles, aprées avoir débutées un suivi au CHU ont
été perdu de vue, probablement suite a des expulsions. »

o Une demande d’informations sur la santé exprimée par les femmes roms

Sur les terrains, les associations témoignent d’une curiosité et d’un intérét pour les questions de
santé.(40) Ces échanges existent naturellement quand les conditions de vie sont stables, et sont
favorisés par la présence d’interpréte et de la disponibilité des intervenants.
Ces demandes d’informations sont principalement centrées sur les enfants.

o Des actions sanitaires et sociales innovantes : La médiation sanitaire

Les premiers résultats du projet de médiation sanitaire en direction de femmes et jeunes enfants
roms (cf 3.3.2) sont prometteurs et apportent des signes améliorations de I'état de santé des Roms.
Dans le rapport intermédiaire(38), aprés 6 mois de suivi, on observe que :

« La majorité des femmes a obtenu ou est en cours d’obtention de I’AME. »

« Globalement, les foyers (...) ont doublé leurs fréquentations des services de santé. »

« La majorité des femmes de I'étude connaissent maintenant un lieu ou s’adresser pour bénéficier
d’une contraception »

« Une nette amélioration du suivi médical des enfants de moins de 6 ans. »

« La couverture vaccinale des enfants est elle aussi beaucoup plus complete, et ce pour tous les
vaccins. »

« Le suivi gynécologique des femmes de la cohorte a légerement progressé »

Et au niveau du suivi grossesse :

« Une nette progression a eu lieu également dans le suivi médical des femmes enceintes. »

« Lors de la phase initiale, aucune des femmes enceintes rencontrées par les médiatrices sur les sites
n’avait encore consulté un médecin alors que le début de la grossesse pour la majorité d’entre elles
dépassait 6 mois. »
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« Depuis le lancement du programme, sur les 10 femmes enceintes accompagnées par les
médiatrices, la prise en charge débute en majorité entre le 2éme et le troisieme mois de grossesse,
avec des consultations et des échographies a fréquence habituelle dans le cas d’un suivi de
grossesse. »

Au final, I’état sanitaire préoccupant des Roms peut s’expliquer par beaucoup de facteurs
défavorisants. Ces déterminants de santé ne sont pas spécifiques des populations roms et se
retrouvent chez d’autres populations en situation de précarité.

Par contre il est rare de retrouver dans les autres populations vivant en France, un tel cumul de
problématiques. Sachant que bien souvent c’est I'association et le cumul des facteurs défavorisant
qui conduit a une situation de précarité ; avec des effets multiplicateurs.(34)

Il n’y a donc pas de problémes spécifiques « roms ». Le collectif Romeurope(8) affirme dans ce sens
que : « Ceux qui parviennent a trouver un emploi, a accéder a un logement, a avoir leurs enfants
scolarisés se fondent dans le paysage comme les autres migrants ».

Il est également important de noter, que ces facteurs sont d’avantage d’ordre social, plutét que
culturel. Des actions sanitaires et sociales s’appuyant sur les facteurs favorables, sont donc a
envisager afin d’améliorer I'état de santé des Roms.

En ayant bien en téte, d’éviter une approche culturaliste qui peut étre discriminatoire et
stigmatisante.

Tous ces éléments sont a considérer pour la réalisation de ce carnet adapté a la problématique du
suivi de grossesse des femmes roms. Lors de ce projet médico-social, il parait également important
de prendre en compte les attentes et les besoins des principaux intéressés. Afin que les effets de ces
projets co-construits soient durables, et conduisent a une valorisation de ces personnes et a leur
autonomisation.
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3 METHODOLOGIE

3.1 Obijectifs
L’objectif principal de cette étude consiste a améliorer le suivi de grossesse des femmes roms, par la

création d’un carnet de maternité adapté a leur mode de vie.

Ce travail part du principe que I'amélioration du suivi de grossesse permet de prévenir certaines
pathologies et de diminuer la mortalité maternelle et infantile.

Pour améliorer le suivi de grossesse, ce carnet doit :
- d’une part, de clarifier les informations sur la grossesse et son suivi ;
= pour faciliter 'accés aux soins de santé (auxquels elles ont droit en France),
= pour favoriser des choix de soins libre ;
d’autre part, de regrouper les informations qui permettent d'améliorer le lien et la
coordination des soins entre les femmes roms et les différents intervenants ;
= pour clarifier I'état du suivi de la grossesse (éviter doublons),
= pour coordonner les soins lors de situations a risque (surtout en urgences).

Dans ces objectifs, sont inclues les exigences suivantes :

o surlefond:

Il parait indispensable que les informations sur le suivi de grossesse et sur les regles hygiéno-
diététiques figurant dans ce carnet, se référent aux besoins des femmes roms.

Cet outil doit également étre une aide pour la pratique des professionnels.

Enfin, les informations s’y trouvant nécessitent d’étre conformes aux données actuelles de la science
et compatibles avec ces évolutions.

o surlaforme:

Les barrieres de communication doivent étre contournées (langue étrangere et analphabétisme) ;
pour cela il est essentiel d’illustrer ces informations (pictogrammes et dessins) et de les traduire en
roumain.

Les informations fournis doivent étre simples et essentielles.

Enfin, ce carnet doit étre solide pour résister aux conditions de vie (une pochette plastifiée).

o surla mise en application :

Il est essentiel que ce carnet de base soit évolutif et qu’il puisse étre enrichi. Il est nécessaire de
prévoir que des fiches d’informations spécifiques soient ajoutables lors de consultations dédiées
(fiches téléchargeables). Et par exemple lors d’une nouvelle grossesse, qu’il puisse étre complété par
un nouveau livret uniqguement sur le suivi médical.

Puis, ce carnet fait pour et avec les femmes roms, doit permettre de favoriser les échanges et la
communication. Il doit étre accompagné d’explications et doit étre un outil complémentaire aux
autres sources d’informations (la famille, les consultations).

Parallelement, il est primordial que ce nouvel outil soit a disposition des professionnels et accessible
facilement.
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Un des objectifs secondaires de cette études, consiste a recueillir le ressenti des femmes roms sur le
suivi de grossesse en France.

Pour la réalisation de ce cet outil, ce travail a été planifié en plusieurs étapes.
Dans un premier temps, un temps de recherche et une_revue de la littérature sont effectués sur les

thémes du suivi de grossesse, sur la situation des Roms (a Nantes, en France et ailleurs) et sur les
outils d’aide au suivi médical.

Deuxiemement, pour que cet outil corresponde aux besoins des personnes impliquées dans le suivi
de grossesse des femmes roms ; des rencontres sous la forme d’entretiens semi-dirigés ont eu lieu,
avec des femmes roms et les différents professionnels intervenants sur cette problématique.

Enfin, pour la réalisation et la publication de ce carnet, le service prévention de la CPAM a été
rencontré.

Par la suite, aprés la publication, une évaluation d’une premiére version est programmée.
(Cette évaluation ne fait pas partie cette étude.)

3.2 Revue de la littérature

Ce temps de recherche s’est basé dans un premier temps sur une revue de la littérature sur la
situation des Roms (a Nantes, en France et ailleurs) (cf 2 Contexte).

Puis une revue de la littérature a été effectuée, afin de se conformer aux recommandations légales et
scientifiques du suivi de grossesse en France.

Enfin, une analyse des documents et outils existants facilitant le suivi médical a été réalisée.

3.2.1 Les obligations légales et scientifiques

o Code de la santé publigue

Le projet de ce carnet repose sur deux principes du Code de la santé publique.

- Artl1111-2:(41)
« Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information porte sur les
différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur
urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévisibles
gu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en
cas de refus. (...)
Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans
le respect des reégles professionnelles qui lui sont applicables. Seules I'urgence ou l'impossibilité
d'informer peuvent I'en dispenser.
Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel. {...)
L'établissement de santé recueille auprés du patient hospitalisé les coordonnées des professionnels
de santé aupres desquels il souhaite que soient recueillies les informations nécessaires a sa prise en
charge durant son séjour et que soient transmises celles utiles a la continuité des soins aprés sa
sortie. »
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- Art12122-2:(42)

« Toute femme enceinte est pourvue gratuitement, lors du premier examen prénatal, d'un carnet de
grossesse. Un arrété interministériel détermine le modeéle et le mode d'utilisation de ce carnet ou
sont mentionnés obligatoirement les résultats des examens prescrits en application de I'article L.
2122-1 et ol sont également notées, au fur et a mesure, toutes les constatations importantes
concernant le déroulement de la grossesse et la santé de la future mere.

Le carnet appartient a la future mere. Celle-ci doit étre informée que nul ne peut en exiger la
communication et que toute personne appelée, de par sa fonction, a prendre connaissance des
renseignements qui y sont inscrits est soumise au secret professionnel. (...) »

o Plan périnatalité 2005-2007 (43)

Dans le plan périnatalité 2005-2007 « Humanité, proximité, sécurité, qualité », on peut relever
plusieurs mesures qui entrent en résonnance avec les objectifs de ce travail :

A travers deux objectifs du carnet de maternité actualisé

-« contenir les informations nécessaires a la femme enceinte et au couple pour garantir le suivi
de la grossesse conformément aux recommandations actuelles et le bon développement de
I’enfant. »

-« partager des informations nécessaires aux différents professionnels impliqués dans les
réseaux de périnatalité doit constituer une garantie de sécurité pour la femme enceinte et son
enfant, en améliorant la cohérence du suivi de la grossesse et I'adhésion de la femme
enceinte et du couple aux prescriptions médicales. »

A travers le soutien renforcé aux femmes et aux couples en situation de précarité :

Se basant sur le constat que « les inégalités sociale commencent dés la naissance » :
« Des suivis médiocres ou inexistants des grossesses, sont particulierement associés a la
précarité et la pauvreté, et responsables d’une plus grande fréquence des pathologies
périnatales. Un certain nombre de femmes en situation de précarité (...) n’ont pas acces a un
suivi de leur grossesse conforme aux normes prévues par la législation. Il s’agit notamment de
femmes a la rue, de femmes migrantes en situation irréguliére, mais aussi parfois de femmes
(...) tsiganes, manouches, roms {(...). »

Des mesures ont donc été prévues pour améliorer I'accés aux droits, améliorer I'information et la

formation des professionnels et accompagner les personnes, pour faire face aux « enjeux médicaux

(...) socio-économiques (...) et psychologiques pour la mére, le peéere, I'enfant, la fratrie et leurs

relations mutuelles. »

Cependant, I'évaluation de ce plan périnatalité(44) a mis en évidence certaines difficultés :
- Sur I'utilisation du carnet de maternité (ce sujet sera abordé ultérieurement cf. 5.4.2).
- Sur l'effectivité de la mise en ceuvre des nouvelles mesures aupres des populations en
situation de précarité,
- Sur la nécessité, du point de vue des professionnels(32), de mettre I'accent avant tout sur un
renforcement de I'accés aux soins dans le droit-commun.
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o Recommandations et références médicales

Au sujet du contenu des informations médicales sur le suivi de grossesse en France, le carnet et ce
travail de these se référe aux recommandations de :

- I'HAS (3)(45)(46)

- du CNGOF (47)
aidé du travail de synthése réalisé par I'URPS. (48)

Les fiches information-conseil de I’'OMS sur la grossesse (49)(50) ont également été consultées.

Il est également important de tenir compte du caractére évolutif des données de la science ; d’ou la
pertinence d’un outil évolutif.

o Aide aI’élaboration d’un outil dédié aux migrants

Pour I’élaboration de ce carnet, la méthodologie suit au plus prés les recommandations préconisées
par la Croix Rouge Suisse.(51)(52) (document disponible a I'IREPS 44)

Ce travail s’est également inspiré du Guide de I'OMS pour la réalisation de « fiches de santé
maternelle tenues a domicile » (Home-based maternal records)(53).

Seule la partie évaluation ne fait pas partie de ce travail. Mais elle est programmée et pourrait faire
I’objet d’un autre travail de these.

3.2.2 Outils existants

o Les carnets de maternités :

- Le carnet de santé maternité : (4)
Créé en 2006 a la suite du Plan Périnatalité, ce nouveau carnet de santé donne une large place a
I'information des femmes sur leurs droits et leurs besoins pendant la grossesse. La distribution du
carnet est sous la responsabilité des services de PMI de chaque Département. En 2010, 59,1 % des
femmes ont déclaré avoir regu le carnet, le plus souvent par voie postale. (33)

Il présente deux objectifs :
o Informer sur le déroulement du suivi médical de la grossesse, les droits, les
obligations, les aides diverses ;
o Améliorer le suivi de la grossesse et la communication avec et entre les
professionnels de santé et sociaux.

Il rentre dans le cadre |égislatif du code de santé publique article L2122-2 (42).

- Le guide « Ma maternité - Je prépare |'arrivée de mon enfant » de I’Assurance Maladie : (54)
Ce guide rassemble toutes les étapes importantes de la maternité jusqu’aux premiers mois de
I’enfant. On y retrouve des informations utiles et pratiques.
Il est accompagné d’un aide-mémoire pour les rendez-vous. (55)
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- Guide de I'OMS pour la réalisation de « fiches de santé maternelle tenues a domicile »
(Home-based maternal records) : (53)
Ce guide fait suite a une étude collective réalisée dans 13 centres dans 8 pays, qui a montré que
I'utilisation de ces fiches améliorée la qualité et la quantité des soins prénatals et postnatals, péri-
gestationnels et néonatals.(56)
I montre I'exemple de certaines fiches utilisées aupres de population illettrée.

- Sur le site de la Croix rouge suisse :
On trouve un livret d’information destiné aux femmes migrantes (57), accompagné d’un carnet de
maternité (58) réalisé par la Fédération suisse des sages-femmes.

- La these de C. Durand-Lepoivre : Le dossier de suivi de grossesse : au sein d’un réseau Ville
Hopital (59), témoigne de I'intérét d’un dossier de suivi de grossesse au sein d’un réseau, et
donne un exemple d’un dossier obstétrical.

o Autres sources d’inspiration :

- Le carnet de santé de I'enfant : (60)
Dont I'utilisation est bien imprégnée dans les habitudes des patients et des praticiens.

- Le manuel de I'OMS sur «le conseil pour la prise en charge de la santé maternelle et
néonatale » : (50)
Qui fait référence sur la fagon de donner le conseil en fonction du contexte socio-économique et
culturel de la patiente, et qui se base sur des fiches d’information-conseil sur la grossesse (49).

- Grossesse - Accouchement. Information médico-sociale en milieu migrant (61)

- Petite Enfance. Information médico-sociale en milieu migrant (62)
Ces deux outils pédagogiques congus par |’association Migrations Santé(63), sont disponibles a
I'IREPS44. |ls datent des années 80.
lIs sont a destination du public migrant. lls se composent de plusieurs planches schématiques et d’'un
feuillet d’information illustré.

- Les fiches de coordination du réseau SOLIPAM(64).
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3.3 Personnes et organismes ressources

Sur Nantes, en plus des professionnels sollicités pour les entretiens (cf. 3.4.2) et le service de
prévention de la CPAM (cf. 3.5), d’autres organismes ont été sollicités pour avoir des informations :

- IREPS 44(65), pour la documentation ;

- Réseau sécurité naissance(66), échange sur le projet ;

- Soleil Rom (association en partenariat de la mairie de Ste Luce, pour l'intégration de 10
familles roms), rencontre et entretiens avec des femmes roms ;

- Planning familial (centre Simone Veil) (67), consulté sur le theme de la contraception.

En France, d’autres associations ont été contactées par rapport a leur expérience aupres des femmes
en situation de vulnérabilité et aupres de la population rom.

- Les associations faisant parties du programme de médiation sanitaire(68) :
ASAV / AREAS / Comité d’Aide Médicale / SICHEM / CNDH Romeurope

- SOLIPAM(64), réseau périnatal d’lle-de-France pour les femmes enceintes et les enfants en
situation de grande précarité.

- Réseau OMBREL(69) réseau périnatal autour de Lille

- Le CIANE(70)

A l'international, le service de la santé de la mére, du nouveau-né, |'enfant et de I'adolescent 'OMS a
été contacté.

3.4 Etude qualitative : les entretiens semi-dirigés

Une étude qualitative est une étude destinée a recueillir des éléments qualitatifs. Elle vise
généralement a comprendre en profondeur des attitudes ou comportements. Ces éléments sont le
plus souvent non directement chiffrables par les individus interrogés ou étudiés. Une étude
qualitative est le plus souvent réalisée par des entretiens collectifs ou individuels menés auprés
d’échantillons réduits. La notion d’étude qualitative s’oppose généralement a celle d’étude
gquantitative.

3.4.1 Lesfemmes roms

Les caractéres de diversification pertinents sont :
- l'age,
- la parité,
- lasituation sociale (type de logement),
- durée de séjour en France,
- I'implication du papa.

Pour rencontrer ces femmes romes, il parait important de passer par un intermédiaire, afin que les
femmes se sentent en confiance lors des entretiens.

La barriere de la langue est également un élément a prendre en compte et nécessite pour les
femmes roumanophones, la présence d’un interpreéte.
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Pour ces rencontres ont donc collaboré :
- Fanny BORDEINAU de MdM (roumanophone, en contact avec des femmes sur des terrains
squattés),
- Acta Roms (en contact avec des femmes sur des terrains conventionnées ou ayant accédées
au logement),
- les consultations de 'UGOMPS (avec ou sans interprete),
- I'association Soleil Rom (qui intervient sur un terrain stabilisé a Ste Luce).

La présence d’un interpréete ou d’un médiateur rajoute une tierce personne dans I'entretien ; ce qui
permet de reformuler les questions lorsqu’elles ne sont pas comprises ou pas formulées de la bonne
facon. La présence de cette personne de confiance sensibilisée sur le sujet de ce travail sait
également faire référence au vécu de la personne en rapport avec I'étude et enrichir les pistes de
réflexion.

3.4.2 Les professionnels

Les professionnels rencontrés sont au plus pres de la problématique du suivi de grossesse des
femmes roms. llIs reflétent les différents aspects de cette prise en charge pluridisciplinaire (médico-
psycho-social et culturel).

o La Permanence Chaptal (rue Chaptal)

C’est un service missionné par le Conseil Général qui a pour but d’assurer le suivi social des
personnes de nationalité roumaine et bulgare, sans domicile fixe sur le département 44.

Ces missions sociales sont constituées de l'instruction des aides sociales a I'enfance, I'acces a la
scolarité et a la formation.

Des permanences sanitaires (PMI et vaccination) sont organisées dans les locaux.

Environ 750 et 800 personnes y sont suivies. Les familles sont vues en moyenne tous les un a deux
mois, en rendez-vous. Il y a également des visites sur le terrain en fonction des besoins.

o Acta Roms

C’est un service missionné également par le Conseil Général de Loire Atlantique qui existe depuis
2007 (avant la Permanence Chaptal). A I'époque, sur deux terrains squattés, des conventions ont été
signées avec ceux qui le souhaitaient (une soixantaine de familles).

Les objectifs sont d’intégrer progressivement un logement, associés a des missions ciblées vers
I'insertion et I'intégration.

o Les sages-femmes de PMI

Le service de Protection Maternelle Infantile est un service public, territorialisé, accessible sans
aucune condition, gratuit et mis en place par les Conseils généraux. Les sages-femmes de PMI ont
pour objectif d'accompagner les parents ainsi que les femmes enceintes a travers des missions
médico-sociales préventives.

Des sages-femmes assurent le suivi de la grossesse lors de consultations dans les Centres médico-
sociaux, mais peuvent aussi effectuer des visites sur les lieux de vie.

La PMI méne également des actions médico-sociales préventives pour les enfants de moins de 6 ans.
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o LUGOMPS (71

L'Unité de Gynécologie Obstétrique Médico-Psycho-Sociale se trouve au sein de I'Hopital Meére
Enfant de Nantes. Ce service assure le suivi des grossesses de femmes fragilisées et peut proposer un
suivi gynécologique a des femmes socialement marginalisées. Il est composé d’une équipe
pluridisciplinaire en lien avec d’autres acteurs du réseau, que ce soit hospitalier ou associatif.

o La PASS, consultation Jean Guillon(72)

La Permanence d’Acces aux Soins de Santé (consultation Jean Guillon) est une structure de prise en
charge pluridisciplinaire, médico-sociale. L'objectif est de faciliter I'accés des personnes démunies
non seulement au systéme hospitalier mais aussi aux réseaux institutionnels ou associatifs de soins,
d'accueil et d'accompagnement social.

o Meédecins du Monde (73)

Association francaise de solidarité internationale (ONG) basée sur le bénévolat de professionnels de
la santé pour apporter une aide humanitaire aux populations vulnérables.

Ses objectifs sont de soigner les populations les plus vulnérables, mais également de témoigner des
entraves constatées quant a l'acces aux soins, afin d’obtenir des améliorations durables des
politiques de santé et des pratiques médicales (acces aux soins pour tous).

MdM effectue des missions a I’étranger mais également en France. A Nantes, une mission est dédiée
a la population rom.

Depuis 2010 un programme de médiation sanitaire a été mis en place. (68)

L’objectif général est de promouvoir la santé des femmes et des jeunes enfants roms, a travers des
actions de médiation en santé publique favorisant leur acces a la prévention et aux soins par une
meilleure intégration dans le systeme de santé de droit commun.

o LASAMLA (74)

L’Association Santé Migrants de Loire-Atlantique a pour but de favoriser l'intégration, par I'accés aux
droits, aux soins et a I'’éducation des populations immigrées. Pour cela elle propose a ses partenaires
médico-sociaux, les services d’interprétes-médiateurs dans plusieurs langues.

Elle organise également des formations.
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3.4.3 Le questionnaire

La réalisation d’entretiens semi-dirigés permet de cibler des éléments essentiels a explorer, tout en
restant ouvert a d’autres propositions.

Le questionnaire des professionnels est sensiblement similaire a celui des femmes roms, dans le but
de pouvoir comparer les réponses.

Les professionnels ont été rencontrés par structure et en équipe, afin de prendre en compte les
différents champs de leur prise en charge pluridisciplinaire (médico-psycho-social et culturels).

o Présentation des personnes rencontrées

Dans un premier temps de I'entretien, les femmes et les professionnels sont invités a se présenter et
a faire part de leurs expériences.

o Intérét du suivi de grossesse
Avant d’explorer les informations et les modalités envisageables pour améliorer le suivi de grossesse,
il parait important d’examiner les représentations et le sens que chacun met dans l'intérét de faire
suivre la grossesse.

o Pour améliorer le suivi de grossesse
En dehors, du projet du carnet de maternité, les freins et les solutions a mettre en place pour
améliorer le suivi de grossesse ont été explorés.

o Utilisation du carnet de maternité et du carnet de santé des enfants
Afin d’envisager I'utilisation d’un nouveau carnet de maternité adapté, l'utilisation du carnet de
maternité actuel et/ou du carnet de santé des enfants est étudié. Leurs points forts et leurs points
faibles sont a analyser afin de s’y référer pour la construction de cet outil.

o Projet d’un carnet de maternité adapté
Par la suite, leur avis sur ce projet d’'un carnet de maternité adapté (traduit en roumain-francais et
avec un maximum d’illustrations) a été demandé.

o Informations importantes a trouver dans ce carnet
Une liste des données importantes a retrouver dans ce carnet a été faite.
En fonction des themes rencontrés, ces données sont soit organisationnelles, soit informatives sur la
maternité.

o Messages pour prendre soins des femmes roms et de leurs grossesses

Puis, dans le souci que ce carnet soit un outil d’échange et de communication, il parait également
important de transmettre des informations aux professionnels pour prendre soins des grossesses des
femmes roms.

o Mise en forme

Enfin, pour une bonne utilisation de cet outil, les personnes ont été interrogées sur la mise en forme
et I'organisation du carnet.
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3.5 Réalisation, publication et distribution

Afin de diffuser ce carnet plus largement, ce projet a été présenté au service prévention de la CPAM.
La CPAM a accepté de le réaliser, publier et diffuser.

Ce travail conjoint a nécessité plusieurs étapes :

A partir des données recueillies lors de ces entretiens, confrontées a aux recherches et aux outils
existants, un prototype a été réalisé.

A noter que lors des derniers entretiens, un prototype du carnet était présenté, afin de récolter les
critiques des personnes et affiner sa réalisation.

Puis ce prototype a été présenté a la CPAM.
Plusieurs souhaits ont été émis par rapport a la réalisation et la publication.
- Publication sous Licence creative commons (fond et forme)(75),
afin que cet outil soit libre d’accés, reproductible et évolutif (sous les mémes conditions).
- Edition d’une premiére version, utilisée auprés des femmes roms enceintes a Nantes ;
et Evaluation sur 12 a 18 maois, afin de I'améliorer, et le diffuser a d’autres populations.

Pour la publication, le service prévention de la CPAM a contacté une entreprise de graphisme et de
communication.

Pour la traduction, I’ASAMLA a été sollicitée, forte de son expérience auprés de cette population.

Au niveau de la distribution, I'idée est que cet outil soit disponible chez tous les professionnels, afin
gu’il puisse étre utilisé et délivré des la premiere consultation, des le diagnostic de la grossesse.

Il est également important que les professionnels se saisissent de cet outil. Il est donc prévu un
temps de présentation pour promouvoir |'utilisation et faciliter I'appropriation de ce carnet par les
professionnels impliqués dans le suivi de grossesse des femmes roms.

Aprés la publication, il est programmé un temps d’évaluation sur 12 a 18 mois, afin d’analyser
I'utilisation de I'outil, ses bénéfices sur le suivi de grossesse des femmes roms et de réfléchir sur les
éléments pouvant étre améliorés et/ou modifiés.

Cette évaluation pourrait se référer au questionnaire émis par le CIANE(70), au sujet du carnet de
maternité existant. Elle pourrait également s’inspirer des pistes de questions évoquées dans le Guide
de 'OMS(53).

Afin de favoriser la récolte des critiques, une adresse mail a été créée : le.car.mat@gmail.com

Un des objectifs envisagé a plus long terme serait de le diffuser a d’autres populations en situation
de précarité, sur d’autres territoires.

Ces deux derniéres parties pourraient faire I'objet d’un autre travail de thése.
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4 RESULTATS

Tous les entretiens semi-dirigés ont été enregistrés avec I'accord des personnes et retranscrits mot a
mot.

Dans cette partie, les éléments les plus pertinents des entretiens ont été sélectionnés.
Ces entretiens sont une source d’information brute qui reste disponible.

L'organisation des résultats suit le déroulement du questionnaire des entretiens semi-dirigés.

Les réponses des femmes roms sont d’abord analysées, puis celles des professionnels, afin de
pouvoir les comparer.

4.1 Description des personnes interrogées

4.1.1 Lesfemmesroms

o MmeE15

15 ans, a accouché il y a un mois. C’était sa premiere grossesse.

Ses parents sont en Italie. Elle vit avec son mari et sa belle-famille.

Sa grossesse a été marquée par plusieurs épisodes d’hospitalisation pour des infections urinaires
résistantes.

Le suivi c’est bien déroulé grace a I'énergie dégagée par Fanny, la médiatrice sanitaire de MdM et a
I'implication de E15 et de son mari.

Elle a accouché a terme, par voie basse sans péridurale.

La grossesse a été vécue comme un bouleversement : « Tout lui a manqué quand elle était enceinte
puisque sa vie a totalement changé. Elle ne pouvait plus aller ot elle voulait. »

Au niveau des informations sur la grossesse, il y a peu de communication intrafamiliale « il y a une
sorte de secret autour ». « Elle a vu beaucoup de choses mais I'information ne circule pas dans les
familles. » « A la fois on est tres en lien avec les femmes enceintes (...) et a la fois il y a trés peu de
choses dites la-dessus. »

La grossesse et I'accouchement sont vécus avec beaucoup de pudeur ; « Elle-méme s’est sentie un
peu honteuse (...) parce que c’est des choses tres corporelles » « c’est quelque chose qu’elle ne pourra
jamais raconter, (...) c’est quelque chose qu’elle veut garder pour elle. »

« Elle aurait bien aimé avoir plus d’informations au sein méme de ses proches. Mais le fait qu’elle ait
pu en avoir a l'extérieur, cela lui a trés bien convenu. »

« Elle trouve qu’elle a eu quand méme beaucoup d’informations » grace a Fanny qui, notamment lors
d’hospitalisations, a fait médiation avec une sage-femme. « Elle de son cété, elle avait préparé des
questions... la, elle était vraiment contente puisque la personne est venue et elle a répondu a toutes
ses questions. Notamment, je me souviens qu’elle avait des inquiétudes par rapport a la naissance, et
notamment a la péridurale. »

Fanny lui avait également fait un dossier qui expliquait I'évolution de la grossesse semaine par
semaine. Avec son mari, ils se sont appropriés cet outil. Dans la caravane, ils se retrouvaient et
échangeaient sur ce dossier.

« Elle s’est sentie en sécurité partout ol elle est allée, dans le suivi », accompagnée de prés par Fanny.
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Elle a mal vécu les hospitalisations, ol les visites étaient limitées. (Sentiment d’isolement ?)

Au moment de I'accouchement, elle n’a pas eu la péridurale, alors que c’avait été noté dans son
dossier. L'équipe soignante a posé la question a sa belle-mére qui I'accompagnait, qui a répondu
« sans anesthésie. Moi j’ai eu 5 enfants. J'ai pas eu d’anesthésie, je ne vois pas pourquoi elle aurait
une anesthésie ».

« Elle le regrette énormément. (...) Elle a eu des explications avant qui ont été tres claires et elle
espérait tout cela, et puis sur le moment c’est comme si on ne I’écoutait plus. »

Lors de la grossesse, le poids de la belle-famille et de la belle-mére sont des facteurs importants a
prendre en compte.

Iy a eu de la réticence de la belle-famille aux traitements médicamenteux ainsi que pour la
péridurale. Mme E15 devait prendre ses médicaments en cachette.

Et en méme temps, seule la belle-mere a accompagné Mme E15 lors de I'accouchement.

Pour la contraception, il y a également eu un raté. Elle avait clairement demandé un implant qui
devait étre posé en suite de couche. Cet oubli a été rattrapé lors de la consultation post-natale.

L'entretien s’est déroulé a la cafeteria de I'Hb6pital Mére-Enfant en présence de son bébé et de
Fanny. Mme E15 parle peu le francais, mais le comprend bien.

o MmeE35
35ans, enceinte. C’est sa 8°™ grossesse. Elle avait 18ans a la premiére grossesse.

C’est sa 2°™ grossesse en France, elle en a eu 2 en Italie et les autres se sont déroulées en Roumanie.
Elle a déja eu recours a des IVG par le passé, mais cette fois ci, elle n’a pas pu s’y résoudre par
conviction religieuse (sous I'influence des témoins de Jehova).

Tous ses enfants sont nés par voie basse. Elle n’a jamais eu de césarienne. Elle n’a jamais eu de

péridurale. « Elle a toujours donné naissance dans la douleur. »

Malgré une certaine stabilité du terrain, les conditions de vie sont difficiles, « notre vie est amére {(...)
Ici c’est dur. » « On avait 250€ pour 8 enfants... on travaille pas...des fois ils sont obligés d’aller
mendier... »

Lors de I'avant derniére grossesse (il y a 3ans) une ligature des trompes avait été demandée, mais
celle-ci n’a pas été réalisée pour des raisons mal déterminées : probléme de domiciliation, probleme
de rendez-vous manqués et/ou absence de médecin traitant(?).

« On n’a pas été attentif a sa demande, et cette grossesse qui n’était pas désirée {(...), elle considére
qu’elle serait pas intervenue si sa demande avait été prise en compte a I’époque. »

« Elle tient vraiment, vraiment a ce qu’elle soit entendue, qu’on I'aide a vivre et a terminer ¢a, parce
qu’elle ne veut plus jamais se retrouver enceinte, car c’est trop de souffrance.... »

Cette grossesse non désirée a été « supportée » ; elle a eu beaucoup de mal a I'investir.

Fanny qui connait bien la famille, I'a accompagnée tout au long de sa grossesse. « A chaque fois
qu’on a eu un rendez-vous, c’était pas le bébé qui I'intéressait, c’était tous les autres soucis qu’elle a ;
c’est difficile pour elle, » « ¢a lui a fait du bien ; plus le fait de se poser, qu’on puisse discuter. »

A noter aussi qu’ « elle aurait été plus heureuse si cela avait été un garcon qu’une fille. » ; I'arrivée
d’un garcon procure plus de réjouissance dans la famille.
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Dans I'ensemble « elle est trés reconnaissante de la facon dont ¢a se passe ici. », « méme si par
exemple la péridurale ne va pas avoir lieu, on lui propose ».

Elle compare son vécu du systéme de soins en Roumanie. Elles sont souvent « mal traitées », « on les
renvoie toujours au fait qu’elles sont tziganes, et y a un traitement a part en Roumanie. »

Il faut toujours avancer les frais, « par exemple, tu as besoin d’une césarienne, tu dois payer ta
césarienne avant. Si tu ne la payes pas, on te la fera pas méme si tu en as besoin.(...) si tu as pas
I'argent réellement, tu meurs »

Le mari de Mme E35, présent lors du deuxiéme entretien, s’est préoccupé de la grossesse, mais avec
distance, c’est « I'affaire des femmes ».

Il a suivi la grossesse via les informations de sa femme. Il aurait aimé avoir « des informations qui lui
soient adressées qu’a lui, c’est quelque chose qui lui plairait aussi, parce qu’il se sent concerné en
tant que papa. »

La fille ainée de Mme E35, 17 ans vient d’accoucher. La grossesse s’est bien déroulée. Son mari était
également investi pour cette premiéere grossesse.

L'entretien s’est déroulé en deux temps, en présence de Fanny. Une premiere fois lors de
I’hospitalisation d’un de ses fils. (Ce fils a un retard de croissance important qui préoccupe la famille.)
Le second entretien a eu lieu sur le terrain, dans la caravane, le mari et la fille ainée de Mme E35 ont
participé a cet entretien.

o MmeS30

30 ans, 3 enfants (un garcon de 16 ans, une fille de 8 ans et le dernier un gargcon de 5 mois).

