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Préfa­ce











Cloisonnements improductifs, redondances, corporatismes exacerbés, ruptures de parcours, efficience relative, inadéquation de l’offre : voici ce qui pourrait bien caractériser notre système de santé. Le constat est largement partagé, mais il reste difficile de penser et surtout de mettre en œuvre une organisation adaptée aux enjeux à venir. Notre modèle, encore trop centré sur la dimension curative, trouve ses limites avec le vieillissement de la population et le développement des pathologies chroniques notamment. Une place beaucoup plus importante doit être accordée à la prévention, en amont des soins, et à l’accompagnement, en aval. La multiplication des spécialisations, inéluctable en regard du progrès médical, doit aller de pair avec une plus grande coordination des interventions, dans un souci de prise en charge globale. Coordination, le mot est lâché, parfois utilisé comme solution miracle, mais indispensable surtout quand 70 % des dépenses concernent 12 % des malades qui souffrent d'affection de longues durées par exemple. Coordination car chacun, quels que soient sa situation et son lieu d’habitation, doit pouvoir être orienté et accompagné avec les mêmes chances de qualité et de sécurité de prise en charge, au cœur d’un système de plus en plus complexe. Coordination pour mieux utiliser des ressources qui ne sont pas extensibles, sous réserve de ne pas ajouter une couche supplémentaire qui devra elle-même être… coordonnée.

Le travail de Marie-Aline Bloch et Léonie Hénaut est des plus utiles pour comprendre à la fois les enjeux associés aux notions de coordination et de parcours, mais aussi les limites qui leur sont inhérentes. Cet ouvrage fera date et je me réjouis que la Fondation Paul Bennetot en soit à l’initiative.

Créée en 2006 par le groupe Matmut et la Mutualité Française Seine-Maritime, la Fondation Paul Bennetot a été placée sous l’égide de la Fondation de l’Avenir. Le souhait de ses fondateurs est de contribuer au développement des services de soins et d’accompagnement mutualistes en soutenant plus particulièrement leurs actions en matière de recherche, d’innovation et d’amélioration de la qualité. Soucieux d’une cohérence dans leur action et parce que les besoins sont immenses, les cofondateurs ont souhaité privilégier les domaines de la traumatologie et de la dépendance, qu’il s’agisse de les prévenir, de les soigner ou de les accompagner. La Fondation Paul Bennetot s’est très vite intéressée à la question de la coordination dans la prise en charge et l’accompagnement des personnes. En 2010, elle a fait appel à Marie-Aline Bloch et Léonie Hénaut pour réaliser une étude scientifique qui sert de support au présent ouvrage.

Paul Bennetot, l'un des créateurs de la Matmut et aussi son premier président, de 1962 à 1993, était un militant mutualiste infatigable. Il était toujours soucieux, comme certains professionnels décrits dans cet ouvrage, de trouver des réponses concrètes, adaptées et inscrites dans une réalité économique pérenne. Trop souvent on oublie que les solutions les plus simples sont souvent les meilleures car appréhendables et compréhensibles par tous. C’était sa philosophie et nous veillons à la perpétuer au sein de la Fondation qui porte son nom.

  

Daniel HAVIS 
Président de la Fondation Paul Bennetot
Président Directeur Général de la Matmut
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Introduction générale











Toute activité humaine donne naissance à deux besoins fondamentaux : la division du travail entre diverses tâches à effectuer, d’une part, et la coordination de ces tâches afin d’accomplir cette activité, d’autre part (Mintzberg, 1982). Ces deux besoins sont contradictoires dans la mesure où l’accroissement de la division du travail renforce continûment le besoin de coordination, que nous définissons, en première approche, comme le besoin d’assurer la cohérence des différentes tâches dans un souci d’efficacité. Une activité ne peut donc pas se développer sans que soient simultanément conçues et mises en œuvre les conditions de cette coordination. Ou alors, si elle se développe, c’est en obérant sérieusement ses chances de succès ou de développement futur. À bien des égards, l’activité qui consiste à procurer des soins et des services aux personnes qui en ont besoin de façon durable — les personnes âgées en perte d’autonomie, les personnes en situation de handicap et les malades chroniques1 — offre un cas d’école à ceux qui souhaitent étudier ce phénomène.

