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Complément d ’ in format ion au communiqué de p resse des assoc iat ions  
AIDES, Act Up-Par is ,  Ac t ions Trai tements ,  Arca t ,  S ida In fo  Serv ice,  So l  
En S i  e t  du TRT-5 (1)  
 

1) LA THEORIE 
 
 
Les nouvelles mesures pour les personnes en affection de longue durée (ALD), d’après le site 
de la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés (CNAMTS) 
(http://www.ameli.fr) 
« Les patients atteints d’une affection de longue durée (ALD) peuvent bénéficier d’une prise en charge à 100 % pour 

les soins et traitements liés à leur maladie.  A cet effet, leur médecin traitant établit un protocole de soins, en 

concertation avec les autres médecins qui interviennent dans le suivi de l'affection de longue durée. Il y indique 

notamment tous les soins et traitement liés à l'affection de longue durée, et qui seront pris en charge à 100 % après 

accord de l’Assurance Maladie. Un volet de ce formulaire de prise en charge est remis au patient, qui doit le signer et 

le présenter à chaque médecin qui le suit dans le cadre de son ALD pour être pris en charge à 100 %.  Ce nouveau 

dispositif permet au patient d’être mieux informé sur son traitement et sur ce qui est pris en charge à 100 %. Cela 

permet également d’assurer une meilleure circulation de l’information et une meilleure coordination des soins entre 

les différents médecins qui suivent le patient ». 

 

2) LA PRATIQUE 
 
=> En  prat ique,  ce d ispos it i f  comporte des  dysfonct ionnements à tous les  
étages .  La réforme de l 'Assurance Ma lad ie,  te l le qu'el le est  m ise en œuvre,  n'a  
à ce jour ,  contra irement  à  ses ob ject i f s ,  aucun ef fet  pos it i f  sur la  qua l i t é des  
so ins.  A l ' inverse,  le déso rdre est  te l  que  les personnes les p lus f rag i l isées,  les  
p lus malades,  les  p lus  précar isées  socia lement ,  r isquent  fort  d 'êt re  
découragées de  se so igner.   
 
 
1) Des personnes ma lades ne trouvant pas de médec in tra it ant 
Des malades atteints de pathologies complexes, entrant dans le système des affections longue durée (ALD), peinent 

à trouver des médecins traitants : les spécialistes hospitaliers sont débordés et, pour la plupart, refusent ce rôle ; de 

nombreux généralistes ne souhaitent pas endosser la responsabilité de la coordination de soins aussi compliqués.  

 
2) Rempl ir  l e pro toco le de so ins en concertat io n avec les médec ins spéc ia l i stes ? P lus fac i l e  
à d ire qu’à faire  
Les médecins traitants éprouvent les plus grandes difficultés à compléter le formulaire de "protocole de soins", qui 

définit les soins pris en charge à 100 %. Aujourd'hui, personne - ni les médecins, ni les CPAM - ne peut dire 
comment il faut remplir ces nouveaux protocoles de soins, qui sont totalement inadaptés aux pathologies 
complexes : comment, en effet, un médecin traitant peut-il à un instant « t » faire une liste exhaustive des 

traitements, actes, suivis biologiques, consultations de spécialistes et de paramédicaux qui vont être nécessaires à la 

prise en charge d’une pathologie complexe, constamment évolutive, et dont les complications potentielles sont 

malheureusement nombreuses et imprévisibles ? C’est impossible.  
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La CNAMTS précise que le protocole peut être « actualisé », en cas d’oubli dans la liste notamment, ou en cas 

d’évolution de la maladie. Cela signifie-t-il que les médecins vont passer leur temps à corriger le formulaire, à le 

renvoyer à la Sécu, à attendre la validation par le médecin-conseil et à dire au patient que la prise en charge de ce 

soin est en suspends ?  

 

Cela fait plusieurs mois que les associations du TRT-5 dénoncent la lourdeur inadaptée, dangereuse et inutile de ce 

système. Il aura fallu attendre les premières protestations du corps médical pour que la CNAMTS commence à 

prendre conscience du problème. Dans les faits, depuis janvier, les refus d’entrée en ALD ou de renouvellement 

d’ALD se multiplient pour des motifs administratifs : les formulaires ne sont pas bien remplis, ce n’est pas le bon 

médecin qui a signé le papier, etc.  

 

La CNAMTS conseille par ailleurs aux médecins traitants de « se concerter » avec les médecins « qui interviennent 

dans la prise en charge de l’ALD » pour établir le protocole. Avec quels outils ? Quels moyens ? Dans les faits, les 

médecins hospitaliers, déjà surchargés, reçoivent actuellement des courriers de la part des médecins traitants, 

également surchargés, leur demandant "de bien vouloir remplir le protocole de soins de leur patient". Faute de temps 

et d’outil de concertation, cette dernière ressemble donc beaucoup plus à une redistribution des tâches qu’à un 

véritable dialogue entre médecins.  