Les deux premiéres grossesses on eut lieu en Roumanie. La premiére par voie basse et la deuxieme
par césarienne. Il n’y a pas eu de suivi en Roumanie.

La derniére grossesse a été suivie sur Nantes ; elle a accouché par césarienne.

Au deuxieme accouchement en Roumanie, les trompes ont a priori été obturées. Le médecin
roumain lui aurait alors dit : « jamais toi, avoir des enfants. Si tu veux encore, tu fais avec moi. »

Elle aurait eu une « ouverture de trompe » en France.
Une fausse couche a précédé la derniere grossesse.

La famille est suivie par Acta Roms. Elle vit dans un appartement avec son mari et ses enfants.

Son mari était investi dans le suivi de la grossesse, il I'a accompagnée a tous ces rdv.

Il 'a également aidé dans les tdches ménageéres. « Le temps quand j’étais enceinte, moi j’ai pas fait
des ménages, j’ai pas fait a manger ... C’est mon mari qui s’occupait de tout. »

Ce qui a priori, n’est pas fréquent chez les Roms.

Lors de la derniere grossesse, une échographie a été faite en Roumanie, ou ils ont découvert une
anomalie (bec de lievre ?), ce qui a motivé un suivi régulier (anomalie jamais retrouvée lors du suivi
en France).

Lors de I'accouchement elle a eu une péridurale. Elle n’a eu I'information qu’aux urgences. Elle garde
un mauvais souvenir de la pigQre.

Elle est restée en suite de couche 3 jours.
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Elle explique la « tradition » aprés I'accouchement. Pendant six semaines (plus longtemps si il
persiste des saignements), la femme doit rester a distance de sa famille. Le mari n’a pas le droit de
dormir avec elle, ni d’avoir des relations avec elle. Elle doit rester dans sa chambre et s’occuper du
bébé. Elle ne doit pas préparer a manger (sauf pour sa famille ?). Elle peut recevoir des visites dans sa
chambre (on ne peut pas s’assoir sur son lit). Elle ne peut pas sortir, ni aller chercher I'eau.

Cela est lié a une notion de propreté. « Quand j’étais propre apres six semaines »

Apres ces six semaines il y a une cérémonie a I'église (?).

Cette tradition n’est pas suivie dans toutes les communautés.

Cela doit dépendre également des conditions de vie.

L'entretien s’est déroulé chez elle, dans son appartement. Son bébé est présent lors de I'entretien.
Mme S30 parle un peu francais. A la fin de I'entretien, un premier exemplaire du carnet lui a été
présenté.

o Mme C24

24 ans, vit sur un terrain stabilisé et équipé (eau, électricité, bloc sanitaire) a Ste Luce. Le terrain est
occupé en accord avec la mairie de Ste Luce et en partenariat avec |’association Soleil Rom.

L'objectif de I'association Soleil Rom est de permettre aux familles roms de "vivre dignement” et de
“faciliter leur insertion sociale”.

Mme C24 travaille dans I'agriculture. Elle parle un peu francais.

Mme C24 a deux enfants.

Une petite fille née par césarienne en Roumanie.

Et un garcon de 2,5 ans né par voie basse a Nantes.

Le suivi de grossesse s’est déroulé sur Nantes, elle a été a ses rendez-vous a I’hOpital, seule.

Elle a eu plus de trois échographies pour ce suivi.

Pendant I'accouchement, elle a eu une péridurale. Elle a eu une information orale et écrite sur la
péridurale.

Son ainée a été nourrie au biberon pendant que Mme C24 travaillait.

Le dernier a été allaité au sein.

Au niveau contraception, elle a eu un implant qui s’est cassé et qui a été retiré.

L’entretien se déroule au chaud dans son mobil-home en présence de ses enfants, de Mme L27 et de
son bébé, d’une animatrice sociale de Soleil Rom et de sa belle-mére.

Sa belle-meére a eu 5 enfants en Roumanie, ils ont entre 37 et 24 ans. Elle n’a a priori pas eu de souci
pendant ses grossesses.

Le mari de C24 fait des passages dans le mobil-home. Et le mari de L27 s’installe avec nous a la fin de
I’entretien, au moment ol un prototype du carnet est présenté.
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o Mmel27

27 ans, elle vient d’accoucher de son deuxieme garcon il y a un mois, a Nantes. Elle est arrivée en
France quand elle était enceinte. Elle a d’abord été a Paris, puis elle est arrivée sur le terrain de Ste
Luce un mois avant I'accouchement.

Mme C24 qui parle frangais, I’a accompagnée dans son suivi sur Nantes, jusqu'a I'accouchement.

Ces deux garcons sont nés par voie basse. Les grossesses se sont bien déroulées.

Le premier est né en Roumanie, il a 8 ans.

La deuxiéme grossesse a été suivie en France. Il n’y a pas eu de suivi en Roumanie car il fallait payer.
Ce suivi a commencé sur Paris, puis sur Nantes. Elle a fait trois échographies pendant cette grossesse.
Elle a eu une péridurale pour I'accouchement. Et elle allaite son dernier.

Au niveau couverture sociale, son AME est en cours.

o Mme F19

19 ans, a un garcon de presque 2 ans.
Elle vit également sur le terrain de Ste Luce. Elle parle bien francais.

Sa grossesse s’est bien déroulée, elle était suivie a I'hopital a Nantes.

Elle a accouché par césarienne (sous péridurale), car le col ne se dilaté pas.

Elle a fait une infection suite a I'accouchement, qui a nécessité une intervention, des antibiotiques et
une hospitalisation d’'un mois. Pendant cette hospitalisation, elle a pu garder son bébé avec elle.

Par contre elle n’a pas pu l'allaiter a cause des antibiotiques.

Elle a actuellement un stérilet.

Elle est inquiéte pour sa future grossesse et I'accouchement.
« On espére que la deuxieme, pas de césarienne. (...) on aime beaucoup les enfants, on veut trois-
quatre enfants, et avec la césarienne, tu peux pas faire plus que deux. »

L’entretien se déroule dans son mobil-home en présence de son fils qui s’endort rapidement dans ses
bras et d’une volontaire de I'association Soleil Rom.

Mme F19 semble moins disponible, I'entretien est donc écourté et rapidement le prototype du
carnet lui est présenté afin de recueillir ses impressions.

o Autres femmes rencontrées

Au final, dix femmes a qui le projet a été présenté ont été rencontrées. Seulement six d’entre elles
ont pu étre vu en entretien (dont un entretien en deux temps et un entretien avec deux femmes).

Les freins aux entretiens ont été la barriere de la langue (interprete non disponible), lieux peu
propices a un entretien (salle d’attente), personne non disponible (consultation urgente) et refus
(personne préoccupée par un probléme personnel).

A noter, que lors de la présentation du projet, un prototype était régulierement exposé. Un
prototype a méme était donné a une patiente lors d’une consultation a I'UGOMPS. Cette derniere
accompagnée de son mari est revenue avec le carnet a la consultation suivante. Le couple avait I'air
de se I’étre approprié. Hélas, ils n’ont pas pu étre vus en entretien.
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4.1.2 Les professionnels

Les professionnels ont été choisis au vu de leurs implications et expériences dans le suivi médico-
social des grossesses des femmes roms. (cf. 3.4.2)

o La permanence Chaptal et Acta Roms

Rencontre dans leurs locaux, rue Chaptal, en présence des deux travailleuses sociales de la
permanence Chaptal et d’un travailleur social d’Acta Roms.

Une deuxiéme travailleuse sociale d’Acta Roms a été rencontrée dans un second temps, afin de
rediscuter de I'entretien a distance.

La partie sociale du prototype leur a été envoyée.

(A noter que dans leurs locaux, il existe régulierement des consultations de puériculture organisées
par la PMI ; et que des consultations de sages-femmes étaient en cours d’organisation.)

o Les sages-femmes de PMI

L’équipe des sages-femmes de PMI de Loire Atlantique, était presque au complet (8/11) pour cette
entretien, accompagné en plus du médecin référent.

Sur les cing sages-femmes ayant déja travaillé avec les femmes roms, quatre étaient présentes.

La cinquieme a été vue a distance afin d’échanger sur le sujet et de lui présenter un prototype alors
réalisé.

Elle a exposé ce prototype lors d’'une réunion avec ses collégues, qui I’ont approuvé.

o UGOMPS

L’entretien s’est déroulé dans la salle de réunion de 'UGOMPS, a I’heure du midi. Etaient présentes
deux médecins de I'unité, une sage-femme et une assistante sociale du service.

Un prototype leur a été laissé a disposition. Lors de consultation, il a été présenté a des femmes
roms. Une fois un exemplaire a été donné a une patiente. Celle-ci est revenue avec a la consultation
suivante.

o Meédecins du Monde

L'équipe de MdM a été rencontrée en deux fois :

Une premiére fois, sept bénévoles qui alternent lors des sorties sur les terrains, ce sont
principalement des infirmieres et d’'un médecin.

Puis, afin que les réponses ne soient pas influencées, il a été vu I'équipe permanente constituée de la
responsable de la mission Roms, de la coordinatrice régionale et de la médiatrice sanitaire (Mme
Fanny BORDEIANU).

Un prototype a été présenté a I'équipe permanente, et réévalué plusieurs fois avec la médiatrice
sanitaire.
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o LaPASS

L'échange avec les professionnels de la PASS, s’est déroulé en présence d’un médecin, d’une
infirmiére et d’une assistante sociale.
Un prototype a également été exposé en fin d’entretien.

o LASAMLA

Pour le dernier entretien semi-dirigé avec les professionnels, les trois interprétes roumanophones de
I’ASAMLA ont été interrogées. (A noter qu’une des interpretes était enceinte.)
Leurs commentaires sur un prototype ont été recueillis en fin d’entretien.

o Autres professionnels rencontrés :

Ces personnes ressources ont été rencontrées en dehors d’entretiens semi-dirigés, sans
guestionnaire. Grace a leurs expériences, les échanges avec ces dernieres ont permis d’éclairer et de
guider certains axes de ce travail.

- Le réseau sécurité naissance Pays de la Loire :
En début de projet, un rendez-vous avec le médecin coordinateur du réseau sécurité naissance a
rapidement été pris pour échanger sur cette problématique.
Le réseau est peu sollicité pour le suivi des femmes roms. Par contre ce travail pourrait étre
intéressant par la suite pour d’autres populations.
Cette rencontre a permis d’affiner les limites de ce travail. Des liens avec d’autres personnes et
structures ressources ont également été donnés.

- Le centre de planification et d’éducation familiale :
Un médecin roumanophone exercant au planning familial a été sollicité sur la partie
« contraception » du carnet. Il a trouvé la plaquette intéressante et projeter de s’en servir aupres des
femmes roms.

- L’association Soleil Rom de Ste Luce :
En plus d’avoir favorisé des rencontres avec des femmes roms, les échanges avec les membres de
I’association Soleil Rom ont été intéressants. Par exemple, la présence sur le terrain d’une femme
enceinte venant de Roumanie, qui a les mémes habitudes de vie que les autres femmes roms du
terrain, mais qui n’a aucune origine rom, a enrichi la réflexion sur la désignation de la population
cible de ce travail. (cf.2.1.2)
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4.2 Réponses aux questionnaires

Question par question, les réponses sont triées par theme évoqué.
L'avis des femmes est d’abord abordé, puis celui des professionnels.

4.2.1 Quel est I'intérét de faire suivre sa grossesse ?

Avant d’explorer les informations et les modalités envisageables pour améliorer le suivi de grossesse,
il parait important d’explorer les représentations et le sens que chacun met dans le suivi de
grossesse.

o Selon les femmes roms :

Les femmes roms sont partagées sur l'intérét de faire suivre sa grossesse.

¢ Intérét:
Certaines d’entre elles y voient un intérét.
Tout d’abord, ces préoccupations sont uniquement centrées sur I’enfant.

« Pour la santé du bébé » (Mme C24)
« Toutes les mamans, elles veulent pour ses enfants, une bonne santé » (Mme S)

Puis, le suivi de grossesse sert a vérifier « que se passe tout bien » (Mme C24) pour le bébé.

Cela permet également de contréler certaines anomalies, par exemple pour « les femmes qui ont pas
grossi avec le bébé » (Mme C24); ou comme pour Mme S, ou a I'échographie en Roumanie, une
anomalie avait été détectée : « C’est pour ¢a que j'ai été a toutes les échographies, a la contréle »
« pour regarder, comment ¢a se passe avec lui. »

Pour Mme E15, dont c’est la premiere grossesse, cette surveillance sert a accompagner et rassurer.

« Tout te parait nouveau. » « C'est mieux quand tu sais ce qui se passe. » « Et si tu te sens malade et
gue tu sens qu’il y a quelque chose qui ne va pas, c’est quand méme mieux d’avoir un rendez-vous
pour étre rassuré sur ce que I'on a. »

+ Absence d’intérét :

Alors que d’autres n’en voient pas l'intérét.

Mme E35, dont c’est la huitiéme grossesse : « Pour elle, c’est pas forcément trés important le suivi
médical. » « En_ Roumanie, elle n’avait pas d’échographie, elle n’avait pas de rendez-vous. On lui
faisait faire vite des analyses et puis au moment ol la naissance arrivait, on faisait venir les secours.
Et cela ne I’a pas empéché d’avoir des enfants... Vraiment pour elle ne voit pas forcément a quoi cela
peut servir... pas l'intérét. »
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o Selon les professionnels :

Avant d’expliquer l'intérét de faire suivre sa grossesse; les professionnels exposent certaines
conceptions a prendre en compte dans le suivi. Ces notions auxquelles les professionnels sont
confrontés, influencent le suivi de grossesse.

¢ Notions influencant I'intérét du suivi des grossesses:

La notion de prévention : Tout d’abord la notion de prévention du suivi de grossesse, n’est pas
toujours facile a appliquer, au vu de la situation précaire de cette population.

« Le concept de la prévention, c’est difficile a faire passer. Y’a ces femmes qui n’ont pas le temps, ni
les moyens de faire attention. » (PMI)

« Je pense que pour elles, c’est sirement difficile aussi de comprendre notre systéme de suivi de
grossesse en France(...) C’est pas spécifique aux roms, c’est valable pour d’autres populations » (PASS)
« Pourquoi je ferais suivre cette grossesse, pourquoi j’irais peser ce bébé ; les autres ont bien poussé.
Y’a pas besoin de tout ¢a » (PMI)

Pour la permanence Chaptal et Acta Roms, les femmes roms sont dans « une vie de |'instant » :

« Il n’y a pas de prise en compte de maniére globale de toutes les questions de prévention. Que ce soit
pour la grossesse, que ce soit pour I’hygiéne alimentaire, que ce soit pour la santé en général, on reste
sur un rapport a l'urgence.

Moi, je m’explique cela par le fait que (...) les personnes ont incorporé un mode de fonctionnement de
longue date (...) de maniéere beaucoup plus ancienne parce qu’elles ont (...) été habituées a étre dans
I’errance ou dans des conditions extrémement particuliéres. Et je pense que tout cela est incorporé et
la on est encore dans cette vie de I'instant.

Méme s’il y a une forme de stabilité, elle est, on voit bien, trés précaire cette stabilité finalement. Les
personnes, on I’a vu, bien que prises en charge dans le programme, peuvent du jour au lendemain
partir dés qu’il y a des conditions de vie meilleures qui s’offrent.

(...) dans ce programme-la, méme si on est dans de I'accompagnement avec une volonté politique
d’intégrer les familles ; les familles, elles, ne sont pas sur un travail de projection et d’intégration. Elles
sont toujours sur une vie de l'instant. Et tant que I'on restera sur une vie de l'instant, on aura de
réelles difficultés a étre réellement dans la prévention que ce soit pour la grossesse ou pour autre
chose. »

« c’est pas leur priorité, et puis c’est aussi la représentation du temps. (...) pour eux, c’est demain, qui
leur importe... » (PASS)

« I'espace et le temps, c’est vrai que ¢a va poser toujours des problémes... » (ASAMLA)

A cette problématique de notion de prévention qui parait peu adaptée a leur situation, se rajoute la
problématique du sens de la maladie et du handicap.
La conception du handicap differe et interfere avec des convictions religieuses.

« Une femme a eu une infection avec transmission materno-feetale, elle a alors été informée des
conséquences pour le bébé a venir; il était encore possible d’avoir recours a [l‘avortement
thérapeutique ; ils ont fait le choix de garder le bébé; malheureusement il est trés gravement
handicapé, il a déja un dossier MDPH qui a été accepté.
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Finalement a quoi va servir ce suivi de grossesse pour une femme. Si de toute fagon, on a méme pas le
droit dans la communauté, on n’accepte pas I'avortement thérapeutique... apres il y a beaucoup dans
le rapport religieux... » (CHAPTAL et Actarom)

« s’il y a un handicap... Je pense qu’elles le percoivent pas de la méme maniére. Et c’est vrai que du
coup... entre I'absence de préoccupation de prévention et puis ¢a, la question de percevoir lI'intérét du
suivi, c’est compliqué du coup. » (CHAPTAL et Actarom)

L'importance de I’enfant: Une autre notion importante notifiée par les professionnels, les
préoccupations quotidiennes sont axées autour de I'enfant. L'intérét de la femme passe apreés.

« Elles sont tres trés dévouées a leurs enfants, a leur famille, trés tres maternelles. Et elles, elles
passent vraiment en dernier. Elles vont pas manger pour laisser a manger aux enfants. Elles vont pas
prendre le temps pour leur santé. Elles prennent pas soin d’elles. (..) Elles s’occupent pas
d’elles. »(PMI)

« méme si c’est aussi la santé de la maman, mais elles sont plus réceptives si on leur parle de la santé
du bébé, et donc moi je leur explique que c’est pour surveiller que tout va bien, que le bébé se
développe normalement, qu’il va pas y avoir de complication. Et qu’on fait ¢a donc pour que le bébé
soit en bonne santé. » (PASS)

« Elles préferent se mettre en danger elles que de ne pas avoir d’enfant» (PASS)

« elles sont plus soucieuses, effectivement, de la santé de I’enfant a naitre que de la leur. Alors, ce qui
est intéressant du coup dans le suivi c’est (...) un moment ou elles font la relation entre leur propre
santé et celle du bébé... C’est un moment privilégié. » (MdM)

« c’est important de dire que pour son futur bébé, (...) ce suivi c’est pour prévenir certaines choses. »
(ASAMLA)

Cet intérét pour I'enfant a naitre est modulé en fonction de la situation familiale.

La femme sera plus sensible a s’investir dans le suivi de grossesse si c’est son premier enfant et si cet
enfant est désiré par le couple.

Par contre si c’est le nieme enfant et que les autres enfants nécessitent une attention particuliére
(exemple enfant malade), alors le suivi ne sera pas investi.

« sur les premieres grossesses {(...), étant donné que c’est des choses qui se discutent peu dans la
communauté... on arrive @ mettre des choses en place. Pour des femmes qui ont déja eu plusieurs
grossesses, c’est plus difficile. » (MdM)

« Maintenant, ce qui est un peu difficile dans certaines situations, c’est qu’'une maman qui va avoir
d’autres enfants(...), va privilégier ses enfants déja présents (...) sur le suivi de sa propre grossesse...
quitte @ mettre sa grossesse en danger. (..) Sauf quand c’est une premiére grossesse, c’est
différent » ; « c'est-a-dire que pour les femmes un peu plus dgées, on va dire, qui ont déja eu plusieurs
enfants, la grossesse est un état naturel, qui ne réclame pas de soins médicaux »

« S’il y a un probléeme, par contre, qui se présente et que c’est une _grossesse vraiment désirée, I,
souvent va y avoir une réaction. Alors que d’autres femmes qui désirent pas forcément, (...) y’a pas
forcément de désir d’aller se faire suivre, y compris quand on est extenuée, y compris quand on se
sent pas bien » (MdM)

De méme le vécu des autres grossesses peut influencer le suivi des grossesses suivantes.

« selon les cas, c’est différent aussi, parce qu’il y a aussi des femmes pour qui ¢a s’est trés mal passé
la premiére grossesse ou les premieres grossesses, et du coup, elles sont toutes sur une demande,...
Elles sont la ... » (ASAMLA)
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¢ L'avis des professionnels sur I'intérét du suivi de grossesse pour les femmes roms

Au vu de leurs conditions de vie, certains professionnels doutent de la priorité d’un suivi de grossesse
rigoureux et des contraintes que cela impose.

« elles sont dans des telles contraintes, des telles difficultés de vie que ces rendez-vous qu’on leur fixe
régulierement peuvent vraiment étre trés contraignants, (...) est ce qu’il faut aller jusqu’a étre
anxiogéne, culpabilisant, en leur disant « mais c’est trés important » (... ?)

j’ai quelque fois un discours plus laxiste qui leur dit « bah, écoutez, vous voyez avec vos contraintes ».
(...) «surtout faites appel au moindre probléme » mais c’est vrai que je trouve qu’il faut faire
attention a pas avoir des discours anxiogénes, méme si je trouve que les femmes roms résistent bien a
ce type de discours culpabilisant par rapport a d’autres » (PMI)

D’autres, au contraire, vu les conditions de vie « pensent qu’une visite par mois, c’est vraiment
important pour dépister » (PMI).

« par rapport a leurs conditions de vie (...) la plupart habitent sur des terrains dans des conditions trés
trées mauvaises, et donc c’est I'occasion une fois par mois d’aller consulter et de voir I’hygiéne un peu,
et de voir un peu I'état de la grossesse » (ASAMLA)

Par exemple « Il y a beaucoup d’infections urinaires » (PMI)

« elles ont des mycoses, (...) pour moi, plus de 50 %, elles ont tout le temps des infections. » (ASAMLA)
« On a quand méme eu pas mal aussi de prémats. » (CHAPTAL et Actarom)

+ Raisons données par les professionnels

Pour expliquer l'intérét de ce suivi a une femme rom, les professionnels exposent plusieurs
éléments :

Dépister : Tout d’abord, les professionnels expliquent que la plupart des grossesses se passent tres
bien ; mais que des fois il peut y avoir des complications que le suivi permet de dépister, pour
pouvoir les traiter.

« la plupart du temps c’est normal. Parce qu’on attend un bébé, c’est normal pour une femme {...)
I'intérét d’avoir des consultations de facon assez réguliére, c’est de voir si la maman va bien et si le
bébé va bien. Et que des fois, y’a des maladies que la maman peut attraper, qui se voient pas
forcément de fagon trés urgente mais qui peuvent avoir un retentissement sur le bébé, soit des
malformations ou effectivement un accouchement prématuré... ces maladies-la, on a quand méme
des traitements qu’on peut donner pour éviter les conséquences importantes. » (UGOMPS)

« Expliquer qu’il y a des dépistages qui permettent des traitements faciles et qui peuvent éviter des
maladies graves pour le bébé. Sans donner de détails » « on peut éviter des malformations ou des
maladies graves pour le bébé» (PMI)

« détecter les problemes. Y’a des mots qui sonnent particulierement bien : détecter une anémie, ou si
le bébé ne se développe pas bien. » (ASAMLA)
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D’autres arguments ressortent pour expliquer et motiver le suivi de grossesse :

Prendre soins d’elle : Le suivi sert également a prendre soin d’elle, a les soutenir et répondre a leurs
inquiétudes.

« moi je dirais, que pour avoir des enfants en bonne santé, il faut aussi des mamans en bonne santé
(...) car quand elles s’occupent d’elles, elles s’occupent du bébé. » (PMI)

« on a des femmes qui se retrouvent enceintes alors qu’elles en ont pas envie, le suivi de grossesse
permettrait d’aider ces femmes a accepter cet enfant qui arrive, a mieux le vivre, etc... parce que du
coup, elles font un peu dans le déni... » (CHAPTAL et Actarom)

« je me souviens, moi, d’une jeune femme, par exemple, qui trouvait la possibilité d’avoir des
réponses _aux_questions qu’elle n’osait pas poser dans la_ communauté. C'est-a-dire qu’étre suivi
a l'extérieur... ca permettait de poser des questions qu’on oserait jamais poser G sa mére, ou sa belle-
mere, ou @ sa sceur » (MdM)

Un modeéle du systeme frangais : Un autre élément mis en valeur pour inciter a faire suivre la
grossesse est qu’elles sont en France ; et comme les femmes francaises elles ont le droit au méme
acces aux soins.

« en France, on va suivre un petit peu les grossesses plus étroitement pour permettre d’avoir un beau
bébé (...). Et je mets quand méme en valeur, de leur dire qu’effectivement elles ont choisi la France, et
elles savent qu’elles ont accés aux soins, qu’on va pouvoir s’occuper d’elles et de leur enfant et qu’il
faut qu’elles en profitent.» (UGOMPS)

Autonomiser : Un des objectifs de ce suivi est de leur donner de I'autonomie.
« qu’elles apprennent par elles-mémes. Parce que le jour ol la belle-mére ou quelqu’un de proche a

qui elle se confie n’est pas a cété, elle va paniquer pour rien peut étre. Et si elle est suivie, elle est en
toute sécurité. » (ASAMLA)

Raisons administratives et financieres : Des arguments administratifs et financiers sont avancés par
certains professionnels pour motiver ce suivi.

« c’est important pour la CAF... (rires) », « pour avoir les allocations, il faut la déclaration de
grossesse. Mais une fois qu’ils I'ont, c’est fini quoi. (rires) Y’a plus rien. Et c’est la que c’est dur
d’accrocher. » (CHAPTAL et Actarom)

Savoir le sexe : La détermination du sexe a I'échographie est un élément important, utilisé pour
motiver a faire suivre la grossesse :

« Il faut y aller pour savoir le sexe », « c’est la carotte mais dans le fond c’est pas le plus important.
Mais, ¢a les fait y aller... » (CHAPTAL et Actarom)

Avoir un gargon a des incidences importantes pour la famille : « on renforce le clan familial quand on

a un gargon, il va nous apporter une belle-fille et des petits-enfants ; alors que la fille on la verra partir
un jour ou l'autre. » (CHAPTAL et Actarom)
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« une autre motivation (...) c’est I’échographie (...) ot on peut connaitre le sexe. Parce que ¢a, c’est
important de savoir si on va avoir un gargon ou une fille, donc ¢a c’est un élément qui peut motiver au
moins pour cette visite. », « c’est important de savoir si ¢a va étre une fille ou un gargon. Parce qu’il y
a des implications pour la suite, pour la vie future. » (MdM)

« Aussi ce qui les intéresse c’est I'échographie, qui est appelé la « géographie » (rire) » (ASAMLA)

4.2.2 Comment améliorer le suivi de grossesse des femmes roms ?

Avant d’aborder le projet du carnet de maternité, sont explorés les freins et les solutions a mettre en
place pour améliorer le suivi de grossesse.

Ces éléments sont classables en deux parties. Des éléments qui font partie du suivi de grossesse et
qui sont améliorables. Et des éléments autres, extérieurs qui pourraient améliorer I'accés au suivi.

o Selon les femmes roms :

¢ Eléments du suivi a améliorer

L'interprétariat : Pour la plupart des femmes l'interprétariat peut améliorer le suivi de grossesse.
« Oui, c’est important » (Mme S).

Certaines se font aider par la famille comme L27 et F19 : « j’avais mon oncle qui sait parler frangais »

Les écouter: Pour Mme E15 et Mme E35, il leur parait important qu’il y ait un temps avec un
professionnel pour répondre a leurs guestions.

« un rendez-vous prévu spécialement pour répondre aux interrogations. » (Mme E15)

« une consultation pour pouvoir dire « j'ai besoin de ¢ca ». Et qu’une autre femme puisse dire « moi je
veux absolument que I'on me mette un implant a la maternité » ou que telle autre dise « surtout je
tiens a la péridurale ou autre chose ». Et qui soit vraiment une consultation dédiée a la maman et a
son ressenti. Elle pense que c’est vraiment une bonne chose. » (Mme35)

4 Eléments améliorant I’acces au suivi

Aller sur les lieux de vie : Pour Mme E15 c’est important que les professionnels se déplacent sur les
lieux de vie.

« c’est bien que I'on vienne les voir sur place, sur le terrain, (...) que des personnes qui ont des
compétences médicales ou qui soient proches du médical puissent venir leur (...) répondre a des
questions qu’elles ne peuvent pas toujours poser dans la communauté. Et elle pense, que quelque
chose que I’on pourrait faire de mieux encore, c’est venir plus sur les terrains. »

Accompagner : Le fait que Fanny ait accompagné Mme E15 et Mme E35 durant le suivi de leur
grossesse, les a également aidées.
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Les conditions de vie : Certaines d’entre elles se plaignent également de leurs conditions de vie
difficiles en France. « qu’est-ce qu’on peut faire notre vie est ameére. (...) Ici c’est dur. » (Mme E35)

Par contre, pour Mme C24, qui parle francais et qui est sur un terrain stable, en France « c’est pas
compligué », « En Roumanie, c’était compliqué. Ici, c’est facile pour nous ».

Selon elle, il y a « Beaucoup de roumains qui viennent ici pour la santé du bébé, pour la santé des
femmes... »

o Selon les professionnels :

¢ Eléments du suivi a améliorer

Expliquer : Pour améliorer le suivi de grossesse, il parait tout d’abord important de I'expliquer.

« « Pourquoi autant d’échographies ? » (...) Et puis « pourquoi autant de prises de sang ? ». Et ¢a, ¢a
revient fréquemment. Ills ne comprennent pas pourquoi il faut faire autant des analyses, autant de
rendez-vous. » De méme « I'examen gynéco pose probléme (...) A chaque fois, ils voient pas pourquoi
tous les mois, tous les mois, tous les mois. » (ASAMLA)

« je suis pas sdr qu’elles comprennent tout ce qui se passe (...) Houai, dans la famille : « bah, c’est
normal » mais en méme temps, y’a pas d’explications plus que ¢a... » (PASS)

Les explications doivent étre simples.

« Expliquer qu’il y a des dépistages qui permettent des traitements faciles et qui peuvent éviter des
maladies graves pour le bébé. Sans donner de détails » (PMI)

« sans forcément rentrer dans les détails, une aide. » (ASAMLA)

L’interprétariat : Et pour bien informer, l'interprétariat est un élément indispensable.

« nous on est la pour traduire, (...) détailler en quoi ¢ca consiste, et rassurer... » (ASAMLA)

« souvent Médecins du Monde va sur les terrains (...) suspicion de grossesse (au test urinaire), on les
envoie a la PASS, (...) mais la c’est toujours I'aprés-midi sans interpréte d’ot le manque d’information
sur l'importance du suivi de grossesse. » (ASAMLA)

Mais I'acces a l'interprétariat n’est pas toujours facile.

« linterprétariat (...) Oui, ¢a c’est un probléme, ¢a aussi. » (PASS)

« Oui, parce que méme si les soignants ont parfois connaissance de la possibilité d’avoir un
interpreéte... ils vont pas le faire pour diverses raisons. Soit parce que l'interpréte n’est pas disponible a
ce moment-la, soit parce qu’il y a eu une expérience ceci, soit parce que y’a restriction budgétaire ou
que sais-je. En fait, parfois la simple information de savoir que c’est possible, n’est pas suffisante. »
(MdMm)

Les rendez-vous : les professionnels expriment souvent que les rendez-vous manqués sont un frein
important dans le suivi de la grossesse.

« Moi, personnellement, j’ai tous mes rendez-vous UGOMPS qui ne viennent pas »
« C’est compliqué. Tu les fais pas venir aussi facilement. Si elles veulent pas, elles veulent pas. »
(ASAMLA)
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Pour améliorer la présence a ces rendez-vous plusieurs pistes sont proposées :

Les rappeler régulierement; car le probléme de représentation dans le temps et les autres
préoccupations du moment, font que les rendez-vous sont régulierement oubliés.

« avoir connaissance des rendez-vous, pour les rappeler », « on a rappelé un rendez-vous. Je lui dis
« lundi ». Puis on allait partir et elle me dit « mais c’est dans combien de jours ? ». C'est-a-dire que
méme le lundi, ¢a lui disait rien. Il fallait compter en jours et lui dire « c’est dans cing jours ». Mais, un
rendez-vous qui est donné un mois avant c’est complétement utopique... » (Chaptal Actarom)

« Elles ont pas de calendrier pour se repérer dans le temps... un calendrier, elles vont pas savoir le
lire » (UGOMPS)

« qu’il y ait une attention sur la prise de rendez-vous... qu’ils soient rappelés réqulierement... »(MdM)

Idéalement, il faudrait que les professionnels aillent sur les terrains pour rappeler les rendez-vous.

« rappel de rendez-vous, mais ¢a peut marcher que si on a une présence suffisante sur le camp »
(UGOMPS)

« Pour les motiver vraiment a venir, moi, j'ai vu des cas ou les assistantes sociales de CHAPTAL qui
vont sur les terrains qui essaient de les motiver.» (ASAMLA)

Il existe également des freins administratifs, sur lesquels il faut étre attentif.