Tout d’abord, le nombre de personnes concernées augmente d’année en année aussi bien dans les pays développés que dans les pays en voie de développement, notamment du fait de l’augmentation de l’espérance de vie2. Ensuite, la division du travail ne cesse de se complexifier à mesure que se développent des savoirs et des technologies de plus en plus sophistiqués — il y aurait aujourd’hui, en France, plus de 180 métiers dans le domaine de la santé selon le ministère de la Santé, et près de cent cinquante spécialités médicales (de Kervasdoué, 2011) — et des services de plus en plus diversifiés pour répondre aux besoins des personnes, notamment en matière d’hébergement et de soins à domicile. Cette division du travail comprend aussi un nombre croissant de non-professionnels, qu’il s’agisse de bénévoles ou d’aidants familiaux, et d’agents de la fonction publique ou du secteur privé intervenant dans l’allocation des aides sociales et le financement des soins. Enfin, et surtout, la mise en cohérence de leurs actions est insuffisante dans de nombreux pays dont la France, ce qui cause d’importants dysfonctionnements (Hofmarcher et al., 2007 ; Nolte et McKee, 2008 ; Bloch et al., 2011).

Aujourd’hui, ce n’est donc pas un mais deux problèmes qu’il faut résoudre : non seulement améliorer la mise en cohérence des actions existantes, mais encore prévoir la coordination des nouveaux soins et des services qui se mettent en place. Depuis plus de trente ans, de multiples opérations ont déjà été réalisées dans ce sens à l’initiative des nombreux acteurs du monde sanitaire, social et médico-social : les professionnels qui délivrent les soins et les services en question, les associations représentant les personnes qui en sont bénéficiaires et leurs proches, et les agents de l’État et des collectivités territoriales qui conçoivent, évaluent et mettent en œuvre les politiques publiques de santé et d’aide. Dans cet ouvrage, nous proposons à la fois de rendre compte de ces opérations, d’en analyser la portée et les limites, et d’identifier les conditions de succès du développement de la coordination à l’avenir. Notre ambition est de fournir un aperçu le plus complet possible de ces questions, quelle que soit la situation des personnes concernées et quels que soient les aspects de leur prise en charge, ce qui rend cet ouvrage inédit3. Après avoir décrit plus précisément son objet d’étude, nous présenterons les trois grands axes problématiques qui le structurent.



La coordination dans les secteurs sanitaire, social et médico-social : l’objet de l’ouvrage










La coordination se révèle être à la fois un problème, dont nous allons voir qu’il est perçu différemment par les personnes et les professionnels, et une solution sans cesse avancée par les gestionnaires et les experts qui cherchent à améliorer l’efficacité du système de santé et d’aide. Dans les deux cas, néanmoins, il est question de l’articulation des interventions des différents pourvoyeurs de soins, de services et d’aide relevant de trois secteurs d’activité : le secteur sanitaire, qui recouvre les acteurs institutionnels, la médecine de ville et les établissements de santé essentiellement hospitaliers ; le secteur social, qui concerne les actions visant l’insertion sociale et professionnelle des personnes ; et le secteur médico-social, spécificité française, qui regroupe les établissements d’hébergement accueillant des personnes en situation de handicap ou de perte d’autonomie et les services apportant de l’aide et des soins aux personnes vivant à domicile. Comme le souligne Marcel Jaeger (2012), cependant, la notion de médico-social n’est pas à entendre comme située à l’interface ni au croisement des secteurs sanitaire et social : au gré de l’évolution des cadres législatifs, elle s’oriente plutôt vers l’un ou vers l’autre. La majorité des pays ne distingue d’ailleurs que deux secteurs d’activité, à savoir les secteurs sanitaire et social.

L’Organisation mondiale de la santé (OMS), dès 1946, a défini la santé comme « un état de complet bien-être physique, mental et social, et non seulement une absence de maladie ou d’infirmité4 », ceci suggérant à raison l’existence d’une relation de dépendance réciproque entre la situation économique et sociale d’une personne et son état de santé. Cependant, dans la plupart des pays dont la France, les actions concernant ces deux aspects du bien-être des populations se sont longtemps développées de façon indépendante les unes des autres, voire cloisonnée (Henrard et al., 1992 ; Roche et Bouquet, 2007 ; Jaeger, 2012). Les secteurs sanitaire et social, en particulier, ont développé des catégories d’intervention, des logiques professionnelles et des législations complètement différentes, ce qui rend difficile la coordination des interventions auprès d’une même personne, de même que la mise en œuvre de politiques publiques transversales aux différents secteurs. De plus, un manque de cohérence s’observe dans les actions des professionnels et des administrations relevant d’un même secteur. À l’hôpital, en particulier, l’organisation de la coordination interne a longtemps fait défaut. Comme le souligne Jean-Claude Moisdon (2008), « des procédures de gestion certes existent, mais organisent surtout le travail dans les unités prises une à une. La coordination entre ces diverses unités, en nombre croissant avec la spécialisation elle-même croissante de l’hôpital, est laissée à une culture intensive de l’ajustement mutuel et à des bargainings incessants (“ce malade, tu me le prends ?”) ».