 
3) Rempl ir  les pro toco les sur la base de réf éren t ie ls étab l is par la Haute autor i té en santé… 
qui n ’existent pas 
Le remplissage des nouveaux protocoles de soins doit normalement se faire sur la base de référentiels par pathologie 

élaborés par la Haute Autorité de Santé (HAS). Hélas, la CNAMTS et la HAS n’ont pas les mêmes agendas ! Alors 

que les nouveaux protocoles étaient prêts dès la fin 2005, la HAS n’a pour l’instant pas publié un seul référentiel.  

 
4) Pas d ’ in format ion,  n i  de recours c la i r  en cas de prob lème  
Quand - dans leur bon droit – les patients veulent contester, on les renvoie vers des médiateurs-fantômes, dont 

l’existence n’est même pas connue des CPAM où ils sont censés exercer ! Par ailleurs, la plateforme téléphonique 

d’information sur la réforme mise en place par la CNAMTS (payante) vient d’être fermée.  

 
5) Les personnes malades ayan t de faib les revenus sont part icu l ièrement pénal isées !   
 

- Les refus de prise en charge à 100 % dissuadent les patients d’avoir recours aux soins qui leur sont 

nécessaires. La situation est tellement incompréhensible – le médecin lui-même ne sait pas quoi faire – qu’il 

est difficile de rester serein quant aux remboursements qui seront – on non - effectués. A-t-on vraiment 

besoin de ça lorsqu’on est déjà gravement malade ? 

 

- L'obligation de recourir à un médecin traitant (en pratique, un médecin généraliste en ville dans l'immense 

majorité des cas) oblige les personnes ayant de faibles revenus à avancer les frais de consultation : peu de 

médecins de ville acceptent la dispense d'avance des frais pour les personnes ayant la Couverture Maladie 

Universelle (CMU) complémentaire. Et les personnes malades qui vivent avec l'Allocation aux adultes 

handicapés (AAH) n'ont pas droit à la CMU complémentaire…  

 

- L'application du forfait de 1 euro donne lieu à des dérives inquiétantes : il arrive, par exemple, qu'il soit 

appliqué plusieurs fois sur le même bilan sanguin, si celui-ci comporte différents actes de biologie. Quand on 

vit avec l'AAH (moins de 20 euros par jour), ça compte… 
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- Les dépassements d'honoraires se généralisent, dans un contexte où le système de tarification des 

consultations et de remboursement est devenu si complexe que personne n'y comprend rien, ni les patients, 

ni les médecins.  

 

Depuis plus d'un an, les associations d'usagers du système de santé interpellent la 
CNAMTS, essaient de nouer un dialogue constructif, mettent en garde contre les 
dysfonctionnements prévisibles que l’on observe aujourd’hui.  
 
 

Face à ce constat ,  les  assoc ia t ions demandent  :  
 

-  une réact ion en urgence du Minis tre  et  de la  CNAMTS pour 
régler les  problèmes l iés  à  la  mise en place du nouveau 
protocole  de soins  pour les  pat i ents  en ALD atte ints  de  

pathologies  complexes ;  
 

-  un moratoi re  sur  les  sanct ions appl iquées dans le  cadre du 
parcours  de soins  pour  l ’ensemble des usagers  du système de 

santé et  pendant toute la  pér iode trans i to i re  de  rodage du 
nouveau système ;  

 
-  la  généra l isat ion de  la  d ispense d’avance des f ra is  dans le  

cadre du parcours  de soin ;  
 

-  la  mise en place,  par la  CNAMTS,  d’une pla te forme 
té léphonique gratui te  pour  tous sur la  ré forme de  l 'assurance 
maladie  en généra l  e t  sur les  problèmes spéc i f iques l iés  aux 

ALD.  
 
 

Les assoc ia t ions appe l lent  par a i l leurs  tous les  usagers  du 
système de santé à  fa i re  va lo i r  leurs  droi ts  aux soins  et  à  

fa i re  conna î tre  les  dys fonct ionnements  dont  i l s  sont les  
témoins .  

 
Contacts presse : Emmanuel Château (06 82 28 27 33), Corinne Taéron (01 44 93 29 21), Thierry Prestel (04 91 66 
50 35).  
 

(1) Le TRT-5, groupe de travail sur les Traitements et la Recherche Thérapeutique, réunit des membres des 

associations Actions Traitements, Act Up-Paris, AIDES, Arcat, Dessine Moi Un Mouton, Sida Info Service, Sol En Si, 

Nova Dona.  