« qu’il y ait une attention sur la prise de rendez-vous (...) parce que parfois ca été oublié... y’a les trois-
quatre premiers rendez-vous qui sont pris, et puis apres vide total. »(MdM)

« c’est automatique, ils ont des rendez-vous, mais on lui explique pas I'importance, ou c’est vite
fait... » (ASAMLA)

Des fois les rendez-vous sont modifiés, mais la patiente ne peut pas étre prévenue (probléme de
téléphone ou de domiciliation postale)

Il faudrait de la souplesse dans la prise en charge :

« c’est un travail énorme, la contrainte, une fois par mois ... dans une population comme celle-ci (...) il
faut étre trés souple, plus on sera souple dans la proposition de travailler avec elles, plus elles
viendront » « quand tous les jours, c’est un combat pour assurer la survie. Je trouve qu’il faut peut-
étre un dispositif plus facilitant. » (PMI)

« déja évoqué dans des réunions mais ¢a n’a pas été forcément faisable, c’était un accés direct a
I'UGOMPS, sans passer par la PASS (...) pour les personnes qui n’ont pas de couverture maladie (...) ¢ca
rajoute une démarche supplémentaire a faire, alors qu’il y aurait un acceés direct a ’'UGOMPS pour ces
personnes, ¢a faciliterait sans doute. » (MdM)

« avoir des rendez-vous plus rapides » (Chaptal Actarom)

« des consultations sans rendez-vous, (...) c’est vrai que c’est pas facile s’il y a des échographies ; tout
¢a se planifie (...) avoir des permanences sans rendez-vous, ¢a semblait quelque chose d’intéressant
pour effectivement accrocher les personnes sur quelque chose de simple. Parce que c’est vrai que les
rendez-vous, c’est pas toujours facile a honorer. » (MdM)

La permanence Chaptal et Actarom rajoutent I'intérét de les accompagner lors des rendez-vous.
Ce qui nécessiterait des moyens humains plus importants.
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La coordination : Améliorer la coordination entre les différents acteurs, permettrait un meilleur suivi.

« Aprés c’est peut étre, quand méme si au niveau de la coordination des différents intervenants parce
que y’en a quand méme pas mal des gens qui interviennent autour des Roms et peut étre que pour
améliorer le suivi quel qu’il soit, que ce soit pour la grossesse ou pour d’autres pathologies, ce qui
reste important, c’est peut étre aussi la communication entre les différents intervenants. », « je pense
qu’il y a suffisamment d’acteurs, de structures disponibles, qui vont vers. En rajouter, ¢ca serait les
embrouiller davantage. Mais c’est peut-étre plus penser une modalité, enfin, comment améliorer
nous, hos communications, nos transmissions » (PASS)

« une sage-femme (...) qui faisait le lien avec les médecins qui suivaient la jeune femme a 'UGOMPS,
et les différents services ol elle avait pu étre hospitalisée (...) c’avait I'air de bien fonctionner. »,
« faire le lien (...) aprés la naissance avec les équipes de PMI de secteur » (MdM)

Dépistage rapide des grossesses : Diagnostiquer la grossesse le plus rapidement possible faciliterait
le suivi.

« Comment améliorer un suivi de grossesse si on ne sait pas qu’il y a une grossesse en cours. Déja la il
y a aurait peut-étre quelque chose a faire ... » (Chaptal Actarom)

La PMI insiste sur I'importance de la premiére consultation a organiser le plus précocement possible,
afin de planifier le reste du suivi.

« une consultation avant trois mois des qu’elles pensent étre enceinte » ; « une consultation précoce
pour datation, qui conditionne apreés toute I’histoire de la prématurité ; et puis dépistage précoce... on
voit un peu ol on s’oriente. »

Avec un bilan complet :

« une jeune femme qui arrivait de Roumanie qui avait une sérologie syphilis positive. On était content
de I’avoir vu tres tot » (PMI)

« peut-étre du coup dire « une prise de sang compléte en début de grossesse ». (...) (HIV, syphilis,
toxo, rubéole, antigéne anti HbS) Ca prend plus de sens que quand on dit « il y a des prises de sang
tous les mois ». Elles savent qu’elles ne le feront pas. Mais insister sur La premiere... » (PMI)

« on est pas sir qu’elles reviennent a un deuxiéme rendez-vous. (...) Une fois qu’elles ont eu leur
échographie (...) et la déclaration de grossesse (...) on essaye de faire le maximum... En tout cas, au
niveau sanguin, on n’attend pas les recommandations des six mois, on fait tout, tout de suite (...) On
est pas obligé d’attendre le sixieme mois pour dépister I’hépatite B. », « c’est pas pour ¢a qu’on va
leurs dire apres « c’est bon, on a tout fait, pas la peine de revenir » » (PASS)

Sensibiliser I'entourage : Enfin, selon les professionnels, pour améliorer le suivi de grossesse, il est
important de sensibiliser I'entourage aux notions de prévention.

« a partir du moment ot un médecin prescrit un traitement médical, (...) ¢a, beaucoup de femmes ont
du mal a le faire entendre autour d’elles. J'ai eu des femmes, du coup, qui se sont retrouvées privées
d’un médicament et dont I'état de santé s’est aggravé » (MdM)

« les conseils des médecins (...) beaucoup de femmes les comprennent (...) (mais ont de) la difficulté a
les faire accepter autour d’elles. (...) c’est rarement observé ces questions-la, et bien souvent par
incompréhension, méconnaissance de I’entourage » (MdM)

« parfois y’a pas de solution, c'est-a-dire que parfois elles n‘ont pas de relais de personnes qui vont
pouvoir... leur permettre de se reposer. Mais parfois, c’est possible et si c’était entendu bien comme
une prescription (...) je pense que certains hommes seraient préts a prendre le relais, certaines belles
meéres seraient prétes a Idcher du lest. Certaines mamans seraient prétes a venir donner un coup de
main. Enfin, voila, je pense que si c’était mieux entendu... dans certains cas, en tout cas, on pourrait
éviter les complications. » (MdM)
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« Parce qu’avec une information adéquate, si cet enfant est désiré et désiré également par
I’entourage, moi je suis absolument convaincu que I’entourage fera le nécessaire. » (MdM)

Les belles-méres ont un poids important sur le suivi de grossesse de leurs belles-filles.

« Et on voit bien que les belles-filles mémes enceintes sont corvéables a merci par la belle-famille. »
(Chaptal Actarom)
« les belles-meres, elles doivent pas toujours étre tres tendres quand méme avec leurs belles-filles.
Leur fils, il est le roi, et puis la belle fille, elle est lad pour mettre des bébés au monde et puis aprés pour
s’occuper des parents... des beaux parents malades. Elles sont quand méme durent les femmes entre
elles » (UGOMPS)

La PMI revient sur I'expérience de Mme E15 et de sa péridurale non réalisée a la demande de sa
belle-mere.

« elle a pas voulu s’opposer a sa belle-mere », « elle a une loyauté vis-a-vis de cette famille qui
I'accueille, qui s’occupe d’elle » ; « la belle mére était toxique vraiment... » ;

« a la fois sa belle-mére, (...) il y avait qu’elle qu’elle avait. Elle est pas toxique pour tout cette belle
mere... »

« la belle-mére peut étre un élément ou positif ou négatif » (MdM)

« en fonction de sa prise de position par rapport a la nécessité de suivre la grossesse. T'as des belles
meéres : « Moi j'ai bien accouché de... je sais pas combien d’enfants sans médecin, donc elle a pas
besoin d’aller voir le médecin ». Voila, la belle-mére a un poids tres fort sur les belles-filles donc c’est
vrai que la position de la belle-mére autour du suivi de grossesse peut étre un élément important. »
(MdMm)

Autre exemple cité par la PMI :

« elle avait une menace d’accouchement prématuré assez importante, (...) a chaque fois que je
venais, (...) il fallait que je redise a la belle-mére qu’il fallait pas qu’elle travaille, qu’il fallait pas qu’elle
fasse le ménage, qu’il fallait pas... parce que a chaque fois elle me disait « bon bon, |a c’est bon. Moi,
j’ai eu plusieurs enfants, j'ai pas fait tout ce cinéma ». (...) elle avait vraiment besoin, cette jeune
femme, d’appui, de soutien, de notre soutien pour qu’elle puisse appliquer ce qu’on lui conseillait.
Sinon, (...) il fallait qu’elle soit hospitalisée. (...) En effet, ¢ca a besoin d’étre relié auprés de I’entourage
et puis a plusieurs reprises » (PMI)

« c’est affreux quand méme, le poids des belles méres... » (PMI)
« c’est incroyable parce que, elles-mémes, elles en ont bavé, et elles retransmettent ¢a. » (UGOMPS)

« c’était peut-étre quelque chose qu’il aurait fallu travailler avant avec la belle-mere. » (PMI)
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Le mari est également un élément déterminant qui peut jouer sur le suivi de la grossesse.

« Si ¢a touche pas la belle-mére, si le mari est impliqué, le mari prévaut quand méme sur la position
de la belle-mére, en régle générale(...) A moins qu’il soit lui-méme sous la coupe de sa propre mére(...)
Maintenant ... généralement, le papa n’est pas vraiment impliqué(...) Dans tout ce qui est la vie des
femmes, I’éducation des enfants, la grossesse, etc...

Et donc s’il se sent impliqué des le départ, il a son mot a dire. (...) Et ca dépend de son dge aussi, {...)
son niveau de maturité et puis de sa capacité a...louvoyer. Mais, ¢a se fera pas publiquement. {(...)
Mais le seul a pouvoir parer a la belle-mére, c’est bien le fils. (...) ou le beau-pére. » (MdM)

« j’ai eu tres souvent, des papas sont venus tout en se cachant un peu et prétextant « il faut que j'aille
voir un truc, machin... »... ou alors des jeunes femmes avec qui j’ai pu mettre (...) le fameux outil {...)
qui explique I’évolution de la grossesse, (...) il faut savoir lire (...) bah, elles ont réussi aussi a accrocher
leurs _maris, qui était eux-mémes évidemment lettrés. (...) du coup on peut dans le secret des
caravanes... feuilleter... dire des tas de trucs... et du coup, je pense que ¢a a favorisé aussi... un bon
suivi pour ces femmes-la. »

« Ca reste marginal mais ¢a arrive. (...) Je pense notamment a cette maman... qui était sur une
grossesse non désirée, et ou malgré tout le papa... ¢a avait beau étre le huitiéme, voila, il était
soucieux de sa femme, il était soucieux de cet enfant a venir... peu perméable aux jugements de
valeur des autres papas (...) il savait ce qu’il voulait » (MdM)

¢ Eléments améliorant I’acces au suivi

Une situation sociale stable : Le fait d’avoir une situation sociale stable favorise I’accés au suivi de la
grossesse.

« je pense que ¢a fonctionne quand les familles restent un certain temps » (UGOMPS)

« Oui mo, je crois que les femmes, elles ont d’autres préoccupations », « je pense qu’il y a sans doute
d’autres priorités que de se faire soigner. », « elles ont compris que le systéme était bien en place,
qu’il existe... Moi, a mon sens, c’est plutét leur probléeme de logement, d’hébergement, de stabilité,
de.... Parce que bon quand vous étes... quand vous savez pas ol vous allez dormir, dans quelles
conditions. Si la police va arriver a six heures du mat. » (PASS)

« Et ¢a nous... nous n’avons pas la solution. » (PASS)

Une couverture sociale : L’absence de couverture sociale complique la prise en charge et |'accés aux
soins.

« le probléme, celles qui n’ont pas du tout de couverture médicale elles doivent passer a la PASS avant
pour avoir un ticket pour rencontrer I’assistante sociale. Ensuite, elles vont a 'UGOMPS pour un
rendez-vous. » (Chaptal Actarom)

Aller sur les lieux de vie : Afin de faciliter le suivi de certaines femmes en difficulté, qui ont d’autres
préoccupations, certains professionnels proposent d’aller sur les lieux de vie, « aller sur place, sur le
terrain »(PMI).
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De plus, suite aux expulsions, les terrains sont de plus en plus éparpillés et de plus en plus éloignés,
ce qui entraine un acces aux rendez-vous plus difficiles.

« quand on est la, on montre, et finalement « ah houai ». Et du coup, le temps s’arréte. Elles se
posent, et puis quand méme la, on sent de l'intérét. C’est pas qu’il y a pas d’intérét, c’est qu’il y a
d’autres priorités qui passent avant. Et elles prendront pas le temps par elles-mémes. » (PMI)

« il y’a eu des expérimentations avec des sages-femmes de secteurs de PMlI... Elles peuvent aller sur
les lieux de vie et, a partir du moment ou le lien commence a se créer et ol (...) elle vient apporter des
réponses a des questions qui trouvent pas obligatoirement de réponse dans la communauté... ¢ca peut
étre aussi une approche qui va faciliter les choses. C'est-a-dire qu’un premier contact avec le milieu
médical autour de la grossesse a travers la sage-femme et qui va pouvoir étre un_premier
pas. »(MdM)

« La sage-femme de 'UGOMPS est venue une fois avec Médecins du Monde (sur les terrains). (...)
c’était bien. Parce que (...) faire la prévention avec quelqu’un qu’ils ont déja vu, ¢a crée un lien de
confiance, et peut étre des retombées plus tard. C'était intéressant et c’était une surprise mais elles
(les femmes roms) étaient la. Ca veut dire que la demande, elle existe quand méme. Elle est allée plus
prés de leur lieu de vie. » (ASAMLA)

Le fait d’aller sur les terrains permet de créer un lien de confiance avec les professionnels.

« Si quelqu’un pouvait, en effet, venir sur les camps faire la prescription ; quelque chose de plus facile,
de plus proche (...), et puis tisser un lien avec quelqu’un, un professionnel pendant la grossesse sur qui
elle peut compter, qui est la aussi, qui veille un peu. Parce que (...) y’a que elles qui se soucient de
leurs grossesses, c’est peut-étre pas suffisant puisqu’elles ont de telles autres contraintes »(PMI)
Quand la confiance dans le professionnel est 13, ces visites sur les lieux de vie permettent également
d’impliquer I'entourage.

« La confiance du coup peut se mettre éventuellement en place. Et puis, (...) la sage-femme qui vient
avec son appareil, le monitoring pour écouter le cceur du bébé... et bien les jeunes femmes qui ont pu
en bénéficier, elles appelaient le mari. Le mari qui n’était pas forcément disponible pour les
accompagner sur des rendez-vous mais qui la, se trouvant sur le terrain... bah la tout d’un coup, on
ferme la porte derriére soi, on écoute le cceur du bébé et la, il se passe quelque chose... je trouve que
ce qu’il y a d’intéressant la-dedans c’est que ¢a permet d’impliquer les papas (...) des papas qui
seraient partant, qui auraient envie d’accompagner leur femme mais qui aller publiquement a un
rendez-vous... ¢a le mettrait, éventuellement, en difficulté avec le reste de la communauté. Alors que,
bah la, dans le secret de la caravane, c’est différent. Y’a quelque chose (...), moi j’ai trouvé que c’était
vraiment intéressant, en plus au-dela de I'approche avec la femme, c’était I'accroche du papa, avec
I'intervention des sages-femmes sur place. » (MdM)

Ces visites leur amenent également de la considération, qui renforce le lien de confiance.

« Le fait de venir en effet, et méme de venir et quand elles sont pas la, et de revenir. Enfin, toute cette
considération, finalement, cette attention qu’on peut porter. Cela leur donne aussi plus confiance
dans la médecine, dans le suivi médical »

« Si nous on va déja vers elles, bah aprés peut-étre ca sera plus facile pour elles d’aller vers nous. »

« C’est symbolique mais c’est quand méme une population vraiment qui est assez peu considérée »

« Vous devez atténuer cette impression qu’ils font peur aux gens ; le fait que vous y allez »

« que les institutions aillent dans les camps. Ca les sort d’un certain ostracisme. » (PMI)
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Les visites sur les lieux de vie permettent également des dépistages plus rapides.

« Des passages réquliers sur les terrains juste pour faire une bandelette, ... prendre la tension, (...)
pour ce genre de femmes, le suivi régulier de la grossesse, c’est vraiment important. (...)elles savent
bien, si vraiment ¢ca va pas du tout, elles vont aux urgences a I’hépital. Mais on arrive (trop tard) a un
moment vraiment ol ¢a va pas du tout. » (PMI)

« (Sur les terrains) c’est la que Médecins du Monde va dépister une femme qui est enceinte plus
vite... » (ASAMLA)

Au final, ces visites sur les lieux de vie sont complémentaires du suivi institutionnel.

« ils sont liés tous les deux. » « On peut pas les dissocier. En travaillant ensemble, je pense que c’est
mieux. Ca va motiver plus. Peut-étre ¢a va donner I’envie aussi d’y aller (en consultation). » (ASAMLA)

La contraception : Indirectement, pour améliorer le suivi des grossesses, il parait important de
planifier les naissances. L'information sur la contraception fait défaut selon les professionnels.

« Mais c’est vrai que la contraception, on en parle quand méme pas beaucoup. » (UGOMPS)

« La contraception. Et alors la ... ¢a va pas étre simple, il y a beaucoup de chose a dire... Enfin, y’a du
boulot dans tous les sens.... », « Ca c’est super important, (...) je crois qu’il y a des femmes qui posent
la question, avant la fin de la grossesse. » (Chaptal Actarom)

Ce sujet est normalement abordé en suite de couche, avant la sortie.

Mais elles ne restent pas longtemps aprés I'accouchement, et I'acces a I'interprétariat a ce moment
est difficile.

« Mais est-ce qu’en suite de couche, ils sont trés sensibilisés a toutes ces questions-la. »

« le jour ou t’as... quinze sorties... y’a une sage-femme, elle va en voir cing et puis le reste, les autres,
ce sont les externes. (...) Et quand ils ont des femmes qui sont pressées de partir et qui parlent pas
bien frangais (...) bah voila, euh, autant qu’elles reviennent un peu plus tard » ;

sauf que « un peu plus tard pour les femmes... bah pour le genre de public qu’on a, des fois c’est six
mois. » (UGOMPS)

Avec une problématique complexe de la contraception chez les jeunes. Il existe une ambivalence
entre une pression forte de la communauté et de la belle-famille pour avoir un enfant qui concrétise
rapidement le mariage ; et des grossesses tres jeunes (parfois subie par les femmes ?).

Aprées le mariage, les femmes doivent tomber enceintes. L’absence de grossesse peut étre 'objet de
« répudiation ».

« quand y’a pas de bébé, ¢a peut vraiment étre probleme : « fais quelque chose, Docteur, pour moi.
Je vais étre répudiée » (UGOMPS)

« c’est objet de séparation, c’est objet presque de répudiation, on peut répudier une femme pour ce
motif la, dans la communauté ¢a arrive. Il n"'empéche que certains couples survivent a cette crise et
engagent des parcours de procréation médicalement assistée ; on en a... » (Chaptal Actarom)
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Sous le poids de la communauté, la grossesse parait parfois subie.

« La, elles en veulent pas. Et elles quand elles en parlent, elles disent qu’elles en veulent pas. Elles sont
trop jeunes, elles ont douze-treize ans, la. La, tu te rends compte... ? », « c’est que voila, dés que le
mariage est fait, et méme si il est trés précoce, c'est-a-dire qu’on attend un truc, c’est le bébé »

« Les maris veulent les enfants mais elles, elles ont la trouille. Elles ont pas envie. », « Elles disent
toujours « oui » mais pas tout de suite. Et puis finalement il est la et apres elles sont contentes. »

« Il'y a une jeune fille a qui on I'a annoncé (...) sur le coup, j’ai cru que le ciel s’abattait sur elle, c’était
la catastrophe. Elle était scotchée. Vraiment, le choc. Et puis, le lendemain, la joie totale parce que,
elle était devenue... c’était important pour la communauté, et donc la, elle était contente. Mais
finalement, au fond d’elle, je pense que elles ont la trouille ! Et elles ont méme pas envie... Elles
veulent faire plaisir a leur mari. Mais leur sentiment a elles, ce qu’elles disent c’est que « non ». Elles
acceptent toutes une contraception » (Chaptal Actarom)

« beaucoup de jeunes femmes, de jeunes filles méme, qui ont 14-15 ans pour leur premiére grossesse,
et c’est vrai que je les trouve assez passives par rapport a ¢a. Enfin, c’est comme ¢a. Alors elles sont
contentes parce que ¢a fait partie de ce qu’elles doivent faire, hein, d’avoir des enfants. Mais, en
méme temps, elles sont tres petites et je suis pas sir qu’elles comprennent tout ce qui se passe. »
(PASS)

« Nous, on a des parents, des trés jeunes, qui veulent pas que les enfants soient enceintes ; qui
trouvent que c’est trop toét, qui disent qu’il faut attendre 15-16 ans. Des mamans qui disent : non c’est
pas bien... » (Chaptal Actarom)

« je suis une petite jeune, la, qui a treize ans... qui vient de se marier, qui voulait absolument pas avoir
d’enfant. Et pour avoir une contraception, il a fallu qu’elle demande I’aval de la belle-mére... A chaque
fois qu’elle vient en consultation ici, il faut qu’elle demande I'aval de la belle-mere et qu’elle soit
accompagnée soit de la belle-mére ou de quelqu’un d’autre. Mais, elle ne peut pas gérer ¢a toute
seule. » (UGOMPS)

Autonomiser : Enfin, les autonomiser sur leurs propres questions de santé, faciliterait un meilleur
suivi.
« Et qu’elle apprend par elle-méme. (...) ¢a serait bien que ces femmes-la, petit a petit, la nouvelle

génération... la génération suivante, celles qui vivent en France, d’avoir un peu d’autonomie. »
(ASAMLA)
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4.2.3 Quelle est I'utilisation du carnet de maternité et du carnet de santé des enfants ?

Afin de projeter I'utilisation d’'un nouveau carnet de maternité adapté ; I'utilisation de celui existant
et du carnet de santé des enfants est exploré. Leurs points forts et leurs points faibles sont a analyser
afin de se baser dessus pour la construction de ce futur outil.

o Selon les femmes roms :

¢ Ausujet du carnet de maternité

Aucune des femmes roms suivies a Nantes n’a utilisé le carnet de maternité.
A priori, seule la femme vivant en appartement I'a recu, mais on ne lui a « jamais demandé ».
Et il semblerait que dernierement certaines femmes sur le terrain stabilisé de Ste Luce, I'ont regu

apres leur déclaration de grossesse.

Seule L27, I'a utilisé quand elle habitait a Paris.
« on lui a donné a Paris quand elle habitait |a » et « a Paris, ils I'ont utilisé ».

4 Ausujet du carnet de santé des enfants

Toutes utilisent le carnet de santé de leurs enfants. Elles ont compris que le carnet facilite le suivi
des enfants.

« C’est bien parce que dans le carnet de santé, ils écrivent tout, les traitements qu’ils ont donnés, s’il y
a eu quelque chose. Et pour les vaccins, tout est écrit. Comme ¢a, quand je retourne en rendez-vous,
tout est écrit et tout le monde sait ce qui a été fait pour les enfants. » (Mme E35)

« tous les vaccins, toutes les piglres qu’il fait. (...) c’est bien pour la santé des bébés » (Mme C24).

Par contre elles ne se I'approprient pas et ne le regardent pas.
« Vous regardez dans le carnet de santé des enfants ? Non.
Vous le ramenez juste pour le médecin ? Bah, oui » (Mme C24)

Mme S fait remarquer qu’elle ne sait pas lire le frangais et donc qu’il lui est inaccessible « je le
regarde pas car je sais pas lire » le frangais ; par contre elle sait lire le roumain.

o Selon les professionnels :

¢ Ausujet du carnet de maternité

La plupart des professionnels n’utilise pas le carnet de maternité avec les femmes roms.
« non, on I'a jamais vu » (Chaptal Actarom), « non » (PMI), « jamais » (UGOMPS), « non » (MdM),
« Jamais... Je sais méme pas ol il y en a » (PASS), « Non » (ASAMLA).

Avec d’autres femmes ils l'utilisent « de temps en temps » (PMI) « quand les dames me I"'ameénent »
(UGOMPS).
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IIs utilisent surtout le dossier médical a la fin du carnet, qu’ils trouvent bien fait.

« la derniére partie, tu pourrais quand méme te baser la-dessus. Parce que 13, il est quand méme
bien fait. » (UGOMPS)

« la partie médicale (...) Oui, la c’est... oui, c’est pas mal ¢a. » (PASS)

Le reste du carnet semble difficile a s’approprier.
« le sens de notre carnet de maternité, il échappe un petit peu ... on se I'approprie pas forcément... et
comme, ils sont pas beaucoup regardés dans les lieux de consultation... » (PMI)

Les professionnels lui reprochent d’étre trop dense.

« Il péche par trop de perfection, finalement. Il est trop bien. Trop de choses » (PMI)

« il est bien... peut étre un peu trop... trop condensé pour ces femmes la... mais, sinon, il est bien... »
(UGOMPS)

Le carnet est mis a disposition trop tardivement, ce qui complique son utilisation.

« Elles le recoivent tard, si on en avait sous le coude, peut-étre qu’on s’en servirait un peu plus. »
(PMI)

« les femmes en France... elles le regoivent souvent vers le sixitme mois de la grossesse ; enfin, c’est
du gaspillage. Personne ne le remplit, a part, quelques médecins traitants et quelques sages-
femmes. » (UGOMPS)

Et pour les femmes roms, dans la plupart des cas, il n’est pas envoyé, par probleme de domiciliation.
« mais les nétres qui n‘ont pas d’adresse et qui n’ont rien (...) je pense qu’ils n’envoient pas aux
GASPROM et a AIDA. »(PASS)

Enfin, le carnet de maternité présent beaucoup d’information écrites. Et pour les femmes roms, il y a
le probléme de la lecture.

« qu’il est bien pour les femmes qui ont accés a la lecture » (UGOMPS)

« pour les roms, le probléme c’est la lecture » (PMI)

¢ Ausujet du carnet de santé des enfants

Les professionnels sont unanimes sur I'importance de I'utilisation du carnet de santé des enfants.
Et selon les professionnels, les femmes roms se sont bien appropriées cet outil et le raménent quasi-
systématiquement en consultation.

« ¢a devient quelque chose qui devient systématique souvent dans les sacs a mains des femmes, Ce
n’était pas ¢a il y a trois ans. » (Chaptal Actarom)

« Du coup, je trouve que c’est vraiment bien rentré dans les mceurs et elles le présentent trés
régulierement », « On s’en sert et on en donne tout le temps. Pour le coup, on s’en sert vraiment bien.
Et je trouve que les mamans ont I'air d’avoir bien compris.» (PASS)

« sur I'ensemble des foyers suivis, j’ai deux personnes qui n’avaient pas les carnets et qui déclarent
toutes les deux les avoir perdu dans des expulsions. Enfin, avoir di les laisser sur place, les laisser
derriére elles dans la précipitation de I'expulsion. Sinon, sur les 25 femmes, les 25 foyers, 23 d’entre
elles avaient le carnet de santé » (MdM)

« Ca c’est un bon outil » « Aprés parfois, elles perdent le carnet donc ¢a c’est embétant. Mais la
plupart des fois, ca marche bien. » « et puis elles comprennent bien I'importance, je trouve. » « Oui,
c’est quasiment comme la carte d’identité, elles le garde précieusement » (ASAMLA)
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Il y a eu une amélioration de son utilisation. Les professionnels ont insisté et éduqué les patients
pour gu’ils 'aménent avec eux lors de consultations.

« y’a beaucoup d’amélioration... Parce qu’on leur a fait comprendre (...) qu’il fallait venir avec le
carnet de santé »(PASS)

« Oui, c’est mieux(...) la PASS a vraiment fait un gros travail pour exiger le carnet de santé donc ils se
sont un peu disciplinés » (MdM)

Le carnet de santé des enfants est un outil qui permet de faire du lien, d’amener une continuité dans
le suivi et une coordination entre les différents intervenants.

« c’est important, je pense, pour les professionnels... pour une coordination entre les
professionnels. », « Du coup, cela nous permet de voir des enfants qui sont suivis a la PMI, ou a la
permanence CHAPTAL, ou ceux qui sont jamais suivis, ou qui viennent que nous voir. » (PASS)

« Et ca permet, méme si finalement (...) la maman ne lit pas, ¢a lui permet de prendre conscience que
son enfant, il est pris en charge globalement, et qu’on s’intéresse a ce qui a été fait, que c’est pas une
consultation isolée, qu’il y a un lien entre tout ca, et que c’est le suivi de I’enfant. Et moi, je pense que
c’est ¢a qui est le plus important », « Que chaque médecin, a chaque fois, regarde les vaccins, tout ¢a,
ca va lui faire écho, (...) @ mon avis, on aura beau lui donner des dizaines de carnets, elle en fera rien.
Mais de voir que chaque médecin, a chaque fois, demande, regarde la courbe de croissance, regarde
les vaccins. Elle va se dire « bah ils disent tous la méme chose » (...) ce qui est important aussi c’est la
confiance dans le milieu médical, et ¢ca passe par la cohérence » (PASS)

« je pense qu’elles ont compris que c’était important pour les professionnels de santé (...) que ce soit
au centre de vaccination, que ce soit Médecins du Monde, que ce soit en rencontrant le médecin a
I’hépital pour X ou Y raisons, systématiquement cela leur est demandé et donc elles en ont percu
I'importance. » (MdM)

Le carnet sert également de repere et de rangement. Régulierement, dans la pochette du carnet de
santé des enfants, se trouve un tas de papiers divers que les femmes roms ont pris I’"habitude de
ranger la.

« Comme une pochette ; (...) tous les rendez-vous sont la. » (Chaptal Actarom)

« elles ont des petits papiers volants. Elles mettent tous leurs rendez-vous dans la couverture, méme
ceux pas liés aux enfants. Elles ont compris qu’elles mettaient leurs rendez-vous dedans ; les papiers
de CHAPTAL, ils sont dedans maintenant. » (Chaptal Actarom)

Un des professionnels de la PASS fait également la remarque que le carnet de santé des enfants est
une illustration du fonctionnement de la société francaise.

« Comprendre un petit peu aussi les “systemes francais” ol on est toujours a nous demander des
papiers, des trucs et des machins. (...) Ca été la carte vitale, maintenant c’est le carnet de santé. Bon,
¢a fait partie, aussi, de la société dans laquelle ils habitent, aussi. » (PASS)
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Par contre, les professionnels sont d’accord sur le fait que les femmes roms ne s’approprient pas le
carnet de santé des enfants. Elles le ramenent en consultation pour les professionnels. Mais cet outil
ne parait pas adapté pour qu’elles puissent s’y référer en dehors des consultations.

« Mais de toutes facons, (...) ces carnets-la, elles ne vont pas (...) prendre les informations. C’est
vraiment un outil pour le médecin, pour le soignant. » (PASS)

« ils I'apportent pour les personnes qui les regoivent. Pour eux, il est illisible, complétement
hermétique ceci dit pour un citoyen lambda... » (Chaptal Actarom)

« tres compliqué du maniement, et en plus I’écriture des médecins est illisible » (Chaptal Actarom)

« ce qui est difficile dans le carnet, par exemple quand on explique la courbe du poids... Tout ce qui est
symbole (...) « C'est quoi ¢a ? », « C'est quoi cette ligne ? ». » (ASAMLA)

« ¢ca manque d’images, ¢a manque d’illustrations, et puis c’est trop de bla bla » (ASAMLA)

« c’est une population qui n’a pas forcément une culture de I’écriture » (PASS)

« le carnet de santé pour les femmes roms, il est un peu hermétique... C'est a dire qu’elles y vont pas.
Elles te le donne mais elles ont jamais mis le nez dedans. (..) de maniére générale, elles se
I'approprient pas. Elles savent que c’est un outil qu’il faut garder précieusement (...) Mais elles savent
pas ce qu’il y a dedans. » (MdM)

Il existe quelques cas exceptionnels, ol des femmes ont utilisé le carnet de santé comme source
d’informations.

« Alors j’ai quand méme eu un témoignage d’une femme (...) qui s’en est servi pour... qui a choisi de
ne pas écouter forcément tous les conseils qu’on lui donnait dans la famille élargie, pour la
diversification alimentaire. Elle avait bien aimé le tableau (sur I’alimentation) (...).Mais c’est la seule
qui m’a parlé de ¢a. » (MdM)

4.2.4 Que penser d’un carnet de maternité traduit en roumain-francais et avec beaucoup
d’illustrations ?

Dans cette partie les personnes rencontrées sont amenées a donner leurs avis sur le projet d’un
carnet de maternité adapté.

o Selon les femmes roms :

Dans I'ensemble, les femmes roms pensent que c’est une bonne idée.
« C’est bien et il faut le faire. » (Mme E15)

Selon certaines femmes roms, ce carnet faciliterait le suivi, surtout en cas d’absence d’interpreéte.
Les professionnels grace a ce carnet pourraient accéder aux étapes du suivi et se référer aux souhaits
de la femme.

« Ce qui serait bien, ce serait que dedans soit écrit tout ce qui se passe, tout ce qui s’est passé, que
chaque médecin puisse écrire a chaque fois puisque comme cela si tu n’as d’interpréte, il voit tout de
suite tout ce qui t’est arrivé. Tu n’as pas besoin d’avoir quelgu’un avec toi forcément. » (Mme E35)
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« cela aurait été bien si elle avait pu avoir un carnet comme ¢a, ol tout avait été écrit parce que
comme ¢a ils auraient su tout de suite qu’est-ce_qu’elle voulait, notamment (...) la ligature. »
(Mme E35)

Devant l'illettrisme de certaines femmes, elles insistent sur les illustrations.
« Oui. C’est bien; que y’en a beaucoup des femmes qui sait pas lire (...) beaucoup... beaucoup »
(Mme S)

En plus des illustrations, une traduction en roumain permettrait pour certaines de s’y replonger, si
elles n’ont pas compris des informations.

« C’est bien pour nous, comme ¢a... (quand) on a pas compris qu’est-ce qu’il a dit ... comme ¢a moi en
roumain on va le lire bien. C’est bien pour aider... » (Mme C24)

o Selon les professionnels :

L’'ensemble des professionnels rencontrés sont favorables au projet.

« je pense qu’il serait plus utilisé, c’est str. » (PMI)

« I'idée du carnet, c’est bien que les dames, elles I’aient en leur possession. »(UGOMPS)
« effectivement, c’est intéressant » (PASS)

« Ca serait top bien, (méga bien) » (MdM)

« C'est trés utile. » (ASAMLA)

Les professionnels montrent que ce projet amene plusieurs éléments intéressants et aide pour le

suivi des grossesses des femmes roms.
Par contre, certains facteurs pourraient freiner son utilisation et amener des effets indésirables.