Les efforts qui ont été déployés non seulement pour articuler les interventions des secteurs sanitaire, social et médico-social entre eux, mais aussi pour mettre en cohérence les actions réalisées en leur sein, que ce soit au niveau de la personne qui en bénéficie, des professionnels qui y travaillent, ou encore des décideurs politiques qui les financent, font l’objet de cet ouvrage.



▶  Un problème pour les usagers
et les acteurs du système de santé









La coordination vaut la peine d’être étudiée, en premier lieu, parce qu’elle pose problème aux personnes et aux professionnels. Du côté des personnes, la fragmentation de l’offre en une myriade d’administrations, d’institutions et de prestations relevant de secteurs et de statuts variés, se traduit d’abord par des difficultés d’accès aux soins et aux services dues au manque de visibilité et surtout de lisibilité de l’offre existante. Une personne qui vient d’apprendre qu’elle est atteinte d’une maladie chronique décrit ainsi le système de santé comme un « labyrinthe », une « forêt de sigles », un « mille-feuille » juridico-administratif. Ses proches ont eux aussi le sentiment de s’épuiser doublement en menant ce qu’ils appellent un « parcours du combattant » pour accéder à l’information et aux services correspondant aux besoins de leurs parents ou enfants, en plus de leur venir en aide au quotidien. Des ruptures de parcours pourraient ensuite être évitées, notamment à la sortie d’un séjour à l’hôpital ou au moment de l’entrée en établissement d’hébergement. Pour une personne qui a subi un accident cérébral, par exemple, tous les bénéfices d’un séjour de réhabilitation peuvent être ruinés si la continuité des soins n’est pas assurée ensuite à son domicile. Le manque de transmission d’information et d’harmonisation des pratiques entre institutions et professionnels du domicile peut aussi aggraver la perte de repères des personnes entrant en établissement d’hébergement. De telles carences sont également à l’origine de redondances, notamment en matière d’évaluation des besoins, qui sont désagréables et peuvent même être préjudiciables pour les personnes en cas de contradiction des évaluations. Les cloisonnements administratifs engendrent enfin des délais d’attente dans l’obtention des aides financières et techniques, ou des places d’hébergement, toujours dommageables et coûteux pour les personnes comme pour leurs aidants. Pour ces derniers, la complexité administrative peut se surajouter à la complexité de leur situation.

Les professionnels de première ligne, c’est-à-dire ceux qui sont directement en contact avec les usagers, sont les premiers à déplorer les effets du cloisonnement du système. Eux-mêmes sont d’ailleurs confrontés à la disparité des financements et à l’illisibilité de l’offre lorsqu’ils doivent aider les personnes à s’orienter. Mais ils connaissent surtout des difficultés pour coopérer au quotidien, en premier lieu avec les intervenants des autres secteurs professionnels. Le clivage semble particulièrement accusé entre les travailleurs sociaux et les professionnels de santé, les uns et les autres promouvant des approches différentes du handicap, de la dépendance ou de la qualité de vie après avoir suivi des parcours de formation complètement étanches. À propos d’une personne handicapée ayant besoin d’assistance respiratoire, par exemple, les uns considéreront systématiquement qu’il est préférable qu’elle reste à l’hôpital pour bénéficier de tous les soins techniques quand les autres plaideront pour qu’elle rentre chez elle avec la mise en place de soins adaptés assurés en partie par la famille. Si les négociations sont indispensables dans l’intérêt des personnes, les tensions et les méprises qui découlent de difficultés de communication entre professions sont néfastes pour tous. Par exemple, les outils d’évaluation développés par les médecins ont parfois tendance à être centrés sur le pronostic et à ignorer l’environnement de vie de la personne et les facteurs personnels, tandis que ceux produits par des travailleurs sociaux ou des ergothérapeutes pourront manquer d’une dimension clinique.