¢ Les éléments intéressants :

Coordination : Le carnet permettrait de faire du lien et de la coordination entre les différents
intervenants.

« l'intérét du carnet, je le verrais surtout pour la coordination, de savoir ce qui a était fait ailleurs, de
voir si globalement c’est une femme qui est suivie ou pas » « l'intérét principal, c’est la coordination
entre les professionnels » (PASS)

« on peut dire que ce qui caractérise surtout la population Rom, c’est que c’est des gens qui bougent
beaucoup par rapport a d’autres populations en situation de précarité aussi,; qu’ils vont étre suivis
par différentes équipes » ; « ¢a serait plus en tant que trait d’union entre les différentes personnes qui
suivent la grossesse plutét que pour elles. » (PMI)

« parce que combien de fois, c’est vrai on nous les envoie, on sait jamais trop ce qui a été fait ou
pas. », « Donc effectivement avec ce carnet qu’elles ont en main et qu’elles montrent a chaque
professionnel. (...) c’est quelque chose qu’elles peuvent montrer et qu’aux urgences, on pourra quand
méme remplir. » (UGOMPS)
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« je pense qu’il y a suffisamment d’acteurs, de structures disponibles, qui vont vers. (...) en rajouter, ¢a
serait les embrouiller d’avantage. Mais c’est peut-étre plus penser une modalité, enfin, comment
améliorer nous, nos communications, nos transmissions. D’ou peut-étre ce que vous pensiez avec le
carnet... » (PASS)

« pour améliorer le suivi mais c’est un outil comme celui que tu es en train de construire, c'est-a-dire
qu’il puisse y avoir la possibilité d’une meilleure articulation entre les différents acteurs qui vont
rencontrer, accompagner, ou intervenir a un moment donné dans la grossesse de ces personnes...

Il existe pas forcément aujourd’hui... un outil qui permet aux uns et aux autres, de bien communiquer.
Je pense a des personnes qui sont passées par plusieurs services, une échographie au SIG, une
hospitalisation en grossesse a haut risque, un suivi a ’'UGOMPS, un passage a la PASS ... et qui plus
est avec éventuellement l'absence d’interpréte. Enfin, tout ¢a, créait une confusion et une déperdition
d’informations. Donc alors est ce que c’est un outil ? Est-ce que c’est par le livret, un outil, comme
celui que tu construis ? ou par le biais d’une personne qui centralise I'information ?...

Mais je pense que pour améliorer aussi le suivi, il faudrait une meilleure cohésion. » (MdM)

« plus pour coordonner I’action, par exemple Médecins du Monde — PASS ; on sait que la dame, elle
est a jour dans son suivi, la sage-femme (de PMI) vient sur le terrain, on sait qui a vu quoi. {(...)
Quelque chose qui rassemble tout ¢a. » (MdM)

Ce carnet pourrait également étre utile pour les femmes qui partent en Roumanie.

« Parce qu’on a quand méme quelques femmes qui sont parties accoucher en Roumanie, ¢a arrive
aussi. Donc c’est bien qu’elles arrivent aussi en Roumanie (...) avec des données. (...) notamment le
suivi sur un plan biologique ou autre... » (MdM)

« Ce carnet serait utilisable si elles bougent par exemple en Roumanie. » (ASAMLA)

Information : Ce carnet serait également une source d’informations.

« elles vont pas forcément aller a I’hépital tout le temps, et y’a pas tellement de communication avec
les anciens, donc du coup, elles sont un peu toutes seules face a ¢a. Avoir quelques réponses dans un
carnet, méme si elles vont pas a tous les rendez-vous, si elles ont eu le carnet au premier, au moins,
elles peuvent avoir quelques réponses sans se déplacer forcément » (Chaptal Actarom)

Il est important que ces informations soient concises et illustrées.

« Traduit je pense que ¢a ne changera pas grand-chose, par contre les illustrations, c’est essentiel. »,
« méme si ils ne sont pas rodés, on va dire a la lecture, ils sont tout a fait, a peu prés tous capable de
déchiffrer. C'est-a-dire une date de rendez-vous » (Chaptal Actarom)

« une petite illustration puis un petit texte le plus court possible » (PMI)

« il faut éviter, c’est la profusion d’informations, quelques trucs principaux » (Chaptal Actarom)

La PASS émet des doutes sur 'utilisation du carnet par les femmes.

« Parce qu’elles reprendront pas le carnet toutes seules. (...) Mais c’est siir que tant qu’a faire un truc
spécifique pour les Roms, autant le faire en roumain. (...) Avec beaucoup d’illustrations. »
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Par contre les informations pourraient étre utilisées lors de consultations.

« qu’il puisse étre aussi utilisable lors de I'entretien. (...) que ce soit aussi un outil de compréhension.
Que ce soit écrit en roumain, pourquoi pas puisqu’on peut prononcer des mots, des termes aussi
quand on est sans interpréte », « des planches d’anatomies... par exemple, pour expliquer le toucher
vaginal ou un examen. » (PASS)

Autonomisation : Ce carnet permettrait de les autonomiser, en les rendant actrices de leur suivi.

« Mais I'idée du carnet, c’est bien que les dames, elles I'aient en leur possession. » (UGOMPS)

« ¢a serait bien que ces femmes-la, petit a petit, la nouvelle génération, la génération suivante, celles
qui vivent en France... avoir un peu d’autonomie. » (ASAMLA)

Ce carnet serait également utile quand les interpretes ne sont pas disponibles, par exemple aux
urgences.

Considération : Le carnet en leur étant dédié, leur donne de la considération ; et permet de faciliter
un acces aux soins et a I'information (discrimination positive).

« ici en France, voila les dames on leur propose ¢a, donc vous aussi, vous étes la, on vous propose la
méme chose. Elles apprécient finalement ... » « qu’on les considére comme les autres mamans » (PMl)
« Et peut étre l'intérét d’avoir le roumain, méme si elles le reprennent pas, c’est qu’elles se sentent un
peu concernées. Méme si elles vont pas le lire, qu’elles se disent (...) « bah, c’est un truc en roumain..
(...) On s’intéresse a nous, et c’est adapté. » (PASS)

4 Les éléments contraignants :

Surplus de travail : Il faut faire attention a ce que I'utilisation du carnet soit une aide et ne donne pas
un surplus de travail aux professionnels.

« ¢a leur fait du boulot en plus. Donc, il ne faut pas non plus qu’on surcharge quand méme tous les
différents services » (UGOMPS)

« on peut pas non plus rajouter aux professionnels en consultation ici encore un surplus de travail. »,
« tu dis d’écrire les rendez-vous, ok, mais qui va les écrire ? » (UGOMPS)

Rajouter un document a remplir en plus du dossier informatique et du dossier papier de I’hdpital,
parait compliqué. Pour contourner cette difficulté il est évoqué la possibilité d’imprimer la
consultation du dossier informatique pour la glisser dans le carnet. Mais il faut que le professionnel
ait une imprimante a disposition.
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Effets déléteres : Un mésusage du carnet pourrait entrainer des effets indésirables et étre pénalisant
pour les femmes roms.

Il ne faut pas que cet outil soit utilisé a mauvais escient, par exemple qu’il serve de moyen de
contréle ou de pression lors d’'une démarche administrative.

Il ne faut pas non plus que cet outil dédié a une population fragilisée soit stigmatisant.

De méme, si les femmes oublient le carnet, il ne faut pas que cela bloque la prise en charge.

« Si ¢ca se trouve ce sera une femme qui sera suivie mais qui aura oublié son carnet de maternité a
chaque fois, et qu’il faudra pas s’énerver. Il faut pas que ce soit un outil de (...) réprimande » (PASS)

Remplacement d’une communication interactive: C'est un outil ne doit pas remplacer une
communication interactive.

« c’est I’échange qui a autour... Qui est le plus important, (...) donner juste un carnet comme ¢a... Ca
n’a aucun sens... » (PASS)

« prendre le temps, au-dela de le donner comme ¢a, (...) de se poser, d’expliquer dans la langue de la
personne. », « les outils que moi j'avais distribués {(...)je les aurais mis dans les mains sans prendre le
temps, (...) auraient fini au fond d’une poubelle(...)et apres j’ai eu la surprise de m’apercevoir qu’ils
ont été plus utilisés plus que ce que j’avais prévu. », « Mais je suis convaincue que si je n’avais pas
accompagné d’une explication, ca aurait servi a rien. » (MdM)

Mauvaise appropriation du carnet : Les professionnels craignent que certains éléments freinent
I"appropriation de ce nouvel outil par les femmes roms et les professionnels.

Pour faciliter cette appropriation, il parait d’abord important que I'outil soit adapté a la population et
a ses besoins.

« L’outil papier pour lire, comme elles sont pas lettrées, si tu veux, c’est pas quelque chose de
naturelle. » (MdM)

« je suis partagée parce que y’a beaucoup de femmes déja qui savent pas lire donc tout dépend
comment jl est constitué. Je sais qu’elles gardent soigneusement la paperasse. », « Aprés est ce
qu’elles vont réellement la lire ? »; « lire les infos, je sais pas. Ca dépend en quoi consiste les
informations que tu veux mettre dans le carnet. » (ASAMLA)

Puis, il parait indispensable que le carnet soit disponible dés le début de la prise en charge, dés la
premiere consultation. Puis qu’il soit demandé par les professionnels lors des consultations
suivantes.

« je pense qu’un carnet, c’est faisable a partir du moment ol la premiere personne qui voit la femme
écrit sur le carnet » (UGOMPS)

« Penser a le ramener partout ou elles vont passer » (ASAMLA)

« si on en avait sous le coude, peut-étre qu’on s’en servirait un peu plus. », « dés qu’on les voit a la
premiére consultation de grossesse, on leur donne... on leur donne tout de suite a noter » (PMI)
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Enfin, il est essentiel que les professionnels se saisissent de cet outil.

« que les professionnels de santé puissent s’en saisir, s’en servir » (Chaptal Actarom)

« je pense moi que l'idéal quand méme, c’est d’en donner aux professionnels qui vont les voir dés le
départ. Ca s’est vraiment un truc a faire passer.» « Il faut que le médecin le demande et le prenne. »
« il faut qu’on se discipline a le demander. » (PMI)

« Si tu écris pas dedans, ¢a sert a rien » (UGOMPS)

« C’est toujours le plus difficile... y’en a pleins d’outils. Donc que les gens se 'approprient et vraiment
s’en servent. » (MdM)

Un des freins évoqués, contrairement a la prise en charge des enfants, les professionnels de
I’obstétrique ont moins I’habitude de notifier les informations. L'information se fait généralement a
I'oral.

« Il faut que les professionnels aient I'habitude de regarder, comme ils ont I’habitude pour les
enfants. » (ASAMLA)

4.2.5 Quelles informations importantes doivent se retrouver dans ce carnet ?

Suite aux entretiens, voici les thémes rencontrés qu’il serait intéressant de trouver dans ce carnet.
Ces informations sont de deux types :

- des informations organisationnelles, pour améliorer I'acces au suivi et la coordination

- et des informations sur la maternité, destinées aux femmes roms.

o Selon les femmes roms :

+ Des informations organisationnelles, pour améliorer I’accés au suivi et la coordination

Les coordonnées : Des informations pratiques, tel que les coordonnées des différents intervenants
faciliteraient la coordination et I'accés au suivi de grossesse.

« C’est bien d’avoir une feuille avec les coordonnées des différents intervenants » (Mme E15)

Des plans : Des plans avec les lignes de tramway seraient pratiques et faciliteraient un acces aux
différentes structures de soins.

« Des plans, des explications pour se rendre dans les lieux de rendez-vous, les lignes de tramway... »

(Mme E15)

Un dossier médical : Un espace pour noter le suivi médical ; ce qui a été fait et ce qui est a faire.
Pour éviter les incompréhensions en cas d’absence d’interprete.

« Ce qui serait bien, ce serait que dedans soit écrit tout ce qui se passe, tout ce qui s’est passé, que
chaque médecin puisse écrire a chaque fois puisque comme cela si tu n’as d’interpréte, il voit tout de
suite tout ce qui t’est arrivé. Tu n’as pas besoin d’avoir quelgu’un avec toi. » (Mme E35)
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Une place pour vérifier les vaccins et les frottis.

« ils sont trés importants les vaccins mais (...) ¢ga marche pas avec les tziganes » (Mme S)
Les frottis « oui, j’en ai fait... Oui, ¢a, c’est important » (Mme S)
Souhait personnel : Une place pour noter et prendre en compte les décisions prises par la maman.

« Attention nous soignants de s’intéresser, et de ne prendre en compte que I’avis de la maman et pas
prendre I'avis de la famille autour » (Mme E15)

Par exemple la péridurale pour Mme E15 et la contraception pour Mme E35.

¢ Des informations sur la maternité, destinées aux femmes roms

Le développement du foetus : Des informations sur I’évolution du foetus paraissent les intéresser.

Un outil de ce type avait été mis en place par Fanny, la médiatrice sanitaire, lors des grossesses de
Mme E15 et Mme E35. Cet outil avait alors été apprécié.

« C’est bien d’avoir des images du bébé évoluant dans le ventre de la maman » (Mme E15).

Le mari de Mme E35 dit également qu’il aimerait savoir « comment il se développe ».

A la fin de I'entretien avec Mme C24 et Mme L27, elles paraissent intéressées par les explications sur
le développement du feetus ; ainsi que le mari de cette derniére qui a lu les informations traduites en
roumain.

lIs sont intéressés également de savoir a partir de quand on peut déterminer le sexe de I’enfant.

Les séances de préparation a la naissance: Les cours de préparation a la naissance et des
informations sur la péridurale sont également des informations abordées lors des entretiens. Une
information sur ces séances pourrait apparaitre dans le carnet.

« Ca, c’est important. Pour se préparer » dit Mme S qui a été eu des informations sur la péridurale
uniquement aux urgences ; et qui se souvient uniquement de « la pigire » qui fait mal.

Mme E15 « elle avait des inquiétudes par rapport a la naissance, et notamment a la péridurale », elle
était contente d’avoir eu un temps pour en parler avec une sage-femme.

Lors de I'entretien avec Mme C24 et Mme L27, le schéma explicatif sur la péridurale les a intéressées.

Les régles hygiéno-diététiques : Des informations sur I'alimentation sont un peu évoquées.

« Les tziganes, ils disent « on mange bien, nous, on fait un beau bébé ». Ils mangent pas beaucoup de
légumes, ils mangent pas beaucoup de fruits ; les tziganes beaucoup de viande. » (Mme S)
L’allaitement : L'importance d’une information sur I'allaitement est partagée.

D’un c6té, Mme E15 « pendant sa grossesse, elle a toujours voulu le biberon ». Puis, elle a eu un

temps avec une sage-femme et Fanny pour discuter de |'allaitement.
Et aujourd’hui, elle dit : « donner le lait au sein c’est vraiment le plus important »
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« elle avait besoin de conseils pour trouver la facon de s’y prendre (...) C'est-a-dire qu’elle n’avait pas
forcément eu suffisamment d’information peut étre la-dessus » ; « elle pense qu’il doit y avoir cette
information »

Mme C24 sait que I'allaitement maternel est meilleur « c’est tres bien pour le bébé de donner le
sein ». Mais certaines femmes, comme F19 ne peuvent pas donner le sein.

Et Mme S dit que selon elle, il n’y a pas besoin d’en parler.

La contraception : Au sujet de la contraception, les avis sont également partagés.

Mme S dit qu’elle n’a pas besoin d’information. « C’est pas un probléeme. »
En méme temps elle n’a pas de contraception et ne veut plus d’enfant par la suite.

La fille de Mme E35 voudrait une contraception « mais son mari ne veut pas. Il veut d’autres enfants.
Elle, elle aimerait pas en avoir tout de suite, mais elle veut pas le contrarier »

Par contre Mme E15 et Mme E35 sont claires sur leur décision de contraception.
Mme E15 rajoute « C’est bien d’avoir une page apres I’accouchement pour prendre soin de soi et sur
la contraception. »

Lors de I'entretien avec Mme C24 et Mme L27, la planche sur les contraceptions les a intéressées. La

vasectomie les a étonnées et les a fait rigoler.

La rééducation périnéale : A propos d’une fiche sur la rééducation périnéale, Mme C24 et Mme L27
donnaient I'impression de n’en avoir jamais entendu parler.

Les soins dentaires : Les soins dentaires n’ont pas été abordés directement lors des entretiens, mais
a noter que Mme E35 souffrait des caries lors du premier entretien.

o Selon les professionnels :

+ Des informations organisationnelles, pour améliorer I’accés au suivi et la coordination

Plusieurs éléments organisationnels ressortent pour améliorer la prise en charge du suivi de
grossesse.

Les rendez-vous : Un calendrier avec les rendez-vous, devrait étre accessible et fonctionnel des
I"ouverture du carnet.

« des pages qui soient sur les rendez-vous, des pages de rendez-vous, écrit en gros », « plein de

femmes qui ratent leur rendez-vous parce qu’elles ont perdu les papiers pendant le transfert »
(Chaptal Actarom)
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« Je pense au calendrier de la grossesse (...) Avec tous les rendez-vous, (...) sur la méme page elles
peuvent trouver tous les rendez-vous a ne pas oublier. » (MdM)

« une page avec un calendrier pour les rendez-vous, (...) avec la lune, le soleil, comme pour les gens
illettrés, faire ce calendrier de telle maniéere gu’elles se retrouvent dans leurs rendez-vous. Quand elles
ont des rendez-vous pour les échographies, pour les médecins... », « sur le calendrier {(...) elle va se
retrouver quand méme plus facilement que quand c’est sur un papier (volant) » (ASAMLA)

Des plans: Un plan d’acces par rapport au tramway aiderait les femmes a se repérer de facon
autonome.

« comment s’y rendre, des plans faciles, avec des arréts de tram parce qu’ils se fient vachement aux
réseaux des transports en commun » ; « si elle connait pas elle va devoir se payer quelqu’un pour aller
I’'amener. » (Chaptal Actarom)

« c’est bien, le fait que tu rajoutes c’est pas loin du tram » (UGOMPS)

« un petit plan de localisation, je sais pas CHAPTAL, UGOMPS... », « C’est bien un plan avec le tram, il
faut indiquer également I’arrét gare maritime » (PASS)

« des repéres géographiques pour les personnes, c'est-a-dire que ce soit identifié dans le carnet, les
endroits ol elles sont suivies... et leurs localisations. » (MdM)

Les coordonnées des personnes ressources : L'identification et les coordonnées des personnes
ressources faciliteraient une coordination entre les différents professionnels et les femmes roms et
leur entourage.

« s’il existe un lien de confiance avec une personne identifiée par elle (a appeler) » ; « Est-ce que vous
voulez qu’on prévienne... ? lors des grossesses compliquées » ; « souvent, ils ont pas de téléphone.
C’est le téléphone du voisin et savoir comment on peut les joindre » (Chaptal Actarom)

« s’ily a quelqu’un a appeler ; ... la sage-femme de PMI,... » (PMI)

« une place quand méme pour un médecin traitant » (UGOMPS)

« nous donner, un numéro de téléphone... elles te donnent des fois le nom de la personne qui vient
souvent sur le camp, ou de celle qui parle frangais » ; « puis on a des fois des bénévoles. (...) Y'a
toujours quelqu’un, un bénévole d’une association qui les accompagne. C’est bien des fois d’avoir les
personnes référentes. Ca peut des fois étre utile. » (UGOMPS)

« le nom des intervenants (...) La femme qui veut exprimer qu’elle veut voir le Docteur Machin, (...) elle
n’a aucun moyen pour pouvoir I'exprimer alors que si elle a son carnet, et qu’elle se présente a
I'accueil avec. Ca peut étre une bonne interface aussi pour les aider a se faire comprendre. Et puis,
aussi, pourquoi pas le service qui accueillerait une femme qui a priori n’était pas destiné a la
recevoir... je pense a la grossesse a hauts risques, par exemple, ol : « Ah bah oui, cette femme est
déja suivie par le Docteur Truc ». » (MdM)

L'interprétariat : L’accés a I'interprétariat est un élément important a notifier.

« que ce soit marqué que y’a un acces possible quand méme a l'interprétariat pour les examens... au
moment de la sortie de la maternité.. Que les femmes sachent qu’elles peuvent solliciter les
professionnels de santé pour qu’ils demandent l'interprétariat de I’ASAMLA. », « Les personnes ne
peuvent pas appeler directement 'ASAMLA... Mais en méme temps, c’est bien si les personnes qui ont
le carnet de santé, qu’elles puissent le montrer et que le professionnel de santé appelle 'ASAMLA. {(...)
« Penser a demander, penser a avoir recours a l'interprétariat professionnel ». »(MdM)
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Le suivi social : Une partie sur la situation sociale, faciliterait la coordination des travailleurs sociaux
et I'acces aux soins.

La PASS insiste sur I'importance d’indiquer que quelle que soit leur situation en France, il est possible
de mettre en place une couverture sociale. Cette couverture sociale permet que leur suivi de
grossesse ne leur coltera rien, nentrainera pas de frais. Pour cela il faut donc qu’elles se
rapprochent d’une assistante sociale.

« renseignez-vous aupres du travailleur social du CHU qui verra si c’est une AME » (MdM)

Pour la coordination des soins il est important également que la couverture sociale soit indiquée en
premiere page ; cela conditionne la suite de la prise en charge (intra-hospitalier ou ambulatoire).

« pas de sécu... donc (...) AME d’urgence (...) en attendant, on met un dispositif PASS en place. »
(UGOMPS)

« elles viennent quand méme a I'lUGOMPS a partir du moment ol elles ont la prise en charge sociale
qui a été mise en route. » (UGOMPS)

« ¢a nous permet aussi de faire des fois un peu le point; (...) parce qu’elles ont vu les colléegues a la
PASS, les collegues de CHAPTAL, voir... nous, des fois; on va les voir une fois pour remplir la
déclaration et apreés on les revoit plus. » (UGOMPS)

« la déclaration de grossesse (...) Je pense, que ¢a fait partie du passage obligé pour elles dans le suivi,
mais c’est pas forcément dans un intérét médical. C’est dans un intérét de solliciter une aide a la
subsistance, puisque c’est, ce qui est demandé au niveau du conseil général. » (PASS)

« pour une mineure, on a eu besoin de |‘autorisation de soin des parents », « cette autorisation
d’ailleurs, on devrait la mettre dans le carnet parce qu’une fois qu’elle est signée des parents... »
(UGOMPS)

Le dossier médical : Une partie médicale, destinée aux professionnels de santé faciliterait le travail
des soignants et le suivi de la grossesse.
Plusieurs informations médicales paraissent importantes a figurer :

les antécédents :
« Résumer quand elles ont eu d’autres accouchements, I’‘année », « antécédents ... accouchements ...
césariennes » (UGOMPS)

La PMI rajoute la notion d’un carnet évolutif, qui permettrait de suivre la femme d’une grossesse a
I"autre, ainsi que sur d’autres aspects de sa santé.

« Est-ce qu’on peut imaginer que ce carnet de maternité, il resterait d’une _grossesse sur l'autre,
comme elles peuvent conserver le carnet de santé sur plusieurs années... ? »

« voila un carnet qui pourrait évoluer », « comme un livret de famille avec un premier enfant,
deuxieme enfant ... et puis une page pour les antécédents médicaux de la maman, du papa. Et puis,
premier enfant, deuxiéme... »

« sur I’‘accouchement... sur la grossesse... visite post natale et frottis ... et s’il y a de la gynéco entre
deux, ... contraception... »

« un carnet de vie de femme...sauf qu’il commencerait a la maternité... un carnet gynécologique et
obstétrique... un carnet de santé de la femme... » (PMI)
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le suivi bio-médical :
« une partie pour les notes médicales » (ASAMLA)
« parce que combien de fois, c’est vrai on nous les envoie, on sait jamais trop ce qui a été fait ou
pas. » (UGOMPS)
« les résultats des bilans (...) quand on parle avec eux et qu’on a pas forcément d’interpréte, on arrive
pas toujours a savoir si ils y sont allés, s’ils savent qu’ils devaient y aller... » (PASS)
« y’a des femmes qui ont par exemple I’hépatite B ou je sais pas quelle infection, (...) souvent elles
arrivent plus a le dire (...) le médecin prescrit quelque chose mais sans savoir que elle a déja eu ce
dépistage-la. Méme les analyses des fois qui se font deux fois... » (ASAMLA)
« leur carte de groupe sanquin, moi je leur dis que c’est comme un papier d’identité. Il faut qu’elles
gardent ¢a tout le temps, qu’elles s’en aillent dans n’importe quel pays » (UGOMPS)
« y’a quelques infos qui sont importantes a mettre dessus. Je pense au rhésus négatif aussi qu’on a
toujours du mal a expliquer » (PMI)
« Le groupe sanquin est un probleme fréquent auquel sont confrontés les anesthésistes. » (ASAMLA)
« Voir méme chez le dentiste. » (ASAMLA)

le suivi des vaccins :
« le suivi des vaccinations » (PMI)
« vaccins vérifier la rubéole et la coqueluche » (PASS)
« le carnet de vaccination, ... la, ¢a pose probléeme. » (ASAMLA)

Un espace de coordination interprofessionnel: Afin de communiquer sur les situations
préoccupantes, un espace de coordination interprofessionnel serait intéressant.

« s’il y avait un carnet oli on marquait grossesse difficile, a risque, on serait aussi nettement plus
présent, plus attentif », « nous on va plutét étre attentif, I'inviter a aller vers les médecins, ou les
sages-femmes ou des gens paramédicaux ; nous c’est pas notre domaine » (Chaptal Actarom)

Tout en respectant le secret médical : « est-ce que c’est compatible avec le secret médical ? »
(Chaptal Actarom)

Les souhaits personnels : En plus de cet espace de coordination, il serait bien d’avoir une rubrique ou
peuvent étre exprimés les souhaits personnels des patientes.

« une petit rubrique ol I'on puisse noter ce qui est prévu. », « souhaits pour la naissance » (PMI)

+ Des informations sur la maternité, destinées aux femmes roms

Les informations indispensables a destination des femmes roms lors d’une grossesse sont :

Le développement du feetus: Une partie sur I'évolution de la grossesse est souvent citée, en
référence a un outil mis en place par la médiatrice sanitaire de MdM (Fanny).

« un document fait par Fanny qui expliquait tous les stades de la grossesse. J'ai trouvé ¢a super bien.
Parce que, nos petites jeunes, la, elles sont un peu effrayées quand méme. » (Chaptal Actarom)
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« plus que d’expliquer précisément les examens qu’on fait, parce que finalement toxoplasmose,
rubéole, les groupes sanguins, ¢a a pas besoin, (...) En revanche, de comprendre ce qui va se passer
pendant la grossesse, je pense qu’elle est la la clé pour avoir une adhésion au suivi (...) effectivement,
le développement du bébé un peu avec des trucs, mais le développement du corps de la maman, ce
qui se passe dans son corps... » (PASS)

« quelque chose vraiment d’explicatif sur le développement du bébé »(MdM)

« ¢a peut attirer beaucoup, (...) la partie sur le développement du feetus, donc ¢a pourrait étre une
premiere image qui les accroche pour apres feuilleter (...) Savoir chaque mois qu’est ce qui se
développe... » (ASAMLA)

L'ASAMLA fait remarquer qu’il serait bien de mettre en concordance I'évolution du foetus et les
étapes du suivi médical, avec les échographies par exemple.

Urgences : Il parait également important que les symptomes qui amenent a consulter en urgence se
trouvent dans le carnet :

« trés important, quand consulter déja ? Sur quels signes, c’est important de venir... (rupture de la
poche des eaux, les douleurs...) » (PMI)

« un truc vraiment tres simple, avec des images, trés peu de texte, sur les signes de gravité qui doit
faire consulter en urgence. », « de la fiévre... le sang qui coule, le liquide qui coule, ou une dame qui
est pliée en deux parce qu’elle a trés trés mal au ventre. » (UGOMPS)

Sur les terrains, il y a beaucoup d’infections urinaires et vaginales. Il serait bien de faire une
information sur les symptémes de ces infections.

Les examens : Des explications sur les examens du suivi de grossesse, paraissent indispensables pour
comprendre le suivi et y adhérer.

L’examen gynécologique :
« je suis pas sdr qu’elles comprennent tout ce qui se passe Et du coup, je trouve que I'examen gynéco
est hyper traumatisant » (PASS)
« I’'examen gynéco qui pose probléme », « A chaque fois, ils voient pas pourquoi tous les mois, tous les
mois, tous les mois. » (ASAMLA)

Dépistage et prise de sang :
« Expliquer qu’il y a des dépistages qui permettent des traitements faciles et qui peuvent éviter des
maladies graves pour le bébé... Sans donner de détails. » « on peut éviter des malformations ou des
maladies graves pour le bébé, ¢a c’est simple »
« apres c’est plus au cas par cas peut étre ; pour celles qui éventuellement ont une sérologie positive,
(en consultation) avec une interpréte »
« une prise de sang compléte en début de grossesse »; « consultation précoce pour datation, qui
conditionne aprés toute I’histoire de la prématurité, et puis un dépistage précoce... on voit un peu ou
on s’oriente. » (PMI)
« les prises de sang si elles ont besoin d’étre faites », « Parce que quand on leur prend la premiére fois
dix tubes, alors la apreés elles veulent plus. « Et pourquoi, tu nous a pris déja plein de sang ». Donc il
faut expliquer le pourquoi. » (UGOMPS)

Les échographies :
« Bon, les échographies, ¢a c’est important aussi qu’elles comprennent qu’il en faut trois » (UGOMPS)
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Des planches anatomiques : Des planches anatomiques faciliteraient certaines des explications des
soignants.

« je trouve ¢a super important pour qu’elles investissent leur grossesse et pour qu’elles aient envie de
faire le suivi, qu’elles comprennent ce qui se passe (...) Méme, apres pour la prévention gynéco, des
cancers du col, si on veut mettre des stérilets ; savoir un peu ce qui se passe la », « montrer un utérus,
un col de I'utérus et un vagin, je pense que c’est vraiment... c’est important. » (PASS)

A I'UGOMPS les avis sont partagés : « Les planches anatomiques, on s’en sert pas beaucoup parce que
t’as I'impression que en dessous, elles connaissent pas trés bien leur corps. » et en méme temps, « j’ai
juste montré I’évolution du bébé dans le ventre avec ces dessins-la. Et ¢a, ¢a les fait sourire. Bah, elles
sont étonnées. »

L’entretien prénatal précoce et les séances de préparation a la naissance : Une information pour
faciliter I'acces a I'entretien prénatal précoce et aux cours de préparation a la naissance, permettrait
de répondre a certaines inquiétudes.

« il peut pas y avoir un papier comme pour |'entretien prénatal dessus avec un projet de naissance,
tout simple hein... avec péridurale souhaitée, allaitement maternel... et puis apres, ¢a peut changer au
jour J » (PMI)

La PASS émet des doutes sur I'intérét de I'entretien prénatal précoce pour les femmes roms.

En plus de rajouter un rendez-vous, « Que va amener un entretien ot on va les interroger sur leurs
conditions de vie qui sont mauvaises, alors qu’on n’a rien a leur proposer. Ca va pointer encore plus
leurs difficultés. Et leur ajouter un entretien qui ne leur apporte rien. Ce n’est pas adapté. » « En
méme temps c’est un lieu ou on peut aborder la péridurale, le tabac... », « Mais les conditions sociales
¢a ne sert a rien. » (PASS)

« des préparations a I'accouchement », « a chaque fois, il faut qu’il y ait un intermédiaire » (Chaptal
Actarom)

« si ¢ca peut étre bien. Moi, je pense que ¢a peut se faire », « Elles ont I’air vraiment ravi de reqarder
les dessins, (...) je sentais qu’il y avait de l'intérét, que c’était méme un peu magique de voir. On avait
I'impression qu’elles ouvraient les yeux. « Ah oui, le bébé comme c¢a, et... » apres il faut qu’elles aient
le temps de le placer, mais c’avait I’air vraiment de les intéresser quand tu leur expliqgues. » (PMI)

La PASS se pose également des questions sur l'intérét de cours de préparation a la naissance et a
I"accouchement pour ce type de population.

De méme pour les violences, la PASS est partagée sur I'intérét d’en parler dans le carnet.
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Les regles hygiéno-diététiques : Les regles hygiéno-diététiques seraient a aborder pour faciliter
I’éducation a des conduites préventives.

« conseils sur 'alimentation, sur I’hygiéne », « le tabac» (Chaptal Actarom)

« quand on a des femmes, on voit bien qui sont extenuées, qui ont des cols qui se modifient, on leur
dit : « bon, bah voila est ce que votre mari, |3, est ce qu’il fait quelque chose ? » (...) on sent qu’elles
apprécient quand méme quand de temps en temps, on dit des choses aux maris. » (UGOMPS)

« faire de la prévention des accidents domestiques » (UGOMPS)

« Tout ce qui est effectivement soulever des charges trop lourdes, a pas faire » (MdM)

Tout en prenant en compte les limites auxquelles elles sont exposées :

« S’il y a une prise de conscience que par exemple, transporter un bidon d’eau sur 500 métres, ¢a peut
avoir une incidence sur I'ouverture du col, bah je suis convaincu qu’y a bien des papas, et bien des
belles méres qui probablement envisageraient les choses différemment » (MdM)

« Et puis de toutes facons, on se retrouverait confronté aussi a une difficulté d’accés a I'alimentation
équilibrée... voila, la_banque alimentaire fait ce qu’elle peut mais elle n’est pas non plus dans les
normes. Enfin, on peut pas imposer une facon de manger, méme aux petits. » (PASS)

« plein d’images rien que pour la nourriture, les conseils d’alimentation, tout ¢a »(ASAMLA)

« sur I’hygiéne, (...) les mains. Par exemple, comme elles font la prévention les sages-femmes sur la
viande, sur la cuisson de la viande, le lavage des fruits, les Iégumes » (ASAMLA)

Et rappeler que pendant la grossesse, il n’est pas nécessaire de manger deux fois plus. (ASAMLA)

Apreés I'accouchement : Une information sur les suites de couche et la consultation post-natale parait
importante.

« une information sur les suites de couche » (MdM)

« elles y restent pas longtemps » (Chaptal Actarom)

« Y’'a beaucoup de femmes qui sont pas allées a la consultation post-natale », « Y’en a que deux a ma
connaissance sur les sept que j’ai suivies.» (MdM)

« prendre le rendez-vous post-natale a 'UGOMPS. Si, on leur prend pas le rendez-vous avant qu’elles
partent. C’est pas leur préoccupation. » (UGOMPS)

Il est également évoqué I'importance de « faire le lien (...) aprés la naissance avec les équipes de PMI
de secteur. » (MdM) pour le suivi de I'enfant.

La contraception : La contraception est un élément a ne pas oublier.

« Contraception ; Ca c’est super important » (Chaptal Actarom)

« La contraception aussi, c’est important. », « 'implant, le stérilet. Il pourrait y avoir des petits
dessins. La pilule, (...) le préservatif... ¢a c’est facile a mettre en petits dessins, mettre les méthodes a
choisir (...) la ligature... » (PMI)

« la contraception, oui ! » (UGOMPS)

« A la maternité, je pense qu’a plus forte raison, plus encore que pour d’autre public, que la question
soit évoquée... », « Et est-ce qu’on peut pas la résoudre méme avant la sortie de la maternité ? »,
« Parce que ¢a préoccupe souvent les femmes et parce que il n’a pas été possible de faire appel a
I'interpréte ou je ne sais quoi, la question passe a l'as. Ca fait partie des derniéres questions
évoqueées... »(MdM)
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En suite de couche, si la question n’a pas été abordée avant, I'information sur la contraception est
difficile a donner.

« quand ils ont des femmes qui sont pressées de partir et qui parlent pas bien frangais... » ; ils se
disent « bah voila, euh, autant qu’elles reviennent un peu plus tard », sauf que « un peu plus tard
pour les femmes... bah pour le genre de public qu’on a, des fois c’est six mois. » (UGOMPS)

Il est également important de rappeler que I'allaitement n’est pas un moyen de contraception. Il
existe de nombreux exemples de femmes qui sont tombées enceintes alors qu’elles allaitaient.
(ASAMLA)

L’allaitement : Les avis sont partagés sur la nécessité d’une information sur I'allaitement.

« dans I'ensemble, on voit bien. Elles ont les gestes. Elles savent mettre leur bébé aux seins. Elles
savent s’en occuper et puis on les voit bien, toutes celles qui reviennent, t’as vu, elles ont quand
méme des bébés qui semblent en bonne santé » (I'UGOMPS)

« Elles ont pas besoin de cours pour savoir comment mettre I’enfant au sein. » (MdM)

Mais en méme temps, sur les terrains, certaines femmes roms commencent a donner le biberon. Ce
qui inquiéte les professionnels au vu des conditions d’hygiéne sur les terrains.

« on commence a voir quand méme de plus en plus, des femmes qui demandent a donner le
biberon », « I'allaitement artificiel, ce sont quand méme des pratiques trés marginales... mais qu’il y’a
quelques années, je voyais pas du tout. » ; « Et ¢a... pour moi, c’est un gros souci, qui me fait trés
peur. Parce que quand tu vois les conditions d’hygiéne et comment ils font pour préparer les
biberons... » (MdM)

Les professionnels insistent sur le fait que les femmes doivent étre informées des bénéfices de
I"allaitement maternel, pour I’enfant.

« s’il faut mettre un truc, c’est plutét qu’elles allaitent. A la fois, sans culpabiliser les mamans qui pour
une raison X ou Y... (...) Et puis, ¢a codte super cher. » (PASS)

« renforcer ce comportement qui est positif pour I'enfant », « qu’elles aient une image de ce que le
lait de la mere va apporter a I’enfant. Puisqu’elles ont ce souci de I’enfant, et du bien-étre, et de la
santé de I’enfant. », « Si les femmes pensent que de dépenser de I'argent... C’'est mieux pour leur
enfant, elles vont étre prétes a dépenser des sommes folles. » (MdM)

Au final, il faut que les meéres soient libres de leurs choix. Et il ne faut pas culpabiliser les méres qui
donnent le biberon, car régulierement, le biberon apparait dans des situations particulieres.

« ¢a devrait étre une vraie liberté des femmes, mais dans les conditions de vie dans lesquelles vivent
les femmes ... y’a de trés nets avantages par rapport a la préservation de la santé de I’enfant, qui sont
peut-étre pas aussi évident dans un lieu plus protégé. », « Mais, je pense, c’est d’abord et avant tout,
dans l'intérét de I’enfant. Apreés de stigmatiser les meres qui donnent le biberon... je crois pas non plus
que ¢a soit une bonne chose... »(MdM)

« souvent, la ou le lait en poudre va apparaitre, c’est quand I’allaitement maternel ne va pas soit étre
possible, soit pas étre suffisant. Donc la dans I’histoire des triplés par exemple... » (MdM)
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La rééducation périnéale : La rééducation périnéale est un élément peu abordé, mais important pour
la PASS.

« la rééducation périnéale. (...) c’est vachement compliqué parce que (...) c’est un concept qu’elles
n‘ont absolument pas, qu’elles... qu’elles connaissent pas. (..) Mais a la fois, on voit toutes ces
femmes a 45 ans qui sont incontinentes, je trouve ¢a dramatique (...). Mais moi, la premiére, je leur en
parle pas, enfin, assez rarement. (...) je vois les conditions et je me dis « attends, déja pour des trucs
vitaux, on y arrive pas » ; alors aller faire de la rééducation soit avec sa sonde, soit en manuel chez la
sage-femme (...) Pour de la prévention pour dans vingt ans {(...)

Mais c’est un vrai probleme, je pense. Parce qu’elles ont des grossesses jeunes, nombreuses... euh, et
franchement, on en voit plein d’incontinentes... » (PASS)

Plus la difficulté d’organiser les séances de rééducation. « En ville, il faut trouver une sage-femme ou
un kiné qui accepte de le faire. » (PASS)

Les médicaments et I'alcool : Dans certaines familles, il existe des réticences a la médication. En
méme temps on trouve également des pratiques d’automédication, avec des médicaments venant
de Roumanie, accessibles sans ordonnance. De méme la biére est couramment utilisée lors de la
grossesse pour stimuler I'allaitement. (ASAMLA)

La trisomie 21 : Le dépistage de la trisomie 21 est abordé et pose un probléeme complexe, qu’on
retrouve également dans la population générale.

« par exemple (...) moi je trouve qu’on est toujours en difficulté pour les rares qui veulent faire le test
de trisomie 21. Expliquer pourquoi on le fait, ce qu’on fait (...) parce que finalement, la prise de sang,
I’analyse d’urine, elles s’en foutent de savoir pourquoi on le fait. On leur dit « il faut faire pipi » a
chaque fois qu’on les voit, et puis elles le font. Et je veux dire, y’a plein de femmes méme dans la
population générale qui comprennent pas exactement, la protéinurie, ¢a leur parle pas trop. Mais,
voila, expliquer en lui disant « voila, le test de la trisomie 21, c’est pas obligatoire. Est-ce que vous
voulez... ? » Ca, c’est des choses que je trouve compliqué et qu’on a du mal a... » (PASS)

4 Certaines problématiques spécifigues ne sont pas couramment observées lors des grossesses.

Ces situations sont abordées et peuvent paraitre plus anecdotiques, toutes les femmes roms
enceintes n’étant pas exposées a ces problématiques.

Ces situations particulieres sont :

Le diagnostic d’'une IST

« maladie du SIDA (...) Les maladies transmissibles (...) la personne, elle était complétement isolée des
autres, parce qu’ils avaient peur de la contamination. (...) Sans savoir que finalement ¢a se passe pas
comme ¢a », « aprés c’est plus au cas par cas peut étre; pour celles qui éventuellement ont une
sérologie positive, (en consultation) avec une interpréete » (ASAMLA)
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«en cas de décés de l'enfant (..) quelles sont les démarches a faire (..) s’il y a un suivi...
psychologique (...) Peut-étre dans une fiche a part, mais je veux dire que je trouve que
malheureusement c’est pas une bonne nouvelle, mais c’est quelque chose qui peut arriver ... »
(ASAMLA)

La PMA est également un sujet occasionnel.

A noter que toute la partie administrative sur le travail et le congé maternité n’a pas été abordée.

4.2.6 Quels messages passer aux différents intervenants pour prendre soins des femmes
roms et de leurs grossesses ?

Dans le souci que ce carnet soit un outil d’échange et de communication, il parait également
important de transmettre des informations aux professionnels pour prendre soins des grossesses des
femmes roms.

o Selon les femmes roms :

Dans I'ensemble les femmes roms sont tres satisfaites des soins qui leur sont délivrés ici en France.
Mme E35 est méme « trés reconnaissante de la fagon dont ¢a se passe ici. »

Elles ne ressentent pas de discriminations de la part des professionnels.

«en France; c’est qu’on leur renvoie pas qu’elles sont Roms, qu’elles sont tziganes alors qu’en
Roumanie, on les renvoie toujours au fait qu’elles sont tziganes, y a un traitement a part en
Roumanie. » ; « méme si par exemple la péridurale ne va pas avoir lieu, on lui propose. On va pas la
monnayer avant. Elle a I'impression d’étre traitée... d’étre bien traitée. » (Mme E35)

« Ici, ils ont au moins la chance de pouvoir étre soulagés (...). Que si leur vie est en danger, on va les
soigner. (...) Elle dit méme rester dans une caravane, elle est reconnaissante. Méme si c’est comme
ca, dans cet état et délabré, elle est reconnaissante d’avoir ¢a. » (Mme E35)

« C’est trés bien et s’occuper bien de tout le monde |(...)

en Roumanie, (...) la-bas s’occupait pas bien des patients, de tout le monde...

Ici, si. C’est bien (...) C’est pour ¢a que les roumains moi y vient beaucoup ici pour les naissances, pour
la santé du bébé. » (Mme C24)

Elles témoignent de leurs conditions de vie difficiles.

« gu’est-ce qu’on peut faire notre vie est amére. {(...) Ici c’est dur. » (Mme E35)
« les femmes Roms ont une vie beaucoup plus rude » (Mme E15)
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Mme E15 rajoute qu’elle aimerait que les soignants prennent en compte leurs conditions de vie
difficiles. Et qu’ils leur rappellent, ainsi qu’a I'’entourage, qu’il est important de prendre soin d’elle
pendant la grossesse.

« Il y a quelque chose qu’elle aimerait donner... ce n’est pas vraiment un conseil... ce qu’elle aimerait
qui apparaisse dans le carnet comme conseil aux autres femmes, et puis aussi de prise de conscience
pour les médecins quelque part ; c’est surtout que les femmes puissent prendre soin d’elles.

Que ce soit bien précisé que c’est trés important qu’elles prennent soin d’elles ; qu’elles... qu’elles ne
portent pas de poids trop lourd, que c’est dangereux pour elles. Parce que chez elle, elle a continué et
les femmes en général continuent a porter I'eau, a faire des tas de travaux, des choses difficiles alors
que leur état... Elle a bien senti elle que physiquement, elle n’avait plus toute la force de faire tout
cela. Elle s’est sentie trés fragile. Et le fait, par exemple, un jour je (Fanny) suis venue et ... elle était en
train de porter un bidon d’eau et son mari... et en plus c’était a une époque ol elle sortait de
I’hépital... et son mari, je suis allée le voir direct, en fait en lui disant gentiment « bon bah écoute ne
te faches pas mais la vraiment je pense que ce serait bien que pour quelque temps ce soit toi qui
fasses ces choses-la méme si je sais que cela ne se fait pas, parce que moi je m’inquiéte pour ton
bébé qui risque d’arriver trop tot ».

Et elle dit qu’elle a vraiment pris conscience a ce moment-la que c’était trés important... et son
compagnon I’'a compris aussi. Mais elle ne savait pas non plus comment I'exprimer autour elle. Elle
pense vraiment qu’une prise de conscience pour les femmes de I'importance de faire attention a elles,
c’est quelque chose d’essentiel et qui ne circule pas beaucoup. »

« Et que a la fois les médecins aient conscience que les femmes Roms ont une vie beaucoup plus rude,
enfin en régle générale on va dire, que d’autres femmes... C’est une chose importante, et qu’ils aient
conscience de le rappeler et que ce soit écrit que c’est vraiment important de prendre soin de soi et
pourquoi. C’est vraiment quelque chose d’essentiel. »

« Parce que si elle I'avait su et si son entourage avait été mieux sensibilisé, elle aurait certainement
pris plus soin d’elle, avec le recul. »

Elles ont également besoin d’étre écoutées et qu’on prenne en compte leur avis.

« Elle pense que c’est important que chaque femme puisse exprimer son désir » ; (...) « qu’elle puisse
I'exprimer, que ce soit pris en compte et qu’on puisse lui garantir que ¢a aura lieu », « elle a besoin
d’avoir la certitude que les médecins vont étre présents pour qu’elle puisse aller au bout de sa
démarche. » (Mme E35)

« Attention nous soignants de s’intéresser, et de prendre en compte que I’avis de la maman et pas
prendre I'avis de la famille autour » (Mme E15)

o Selon les professionnels :

Pour les professionnels habitués a travailler avec la population rom, il est important de prendre
compte certains éléments pour améliorer la prise en charge de ces femmes.

L'objectif est de créer un lien de confiance.

« Y'a de la confiance y’a déja quelque chose qui est établi quand méme, donc ils se sentent pas
agressés. » (PMI)
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Il est important de prendre en compte leurs conditions de vie.

« Si elles sont sur un camp sauvage, si elles ont de l'eau, I'électricité. Voila. Et si, elles arrivent a
manger a leur faim ? »

« quand elles nous disent qu’elles ont pas d’eau, pas d’électricité...et qu’elles font la manche... c’est
pas la peine de leur sortir la feuille de la toxo si elles sont pas immunisées, tu vois. »

« Méme le dépistage du diabéte, quand elles mangent ce qu’elles ont a manger, voila » (UGOMPS)
«sur le lieu de vie: caravane ou logement? (..) oui ¢a on se le pose a chaque fois,
systématiquement. » (PASS)

« oui on comprend pas toujours le pourquoi des empéchements. Voila. Souvent, je pense que c’est, en
effet, les trop grandes difficultés de survie mais je pense qu’il y a d’autres choses. On ne peut pas trop
discerner » (PMI)

« C’est quelque chose qu’on peut pas atteindre. Enfin moi je pense que c’est trés lié aux conditions de
vie. » (MdM)

« c’est vachement important que... que les professionnels de santé... aient conscience de ¢a », « qu’il y
ait une attention particuliere quand il y a une fragilité... parce quand il y a eu une grossesse
pathologique, ou une naissance prématurée, ou une naissance multiple, enfin quelque chose d’un peu
particulier et quand méme de mettre en perspective les... les conditions de vie quand c’est possible...
pour savoir si médicalement.... C’est plus ¢a, aprés je pense que sur une grossesse qui se déroule
normalement... » (MdM)

« ce que t’entends méme des fois de la bouche des soignants, c’est... qu’ils sont conscients, des
conditions de vie... c’est de dire « oui mais ils sont habitués ». « lls ont un systéme immunitaire plus
costaud que le n6tre ». » (MdM)

MdM cite des exemples de sorties de néonatologie ou la « situation hyper précaire », selon eux,
n’avait pas forcement été prise en compte.

« d’autant plus (...) c’est quand méme des situations ou les femmes ont alerté les soignants, elles
étaient elles-mémes inquiétes... pas pour elles-mémes le plus souvent, mais pour leurs enfants. Et puis
souvent, quand elles alertent c’est pas pour rien. Et puis, y’a eu clairement un manque d’écoute ou
d’attention, ou d’entente... bah je sais pas... qui aurait pu, a priori, retentir de facon tres négatif sur la
santé de la maman, et/ou de I'enfant. » (MdM)

« guelgue soit I'origine des personnes, ce qui devrait compter, c’est les conditions (de vie)... ». (MdM)

« Apres, il faut pas non plus que ¢a ait des incidences inverses, a savoir de... surexciter tout le monde
« Mon Dieu, il faut signaler ¢a, parce que laisser un enfant repartir dans de telles conditions, c’est
inadmissible » et il faut absolument faire intervenir la protection de I’enfance ou que sais-je. {(...)
faudrait pas non plus que ¢a ait I'effet inverse » (MdM)

La PASS rajoute que malgré ces conditions de vie difficiles, ils nont jamais d’appréhension sur les
conditions d’accueil d’'un bébé. Ce sont des enfants qui vont bien ; des enfants rois, des enfants
choyés, pris en charge par I'entourage familial, la communauté.

La grossesse chez les jeunes filles peut entrainer des craintes, entre autres les répercussions sur le
développement corporel et psychologique chez ces adolescentes; par contre aucune inquiétude
pour I'arrivé d’un enfant, malgré les conditions de vie.
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Selon les professionnels, il faut prendre aussi en compte leur situation familiale.

« interroger leur situation de famille(...) parfois au-dela des conditions de vie, y’a des impératifs qui
échappent aux soignants parce que l'information n’arrive pas a étre transmise. Soit qu’il y ait une
nombreuse fratrie, soit que I'un des autres enfants est malade en méme temps (...). Par exemple, je
me souviens d’une dame qui au moment ol elle accouchait, un autre de ses enfants était hospitalisé,
et du coup c’était tout un truc. Ou elle a filé de la maternité, on se demandait ot elle était. En fait, elle
était dans la chambre, en pédiatrie, le bloc d’a cété. », « une problématique particuliere a ce
moment-Ila, liée a la fratrie nombreuse... difficile a garder... et parfois y’a des femmes seules aussi. Les
maris sont incarcérés ou décédés, ou... et c’est vrai que ¢a c’est pas toujours pris en considération et
la, ces femmes-la sont particulierement fragiles. » (MdM)

On se trouve face a une population qui bouge beaucoup, qui est susceptible de déménager du jour
au lendemain (de fagon volontaire ou non). Cette notion est importante a connaitre pour faciliter le
suivi.

« on peut dire que ce qui caractérise surtout la population Rom, c’est que c’est des gens qui bougent
beaucoup par rapport a d’autres populations en situation de précarité aussi; qu’ils vont étre suivis
par différentes équipes » (PMI)

« Les personnes (...) peuvent du jour au lendemain partir dés qu’il y a des conditions de vie meilleure
qui s’offrent. » (Chaptal Actarom)

D’ol une nécessité de tragabilité de la prise en charge pour faciliter le suivi.

Pour mieux les accompagner, il serait intéressant de connaitre certaines de leurs représentations et
pratiques :

- Lesinterroger sur leurs représentations du corps et leurs connaissances.
« Leur représentation par rapport a leur corps, la grossesse en transformation, 'attente d’un bébé, ce
que ¢a représente... (...) Pour pouvoir orienter des messages de prévention peut-étre. » (PASS)
« c’est vrai que ce qui est important, c’est vrai que de leur demander « comment elles s’occupent de
leur bébé, gu’est-ce qu’elles ont appris de leur maman ? » Ca, c’est intéressant a savoir, mais bon, est
ce qu’on le fait beaucoup. » (UGOMPS)

- Lesinterroger sur leur perception de notre systéme de soins.
« On sent bien qu’il y a un manque de crédibilité »
« justement leurs craintes, ce qui leur pose probleme dans nos habitudes sanitaires, dans notre
culture médicale... », « qu’est ce qui les choque ?... qu’est ce qui leurs parait pas normal, bizarre,
qu’elles aimeraient... qu’est-ce qu’elles ne comprennent pas ? Et qu’est ce qui leur fait violence ?...
est-ce que c’est une intrusion, peut-étre ?... »
« méme la préparation a I'accouchement ... Est-ce qu’elles seraient intéressées ou pas ? Est-ce que
cela leur fait violence aussi ? »
« je pense aussi que demander ce qui leur fait violence. Une fois que ¢a sera exprimé, voila, apreés je
pense qu’elles le surmonteront... » (PMI)

Par contre ’ASAMLA doute que ces messages aient leurs places dans le carnet : « ¢a serait pas a
travers le carnet, déja, je crois que tu passeras le message aux professionnels... il faudrait qu’ils
cherchent... c’est un outil qui est dédié aux patientes »
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4.2.7 Question sur la mise en forme et la fonctionnalité du carnet

Enfin, pour une bonne utilisation de cet outil, les personnes ont été interrogées sur la mise en forme
et I'organisation du carnet.

o Selon les femmes roms :

¢ Auniveau du format et de la mise en page

Entre le format du carnet actuel (A4) et celui des enfants ; elles préférent plutot un carnet de petite
taille, comme celui des enfants.
« plus comme ¢a, petit. » (Mme F19)

Ce format est plus facile pour le mettre dans leur sac.
« On le met dans le sac, c’est bien » (Mme C24)

Les illustrations sont indispensables.
« Beaucoup images pour que comprend bien les femmes. Beaucoup images c’est bien. » (Mme S)

De méme la traduction parait importante.
« C’est bien pour nous, comme ¢a... (quand) on a pas compris qu’est-ce qu’il a dit ... comme ¢a moi en
roumain on va le lire bien. C’est bien pour aider... » (Mme C24)

¢ Au niveau de I'organisation

Il paralt important que le calendrier des rendez-vous soit en premiére page, qu’il soit accessible dés
gu’on ouvre le carnet.
« le premier truc qui apparait... voir en gros a chaque fois quels sont les rendez-vous » (Mme E15)

¢ Pour le symbole du carnet

Lors de la présentation des derniers prototypes, I'image de la cigogne, « Barza » en roumain, qui
ramene les bébés a été appréciée et a fait sourire Mme C24 et Mme L27.

Mme E35 avec Fanny font également remarquer que si le carnet a le méme format que celui des
enfants c’est important qu’il y ait une distinction entre les deux.

« que visuellement, il y ait une différence méme s’ils ont le méme format. Je pense aux mamans qui
savent pas lire ou écrire et qui ont déja dans leur sac les carnets de santé de leurs enfants. Qu’elles
puissent distinguer du premier coup d’ceil, ¢a c’est les carnets des enfants, ¢a c’est mon carnet a
moi. »
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o Selon les professionnels :

¢ Auniveau du format et de la mise en page

Au sujet du format, tout le monde s’accorde sur les dimensions du carnet de santé des enfants, qui
rentre dans leur sac a main.

« sur le format c’est un peu celui du format du carnet de santé des enfants ; il est pas mal, préférable,
plus petit », « ils préféreraient eux, vraisemblablement un petit carnet » (Chaptal Actarom)

« il faudrait un petit format comme un carnet de santé », « ce serait pas plus gros que le carnet de
santé des enfants », « le carnet de I'enfant est bien et elles s’en saisissent bien donc il faut se
rapprocher justement d’un outil dont elles arrivent a se saisir. » (PMI)

« pas trop grand format », « ¢a rentre pas dans un sac » (UGOMPS)

« Il faut qu’il soit dans un format pas trop petit pour pas qu’on le perde, mais le format du carnet de
santé de I'enfant est assez moyen, et ce qui permet de le caser sur une étagere dans la caravane ou
de le mettre dans un sac. », « Au format du sac, c’est important. » (MdM)

Sur le format A4, malgré gu’il ait I'avantage de pouvoir y ranger plus facilement des documents, cette
taille parait moins pratique pour étre transportée et rangée.

« Elles ne le mettent pas facilement dans leur sac ot alors je les voie bien le plier en deux »(PMI), « si
on fait trop de plis, ¢a va s’abimer. »(UGOMPS), « Il est trop grand. Donc tu vois ce que c’est que
I'intérieur d’une caravane, (...) il va étre plié » (MdM)

Par contre selon la permanence Chaptal et Acta Roms le carnet de santé des enfants comporte trop
de pages. « le carnet de santé des enfants est trop gros. »

La plupart insiste pour gu’il soit solide et plastifié, pour résister aux conditions de vie.

« costaud solide parce qu’ils ont la vie dure » (Chaptal Actarom)

« plus petit...solide...plastifié... » (PMI), « Plastifié » (UGOMPS)

« Un peu plastifié, parce que, bah, trés souvent, ils vont se retrouver sous la pluie ou alors... va y avoir
tel ou tel incident. Ca permet quand méme de protéger... », « quelque chose de costaud », « Du papier
de qualité(...) Qu’il puisse prendre un bain (rires) parce que ¢a va remuer, tu sais... ou étre sous la
pluie » (MdM)

Avec si possible une pochette ou une couverture, pour y ranger des feuilles en plus.

« Comme une pochette », « comme les carnets des enfants avec les couvertures », « une pochette
plastique ol elles puissent ranger des trucs » (Chaptal Actarom)

« Parce que au pire il n’est pas rempli, mais si au moins c’est le truc de la grossesse. On a tous les
documents dedans, méme si c’est pas bien rangé. Bah c’est pas grave » « Mais c’est vachement
pratique pour nous parce qu’y a la_ bonne pochette, ils rangent tout du coup (...) On peut voir un peu
les rendez-vous. On peut récupérer des rendez-vous de PMI, dire « au fait, vous avez été au centre de
vaccination ? ». Ca, moi, je trouve ¢a vachement intéressant tous leurs papiers qu’ils mettent dedans.
En plus, c’est vraiment un support aussi, pour nous, pour la consult’. » (PASS)

« Et puis justement, cette couverture du carnet de santé enfant qui est un peu imperméable... », « Il
faut qu’il y ait une pochette alors du coup aussi pour pouvoir glisser des examens. » (MdM)

« que ce soit solide, que ¢a résiste... Oui mais bon si tu mets ¢a... (en montrant la pochette
plastifiée) » (ASAMLA)
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Il faut que les informations soient simples, juste I'essentiel.

« il faut éviter, c’est la profusion d’informations, quelques trucs principaux », « en allégé; faut
vraiment faire passer I'essentiel », « un truc rigide hyper allégé en informations » (Chaptal Actarom)

« qu’il faut pas faire un truc compliqué et chargé », « mettre les infos essentielles », « Je pense qu’il
faut pas trop trop en faire... pas trop de blabla... », « Sobre » (UGOMPS)

« illustrer au maximum, et des images tres simples, pas trop chargées. » (ASAMLA)

« mettre vraiment les informations essentielles. Pas I'alourdir pour pas que ¢a leur fasse peur »
(ASAMLA)

Au maximum, il faut que les informations soient illustrées.

« les trucs ludiques, méme enfantins, les images, ¢a, ils adorent » (Chaptal Actarom)

« ¢a c’est bien parce que la tu as des petits schémas... » (UGOMPS)

« Avec beaucoup d’illustrations. (..) mais c’est pas facile d’illustrer... euh... La rubéole, la
toxoplasmose (rires). » (PASS)

« Oui, le plus d’illustrations parce qu’(...)elles sont majoritairement illettrées quand méme |(...)
lillustration est quand méme hyper importante. Donc il faut trouver des moyens visuels de situer les
examens, de situer le développement de I'enfant... » (MdM)

« ¢a parle plus I'image que méme s’il y a des questions auxquelles vous vous posez, on peut discuter
la-dessus » (ASAMLA)

Il est également essentiel de faire attention a ce que les images soient significatives : lisible sur un
petit format, culturellement adaptées et correspondant a leur quotidien.

« comme ¢a va étre tres visuel, sur un petit support, ¢a va étre compliqué » (Chaptal Actarom)

« des fois on se dit « ah bah tiens cette image-la ¢a représente bien » et pas forcément pour
quelqu’un d’une autre culture » (UGOMPS)

« Il faut que ¢a soit trés schématisé, non personnalisé, il ne fait pas leur faire peur, pas les choquer
par rapport a leur culture. » (PASS)

« la conception aussi du corps, comment... en fonction de ol on vient, on voit pas les choses de la
méme maniére et du coup, ¢a pourrait étre intéressant peut étre aussi d’adapter le carnet de santé a
la vision de la santé, du corps, de la vie, de la mort, enfin tout ¢a » (PASS)

« oui, c’est tabou. Tout ce qui est en rapport avec le corps et la sexualité c’est tabou » (UGOMPS)
Illustrer les conseils avec des scénes d’activités quotidiennes, par exemple montrer des scenes de
ferraillage ou de port de bidons d’eau, pour illustrer les efforts intenses a éviter.

Il faut que ces illustrations soient accompagnées d’informations écrites et traduites, mais avec le
moins de texte possible.

« Pas trop de texte, ¢a les dégoute », « méme un minimum, ¢a sera pas lu; le texte c’est pas
regardé » (Chaptal Actarom)

« Mais c’est sdr que tant qu’a faire un truc spécifique pour les Roms, autant le faire en roumain. Ca
c’est clair » (PASS)

« en Francgais et un en Roumain(...) comme le livret bilingue (du COMEDE.) » (MdM)
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Il est important qu’il y ait du texte quand méme ; pour que les professionnels puissent se repérer et
qgue I'entourage lettré puisse étre sollicité et impliqué. Mais il faut qu’il y en ait le moins possible.

« Par contre, d’avoir quand méme une partie écrite, ¢a peut étre important, je pense, notamment aux
proches. », « pour que les professionnels se repérent aussi » (MdM)

MdM donne l'exemple d’'un échange avec une dame avec une plaquette explicative sur Ia
contraception en Roumain : « « je la prends. Je vais la lire avec mon mari. Lui, il sait lire ». Et donc
voila, je me dis que dans certains cas, ¢a peut étre quand méme intéressant d’avoir ¢a sous la main,
parce que certaines femmes, naturellement, vont aller demander des conseils, soit de leur mari, soit
de leur mére si elles ont confiance, soit de la belle-mere, soit des fréres, des sceurs... ¢a peut étre un
plus. Enfin, je pense qu’il ne faut pas se priver de l'outil écrit »

« méme s’il faut privilégier certainement les choses imagées... qu’il y ait quand méme des
explications », « Il faut qu’il y ait les deux » (MdM)

De méme pour la traduction, il est important que celle-ci soit adaptée.
« pour la traduction, essayes d’appeler quelqu’un pour traduire. Par ce que la avec Google traduction
c’est pas bien... » (ASAMLA)

Pour que l'outil soit attractif, il faut qu’il soit coloré.
« des jolies couleurs, un peu flachy » (Chaptal Actarom)
« des onglets de couleur comme dans les carnets de santé, c’est pas mal. » (PMI)

« il faut qu’il y ait un visuel un petit peu... bien marqué... des dessins au maximum. Que ce soit
attractif ... Que ce soit coloré... »(MdM)

4 Au niveau de I'organisation

Il parait important que le carnet soit évolutif. Ce qui permettrait de suivre la femme d’une grossesse
a l'autre, ainsi que sur d’autres aspects de sa santé.

« Pourquoi ne pas prévoir de la place pour les autres grossesses ? En méme temps c’est difficile de
savoir combien de grossesses il y aura. » (ASAMLA)

« Est-ce qu’on peut imaginer que ce carnet de maternité, il resterait d’une grossesse sur I'autre,
comme elles peuvent conserver le carnet de santé sur plusieurs années... ? »

« une des raisons pour laquelle c’est pas tres utilisé, (en parlant du carnet de maternité actuel) c’est
que c’est quelque chose qui... qui est nouveau a chaque fois », « il faudrait un carnet du suivi des
grossesses », « un document pour toutes leurs grossesses. »

« voila un carnet qui pourrait évoluer », « Je pense que ¢a peut étre intéressant pour tout un chacun...
ca gagne du temps. Tout de suite, tu vois I'autre accouchement, les antécédents, parce qu’elles ne
savent pas... et puis cela leur permet de s’approprier aussi leur histoire de femme »

« un carnet de vie de femme...sauf qu’il commencerait a la maternité... bah un carnet gynécologique
et obstétrique... un carnet de santé de la femme... » (PMI)
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Il parait intéressant que ce carnet puisse étre compléter avec des fiches d’informations annexes.

« l'idée de télécharger un truc, c’est vachement bien. Apres, on voit bien que cela se télescope avec
I'idée d’un carnet costaud ... bien soudé. L’idée est tres bonne parce au moins, c’est un outil qui
pourrait étre utilisé partout. » mais « c’est difficile les feuilles volantes » (Chaptal Actarom)

« Apreés les feuilles a rajouter c’est vrai que ce serait intéressant mais ¢a va... ¢a va se perdre. », « il
faut que tout soit bien fixé au départ et qu’il y ait pas mal de pages blanches. » (PMI)

Une page avec les rendez-vous doit étre visualisable rapidement.

« des pages qui soient sur les rendez-vous, des pages de rendez-vous, écrit en gros », « on ferait une
croix dans les rendez-vous passés. Tu vois il _resterait que les rendez-vous visuels et par ordre
chronologique, ce serait génial. » (Chaptal Actarom)

Avec les rendez-vous en francais et en roumain. « pour les dates de rendez-vous, tu pourrais faire un
petit lexique ... mais vraiment trés simplifié avec les jours de la semaine... (...), tu entoures et tu mets
une fléche ou alors tu recopies luni, marti, miercuri, joi, vineri... par exemple », « il faut que tu mettes
francais et roumain », « et les mois aprés... ianuarie, februarie, martie, aprilie.... » (UGOMPS)

Les interpretes de I’ASAMLA rajoutent I'importance d’indiquer en plus sur le calendrier, si une
interpréte est prévue. Car en plus de leur montrer que cela mobilise plusieurs personnes, cela
permet de motiver les femmes en diminuant leurs craintes de ne pas étre comprises ou de ne pas
comprendre lors des rendez-vous.

Pour le dossier médical, plusieurs personnes ont fait référence a la partie médicale terminale du
carnet de maternité actuel.

« la derniére partie (dossier médical du carnet de maternité), tu pourrais quand méme te baser la-
dessus. Parce que la, il est quand méme bien fait. » (UGOMPS)

Avec de la place pour noter les choses a prévoir.