Des difficultés de coopération s’observent également entre des confrères, qu’ils exercent sous des statuts différents, dans deux organisations différentes, voire dans deux services du même établissement. Ces difficultés de coopération sont en partie dues à l’étanchéité des cultures professionnelles propres au milieu sanitaire d’un côté et aux milieux médico-social et social de l’autre. Les tensions sont renforcées par le manque de définition des champs d’intervention et des prérogatives propres à chaque intervenant et à leur évolution permanente, cet état de fait pouvant induire une forme de déresponsabilisation. Les cloisonnements administratifs et organisationnels génèrent également des pertes de temps et de la frustration chez les professionnels. Le morcellement des financements des organisations soignantes et des services d’accompagnement peut aussi avoir comme effet, ou corollaire, la précarité de l’emploi de certains d’entre eux. De plus, les évolutions permanentes dans les référentiels d’évaluation et les critères d’attribution des financements peuvent créer un climat d’incertitude et être une source de démotivation. Enfin, les professionnels sont confrontés à de nombreux enjeux éthiques et être amenés à devoir faire des choix de manière isolée, ou dans l’urgence, s’ils ne bénéficient pas d’un espace d’échange avec leurs collègues ou de règles collectives établies au préalable.

Quel que soit leur niveau d’intervention, les représentants des pouvoirs publics tentent de résorber l’insatisfaction des usagers et des professionnels. Mais, de leur point de vue, la fragmentation et le cloisonnement du système de santé et d’aide engendrent principalement deux problèmes : une mauvaise maîtrise des dépenses publiques, et des difficultés de planification. Le premier découle directement des surcoûts générés par les défauts d’organisation du système et l’insuffisante coordination entre acteurs, à l’origine de la redondance des évaluations et des hospitalisations dites évitables. La maîtrise des dépenses est aussi rendue difficile par la rigidité et l’incompatibilité des cadres juridiques régissant les différentes composantes du système de santé et d’aide, le manque de fongibilité entre crédits sanitaires et médico-sociaux, et le cloisonnement des administrations centrales. En second lieu, les difficultés de planification de l’offre tiennent d’abord au manque de données relatives aux besoins de la population : rares sont les relais permettant aux acteurs de terrain de faire remonter des informations vers les décideurs et, quand bien même, les systèmes d’information ne sont pas compatibles d’un secteur à l’autre, voire entre services d’un même secteur. Par ailleurs, se surajoutent les contraintes importantes liées au respect de la confidentialité des données et au souci de les sécuriser. La gestion de l’offre souffre aussi de l’éclatement des autorités de tutelle et de la séparation des différents exercices de planification. Une autre source d’incohérence dans la planification, et de perte de capitalisation des ressources et des savoirs, est la séparation des administrations par types de populations, notamment sur un critère d’âge.

Que de manques et d’insuffisances ! Présenté ainsi, le système de santé et d’aide paraît en bien mauvaise posture. Mais derrière l’énoncé de cette série de déficits pointe aussi une certaine abondance — abondance des services, des professionnels intervenants auprès des personnes, des politiques publiques, des organes de gestion des aides… Le besoin de coordination ne vient pas tant des manques du système que de ses excès, comme nous l’avons dit au début de l’ouvrage. La répétition des mêmes plaintes à cinquante ans d’intervalle est révélatrice non de l’absence d’effort entrepris mais, au contraire, du fait que le système ne cesse de se développer et donc de se complexifier.

Le besoin de coordination recouvre donc deux problèmes distincts. Il s’agit, d’une part, d’améliorer le système existant en reliant entre eux des acteurs qui ont du mal à s’entendre a priori ou qui ne se connaissent pas, autrement dit en introduisant sinon de l’unité, de la continuité là où règne la fragmentation, et en abattant les différentes formes de cloisonnements dont on a vu qu’ils étaient néfastes. D’autre part, coordonner signifie accompagner et anticiper l’évolution du système d’aide et de soins, en sachant que l’accroissement continu du volume et de la qualité de l’offre génère quasi mécaniquement de la complexification et renforce les cloisonnements existants. Cela signifie non seulement mieux articuler les entités créées dans le passé mais aussi éventuellement les repenser, en supprimer ou en inventer de nouvelles.