« une page par consultation ou c’est de trop ?... dans une page, deux consultations »

« Donc quand elles me disent qu’elles veulent plus de bébé, la je le mets en rouge. Juste pour que ¢a
soit pour mes collégues... euh, voila : prévoir pose d’implanon, parce que la dame le désire, ou prévoir
visite post natale a la maternité » (UGOMPS)

Certains suggerent d’y rajouter des rappels pour les professionnels.

« un pense béte pour le soignant, c’est pas mal aussi. (...) Et je pense que c’est cette maniére-la aussi
qui va faire que le suivi de grossesse, va peut-étre, étre un petit peu plus efficace. C’est aussi ce rappel
aux professionnels. Cette récurrence de questions... » (PASS)

Par exemple des cases, des items pré-notés pour aider le professionnel a ne pas oublier d’aborder
certains items ; pour I'entretien précoce prénatal : contraception, péridurale, tabac, condition de vie,
violence... ; en suite de couche et pour la consultation post-natale : contraception, vérifier la rubéole
et la coqueluche, la rééducation périnéale...
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Selon I'ASAMLA, il parait intéressant que la partie sur le développement du feetus soit au début du
carnet. Le coté attractif de cette partie, pourrait favoriser 'utilisation du carnet par les femmes roms.

« ¢a peut attirer beaucoup, (...) la partie sur le développement du feetus, donc ¢a pourrait étre une
premiere image qui les accroche pour apres feuilleter (...) Savoir chaque mois qu’est ce qui se
développe... » (ASAMLA)

¢ Au niveau de la distribution

Il faut que le carnet soit disponible et délivrable par le professionnel dés la premiére consultation
pour que cet outil soit utilisé et investi par les différents professionnels.

« distribution du carnet: dans la maternité, il ne faut pas en mettre dans trente-six services »
(UGOMPS)

« si on en avait sous le coude, peut-étre qu’on s’en servirait un peu plus. », « je pense moi que l'idéal
quand méme, c’est d’en donner aux professionnels qui vont les voir des le départ. Ca s’est vraiment
un truc a faire passer. Parce qu’avec (I'envoi par) la sécu, on n’arrive pas. », « dés qu’on les voit a la
premiére consultation de grossesse, on leur donne... on leur donne tout de suite a noter », « si on
démarre tout de suite. On démarre I’outil dés la premiere fois... » (PMI)

¢ Auniveau du symbole et de la désignation

La recherche d’un nom attractif pour cet outil a été suggérée lors de I'entretien avec le médecin
coordinateur du réseau sécurité naissance.

Aprés réflexion, le nom « Car’ Mat’ » est ressorti, en diminutif du « carnet de maternité » et en
référence au terme « Karma ».

Cette désignation a été proposée lors des dernieres rencontres et dans I'ensemble appréciée.

Les interpretes de I’ASAMAL ont également proposé :
« Carnet de cigogne » car « En Roumanie, c’est les cigognes qui ramenent les bébés. »
« C’est le symbole », « ¢a peut étre trés accrocheur. »

Il parait également important de penser a le différencier du carnet de santé des enfants : « Bah, il
faut que tu trouves des couleurs ou des choses qui le différencient bien du carnet de santé pour les
dames qui ne savent (pas lire)... » (MdM)
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5 DISCUSSION

Ce travail a permis d’étudier le suivi de grossesse des femmes roms, a Nantes. Tout d’abord en
analysant, en fonction des expériences, le sens que chacun met dans ce suivi. Puis en discutant et en
comparant aux données de la littérature, les différents éléments qui peuvent influencer son
déroulement.

Plusieurs facteurs évoqués sont susceptibles d’améliorer le suivi de grossesse. La réalisation d’un
carnet de maternité est un des moyens facilitant, et remplit plusieurs critéres favorables.

Pour sa réalisation, certain éléments paraissent indispensables.

Mais avant tout, il est important d’analyser les limites de cette étude.

5.1 Limites de I’étude

A la fin de cette étude qualitative, 10 femmes roms ont été rencontrées dont 6 ont été vues en
entretiens semi-directifs.

Cette étude a permis également d’interroger les professionnels de 8 structures ayant un rapport avec
la grossesse des femmes roms. Sur 6 d’entre elles, des entretiens semi-dirigés ont pu étre réalisés

avec les professionnels.

Au final, les résultats des entretiens avec les femmes roms et les entretiens avec les professionnels se
sont croisés et complétés, avec des phénomeénes de saturation sur certains items.

La réalisation des entretiens avec des femmes roms a été la principale difficulté de cette étude.

5.1.1 Eléments influencants les rencontres

o Les femmes roms

Cette étude qualitative a permis de rencontrer 10 femmes et de m’entretenir avec 6 d’entre elles
(dont un entretien en deux temps et un entretien avec deux femmes).

Pour les rencontrer, il avait été décidé de passer par une personne intermédiaire.
Cette personne intermédiaire permettait une mise en relation avec des femmes intéressées par le
sujet. Le but étant aussi que les femmes se sentent en confiance lors des entretiens.

Le choix de ces intermédiaires permettait également de cibler des femmes dans des situations
d’intégration et d’hébergement différentes. (MdM travaillant sur des terrains squattés ; Soleil Rom
sur un terrain stabilisé et Acta Roms avec des familles ayant accés a des appartements.)

Ces intermédiaires induisaient une sensibilisation de ces personnes a cette problématique.
De plus, 'accompagnement par la médiatrice sanitaire de MdM, de certaines femmes lors de leur
grossesse, a augmenté cette sensibilité et leurs réflexions en étaient plus approfondies.

La disponibilité des intermédiaires rajoutait une difficulté dans la coordination de ces entretiens.
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2 entretiens ont eu lieu avec des femmes déja rencontrées lors d’un stage a MdM.

Le fait de les avoir déja vues, a permis selon moi d’améliorer la confiance ou en tout cas de faciliter la
mise en contact.

De méme, j'avais vu une premiere fois une femme en consultation a 'UGOMPS a qui j'avais alors
expliqué le projet et lui avais remis un prototype du carnet qui l'intéressait. Elle n’était pas disponible
ce jour-la pour réaliser un entretien, mais lorsque je I'ai revue a la consultation suivante, cette
derniere accompagnée de son mari était revenue avec le carnet. Le couple avait I'air de se I'étre
approprié. Un entretien a été débuté en salle d’attente mais n’a pu se finaliser, par manque de
disponibilité de I'interprete.

La nécessité, en I'absence d’interprete, que certaines femmes comprennent le frangais, a également
influencé la sélection.

On peut en effet supposer que les femmes choisies sur ce critére représentaient celles qui étaient
dans une phase d’intégration plus avancée.

Par ailleurs, la non maitrise de la langue francaise a forcément influencé la qualité des entretiens.

(cf. 5.1.2)

Il est également intéressant d’analyser les raisons des entretiens non réalisés.
Sur les 4 entretiens non réalisés les freins étaient :

- la barriére de la langue (interpréte non disponible),

- les lieux peu propices a un entretien (salle d’attente),

- une personne non disponible (consultation urgente)

- et un refus (personne préoccupée par un probléme personnel).

Idéalement, il aurait fallu une population plus grande, avec une sélection au hasard pour que
I’échantillon soit plus représentatif (étude quantitative).

En contrepartie, 'avantage de passer via un médiateur permet de rencontrer des personnes en
confiance, sensibilisées a cette problématique, qui ont déja réfléchi ou qui sont dans une démarche
de projection, ce qui favorise I'élaboration des réponses préventives.

o Les professionnels :

Cette étude m’a permis également de m’entretenir avec des professionnels de 6 structures en charge
du suivi de grossesse chez femmes roms.

Ces structures rencontrées ont été choisies car considérées comme représentatives de cette prise en
charge pluridisciplinaire.

Dans ces structures, plusieurs professions étaient représentées: médecins (généralistes ou
gynécologue-obstétriciens), sages-femmes, infirmieres, travailleurs sociaux (assistantes sociales et
conseillers en économie sociale et familiale), interpretes, coordinatrice de projet et médiatrice
sanitaire.

Lors de ces entretiens, il n’a pas été ressenti de biais de hiérarchie, illustration de la capacité de ces
structures a travailler en équipe de facon pluridisciplinaire.

Indirectement, hors cadre d’'un entretien, il me paraissait intéressant également de rencontrer le
réseau sécurité naissance pour avoir un regard plus global sur le suivi de grossesse.

De méme sur le sujet de la contraception, il était intéressant d’avoir I'expérience d’un médecin du
centre de planification, ayant I’habitude de ce public.
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Tous ces professionnels rencontrés travaillent dans le secteur public (hopital ou Conseil général) ou
dans le milieu associatif. Aucun professionnel du secteur libéral n’a été contacté, car ces femmes
sont rarement suivies dans le cadre d’un cabinet libéral de ville. L’acces y est difficile pour ce type de
population.

En plus de ces professionnels il aurait peut-étre été intéressant de rencontrer d’autres associations
(tel Soleil Rom), des psychologues en contact avec ces femmes et des professionnels du secteur
libéral.

5.1.2 Eléments influencants les réponses lors des entretiens

Le recueil des résultats a été réalisé par une seule personne.
Il n’y avait pas d’observateur extérieur pour analyser les interactions lors des entretiens.

Tous les entretiens semi-dirigés ont été enregistrés avec I'accord des personnes et retranscrits.

Lors de la retranscription, des erreurs ont pu étre induites par le grand nombre de personnes lors de
I’entretien, par l'interprétariat et la mauvaise maitrise du francais.

Pour diminuer ces biais, la retranscription a été mise a disposition des personnes rencontrées, avec la
possibilité de compléter ou de corriger certains propos.

Aucune modification n’a été faite.

De méme dans certaines situations, la retranscription a été revue avec un membre de la structure qui
était absent le jour de I'entretien.

La formulation des questions étaient |la plus ouverte possible.

Seule la_question sur le projet en lui-méme était plus directive, et pourrait étre jugée responsable
d’une orientation des réponses (biais de confirmation et biais de courtoisie).

Malgré tout, il me semble important de confronter directement I'objet de ce projet (explications et
prototype).

Par contre, lors des entretiens avec les femmes roms, les questions formulées d’une fagon la plus
ouvertes possibles, ont dii étre régulierement reformulées et expliquées. Sinon, le plus souvent, ces
questions ouvertes restaient sans réponse.
Plusieurs hypotheses sont avancées pour expliquer ce manque de réponses aux questions ouvertes :
- Le manque de confiance et le manque de disponibilité lors des entretiens,
- Le manque de maitrise de la langue francaise, qui a limité les débats,
- Des difficultés a se projeter, quand la personne est dans « une vie de I'instant », confrontée
une situation instable avec d’autres préoccupations.

La présence d’'un médiateur dans ces situations-la, a permis de dépasser en partie cette limite.
De méme, dans certain entretien, la présence d’une tierce personne de confiance aidait a reformuler
ces questions.

La langue utilisée lors des entretiens a donc eu des conséquences sur la qualité des entretiens.
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Lors des entretiens avec les femmes roms, I’environnement a interféré sur la qualité de ceux-ci.

5 entretiens ont été réalisés en présence d’une tierce personne.

Selon moi, cette tierce personne a favorisé ces échanges. Cette personne permettait dans un premier
temps, de mettre en confiance et faire du lien.

Elle permettait également de reformuler ou traduire mes questions quand celles-ci n’étaient pas
comprises.

Souvent la personne pouvait aussi faire des liens avec I'histoire personnelle de la femme qu’elle
connaissait. Ces références enrichissaient les échanges.

Les lieux ont interféré avec les réponses.

La plupart des rencontres ont eu lieu au domicile des femmes roms (4 entretiens). Cela a surement
induit un climat de confiance. Et malgré des éléments perturbant les entretiens, cela a permis
également d’échanger avec d’autres personnes de |’entourage (mari, fille, belle-mére).

Avec les professionnels, I'environnement était sensiblement identique d’une rencontre a |'autre,
salle de réunion ou de pause, dans une ambiance conviviale.

5.1.3 Eléments influencants I’analyse

L'analyse des données a été réalisée par la personne qui les a recueillies. Cette méthode a pu
engendrer des biais d’interprétation et de parti pris.

Pour contrer ce biais, une triangulation des ressources a été effectuée.

Les données recueillies auprées des femmes, des professionnels et de la littérature ont été croisées et
confrontées.

5.1.4 Remargues et évolution de I’étude

Au début, cette étude se base sur un constat partagé avec d’autres professionnels :
Le suivi de grossesse chez les femmes roms présente des difficultés.

Ces difficultés paraissent moins intenses avec d’autres populations, laissant I'impression qu’il existe
une problématique spécifique chez les femmes roms. Ce travail augurait d’un axe culturel tres
important.

Apres réflexion (analyse des situations et revue de la littérature), il s'avere plutét que les difficultés
de suivi de grossesse des femmes roms soient dues a un cumul de facteurs sociaux défavorisants,
plutét qu’a un aspect culturel.

Certes I'aspect culturel a un impact sur le suivi de grossesse de ces femmes, et il faut le prendre en
compte, mais celui-ci est en arrieére-plan et pas forcément négatif.

Cette approche culturaliste a donc été abandonnée, au risque d’étre stigmatisante et discriminatoire.

La question d’élargir I'objet de cette étude a d’autres femmes en situation de précarité s’est alors
posée. Mais le sujet est resté centré sur les femmes roms, pour deux raisons :
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Tout d’abord, devant le constat fait par les professionnels, il paraissait tout de méme intéressant de
interroger les femmes roms sur ces problématiques et de s’intéresser a leurs ressenties sur le suivi de
grossesse en France.

Puis, dans une démarche d’inclure les différents protagonistes dans la co-construction d’un outil a
destination de femmes en situation de vulnérabilité, il paraissait intéressant de choisir une
population restreinte.

Sachant que dans les autres populations précaires vivant en France, il est rare d’observer un tel
cumul de déterminants sociaux de la santé défavorisant. Le choix de rester sur une population telle
que les femmes roms pour mettre au point ce nouvel outil parait alors judicieux et pouvant étre
représentatif de diverses situations.

Enfin, dans I'idée d’étendre ce nouvel outil a d’autres femmes en situation de vulnérabilité, la notion
d’un carnet évolutif a pris une place importante.

Alors qu’au départ la question de I'évaluation ne faisait pas partie de ce travail de thése, il est apparu
indispensable d’y réfléchir pour en faciliter sa réalisation par la suite.

L'idéal étant qu’il améne a un autre travail de these, afin d’apprécier son utilisation et d’envisager
des améliorations ; avant d’étendre son utilisation a d’autres femmes en situation de vulnérabilité.

5.2 Pour prendre soins des femmes roms

Lors des entretiens, les personnes se sont exprimées sur certains messages qui pourraient aider les
professionnels a prendre soins des femmes roms.

Au début du projet, il était prévu d’inclure dans le carnet, a destination des professionnels, une
partie comprenant des données sur la culture rom et sur le mode de vie des femmes roms, afin de
faciliter les prises en charge.

L'idée était que ce carnet soit un outil d’échange et de communication interactif.

Cette idée a été abandonnée pour plusieurs raisons.

Tout d’abord, le nombre de femmes rencontrées est trop petit pour étre significatif et représentatif
de toutes les femmes roms de Nantes. De plus ce travail aurait nécessité les compétences d’un
ethnologue.

Puis, comme évoqué précédemment, il n’existe pas de probleme spécifique rom. La mauvaise qualité
de leur état sanitaire est essentiellement due a un cumul de facteurs sociaux défavorisants. Un tel
cumul est rarement observé en France dans les autres populations précaires.

De plus, chaque rencontre est singuliere, chaque personne est imprégnée de cultures diverses, en
fonction de son histoire personnelle et familiale, de ses rencontres et de son environnement.

Au final, cette approche culturaliste risquait d’étre réductrice et stigmatisante.

De méme, les professionnels de 'ASAMLA doutent que ces messages aient leurs places dans ce
carnet : « ¢a serait pas a travers le carnet, que tu passeras le message aux professionnels... il faudrait
qu’ils cherchent... c’est un outil qui est dédié aux patientes »
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Au final, le parti fut prise de concentrer le travail sur les facteurs sociaux défavorisants a contourner
pour faciliter I'acces aux soins. Pour cela, ce projet s’est inspiré et imprégné de quelques expériences
personnelles.

De ces quelques rencontres, des messages ressortent.

5.2.1 Remerciements

L'ensemble des femmes roms rencontrées sont plutét satisfaites des soins qu’elles ont recus en
France. Malgré quelques « ratés » (Mme E15 et sa péridurale, Mme E35 et sa ligature de trompes...),
elles sont globalement reconnaissantes envers les soignants. Dans I'ensemble, elles ont I'impression
d’avoir été prises en charge sans discrimination, sans que le fait qu’elles soient Roms ait eu des
répercussions sur la qualité des soins qu’on leur a proposé. Ce qui n’est a priori pas le cas en
Roumanie.

« Ici, ils ont au moins la chance de pouvoir étre soulagés (...). Que si leur vie est en danger, on va les
soigner. (...) elle est reconnaissante. Méme si c’est comme ¢a, dans cet état et délabré, elle est
reconnaissante d’avoir ¢a. » (Mme E35)

Cette reconnaissance dans le systéme de santé francgais s’est également retrouvé dans d’autres
entretiens réalisés par MdM(76).

« Ici en France nous avons des assurances, les médecins nous respectent, ils nous disent qu’est-ce que
nous avons. Chez nous si on ne leur donne pas (d’argent)... lls ne te regardent et ils ne te parlent
méme pas ».

5.2.2 A prendre en considération

De ces entretiens ressortent quelques éléments qu’il parait important de prendre en considération
pour prendre soins de ces femmes durant leur grossesse.

o Leur situation de vie difficile

Les femmes roms ont des conditions de vie difficiles.
« les femmes Roms ont une vie beaucoup plus rude » (Mme E15)

Ces conditions peuvent avoir des répercussions sur la grossesse.
« Il'y a beaucoup d’infections urinaires » (PMI)
« On a quand méme eu pas mal aussi de prémats. » (CHAPTAL et Actarom)

Il parait indispensable de les prendre en compte, surtout dans des situations de grossesses
pathologiques.

« qu’il y ait une attention particuliére quand il y a une fragilité... parce quand il y a eu une grossesse
pathologique, ou une naissance prématurée, ou une naissance multiple, enfin quelque chose d’un peu
particulier et quand méme de mettre en perspective les conditions de vie quand c’est possible... pour
savoir si médicalement.... » (MdM)

C’est également important d’écouter leurs inquiétudes.

« inquiétes... pas pour elles-mémes le plus souvent, mais pour leurs enfants. Et puis souvent, quand
elles alertent c’est pas pour rien » (MdM)
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En dehors des grossesses pathologiques, ces conditions influencent également le suivi de grossesse.
Les femmes sont dans « une vie de I'instant ».

« oui on comprend pas toujours le pourquoi des empéchements. Voila. Souvent, je pense que c’est, en
effet, les trop grandes difficultés de survie mais je pense qu’il y a d’autres choses. On ne peut pas trop
discerner » (PMl)

Selon D. Mahieu-Caputo(32), une fois que ces femmes en situation de précarité sont bien intégrées
dans le systéme de soins et sont débarrassées des préoccupations vitales du quotidien ; ces femmes
ont les mémes préoccupations et souhaits pour leur grossesse que la population générale.

o Leur situation familiale

En plus de leurs conditions de vie difficiles, il est important de prendre en compte la situation
familiale et les obligations que celle-ci implique.

Par exemple, si la femme est isolée (mari incarcéré ou décédé) ou plus fréquemment si d’autres
enfants sont présents ; la femme se fait un devoir de s’en occuper avant de se préoccuper d’elle-
méme et de sa grossesse.

o Leurs souhaits

Enfin certaines femmes souhaiteraient que les professionnels les aident a prendre soin d’elles, et
gu’ils passent ce message aupres de leur entourage.

« ce qu’elle aimerait qui apparaisse dans le carnet comme conseil aux autres femmes, et puis aussi de
prise de conscience pour les médecins quelque part ; c’est surtout que les femmes puissent prendre
soin d’elles. », « Parce que si elle I'avait su et si son entourage avait été mieux sensibilisé, elle aurait
certainement pris plus soin d’elle, avec le recul. » (Mme E15)

Puis elles aimeraient que les professionnels les écoutent et respectent leurs souhaits.

« Elle pense que c’est important que chaque femme puisse exprimer son désir » ; « qu’elle puisse
I'exprimer, que ce soit pris en compte et qu’on puisse lui garantir que ¢a aura lieu », « elle a besoin
d’avoir la certitude que les médecins vont étre présents pour qu’elle puisse aller au bout de sa
démarche. » (Mme E35)

« Attention nous soignants, de s’intéresser, et de prendre en compte que I'avis de la maman et pas
prendre I'avis de la famille autour » (Mme E15)

5.3 Amélioration du suivi de grossesse des femmes roms

Plusieurs solutions susceptibles d’améliorer le suivi de grossesse sont évoquées dans ce travail. La
réalisation d’un carnet de maternité constitue I'une des réponses envisagées.

Lors des entretiens plusieurs éléments freinant le suivi de grossesse ont été repérés. lls croisent
I’analyse des facteurs défavorisants de santé vus précédemment (cf. 2.5.1).

Certaines solutions proposées se retrouvent lors des entretiens chez les femmes roms et chez les
professionnels. D’autres ne sont exposées que dans un groupe interrogé.

Ces réponses sont abordées et comparées a des éléments de la littérature, certaines d’entre elles
nécessiteraient d’étre explorées plus en détail.

La réalisation d’'un carnet de maternité adapté aux suivis de grossesse des femmes roms, sera
étudiée en profondeur dans une autre partie.
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5.3.1 Solutions abordées dans les deux groupes (chez les femmes roms et chez les

professionnels)

o L'amélioration des conditions de vie et de la situation sociale

La plupart des personnes rencontrées (femmes roms et professionnels) évoquent que les conditions
de vie instables des Roms sont difficiles. Et que ces conditions jouent un role déterminant sur leur
état sanitaire et sur le suivi de grossesse.

« qu’est-ce qu’on peut faire notre vie est amére. {(...) Ici c’est dur. » (Mme E35)

« je pense qu’il y a sans doute d’autres priorités que de se faire soigner. » (PASS)

Cette constatation se retrouve également dans la littérature.

G. Molina(77) explique que : « Les études visant a identifier les attentes et besoins des personnes par
rapport a leur santé montrent que, bien que la santé soit considérée comme importante, elle n’est pas
prioritaire dans les préoccupations quotidiennes des personnes, essentiellement parce que d’autres
problémes liés aux conditions de vie accaparent leur attention. »

Ce sont généralement les mémes facteurs défavorisant qu’on retrouve dans les autres populations
en situation de vulnérabilité. (cf.2.5 les déterminants sociaux de santé)

Mais le secteur sanitaire et social n’a pas toujours les moyens de répondre de facon adaptée a cette
problématique.
« Et ¢ca nous... nous n’avons pas la solution. » (PASS)

Une solution plus globale est a envisager. Cette réponse releve d’'un engagement politique
d’intégration, en particulier dans le domaine du logement et du travail. (34)

o Llinterprétariat

Pour les femmes roms et les professionnels l'interprétariat est un élément important pour
comprendre et améliorer le suivi de grossesse.

« lls ne comprennent pas pourquoi il faut faire autant des analyses, autant de rendez-vous », « sans
interprete (...) (i) manque d’information sur I'importance du suivi de grossesse. » (ASAMLA)

Le recours a un interprétariat professionnel dans les structures médicales concernées par I'accueil
des patients roms d’origine étrangere est une revendication pour le droit a la protection de la santé
du collectif Romeurope(78).

« Favoriser l'intervention d’interprétes dans les dispositifs de prévention et de soins » est également
une mesure prévue dans le plan périnatalité 2005-2007 (43), pour un soutien renforcé aux femmes et
aux couples en situation de précarité.

Dans la littérature, une étude sur l'intérét de l'interprétariat lors de consultation médicale(39) a
analysé les différents parametres qui rentrent en jeux.

Sur le plan déontologique, I'interprétariat professionnel contribue a améliorer le respect des droits
de I'hnomme, a réduire les discriminations dans |’accés aux soins, et a faciliter le recueillement du
consentement éclairé du patient tout en respectant la confidentialité.

Cette étude conclue que l'intervention des interpretes professionnels contribue a améliorer la qualité
des soins, surtout dans les domaines de la médecine préventive, dans les traitements spécialisés
(meilleur observance) et pour les soins obstétricaux.
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D’un point de vue économique, cette étude ne peut pas confirmer de facon objective que les services
d'interprétariat contribuent a réduire les co(ts totaux. Néanmoins, a court terme, les couts
paraissent modérés. Et a long terme, I'adage et la logique « mieux vaut prévenir que guérir »
paraissent préférables a suivre, dans I'idée de réduire de futures complications médicales qui exigent
des hospitalisations et des interventions co(teuses.

Il parait donc intéressant de promouvoir et de faciliter I'interprétariat professionnel auprés des
soignants.

Sur Nantes, un service d’interprétariat expérimenté existe 'ASAMLA. Cependant certains éléments
freinent son utilisation. Il serait intéressant d’étudier ces freins afin d’en améliorer I'accés et le
fonctionnement.

o L'« aller vers », aller sur les lieux de vie

Des déplacements réguliers des acteurs de santé vers les lieux de vie sont également une
revendication du collectif Romeurope, pour le droit a la protection de la santé(78).

Cette solution est également évoquée lors des entretiens avec les femmes roms et les
professionnels.
« venir plus sur les terrains. » (Mme E15)

Des visites sur les terrains paraissent indissociables du suivi institutionnel, et permettraient de
I'améliorer.

Le fait d’« aller vers » serait facilitant pour ces personnes en difficulté. Pour les femmes roms, se
rendre a un rendez-vous est une contrainte supplémentaire aux autres préoccupations vitales du
qguotidien. De plus certains terrains se trouvent éloignés des transports en communs. Ces personnes
se retrouvent donc dépendantes ou limitées dans leurs déplacements.

Des visites sur les terrains permettraient également de faire du lien entre le suivi qui est fait a
I’'hépital et les conditions de vie. Cela permettrait de faire des rappels sur les informations de
prévention et de relayer également ces informations a I’entourage.

Au niveau prévention, en plus d’étre au plus pres des réalités du quotidien, ces visites faciliteraient
des dépistages précoces de grossesse, ainsi que des pathologies associées, afin de programmer
rapidement une prise en charge adaptée.

Enfin, ces visites sur les lieux de vie renforceraient le lien de confiance envers les professionnels qui
en plus d’illustrer par leur présence l'intérét du suivi de grossesse ; améneraient une certaine
considération et lutte contre des préjugés qui les maintiennent dans un certain ostracisme.

Ce travail sur les lieux de vie est donc complémentaire du suivi institutionnel.
« On peut pas les dissocier. En travaillant ensemble, je pense que c’est mieux. Ca va motiver plus.
Peut-étre ¢a va donner I’'envie aussi d’y aller. » (ASAMLA)
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o L'accompagnement

L'accompagnement est également une solution évoquée lors des entretiens avec les femmes roms et
les professionnels.

« Accompagner les personnes dans les démarches de soins » est également une mesure prévue dans
le plan périnatalité 2005-2007 (43), pour « un soutien renforcé aux femmes et aux couples en
situation de précarité ». Des mesures de médiations étaient alors envisagées.

Lors de son évaluation(44), I'accent a été mis avant tout sur un renforcement de I'accés aux soins
dans le droit-commun. Dans le méme sens, MdM(27) insiste sur le fait que I'accompagnement a pour

but de faire le liens avec les structures de santé et non pas de se substituer a ces structures
existantes.

L'action d’accompagnement fait écho aux expériences sanitaires et sociales menées par différentes
structures, tel que Acta Roms et Soleil Rom dans la région nantaise, et le programme national de
médiation sanitaire.

Ces actions ont des répercussions positives, sous réserve d’'un investissement en temps et sur le plan
humain important. C’'est un travail de longue haleine qui a comme objectif a long terme
d’autonomiser les personnes et de les orienter vers le droit commun. Ces accompagnements
permettent d’appréhender les difficultés et le fonctionnement des structures de santé. Le but est
d’amener les personnes a étre en capacité de solliciter ces structures de facon pertinente et
autonome. En espérant que les nouveaux reperes acquis pourront se transmettre dans la
communauté.(40) (Retour sur investissement...)

5.3.2 Solutions abordées soit par le groupe des femmes roms soit par le groupe des
professionnels

D’autres solutions n’ont été proposées que dans le groupe des femmes roms ou dans le groupe des
professionnels.

Ces solutions sont abordées partiellement, certaines ayant déja été évoquées précédemment
(cf.2.5.1) ou seront approfondies lors de la réalisation du carnet de maternité. La réalisation du
carnet de maternité répondant a certaines de ces problématiques.

o La considération des besoins des femmes roms

Certaines femmes roms expriment le souhait d’'un temps d’échange avec un professionnel qui leur
soit dédié (avec un interprete) pour pouvoir poser leurs questions et étre écoutées.

« une consultation pour pouvoir dire « j’ai besoin de ¢a. » Et qu’une autre femme puisse dire « moi je
veux absolument que I’'on me mette un implant a la maternité » ou que telle autre disent « surtout je
tiens a la péridurale ou autre chose ». Et qui soit vraiment une consultation dédiée a la maman et a
son ressenti. » (Mme35)

Ce temps d’échange fait écho a I'entretien prénatal précoce et aux séances de préparation a la
naissance que certains professionnels ont abordés.

Certains de ces professionnels émettent des doutes sur I'intérét d’une consultation en plus « leur
ajouter un entretien qui ne leur apporte rien » (PASS), de méme sur I'organisation de ces séances « @
chaque fois, il faut qu’il y ait un intermédiaire » (Chaptal Actarom).

En méme temps, certains pensent que cela pourrait les intéresser au vu de la curiosité qu’elles
portent lorsqu’on prend le temps de leur donner des explications.
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o L'amélioration de la couverture sociale

L'absence de couverture sociale est un frein a I'acces au systéme de soins. Ce facteur défavorisant de
santé est exprimé par les professionnels et dans la littérature. Les raisons sont plurifactorielles et ont
déja été abordées précédemment (cf.2.5.1).

En plus de limiter I'accés, elles compliquent le parcours de soins en y rajoutant des étapes.

o Les rendez-vous

Les professionnels se plaignent de facon assez importante des absences aux rendez-vous. Au-dela
des conséquences sur le suivi de grossesse, ces absences entrainent un ressenti négatif de la part des
professionnels. Elles sont souvent percues comme la conséquence d’'un mode de vie, alors que le
plus souvent elles s’expliquent plutét par I'instabilité de la situation.

« ¢a fonctionne quand les familles restent un certain temps » (UGOMPS)

Plusieurs pistes sont évoquées pour limiter 'absentéisme en consultation :

Au vu du probléme de représentation du temps et des autres préoccupations du quotidien, il parait
important de pouvoir leur rappeler les dates en venant directement sur les terrains. (Ce que fait avec
ses moyens la permanence Chaptal.) « Pour les motiver vraiment a venir, moi, j’ai vu des cas ol les
assistantes sociales de CHAPTAL qui vont sur les terrains qui essaient de les motiver.» (ASAMLA)

Selon certains professionnels, il faudrait également faciliter I'accés en envisageant plus de souplesse.
Quelques pistes ayant déja fait I'objet de suggestions lors de réunions sont alors évoquées, tel qu’un
acces direct a ’'UGOMPS, pour que les femmes enceintes sans couverture sociale puissent bénéficier
du dispositif PASS sans passer par une étape supplémentaire de la consultation Jean Guillon.

« déja évoqué dans des réunions mais ¢a n’a pas été forcément faisable, c’était un accés direct a
I"'UGOMPS, sans passer par la PASS (...) pour les personnes qui n’ont pas de couverture maladie (...) ¢a
rajoute une démarche supplémentaire a faire, alors qu’il y aurait un acces direct a 'lUGOMPS pour ces
personnes, ¢a faciliterait. » (MdM)

Des rendez-vous plus rapides ou des consultations sans rendez-vous comme a la PASS, sont des
solutions évoquées.
« avoir des rendez-vous plus rapides » (Chaptal Actarom)

La mise en place de plages horaires sans rendez-vous est une demande concrete de MdM pour
améliorer I'accueil des femmes roms, dans les structures de soins et les services publics (27).

Ces systémes paraissent plus adaptés pour les populations en situation de précarité qui sont dans
« une vie de l'instant ». Mais ces solutions semblent peu compatibles avec |'organisation des
services. Les professionnels seraient enclins a s’adapter mais se confrontent a des obstacles d’ordre
administratif.

o Le dépistage précoce des grossesses

Un dépistage précoce des grossesses faciliterait la planification du suivi de grossesse selon les
professionnels.

« une consultation précoce pour datation, qui conditionne aprés toute I’histoire de la prématurité ; et
puis dépistage précoce... on voit un peu oli on s’oriente. » (PMI)

Le dispositif angevin dont le but est de repérer de maniere précoce pour anticiper une réponse
adaptée est cité en exemple dans I’évaluation du plan périnatal(44).
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De méme, une étude qui souligne le role de la précarité comme facteur de risque médical périnatal
(34), plaide en faveur d'un dépistage précoce, dés le début de la grossesse qui, seul, peut permettre
d'organiser une prise en charge globale de ces familles.

Pour faciliter ce dépistage précoce, des visites sur les lieux de vie, avec des tests urinaires, semble
étre la meilleure solution.

o La contraception

Indirectement, en amont et en aval du suivi de grossesse, la planification des naissances et la
contraception paraissent également des points essentiels a améliorer, selon les professionnels.

Tout en respectant I'importance culturelle donnée a la maternité et aux familles nombreuses (« on
aime beaucoup les enfants, on veut trois-quatre enfants » (Mme F19)), il est important de
promouvoir les bénéfices de I'espacement des naissances pour la santé de la meére et de I’enfant(50).

Le faible taux de contraception chez les Roms (10%) (27) améne deux problémes complexes auxquels
sont confrontés les professionnels.

Chez les adolescentes d’une part, qui se retrouvent enceintes rapidement apres le mariage, au sein
d’'une communauté qui attend I'enfant comme signe de concrétisation. Ces adolescentes se
retrouvent alors dans une situation ambivalente, avec le poids de la communauté d’un coté, et une
grossesse non désirée (subie ?) de I'autre, sans avoir encore forcement fini leurs études.

Chez des femmes plus agées d’autre part, ol des cas de grossesses non désirées, pouvant entrainer
des complications pour la mére et pour I'enfant, rendent l'investissement dans le suivi de la
grossesse d’autant plus difficile.

o Linformation relatif a la grossesse

Pour investir et adhérer au suivi de grossesse, selon les professionnels, il parait fondamental de
fournir des explications aux patientes pour qu’elles comprennent ce qui se passe dans leur corps, et
de 13, I'intérét d’un suivi.

« lls ne comprennent pas pourquoi il faut faire autant des analyses, autant de rendez-vous. »
(ASAMLA)

o Lasensibilisation de I’entourage

En plus d’informer les femmes, selon les professionnels, il parait également important de sensibiliser
leur entourage. En effet, les femmes ont un statut particulier et des devoirs envers la communauté.
Ces obligations passent souvent avant leurs besoins. La belle-meére et le mari sont les garants du
respect de ces responsabilités. lls peuvent influencer la priorisation du suivi de grossesse par rapport
aux autres impératifs.

Dans ce contexte, il parait donc essentiel selon les professionnels de sensibiliser I'entourage pour
faciliter le suivi.

L’OMS dans son ouvrage sur le conseil en santé maternelle et néonatale(50), fait part de I'importance

de prendre en compte les processus de décision au sein du foyer ainsi que I'impact des rdéles dévolus
aux deux sexes sur la santé. Ces facteurs sont susceptibles d’influencer I'adhésion aux conseils.

102



o La coordination

Enfin, selon les professionnels, il existe suffisamment d’organismes qui interviennent de fagon
complémentaire auprés des Roms. Rajouter d’autres intervenants pourrait préter a confusion. Une
solution serait plutét dans I'amélioration de la coordination et la communication entre ces différents
organismes.

« il y a suffisamment d’acteurs, de structures disponibles, qui vont vers. En rajouter, ¢a serait les
embrouiller d’avantage. Mais c’est peut-étre plus penser une modalité, enfin, comment améliorer
nous, hos communications, nos transmissions » (PASS)

Avant d’étudier le sujet de cette these, il paraissait intéressant et indispensable d’évoquer les autres
réponses évoquées pour améliorer le suivi de grossesse des femmes roms.

Certaines solutions ont été abordées partiellement et nécessiteraient une exploration plus
approfondie.

A noter également que plusieurs de ces solutions se retrouvent dans la réalisation du carnet de

maternité. Et les derniéres solutions d’informer et de coordonner font méme partie des objectifs
principaux de ce projet.

5.4 Réalisation d’un carnet de maternité adapté

Suite aux échanges avec le groupe des femmes roms et le groupe des professionnels, les personnes
rencontrées semblent d’accord sur le fait qu’un carnet de maternité adapté faciliterait le suivi de
grossesse des femmes roms.

A ces fins, I'outil proposé devrait permettre de répondre a plusieurs critéres évoqués ci-dessus ainsi
gu’aux objectifs de ce travail.

Tout d’abord, il s’agit de fournir des explications sur les diverses informations utiles pendant la
grossesse et son suivi, notamment par des illustrations et une traduction adaptée, afin de contourner
au mieux les barrieres de communication.

Puis, il faciliterait la coordination du travail des différents intervenants, du champ sanitaire et du
champ social.

Cet outil permettrait également de faire preuve d’'une certaine attention aux besoins des femmes
roms. En effet, ce carnet pourrait faciliter et faire la promotion d’espaces et de temps dédiés a leurs
guestions, qui permettraient des échanges et une écoute de leurs besoins. (I'entretien prénatal
précoce, les séances de préparations a la naissance)

Cet outil aiderait également a I'accompagnement.

Enfin, au vu des difficultés rencontrées face aux rendez-vous ratés et au faible taux de contraception,
une place importante sur ces deux questions devrait y étre prévue.

L'utilisation d’un carnet de maternité adapté est également citée favorablement dans la littérature.
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5.4.1 Références en faveur de ce projet dans la littérature

(ou revue de la littérature en faveur de ce projet)

o Recommandations des institutions de santé

L’OMS dans son ouvrage sur le conseil en faveur de la santé maternelle et néonatale(50), préconise
I"utilisation d’un dossier tenu a domicile. Cet outil facilite le recueil des renseignements personnels et
médicaux. C'est un excellent outil de conseil. Il permet par ailleurs de consigner les échanges lors des
rencontres (tels que les consignes d’urgences). De retour chez elle, la femme peut alors sy référer.
Pour les femmes ne sachant pas lire, il est important d’utiliser d’autres moyens (par exemple des
images) ou l'inciter a solliciter une personne lettrée de son entourage.

L'OMS se base sur une étude collective réalisée dans 13 centres dans 8 pays, qui a montré que
I'utilisation de ces fiches améliorent la qualité et la quantité des soins prénatals et postnatals, péri-
gestationnels et néonatals.(56)

De cette étude, 'OMS a publié un guide pour aider la réalisation de « fiches de santé maternelle
tenues a domicile » (Home-based maternal records) (53).

Certes, les raisons inhérentes aux difficultés d’accés aux soins de ces pays sont différentes (manque
de moyen, infrastructure éloignée etc.). Mais les avantages attendus pour les femmes, les soignants
et les structures, et en termes de santé publique sont sensiblement identiques :

- communiquer lI'information a la femme et a sa famille de facon simple et pertinente ;

- promouvoir la continuité des soins pendant la grossesse, I'accouchement, le post-partum et
les périodes intergestationnelles ; ainsi que pendant I'enfance (via le carnet de santé et le
suivi de croissance) ;

- encourager la reconnaissance précoce des personnes a risques chez les femmes et chez les
nouveau-nés pour planifier des soins efficaces et réduire les complications maternelles et
infantiles ;

- fournir un compte rendu utile et pratique pour les soins et la santé (ATCD, contraception,
vaccination...) (ces informations peuvent servir également a générer des statistiques sur la
santé de la communauté) ;

- mettre I'accent sur la prévention et I'éducation sanitaire ; sur les risques et les soins pendant
les périodes de grossesse, les périodes intergestationnelles ainsi que sur la période
néonatale ;

- stimuler la discussion et I'interaction ;

- informer sur le réseau d’établissements de soins de santé disponibles ;

- servir de « passeport », faciliter I'acces aux soins des centres de santé ;

- favoriser la confiance dans les agents de santé primaires et les centres de référence ;

- renforcer les relations et la communication entre les différents niveaux du systeme de santé ;

- impliquer la famille et I'entourage a participer aux actions de santé ;

- encourager des objectifs de santé publique : la planification des naissances, I'allaitement
maternel, la vaccination, I'amélioration de I'état nutritionnel, le dépistage du cancer du col
(et le traitement du paludisme) ;

- éviter des recours inadaptés et un engorgement de certains services de soins ;

- aider a standardiser les services fournis aux femmes et aux nouveau-nés.

Les objectifs de I'OMS sont axés principalement sur l'autonomisation des femmes et de leur
entourage, sur le dépistage des grossesses a risque et sur les actions a initier.

Cette autonomisation a pour but de compenser le manque de moyen et d’aider les acteurs de santé
communautaires a orienter les grossesses a risques vers une structure adaptée.
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En France, olu les moyens a la disposition du suivi de grossesse sont satisfaisants, il parait plus
important de faciliter, pour les personnes en situations de précarité, I'acces au systeme de soins et
d’améliorer la coordination entre les structures de soins.

Lors de cette étude, les limites et les problemes rencontrés sont exposés. Ce guide(53) aborde
également les étapes de conception et une méthode d’évaluation. (Ces points seront abordés
ultérieurement.)

Dans le plan périnatalité 2005-2007 « Humanité, proximité, sécurité, qualité » (43), une des mesures
est centrée sur la réalisation d’'un nouveau carnet de maternité personnel.

Dans la partie « Plus d’humanité », cette refonte du carnet de santé de maternité est présentée en
réponse a un réel besoin d’écoute et d’information exprimé par les futurs parents.

Les objectifs de ce carnet de santé de la maternité actualisé intégré au dossier médical personnel
sont proches de ceux envisagés dans ce travail (cf. 3.2.1) :

-« contenir les informations nécessaires a la femme enceinte et au couple pour garantir le suivi
de la grossesse conformément aux recommandations actuelles et le bon développement de
I’enfant. »

-« partager des informations nécessaires aux différents professionnels impliqués dans les
réseaux de périnatalité doit constituer une garantie de sécurité pour la femme enceinte et son
enfant, en améliorant la cohérence du suivi de la grossesse et I'adhésion de la femme
enceinte et du couple aux prescriptions médicales. »

Ce projet de carnet adapté correspond d’autant plus a la philosophie de ce plan que celui-ci s’inscrit
également dans un objectif de « soutien renforcé aux femmes et aux couples en situation de
précarité ».

En faveur de ce projet, il a également été observé que le volet informatif du carnet de santé
maternité est bien repéré et que cet outil montrait une utilisation plus forte pour les personnes
issues de milieux modestes. (44)

L'HAS(3) préconise I'utilisation d’un dossier médical personnel partagé entre les professionnels de
santé et la femme, pour mieux informer les femmes enceintes.

Elle discute cependant I'intérét qu’il peut y avoir a ce que les femmes soient en possession de leur
propre dossier. En effet, une synthése de la littérature publiée par la Cochrane Library (2) reprend,
dans son analyse, des éléments contradictoires :
- une satisfaction des femmes et un sentiment de contréle de la grossesse (un grand nombre
de femmes souhaitait bénéficier de cette pratique lors d’une grossesse ultérieure) ;
- une facilitation de la communication entre les professionnels de santé et la femme enceinte.

Mais :
- aucune différence sur les critéres de jugement suivants : consommation de cigarettes,
allaitement, analgésie durant I’'accouchement, fausse couche, mortalité néonatale ;
- davantage d’extractions instrumentales ou de naissances par césarienne ont été
comptabilisées chez les femmes en possession de leur dossier.

Devant ces derniers éléments et le fait que I'étude soit de petite taille, I'HAS a émis des réserves sur
I'intérét de cette recommandation.

105



o Expériences auprés des femmes en situation de précarité

Médecins du Monde, dans son rapport sur son activité auprés des femmes roms (27), la sage-femme
de la mission roms en Seine Saint-Denis, explique qu’a chaque consultation, la femme recoit un
double de son dossier de suivi de grossesse.

« Elles pourront remettre ce double a I’hédpital ou lors de toutes les consultations auxquelles elles
pourront se rendre. Ce dossier leur sert de parole. Il contient les réponses a certaines questions que
les médecins ou sages-femmes pourront leur poser et auxquelles elles ne peuvent pas toujours
répondre. Ce dossier est aussi une trace de leur parcours de grossesse » (Maryse).

Un des objectifs préconisé dans ce rapport est également de « développer des outils de prévention
spécifiques en tenant compte de la langue des pays d’origine et des conditions de vie ».

Le Pr. D. Mahieu-Caputo(32), fondatrice du réseau SOLIPAM(64), évoque le dossier commun partagé
et les réseaux de périnatalité comme des dispositifs facilitant la contractualisation et la coordination
entre les centres de santé et les maternités.

M. Menard dans son mémoire sur la maternité chez les femmes roms(9), expose également
I'importance du carnet de maternité pour cette population.

« le carnet de maternité se révéle étre un outil précieux afin de faire le lien entre les différents
professionnels, surtout lorsque les expulsions sont répétées et qu’il est impossible de se repérer dans
le suivi. »

Dans son mémoire sur le suivi de grossesse de la population Rom de Marseille(24), R. Mougenot
propose dans sa conclusion :

« Pour pouvoir pallier a ce probléeme de discontinuité des soins, il pourrait étre proposé aux
maternités et PMI de Marseille un carnet de suivi de grossesse complet et simple a confier aux
patientes roms. Mais avant tout, il s’agit d’éduquer ces patientes a la régularité des soins, en leur
expliquant l'intérét des examens a réaliser et en les responsabilisant. »

Dans son livre sur la santé des Gens du Voyage(79), C. Duranteau parle de son expérience :

« Lassée des cafouillages dans les suivis de grossesse, pour pallier les inconvénients liés d’une part au
mangque de prise en considération de la mouvance et d’autre part a I'absence de livret de maternité
ainsi que des résultats d’examens éparpillés, je mettais a la disposition des femmes une enveloppe
portant le message : Je voyage. Je suis enceinte. Vous et d’autres médecins suivrez ma grossesse.
Aussi je vous remercie de bien vouloir remplir ce dossier médical pour en faciliter la surveillance. //
contenait un document aménagé : cases consultations identiques au livret maternité. Ce dossier a
permis de rassembler carte de groupe sanguin, examens divers, programme de consultations CAF et
surtout suivi de grossesse. Dans cette expérience, la encore, force est de constater la nécessité de la
collaboration des professionnels rencontrés. Et pour eux de se dire que dans le Voyage, trois
consultations consécutives ne sont assurément pas la certitude d’un suivi sans risques pour la femme
d’étre conduite a s’adresser a un confrere dans une autre région. »

L'expérience de G. Molina(77) auprés de populations ne lisant pas le frangais a montré qu'un support
d'information adapté pouvait améliorer les conditions de I'échange et I'acceés a un meilleur niveau de
soins et de prévention.
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o Autres

C. Durand-Lepoivre(59), dans sa these sur le dossier de suivi de grossesse : au sein d’un réseau Ville-
Hopital, rappelle I'intérét d’un dossier médical partagé : « Il permet la mise en commun de différents
données du patient assurant ainsi et la coordination des différents acteurs de la prise en charge et la
continuité des soins. On peut ainsi penser améliorer la qualité de la prise en charge du patient. »

5.4.2 Les obstacles a prendre en compte pour la réalisation de ce projet

Les professionnels lors des entretiens émettent certains doutes a la réalisation de ce projet.
Certains de ces obstacles sont également retrouvés dans la littérature.

Tout d’abord, lors des expériences sur le terrain, 'OMS (53)(56)avait répertorié les problemes
rencontrés. Certaines de ces difficultés sont sensiblement les mémes que celles exprimées lors des
entretiens :
- Qutil inadapté. Impopulaire chez les femmes illettrées qui ne comprennent pas ce qu’il y est
marqué. Information incompléte ou imprécise ;
- Perteducarnet;
- Surcharge de travail pour les professionnels ;
- Difficulté de diffusion de I'outil ;
- Non coopération des professionnels de santé ;
- Peudedemande de la communauté ;
- Les professionnels ont du mal a récolter les données qui peuvent étre considérées comme
intimes (age, nombre d’enfants, ATCD gynéco-obstétrical, IVG, contraception).

Il est donc important d’étudier les limites de ce projet pour y faire face et émettre des solutions
alternatives, pour que les femmes et les professionnels s’approprient I'outil.

o L'inadaptation de I'outil

Tout d’abord, il parait indispensable que ce carnet soit adapté aux besoins des femmes.

Lors des expériences sur le terrain, I'OMS (53)(56)avait notifié certaines limites de ces carnets qu’il
faut prendre en compte dans la réalisation :
- dessins et langage complexes ;
- dossier sur une seule grossesse ;
- dossier n’incluant pas les autres périodes (entre les grossesses, post-natal, enfance) ;
- document fait par les professionnels ; les individus, les familles et les communautés peu
impliqués dans la réalisation et la promotion de I'outil.

De méme, il faut que I'outil soit adapté aux besoins des professionnels.

L’objectif de ces professionnels, en se référant a la définition de la santé de 'OMS(80), est de
maintenir les femmes enceintes dans un bien-étre physique, mental et social (et tout en respectant
les régles de déontologie).
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Dans ce contexte, il parait nécessaire que le carnet soit :
- adapté aux besoins des patientes ;
- facilite la communication et I'’échange d’information de prévention ;
- facilite le repérage des grossesses a risques, grace a une amélioration de I'acces au suivi de
grossesse ;
- aide ala coordination lors de grossesse a risque.
Le tout, avec une notion d’efficacité et de rentabilité (temps et cout financier).

Ces remarques seront prises en compte dans I'élaboration d’un prototype. (cf. 5.6)

o Laperte ou l'oubli du carnet

Certains professionnels craignent que les dossiers soient perdus ou oubliés.
Plusieurs éléments retrouvés sont au contraire rassurants :

Une étude publiée par la Cochrane Library (2) sur I'intérét que les femmes portent a la détention de
leur propre dossier est rassurante. En effet cette analyse ne montre pas de différences significatives
en termes de risques de perte du dossier ou d’oubli au domicile avant la consultation.

Des entretiens réalisés aupres de femmes roms(76) expliquent que les femmes gardent
précieusement les documents. En effet, en I'absence de maitrise de la langue francaise orale ou
écrite, elles ne disposent pas d’un discernement suffisant pour repérer le degré d’importance des
documents. Les documents des institutions ont donc un caractere officiel a leurs yeux ; que ce soit
des copies de courriers, des comptes-rendus ou des notes de rendez-vous peu importants.

Cette réalité se retrouve également lors des entretiens.

Au sujet du carnet de santé des enfants, les professionnels notent quelques pertes.

« sur I'ensemble des foyers suivis, j’ai deux personnes qui n’avaient pas les carnets et qui déclarent
toutes les deux les avoir perdu dans des expulsions. Enfin, avoir di les laisser sur place, les laisser
derriere elles dans la précipitation de I'expulsion. Sinon, sur les 25 femmes, les 25 foyers, 23 d’entre
elles avaient le carnet de santé » (MdM)

A noter, a I'hopital, le double du dossier médical sous format informatisé permet de compenser ces
oublis et corriger les pertes. (Et réciproquement en cas de probléme informatique.)

o Le surplus de travail

Certains professionnels craignent que cet outil ne leur donne un surplus de travail.
«on peut pas non plus rajouter aux professionnels en consultation (...) un surplus de travail. »
(UGOMPS)

Cet obstacle se retrouve également avec le dossier médical du carnet de santé maternité. En effet,
en pratique le carnet de santé maternité est peu utilisé dans son volet médical. Méme si les
professionnels le trouvent dans I'ensemble plutét bien fait(70). Mais il est redondant avec les autres
dossiers médicaux sous format papiers et peu compatible avec I'utilisation d’un dossier informatisé.
(43)(44)(59)

Pour dépasser cet obstacle, certains professionnels impriment les notes consignées dans leur dossier
informatisé et en donne le compte rendu a leurs patientes. (Il faut avoir une imprimante a
disposition.)
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o La diffusion de |'outil

Un des reproches fait au carnet de santé maternité actuel est sa diffusion.

En effet, il est distribué par la poste. Or les femmes roms sont confrontées régulierement a un
probléme de domiciliation (comme les autres femmes en situation de précarité).

De plus, I'envoi fait suite a la déclaration. Or la déclaration de grossesse chez les femmes roms se fait
tardivement en général.

« dans le cas de ces grossesses, le carnet de maternité n’étant obtenu qu’une fois la déclaration
effectuée, son utilité peut s’avérer moindre. » (9)

Pour que cet outil fonctionne, il est donc important de réfléchir a sa diffusion.

Comme le Code de santé publique(42) le préconise il faudrait que les femmes en soient « pourvue(s)
gratuitement, lors du premier examen prénatal ».

La solution serait sans doute que les professionnels I'aient a leur disposition et puissent le distribuer
des cette premiére consultation.

o Les effets déléteres de cet outil

Eliminer une communication interactive :

L'OMS(50) rappelle que la meilleure fagcon de communiquer une information passe par une
discussion interactive et une communication dans les deux sens. Et l'utilisation d’un outil peut
s’avérer parfois utile.

Par contre l'utilisation de cet outil sans étre accompagnée de discussions peut avoir des
inconvénients. L'inconvénient majeur est d’éliminer toute communication interactive et de faire
prendre le risque que les messages soient mal compris.

Dans le cas ou le support est distribué sans étre accompagné d’une discussion, 'OMS préconise de
donner aux personnes |'occasion de poser ultérieurement des questions, soit a I'occasion de
discussions en groupe, soit a I'occasion de discussions en téte a téte (entretien prénatal précoce et
séances de préparation a la naissance).

Une source d’informations qui peuvent étre pénalisantes :

L'OMS(50) rappelle que le dossier étant tenu a domicile, il ne faudra pas omettre de consulter la
femme sur ce qui pourra y étre consigné. Il peut arriver par exemple que des femmes ne
mentionnent pas un avortement ou une fausse couche. Il est important de respecter ses souhaits.

Cet outil est soumis au secret professionnel.

Il est protégé par le code de la santé publique article L2122-2 (42) :

« Le carnet appartient a la future mére. Celle-ci doit étre informée que nul ne peut en exiger la
communication et que toute personne appelée, de par sa fonction, a prendre connaissance des
renseignements qui y sont inscrits est soumise au secret professionnel. »

Un outil spécifique qui peut étre stigmatisant :

Selon D. Mahieu-Caputo (32), la prise en charge des femmes enceintes en situation de vulnérabilité
psychosociale est un équilibre subtil entre droit commun et dispositifs spécifiques.

La création de dispositifs spécifiques aidant, peut également engendrer des effets stigmatisants et
discriminants. L'accent doit étre mis sur un renforcement de I'accés aux soins dans le «droit
commun ».(44)
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o La non coopération des professionnels

La non coopération des professionnels s’explique déja par les craintes et les obstacles cités ci-dessus
(outil inadapté pour eux et pour les femmes, perte du carnet, surplus de travail, carnet non
disponible et effets indésirables).

Puis, il serait intéressant de promouvoir son utilisation et d’en expliquer le fonctionnement.
Cette information pourrait rappeler tout d’abord que son utilisation est encadrée par le Code de la
santé publique (Art L2122-2(42)).
Par la suite, il faudrait en souligner les objectifs : (correspondant a leurs besoins)
- faciliter I'accés au suivi de grossesse (dans le but d’améliorer I'état sanitaire maternel et
infantile de cette population),
- connaitre I'état du suivi de la grossesse et les risques associés,
- faciliter la communication et la coordination entre les professionnels face a des situations a
risques,
- faciliter la communication avec les femmes et I’échange d’information de prévention,

Ensuite, il faudrait proposer des solutions facilitantes pour certains obstacles (exemple imprimer les
notes du dossier informatisé, afin d’éviter le recopiage)

Enfin, il est indispensable d’évaluer son utilisation pour répondre aux autres besoins rencontrés.

Il est donc essentiel que cet outil soit évolutif, en plus que d’étre évaluable.

Il serait également intéressant de comprendre pourquoi ces obstacles sont moins présents avec le
carnet de santé des enfants, qui dans I'ensemble est bien utilisé et ne pose pas les mémes
résistances.

o Lanon coopération des femmes

Le Code de la santé publique (Art L2122-2(42)) rappelle que le carnet leur appartient et que nul ne
peut en exiger la présentation.

En plus de répondre aux obstacles cités ci-dessus, il parait donc important d’informer sur |'objectif
prioritaire : améliorer I'état de santé de la mere et de I'enfant.

Et que pour cela leur coopération dans la communication avec les professionnels est indispensable.

En oubliant pas qu’elles n’ont aucune d’obligation a présenter ce carnet et qu’au final, quel que soit
leur choix, il sera respecté.
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5.5 Format et mise application du carnet

L’élaboration se base essentiellement sur les suggestions faites lors des entretiens avec les femmes
roms et les professionnels rencontrés, dont certains, ont pu émettre un avis sur les prototypes qui
leur ont été soumis (cas des derniers entretiens).

Des éléments de la littérature ont également été pris en compte :
- Des recommandations de la croix rouge suisse pour I'élaboration de matériel d’information
sur la santé adapté aux besoins de la population migrante(51)(52),
- Etle guide de 'OMS(53)qui donne des conseils pour la réalisation d’'un dossier maternel tenu
a domicile.

Suite a la publication de la premiére version, une évaluation est prévue, en vue d’un réajustement si
nécessaire, comme le préconise également 'OMS.

5.5.1 Laforme

La taille :
L'ensemble des personnes rencontrées semblent d’accord sur un format identique a celui du carnet
de santé des enfants.

Tout d’abord en se basant sur le fait que le carnet de santé est un outil bien repéré par les femmes
roms (« rentré dans les meceurs » (PASS)) et bien utilisé par les professionnels.

Puis, ce format parait adapté aux habitudes des femmes roms, facile a ranger dans la caravane et
facile a transporter dans leur sac a main.

« le format du carnet de santé de I'enfant (...) permet de le caser sur une étagére dans la caravane ou
de le mettre dans un sac. » (MdM)

Le fait gqu’il puisse étre transporté dans un sac a main parait trés important.
D’ailleurs, dans le web-documentaire « la vie a sac » de MdM (81), on peut voir un carnet de santé
dans le sac de Diktatora.

I’'OMS(53) précise qu’un dossier trop grand risque d’étre encombrant et un dossier trop petit risque
d’étre surchargé.

La solidité :
Au vue des conditions de vie, tous les professionnels insistent sur la nécessité d’un carnet solide.
« costaud solide parce qu’ils ont la vie dure » (Chaptal Actarom)

lIs font régulierement référence aux pochettes plastifiées dans lesquelles se trouvent les carnets de
santé des enfants (pochettes distribuées gratuitement a la maternité par les laboratoires de lait).

En plus de protéger des intempéries de la vie sur les terrains (pluie, boue...), ces proteges carnet sont
souvent utilisés pour ranger d’autres papiers que les femmes gardent précieusement.

L'OMS(53), dans l'optique que ce carnet intéresse plusieurs grossesses et les périodes
intergestationnelles, lui projette une durée de vie d’au moins 10 ans et insiste donc sur sa résistance.
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5.5.2 La facilitation de la communication

Des illustrations :
Tout le monde s’accorde pour que les informations soient accompagnées d’illustrations.
« Beaucoup images c’est bien. » (Mme S)

Il faut que ces illustrations soient simples, sans étre trop nombreuses, au risque d’entrainer une
confusion chez l'utilisateur(53).

Les schémas doivent correspondre aux codes culturels et habitudes de vie.
Par exemple pour illustrer « évitez de soulever des charges trop lourdes » les professionnels font
référence au port de bidons d’eau ou a I'activité de ferraillage.

Il parait également important dans un second temps, lors de la phase d’évaluation, de tester ces
images aupres des femmes roms pour s’assurer de leur concordance avec leurs représentations.

La traduction :
La traduction parait également importante, méme si beaucoup de femmes sont illettrées et que la
présence du texte peut en rebuter quelque unes.

Certains professionnels rapportent I'expérience de femmes illettrées qui n’hésitent pas a solliciter
une personne de leur entourage pour avoir acces a l'information.

Dans ces cas-1a, la personne sollicitée était régulierement le mari. Cette occasion permettait au mari
de s’impliquer dans le suivi de la grossesse.

« je le prends. Je vais la lire avec mon mari. Lui, il sait lire » (MdM)

« (quand) on a pas compris qu’est-ce qu’il a dit (...) en roumain on va le lire bien. C’est bien pour
aider... » (Mme C24)

Bien que I'OMS(53) attire I'attention sur le risque de surcharger l'information par une double
traduction, il parait indispensable que les professionnels puissent également se repérer dans cet outil
et s’y référer lors des consultations, afin de faciliter I’accés aux messages de prévention.

« pour que les professionnels se repérent aussi » (MdM)

Ce carnet étant avant tout dédié aux femmes roms, le texte roumain sera donc mise valeur pour les
parties qui leurs sont dédiées.

La traduction a été confiée a ’ASAMLA, au regard de son expérience auprés de ce public.

L’écriture :

La Croix Rouge Suisse(51)(52), face une population avec un taux d’analphabétisme important,
préconise une écriture avec des caracteres de grande taille afin d’en faciliter la lisibilité.

Pour les mémes raisons, il est suggéré d’écrire en majuscule.
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5.5.3 L’organisation

Les rendez-vous en premiére page :

Au niveau de l'organisation, il parait important qu’un calendrier des rendez-vous soit en premiére
page. L'absentéisme étant une difficulté fréqguemment rencontrée, les dates de rendez-vous doivent
donc étre accessibles a tous les professionnels pour qu’ils puissent les rappeler et motiver les
femmes a s’y rendre.

« le premier truc qui apparait... voir en gros a chaque fois quels sont les rendez-vous » (Mme E15)

Le dossier médical :
Le dossier médical du carnet de maternité actuel est bien fait selon les professionnels. Il serait
intéressant de s’y référer.

« la derniére partie (dossier médical du carnet de maternité), tu pourrais quand méme te baser la-
dessus. Parce que la, il est quand méme bien fait. » (UGOMPS)

Un code couleur et des onglets :
Pour faciliter 'utilisation, plusieurs professionnels font référence au code couleur du livret de santé
bilingue du COMEDE et de I'Inpes(82), ainsi aux onglets du carnet de santé des enfants.

« des onglets de couleur comme dans les carnets de santé, c’est pas mal. » (PMl)

Le guide de ’'OMS(53) préconise également I'utilisation de code couleur.

Un outil évolutif :
Enfin, il sera difficile de faire un outil exhaustif de toutes les informations concernant la grossesse.

En effet, certaines situations évoquées lors des entretiens, sont complexes et sont difficiles a
expliquer simplement. Pour ces situations, il est généralement difficile de se passer d’une
communication interactive, avec un interpréte, pour vérifier la bonne compréhension de la patiente
(exemple le dépistage de la Trisomie 21).

Dans ce sens 'OMS(53)et la Croix Rouge Suisse(51)(52) recommandent de ne pas inclure des sujets
qui nécessitent beaucoup d’écriture.

D’autres situations sont rares et ne concernent qu’une tres faible proportion de femmes. Pour ces
situations, il serait intéressant de pouvoir enrichir le carnet de base, avec des fiches annexes. Des
fiches d’informations complémentaires qui accompagneraient les explications d’une consultation
spécifique. L’idéal serait d’envisager que ces fiches soient téléchargeables sur Internet et
imprimables lors de cette consultation spécifique.
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5.5.4 L’attractivité de I'outil

Pour que les femmes roms et les professionnels s’approprient bien cet outil, en plus de répondre aux
besoins et d’étre fonctionnel ; il est important que ce carnet soit attractif.

Dans ce sens, le guide de I'OMS(53) préconise de préter une attention particuliére a ce que la
premiere page attire agréablement I'attention, afin de créer une premiére impression favorable,
donnant envie d’ouvrir le document.

Plusieurs éléments jouant sur I'attractivité sont donc a prendre en compte.

Le nom du carnet :

La recherche d’un nom attractif pour cet outil a été suggérée lors de I'entretien avec le médecin
coordinateur du réseau sécurité naissance. L'idéal serait que ce nom ait une consonance a la fois
francaise et roumaine.

Apres réflexion, le nom « Car’ Mat’ » est ressorti, en diminutif du « carnet de maternité » et en
résonance avec le terme « Karma ». Puisque le mot « Karma » existe en roumain.

Cette désignation a été proposée lors des derniéres rencontres et dans I’'ensemble appréciée.

Les interpretes de ’ASAMAL avaient également proposé :

« Carnet de cigogne » car comme en France, « En Roumanie, c’est les cigognes qui raménent les
bébés. »

Le symbole de la cigogne peut étre utilisé pour étre attractif.

Le développement du feetus en début de carnet :

Il parait intéressant de mettre en valeur la partie sur le développement du foetus.

L'intérét que portent les femmes roms a ce sujet, pourrait favoriser leur utilisation du carnet.

« ¢a peut attirer beaucoup, (...) la partie sur le développement du feetus, donc ¢a pourrait étre une
premiere image qui les accroche pour apres feuilleter (...) Savoir chaque mois qu’est ce qui se
développe... » (ASAMLA)

De la couleur :
Les professionnels insistent pour que cet outil ait un cété ludique et coloré, presque enfantin.

Une harmonisation :
Enfin pour que toutes ces considérations soient prises en compte et harmonisées, la CPAM a fait
appel a une entreprise de communication.

5.5.5 Ladistribution

Au vu, des critiques faites sur la disponibilité du carnet de maternité actuel, il parait indispensable
gue ce nouvel outil soit a la disposition des principaux professionnels.

Il est en effet important que ceux-ci puissent le distribuer et I'utiliser dés le premier contact avec la
femme enceinte.

« I'idéal quand méme, c’est d’en donner aux professionnels qui vont les voir des le départ. » (PMI)
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5.6 Elaboration d’un modéle de carnet de maternité

Dans cette partie, est expliqué page par page, I'élaboration du prototype du carnet proposé a la
CPAM et fourni a I'entreprise de communication.

Ceci représente la mise en application de I'analyse et des conclusions issues de la synthese des
entretiens avec les femmes roms et les professionnels, confrontées a des données de la littérature.
Cette élaboration s’est inspirée en partie d’un outil créé par I'association Migrations Santé sur la
grossesse et 'accouchement (61) (disponible a I'IREPS).

5.6.1 Page de couverture :

La premiere page doit étre attractive.(53)

La dénomination « Car’ Mat’ » est présente, ainsi que la traduction roumain-frangais de « carnet de
maternité ».

L'image de la cigogne y figure comme I'a suggéré I'’entretien avec I’ASAMLA. « Carnet de cigogne »
« ¢a peut étre trés accrocheur ».

Ensuite, afin de motiver les professionnels a utiliser cet outil, un encart rappelle que les femmes
roms sont susceptibles de déménager du jour au lendemain (de facon volontaire ou non). D’autres
professionnels seront peut étre amenés a suivre cette grossesse. L'utilisation de cet outil en tant que
support a la transmission des informations, facilite ainsi le travail des autres intervenants impliqués
dans la surveillance de la grossesse.

Cette suggestion vient de I'expérience de C. Duranteau (79) aupres des Gens du Voyage.

Enfin, pour faciliter des retours d’évaluation de cet outil, un courriel est indiqué:
le.car.mat@gmail.com.

5.6.2 Les Coordonnées (P1) :

Les coordonnées sont indispensables pour faciliter le travail des soignants.

Tout d’abord les coordonnées de la patiente avec la date d’accouchement prévue et son numéro de
sécurité sociale.

Un rappel sur le fait qu’en France, tout soin relatif a la grossesse reléve d’une prise en charge a 100%
par I'assurance maladie. En cas d’absence de couverture sociale, le recours a un service social
permettra d’accompagner les démarches d’acces aux droits.

« renseignez-vous aupres du travailleur social du CHU qui verra si c’est une AME » (MdM)

Suivent les numéros d’urgences et les contacts des professionnels impliqués dans le suivi de cette
grossesse, au cOté de la désignation de la personne de confiance, qui constitue un droit(83) de la
charte de la personne hospitalisée, ainsi que les autres personnes de I’'entourage sollicitables et les
professionnels de la prise en charge ambulatoire.

Ensuite, figure un message pour promouvoir I'interprétariat professionnel.
Enfin, une information rappelant que ce carnet est protégé par le secret professionnel et que nul ne

peut en exiger la présentation pour assurer les soins. (article L2122-2 du code de la santé publique
(42))
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5.6.3 Mes rendez-vous (P2-5) :

Un planning détaillé associé a un calendrier (P2-3) :

Les rendez-vous doivent apparaitre en premier, dés qu’on ouvre le carnet, comme il a été suggéré
lors des entretiens.

« le premier truc qui apparait... voir en gros a chaque fois quels sont les rendez-vous » (Mme E15)

lls doivent tous apparaitre sur une seule page afin d’avoir une vue d’ensemble sur le suivi de
grossesse.

« Je pense au calendrier de la grossesse (...) Avec tous les rendez-vous, (...) sur la méme page elles
peuvent trouver tous les rendez-vous a ne pas oublier. » (MdM)

S’est posée la question de ne faire apparaitre qu’un calendrier seul en premiere page, afin d’y avoir
acceés vraiment dés I'ouverture. Mais cette solution s’associe a un manque de place et implique
d’indiquer les détails des rendez-vous sur les pages suivantes, ce qui pourrait entrainer une
déperdition d’informations.

Il a donc été décidé d’associer un calendrier avec un planning détaillé du suivi de grossesse et de ses
rendez-vous.

Ce planning s’inspire du “Mémo Mes rendez-vous Grossesse’”’ de |’Assurance Maladie(55), ou
I’évolution de la grossesse est mise en concordance avec les examens prévus mois par mois. La
consultation post-natale a été rajoutée a ce planning.

Plusieurs éléments y sont mis en valeur :
- la date d’accouchement prévue notée en rappel en haut
- la déclaration de grossesse qui conditionne le travail social
- la promotion de I'interprétariat professionnel qui facilite le suivi de grossesse

Il est combiné avec le calendrier. Celui-ci permettant de se repérer dans le temps alors que le
planning donne une vue détaillée des rendez-vous du suivi de grossesse.

Les deux éléments sont a concorder, e, y inscrivant au fur et a mesure les mois correspondants a
ceux de la grossesse.

Un systéme de repérage avec la lune serait également a étudier, en fonction des repéres de la
population rom. Un exemple de calendrier lunaire est présenté dans le guide de 'OMS(53).

« une page avec un calendrier pour les rendez-vous, (...) avec la lune, le soleil, comme pour les gens
illettrés, faire ce calendrier de telle maniére qu’elles se retrouvent dans leurs rendez-vous. Quand elles
ont des rendez-vous pour les échographies, pour les médecins... » (ASAMLA)

D’autres rendez-vous (P4-5) :
Une place pour d’autres rendez-vous a été prévue, soit pour des rendez-vous supplémentaire en cas
de grossesse compliquée, soit pour un suivi médical aprés la grossesse.

Pour faciliter le repérage des horaires, un systéme d’horloge avec les aiguilles a rajouter a été inclus.
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5.6.4 Sommaire (P7):

Le sommaire correspond au plan de cette partie.
Il a été décidé de ne pas le positionner en premiére page pour laisser cette place importante aux
rendez-vous.

5.6.5 Le développement du foetus (P9-12) :

Cette partie sur le développement du feetus, s’est inspirée d’un outil mis en place par Fanny la
médiatrice sanitaire de MdM, avec plusieurs femmes roms. Ces femmes se sont approprié cet outil.

« C’est bien d’avoir des images du bébé évoluant dans le ventre de la maman » (Mme E15)

Il a méme permis d’impliquer les papas lettrés dans le secret de la caravane.

« le fameux outil (...), elles ont réussi aussi a accrocher leurs maris, qui était eux-mémes évidemment
lettrés. (...) du coup on peut dans le secret des caravanes... feuilleter... dire des tas de trucs... et du
coup, je pense que ¢a a favorisé aussi... un bon suivi pour ces femmes-la. » (MdM)

De méme, lors des derniers entretiens, la présentation et les explications sur le développement du
foetus a intéressées les couples.

Les informations sont fournies par trimestre. Elles sont en lien avec le suivi de grossesse : ce que |'on
peut observer a I’échographie ou par exemple a partir de quand les mouvements actifs foetaux sont
perceptibles. Ces informations permettent de mieux impliquer les femmes dans le suivi.

Cette partie a pour but également de donner I'acces a des informations auxquelles ces femmes n’ont
pas I"habitude d’avoir. Son coté attractif peut également faciliter I'appropriation du carnet.

« ¢a peut attirer beaucoup, (...) la partie sur le développement du feetus, donc ¢a pourrait étre une
premiéere image qui les accroche pour apreés feuilleter » (ASAMLA)

Les images utilisées doivent étre pudiques, pour respecter les codes de représentations des femmes.
Elles montrent I’évolution du foetus en méme temps que les modifications corporelles de la maman.
« comprendre ce qui va se passer pendant la grossesse, je pense qu’elle est la la clé pour avoir une
adhésion au suivi (...) effectivement, le développement du bébé, mais le développement du corps de la
maman, ce qui se passe dans son corps... » (PASS)

5.6.6 Le suivi de grossesse en France (P13-17) :

Pour pouvoir adhérer au suivi de grossesse en France, il parait indispensable de savoir en quoi il
consiste et quelle est I'utilité des examens prescrits.

« « Pourquoi autant d’échographies ? » (...) Et puis « pourquoi autant de prises de sang ? ». (...) Ils ne
comprennent pas pourquoi il faut faire autant des analyses, autant de rendez-vous. » (ASAMLA)

La premiere partie illustre les différents éléments du suivi :
- les 7 consultations prénatales,
- -I'entretien prénatal précoce et les séances de préparations a la naissance,
- les examens biologiques
- et les échographies.
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Pour la deuxieme partie, axée sur les explications, il était difficile de se passer de texte. Les
formulations ont été rédigées de la facon la plus simple possible.

Par exemple, sans rentrer dans les détails, la liste des affections recherchées par les examens
biologiques permet d’illustrer pourquoi autant de tubes de sang sont prélevés.

« Parce que quand on leur prend la premiére fois dix tubes, alors la aprés elles veulent plus. « Et
pourquoi, tu nous a pris déja plein de sang ». Donc il faut expliquer le pourquoi. » (UGOMPS)

En cas de dépistage d’'une pathologie, comme |’hépatite B par exemple, une fiche annexe sur ce sujet
pourrait alors étre dispensée, lors d’une consultation dédiée.

Certains de ces examens peuvent paraitre non adaptés au vu des autres priorités de leurs situations.
« quand elles nous disent qu’elles ont pas d’eau, pas d’électricité...et qu’elles font la manche... c’est
pas la peine de leur sortir la feuille de la toxo si elles sont pas immunisées. » (UGOMPS)

Cependant, il semble quand méme indispensable de les faire figurer, au moins pour leur montrer a
quoi elles ont le droit(84) en France.

De méme, d’autres examens qui ont moins d’intérét dans la population générale y figurent, tel le
saturnisme, en tant que rappel pour les professionnels.

« un pense béte pour le soignant (...) Et je pense que c’est cette maniere-la aussi qui va faire que le
suivi de grossesse, va peut-étre, étre un petit peu plus efficace. » (PASS)

L’entretien prénatal précoce :

Méme s’il ne parait pas prioritaire pour certain et que le rajout d’un rendez-vous peut entrainer une
contrainte supplémentaire ; il devrait étre « systématiquement proposé », selon le plan périnatalité
(43). Il permet de repérer les personnes en situation de vulnérabilité(44). Cet entretien permet
également de répondre aux interrogations de la maman et d’explorer d’autres problématiques.

« un rendez-vous prévu spécialement pour répondre aux interrogations. » (Mme E15)

« une consultation dédiée a la maman et a son ressentie. » (Mme35)

Cet entretien peut mettre les professionnels en difficulté, en les confrontant a des situations
complexes (ex : les violences physiques et sociales).

Ces problématiques nécessitent alors des prises en charge pluridisciplinaires ou il est indispensable
d’inclure les besoins de la patiente.

Méme si les solutions ne sont pas évidentes a trouver, il est essentiel que ces problématiques soient
explorées, afin de ne pas les banaliser et d’éviter dans un phénomeéne de déni des situations
auxquelles la société a du mal a faire face.(85)

Les séances de préparation a la naissance :

D’un c6té ces séances peuvent paraitre superflues et contraignantes a organiser. De 'autre, les
femmes, surtout les jeunes lors de leur premiere grossesse, n‘ont aucune information sur le
déroulement de la naissance, et I'accouchement peut alors étre vécu comme angoissant et
traumatisant.

« nos petites jeunes, la, elles sont un peu effrayées quand méme » (CHAPTAL et Actarom)

« L’accouchement, a mon avis, elles peuvent étre bien traumatisées. (...) dans la famille (...) y a pas
d’explications plus que ¢a » (PASS)
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Une explication sur le but de ces séances doit permettre a la femme de faire son choix et d’en
apprécier la pertinence au regard de ses contraintes.

« je sentais qu’il y avait de l'intérét, que c’était méme un peu magique. (...) apres il faut qu’elles aient
le temps de le placer, mais c’avait I'air vraiment de les intéresser quand tu leurs explique. » (PMI)

L'utilisation de pictogrammes en face de chaque examen, permet de faire du lien lors de leur
réutilisation dans d’autres parties du carnet.

5.6.7 Urgences : quand consulter ? (P18-19) :

En se basant sur les recommandations de I’'OMS(50), il parait indispensable d’avoir une information
simple et accessible sur les signes qui doivent amener a consulter en urgence :

« Connaitre a I'avance les signes de danger aidera les communautés et les familles a mettre en ceuvre
leur plan d’accouchement et d’urgence. » (50)

Il parait également important d’inciter les femmes a aller consulter lorsque la date du terme est
dépassée. Car a partir de cette période, la morbidité périnatale augmente modérément et
progressivement(86). Il est alors préconisé d’organiser une surveillance.

5.6.8 Conseils hygiéno-diététiques P20-23

Les conseils sont donnés en insistant sur I'effet protecteur de la santé de la mére sur celle du bébé.
En effet, pour les femmes roms, le bien-étre de I'enfant est une préoccupation qui passe
habituellement avant la leur.

L'idéal serait de les accompagner vers le principe que « pour avoir un bébé en bonne santé, il faut
une maman en bonne santé ».

« elles sont plus soucieuses, effectivement, de la santé de I’enfant a naitre que de la leur. Alors, ce qui
est intéressant du coup dans le suivi c’est (...) un moment ou elles font la relation entre leur propre
santé et celle du bébé... C’est un moment privilégié. » (MdM)

Alimentation :
Les conseils hygiéno-diététiques de base sont rappelés de facon simple et illustré.
- Se laver les mains régulierement,
- Avoir une alimentation équilibrée et diversifiée,
- Eviter de manger trop gras et trop sucré,
- Eplucher les fruits et légumes,
- Bien cuire la viande.

Ces conseils devront bien sir étre pondérés en fonction des conditions de vie et
d’approvisionnement en nourriture.

Il est intéressant de noter que la viande est un aliment important pour les Roms.

« Et un repas sans viande n’est pas considéré comme nourrissant. La viande est I'objet d’une
consommation particulierement importante et trés valorisée ».(76)

« Les tziganes, ils disent « on mange bien, nous, on fait un beau bébé ». Ils mangent pas beaucoup de
légumes, ils mangent pas beaucoup de fruits ; les tziganes beaucoup de viande. » (Mme S)

L'ASAMLA fait remarquer qu’il serait intéressant de noter que la grossesse ne nécessite pas de
« manger pour deux ».
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Soins dentaires :
Un état bucco-dentaire déplorable est cité dans plusieurs rapports. (40)(24)(21)
Lors du premier entretien Mme E35 souffrait des caries.

Alcool et tabac :

La consommation de ces produits lors de la grossesse a été peu abordée lors des entretiens.

Les retours d’expériences témoignent que les femmes boivent tres rarement. Par contre elles
présentent « un tabagisme maternel relativement important ».(9)

Effort intense :
Le surmenage et le travail physique auxquels les femmes roms doivent faire face, entrainent un
risque de MAP.(9)(24)

Elles sont confrontées fréquemment a plusieurs activités qui nécessitent le port de charges lourdes :
aller chercher de I'eau avec des bidons, faire la lessive dans de grandes bassines, rechercher de la
ferraille et s’occuper des enfants.

« S’il y a une prise de conscience que par exemple, transporter un bidon d’eau sur 500 métres, ¢a peut
avoir une incidence sur I'ouverture du col, bah je suis convaincu qu’y a bien des papas, et bien des
belles méres qui probablement envisageraient les choses différemment » (MdM)

Médication :

On se trouve confronté a deux problémes :

Une automédication sur les conseils du voisinage, avec des médicaments sans ordonnance en
provenance de Roumanie.

Et dans certain cas, une réticence de I'entourage au traitement prescrit par le médecin, comme
Mme E15. « des femmes qui se sont retrouvées privées d’'un médicament et dont I’état de santé s’est
aggravé » (MdM)

Sexualité :

Ce sujet n’a pas été abordé lors des entretiens.

La phrase du carnet de maternité a été reprise : « Sauf indication médicale contraire, il n’y a pas de
raison de changer vos habitudes ».

Maladie contagieuse :
Le meilleur moyen de prévenir les infections virales contagieuses et de limiter le contact avec les
personnes atteintes.

Long trajet en voiture :

Dans de rares cas, les femmes roms sont susceptibles de faire des trajets en voiture jusqu’en
Roumanie, pour des raisons personnelles.

Ces longs trajets en cas de modifications du col, peuvent entrainer des MAP.
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Violence :

Ce sujet n’a pas été abordé lors des entretiens.

Pourtant, les retours d’expériences témoignent que des cas de la violence conjugale existent.

Selon S. Halfen(10), il semble que les collectifs intervenant auprés des Roms ont des difficultés a se

mobiliser sur cette problématique. Ce qui tend a entrainer une certaine tolérance a I'égard de
pratiques, parfois simplement percues comme culturelles et relevant de « la tradition ».

Il est important de rappeler que la prise en compte de I’environnement psychologique de la
naissance et de la maltraitance est un des objectifs du Plan périnatalité(43).

Dans le méme sens, ’'OMS rappelle également que : « Le fait qu’une femme commence a parler a un
agent de santé est une premiére phase capitale pour I'aider a reconstruire son estime de soi et
prendre la mesure de ce qu’elle a enduré. Pour certaines femmes, cela constituera une étape dans un
processus qui aboutira finalement a un départ. Pour d’autres, cela leur permettra d’entamer des
actions qui pourront amener a réduire la fréquence et la gravité des violences. Pour d’autres enfin,
elles y trouveront des avantages pour les aider a affronter leur vie quotidienne ». (50)

La phrase qui fait référence a la violence est simple :

« En cas de tristesse, de violence, ne pas hésiter a en parler a une personne de confiance »

Le but est d’inciter les femmes a en parler avec une personne de confiance de leur choix.

Il est important qu’elles sachent qu’en cas de tristesse, de souffrance, un soutien psychologique peut
également étre mis en place.

Cette formulation peut également aider les professionnels a aborder le sujet.

5.6.9 Aprés 'accouchement (P25-31) :

Aucune information sur I'accouchement n’a été prévue.

Ce sujet n’a pas été abordé, sauf lors des discussions sur les séances de préparation a la naissance.

Il parait compliqué de faire figurer des illustrations sur I'accouchement sans explication orale et sans
recueillir le ressenti de la personne et ses craintes.

Il a donc été choisi de plutét promouvoir les espaces existants pour en parler (entretien prénatal et
séances de préparation a la naissance). Ces temps d’échanges pourraient également étre agrémentés
de fiches complémentaires.

A la maternité (P26-27) :

Les femmes roms restent peu de temps en suites de couches. Aprées I'accouchement, la femme est
pressée de retrouver la communauté et ses autres enfants.(9)

« elles y restent pas longtemps » (Chaptal Actarom)

Elles n"ont pas d’informations sur I'intérét du séjour en suite de couches, pour la surveillance des
complications du post-partum et le dépistage de pathologies néonatales.

Pour la maman :
C’est un moment ol la femme peut se reposer et ol elle n’est pas contraintes par ses “obligations
domestiques”. Cette période permet de surveiller son état clinique suite a I'accouchement. Des
bilans sanguins et des vaccins (rubéole, coqueluche) peuvent également étre mis a jour.
« vérifier la rubéole et la coqueluche » (PASS)
C’est un temps également pour envisager une contraception, prévoir la consultation post-natale et
vérifier que I'allaitement et les soins apportés au bébé se mettent bien en place. (50)
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Pour le nouveau-né :
Cette période permet de faire un examen clinique complet du bébé. Elle permet également de le
vacciner (BCG) et de dépister certaines maladies (test de Guthrie).
Enfin, il est important de faire le lien avec le suivi de I’enfant(53) via le carnet de santé. Les services
de la PMI sont également a promouvoir pour le suivi de I'enfant.
« faire le lien (...) aprés la naissance avec les équipes de PMI de secteur. » (MdM)

La consultation post natale (P28) :

De méme que les femmes ne restent pas longtemps en suite de couche, tres peu bénéficient de la
consultation post-natale.(9)

« Y’'a beaucoup de femmes qui sont pas allées a la consultation post natale » (MdM)

Ce temps important permet de revenir sur le déroulement de la grossesse et de ses suites, de faire
un examen gynécologique de contrdle, de discuter d’une contraception adaptée et de promouvoir la
rééducation périnéale.

Les professionnels de la PASS témoignent sur le fait que beaucoup de femmes vers la quarantaine
présentent des incontinences suite a leurs grossesses jeunes, nombreuses et rapprochées. Ce sujet
est peu abordé, par pudeur, car il est difficile d’en expliquer l'intérét, sur un probleme qui
s’exprimera vingt ans plus tard.

« toutes ces femmes a 45 ans qui sont incontinentes... » (PASS)

L’allaitement maternel (P29) :

La plupart des femmes roms allaitent leur nouveau-né. Mais I’allaitement au biberon commence a se
voir, ce qui inquiete les professionnels au vu des conditions de vie et d’hygiéne.

« on commence a voir quand méme de plus en plus, des femmes qui demandent a donner le
biberon (...) c’est un gros souci, (...) quand tu vois les conditions d’hygiene et comment ils font pour
préparer les biberons » (MdM)

Ces conditions d’hygiene sont observables dans le web-documentaire « la vie a sac » de MdM (81).
L’OMS(50) rappelle tous les avantages de I’allaitement maternel.
Il est important également de ne pas stigmatiser leur choix.

Afin que les femmes puissent prendre leur décision librement dans I'intérét de I'enfant et en fonction
de leurs situations, il parait indispensable que cette information apparaisse dans le carnet.

« ¢a devrait étre une vraie liberté des femmes, mais dans les conditions de vie dans lesquelles vivent
les femmes ... y’a de trés nets avantages par rapport a la préservation de la santé de I'enfant »
(MdMm)

La contraception (P30-31) :

Bien que « Les femmes sont souvent demandeuses d’une contraception » (27)(19), celle-ci pose
probléme. Seule 10% des femmes en age de procréer utilisent un moyen de contraception(27), avec
un recours a I'lVG important : 43,3% des femmes ont déja avorté a seulement 22 ans d’age moyen.

Ce probleme de planification des naissances entraine des grossesses tres jeunes et trop fréquentes
qui font courir des risques a I’enfant et a la maman.
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Au sujet des grossesses jeunes, la thése de M. Spilmann(29) indique que les grossesses trés précoces,
avant 15 ans, sont plus souvent compliquées et pathologiques. Apres 15 ans, I'dge a lui seul ne
représente pas un facteur de risque et lorsque les grossesses sont correctement suivies, elles ont le
méme pronostic obstétrical qu’a I’age adulte.

Ce défaut de contraception entraine également des grossesses non désirées, comme pour Mme E35,
entrainant des suivis de grossesse plus difficiles.

Dans le méme sens, une enquéte sur les meéres en situation de précarité (34) a repéré que plus d’un
quart de ces femmes déclarent ne pas avoir désiré leur grossesse. C'est majoritairement parmi celles-
ci que les assistantes-sociales ont dépisté des meres incapables d’assurer les soins de leurs enfants.
D’ou I'importance d’un meilleur soutien éducatif pour le controle de la fécondité de ces méres.

Plusieurs éléments influencent ce faible taux de contraception. (19)
- L'importance d’étre enceinte juste apres le mariage, sous la pression de la tradition dans la
communauté.

- Peu de femmes sortent des suites de couche avec une contraception. Souvent la question n’a
pas été évoquée, pendant la grossesse, ni en suite de couche compte tenu des sorties
précoces, ou les professionnels n’ont pas le temps d’y répondre.

Dans une étude chez des jeunes meres, 30,6% sont sorties sans contraception. Et a peine
26,7% sont revues en visite post-natales pour en reparler(29).

- Les conditions de vie difficile peuvent compliquer l'utilisation de certains moyens de
contraception, notamment la pilule.

- Les représentations corporelles et des croyances ont également un réle important sur le
choix du contraceptif.

Le DIU et I'implant semblent les moyens de contraception les plus adaptés aux femmes roms. Mais
elles présentent certaines réticences a ces deux dispositifs, en lien avec leurs représentations
corporelles et leurs effets secondaires.

Il faut donc faire attention a ne pas prendre des décisions de fagon « unilatérale », ni exclure certains
moyens de contraception en se basant sur une « anticipation négative » des capacités d’observance
des patientes. (10)

C'est pour cela que dans la partie contraception du carnet, tous les moyens de contraception
courants sont illustrés ou désignés de fagon simple. Le DIU et I'implant sont mis en avant, mais sans
déconsidérer les autres.

Il paraissait également important de bien faire la distinction entre les moyens de contraceptions
réversibles et irréversibles.

La contraception définitive est abordée pour les hommes comme pour les femmes, dans le but
d’interpeler le lecteur et de montrer que la contraception n’est pas seulement une affaire de
femmes.

De plus, il est important de rappeler que I'allaitement n’est pas un moyen de contraception efficace.
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Dans I'ensemble, ces planches ont été bien appréciées par les femmes et les professionnels lors de sa
présentation.

Il pourrait étre intéressant, lors d’une consultation dédiée, de donner des fiches complémentaires
sur les différents moyens de contraceptions qui intéressent la femme, avec plus de détails sur les
effets bénéfiques et les effets secondaires de chacun.

5.6.10 Le suivi social (P33-36) :

Le principal élément social qui conditionne la prise en charge médicale est la présence ou non d’une
couverture sociale.
Pour acquérir celle-ci, une domiciliation est indispensable.

Puis la déclaration de grossesse est une étape obligatoire du suivi de la grossesse.
« la déclaration de grossesse (...) Je pense, que ¢a fait partie du passage obligé pour elles dans le
suivi. » (PASS)

Enfin, pour les mineures, I'autorisation de soins des parents est essentielle.

5.6.11 Le suivi médical (P37-48) :

Le dossier médical reprend celui du carnet de maternité actuel en y rajoutant quelques éléments.
Méme s’il est peu utilisé, les professionnels le trouvent assez complet.

« la derniére partie (dossier médical du carnet de maternité), tu pourrais quand méme te baser la-
dessus. Parce que la, il est quand méme bien fait. » (UGOMPS)

Antécédents et bilans biologiques (P38)

Echographies et I'entretien prénatal précoce (P39) :
L'entretien a été rajouté afin de le promouvoir. Certains items a aborder sont indiqués afin de
faciliter le travail du professionnel.

Consultations (P40-43)

Accouchement et la consultation postnatale (P44) :
Dans la méme idée que I'entretien prénatal précoce, cette consultation a été rajoutée au dossier de
base.

Autres consultations (P45-48) :
Des pages ont été laissées libres, en cas de consultations supplémentaires pendant cette grossesse.
Cet espace pourra également étre utilisé apres la grossesse, pour d’autres consultations.

En cas de nouvelle grossesse, il serait envisageable d’y introduire un feuillet portant uniquement sur
le suivi médical. Si la maman s’est approprié cet outil, cela permettrait de le garder et qu’elle puisse
se référer aux conseils déja fournis. Cela facilitera également le travail des professionnels par rapport
au recueil des antécédents et du déroulement de la grossesse précédente.
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Remplir ce dossier risque d’entrainer un surplus de travail pour les professionnels. Dans ce cas, le
compte rendu informatique de la consultation et des examens pourrait étre simplement imprimé
pour étre intégré dans le carnet et sa pochette.

5.6.12 Coordination interprofessionnelle (P49-54) :

Cette espace servira a la femme et aux professionnels a inscrire leurs questionnements, leurs
souhaits et les éléments qui nécessitent une vigilance particuliére.

5.6.13 Pratique (P55-61) :

Planches anatomiques (P56-57) :

Des planches anatomiques faciliteraient le travail des professionnels. lls pourraient s’en saisir lors des
consultations pour illustrer ces explications.

« pour qu’elles investissent leur grossesse et pour qu’elles aient envie de faire le suivi, qu’elles
comprennent ce qui se passe (...) Méme, apres pour la prévention gynéco, des cancers du col, si on
veut mettre des stérilets », « montrer un utérus, un col de l'utérus et un vagin, je pense que c’est
vraiment important. » (PASS)

De méme, la péridurale étant compliquée a expliquer, un schéma faciliterait sa compréhension.

Vaccinations, tuberculose et frottis (P58-59) :
La vaccination au méme titre que la contraception présente un faible taux de couverture.
« ils sont trés importants les vaccins mais (...) ¢ca marche pas avec les tziganes » (Mme S)

Ce carnet permettrait d’en faciliter le suivi.

De méme, ce carnet pourrait aider au suivi de la tuberculose dont la prise en charge est complexe
chez les Roms(10), ainsi que pour les frottis cervico vaginaux.

Plan et structures ressources (P60-61) :

Un plan avec les transports en commun (tramway), permet de se repérer de facon autonome.

« des plans faciles, avec des arréts de tram parce qu’ils se fient vachement aux réseaux des transports
en communs »; «si elle connait pas elle va devoir se payer quelqu’un pour aller I'amener. »
(Chaptal Actarom)

Quelgues mots (P62) :

Enfin quelques mots simples, associés a des pictogrammes, sont traduits pour aider a la
communication en cas d’absence d’interpréte.

D’abord, des mots et des phrases pour se présenter.

Puis des phrases pour faciliter I'interrogatoire et la recherche de symptome.

Enfin des phrases pour expliquer la conduite a tenir.
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5.6.14 Fiches annexes

Lors de cette étude plusieurs informations complémentaires ont été suggérées, soit lors des
entretiens, soit dans la littérature. Ces informations pourraient étre jointes au carnet de bases, sous
forme de fiches annexes, téléchargeables, imprimables et a distribuer avec des explications lors de
consultations particulieres.

o Feuillet suivi médical en cas de houvelle grossesse

Tout d’abord, en cas de nouvelle grossesse, il serait dommage d’abandonner ce carnet pour en
investir un nouveau. L'idéal serait comme le préconise I'OMS(53), que cet outil couvre plusieurs
grossesses, ainsi que les périodes intergestationnelles.

« Est-ce qu’on peut imaginer que ce carnet de maternité, il resterait d’une grossesse sur I'autre ? »

« un carnet de vie de femme...sauf qu’il commencerait a la maternité... un carnet gynécologique et
obstétrique... un carnet de santé de la femme... » (PMI)

Dans cette optique, en cas de nouvelle grossesse, il serait possible d’éditer juste la partie du suivi
médical, a intégrer au carnet dans sa pochette. Ce qui faciliterait également le regroupement et
I’acces aux antécédents.

o Trisomie 21

Le dépistage de la trisomie 21 pose des difficultés aux professionnels.
Peu de femmes en situation de vulnérabilité ont acces a ce dépistage. (87)

Il a été décidé d’évoquer le dépistage dans ce carnet (dans la liste des pathologies dépister par les
examens biologiques). Par contre, comme les autres pathologies dépistées, il a été décidé de ne pas
développer ni d’expliquer la facon dont se déroule ce dépistage et les conséquences qu’il induit.

Pour cet examen, il parait difficile de se passer d’'une communication interactive, avec un interpréte,
pour vérifier que la patiente a bien compris.

Dans ce sens 'OMS(53)et la Croix Rouge Suisse(51)(52) recommandent de ne pas inclure des
guestions qui nécessitent beaucoup d’écriture.

Par contre il serait envisageable que ce dépistage fasse I'objet d’une fiche annexe accompagnée
d’explication orale.

De plus ce dépistage inclue la notion de handicap dont les Roms n’ont pas forcement la méme

conception, d’ou I'importance de la présence d’un interpréte professionnels.
« s’il y a un handicap... Je pense qu’elles le percoivent pas de la méme maniere. » (CHAPTAL Actarom)

o Autres fiches envisageables :

- La préparation a la naissance et a I'accouchement ;

- Des informations a destination de I'entourage, des belles-méres ou du papa ;

- les suites a donner en cas de diagnostic de maladie infectieuse comme I’hépatite B ;

- LaPMA;

- Les effets bénéfiques et les effets secondaires des différents moyens de contraception ;
- LIvVG..
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6 CONCLUSION

La réalisation de ce carnet de maternité adapté respecte aux mieux les objectifs
d’information et de coordination nécessaires a 'amélioration du suivi de grossesse. Cet outil s’adapte
également aux facteurs sociaux défavorisants et aux barrieres de communication que présentent les
femmes roms.

Mais cet outil ne répond pas a toutes les problématiques évoquées dans ce travail. Certaines
solutions émises mériteraient d’étre explorer plus profondément. Certaines solutions spécifiques
sont a développer, en ne se détournant pas des objectifs qui sont ceux d’orienter et d’accompagner
vers le droit commun(32).

En effet, de méme que les solutions spécifiques peuvent étre stigmatisantes, il ne faut pas oublier
gu’une approche culturaliste peut devenir également discriminatoire. Surtout que les déterminants
défavorisants de santé sont majoritairement d’ordre socio-économique, plutét que culturels(10).

En gardant bien en téte ces objectifs qui sont de faciliter I'acceés au droit commun et d’avoir une
approche sociale plutét que culturaliste, il serait pertinent d’étudier I'intérét de diffuser cet outil
pour d’autres populations en situation de précarité en France.

De méme, il serait envisageable d’adapter cet outil avec les référence de I'OMS(49), pour d’autres
situations de vulnérabilité dans le monde, telles que celles rencontré lors de missions humanitaires.

Mais avant d’élargir la diffusion de cet outil, il est indispensable de I'évaluer ; afin de I'améliorer et de
I’enrichir d’informations complémentaires (type fiches annexes).

En pratique, cet outil de médiation et de coordination pourrait s’inscrire au sein de la mission
Parentalité-Vulnérabilité du Réseau Sécurité Naissance(88), dans le but d’une prise en charge globale
de ces femmes en situation de vulnérabilité et d’accompagnement vers le droit commun.

A I'image du réseau SOLIPAM(64), d’autres outils de coordination seraient a envisager pour faciliter
le travail entre I’hdpital et les acteurs sur le terrain (la PMI, des associations type MdM et le SAMU
social).

Enfin, ce travail vient redire combien il serait intéressant d’élargir le projet de médiation sanitaire,
projet qui s’inscrit dans cette logique essentielle de liens entre les professionnels. Ce projet va méme
plus loin, en plus de favoriser I'accés a I’éducation et a I'autonomisation, il ambitionne d’inclure les
femmes dans leur propre prise en charge, afin qu’elles deviennent elles-mémes actrices et
participent a cette coordination.
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Titre de Thése : REALISATION D’UN CARNET DE MATERNITE ADAPTE
AU SUIVI DE GROSSESSE DES FEMMES ROMS
Etude qualitative auprés de femmes roms et des professionnels, a Nantes.

RESUME
Sur Nantes, les suivis de grossesse des femmes roms mettent les professionnels en difficulté.
Cette étude réalisée aupres de femmes roms et de professionnels a permis d’analyser certains
facteurs impliqués dans cette problématique. Ills apparaissent, dans la majorité des cas, d’origine
sociale plut6t que culturelle.
La réalisation d’un carnet de maternité adapté est une réponse que ce travail aborde pour améliorer
le suivi de grossesse de ces femmes. Les objectifs de cet outil visent I'amélioration de I'information
concernant la grossesse et la facilitation de la coordination entre les professionnels.
En comparant les résultats d’entretiens réalisés auprés de femmes roms et des professionnels aux
données de la littérature, un prototype de carnet de maternité adapté a été réalisé avec la CPAM de
Nantes. Apres sa publication, une évaluation est prévue dans le but de proposer cet outil a d’autres
femmes en situation de précarité.
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Soins primaires, grossesse, maternité, Rom, migrant, carnet de santé, dossier médical partagé,
précarité.
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