▶  Des stratégies de rationalisation
de l’organisation des soins et des services









Outre les problèmes posés par les déficits de coordination, cet ouvrage prend aussi comme objet la façon dont ils ont été abordés par les représentants des pouvoirs publics et par les experts du système de santé. Dans les travaux des chercheurs se penchant sur la question — médecins de santé publique, économistes, chercheurs en sciences de gestion, ou encore sociologues — comme dans les rapports produits à la demande des instances ministérielles, les modèles et les concepts abondent. Ils font le plus souvent écho à un ensemble de stratégies destinées à rationaliser l’organisation des soins et des services : gestion de cas, intégration, coordination, réseau et, plus récemment, parcours.

Expérimentée à partir du début des années 1980 dans les pays anglo-saxons, la « gestion de cas » (case management) peut être définie comme une stratégie de coordination des soins et des services qui a la particularité d’être centrée sur le « client » qui fait appel à ces services et non sur les organisations qui les délivrent. Le problème a d’abord été posé en des termes très simples. L’offre de services devenant de plus en plus complexe et fragmentée, il fallait qu’un professionnel — le gestionnaire de cas — assiste les personnes dans leurs choix, et fasse le lien entre les différents services. Aux États-Unis, la Commission présidentielle sur la santé mentale réunie en 1981 conclut ainsi :





« Les stratégies qui se concentrent seulement sur les organisations ne sont pas suffisantes. Il faut un lien humain. Un case manager peut apporter ce lien, garantir la continuité des soins et la mise en œuvre d’un programme de services coordonnés » (cité dans Miller, 1983).






Au Royaume-Uni, le développement du case management figure aussi dans les priorités que se fixent les pouvoirs publics dans le livre blanc Caring for People de 1989. Dès lors, plusieurs modèles organisationnels voient le jour sous des noms divers : care coordination, case management, care management, disease management. Tous ont néanmoins un même but : faciliter et optimiser les interactions entre les prestataires de services des champs sanitaire, médico-social et social (Huxley, 1993). Différents niveaux de gestion de cas sont distingués selon l’état de la personne prise en charge, mais aussi la complexité, la durée et l’intensité de l’accompagnement dont elle bénéficie. Ainsi, une personne ayant des besoins nombreux et fluctuants, et demandant l’intervention de plusieurs organismes pendant longtemps, est considérée comme un « cas complexe » et requiert à ce titre une gestion de cas « intensive ». Comme nous le verrons, la notion de complexité et les critères permettant d’identifier les situations complexes sont néanmoins difficiles à définir.

À partir des années 1990, certains auteurs, notamment américains, critiquent la mise en œuvre de ces modèles de gestion de cas, en arguant qu’ils donneraient de meilleurs résultats s’ils étaient davantage pensés en lien avec le contexte économique et organisationnel global. Le but n’est plus seulement de faciliter la coopération entre des professionnels intervenant auprès des personnes mais aussi entre des organisations, et notamment entre celles des secteurs sanitaire, médico-social et social qui financent les soins et les services ou les délivrent (Kodner et Kyriacou, 2000). La notion « d’intégration » (integration ou integrated care) a alors été théorisée, notamment par Walter Leutz (1999) :





« L’intégration consiste à interconnecter le système de soins (soins aigus, soins de premier recours, soins spécialisés) avec les autres systèmes de services humains (i.e. soins de longue durée, éducation et insertion professionnelle, et services d’aide à domicile) en vue d’améliorer la situation des personnes (état clinique, satisfaction, et efficience). Les populations qui pourraient bénéficier de l’intégration sont les personnes qui ont des handicaps physiques, des troubles du développement ou cognitifs — souvent associés à des maladies ou des situations chroniques. L’intégration concerne le niveau des politiques publiques, des finances, de la direction des services, et le niveau clinique. Les moyens de l’intégration incluent le partage de la planification, de la formation, de la prise de décision, des instruments, des systèmes d’information, du budget, des processus de repérage et de référencement, de la répartition des allocations, de l’offre de services, du suivi des situations, et des retours d’information. » (p. 77-78, traduit par nous)






Plus précisément, Leutz distingue trois modèles d’intégration des services : la liaison (linkage), quand chaque service a la possibilité d’orienter les personnes vers les autres services et réciproquement ; la coordination (coordination), où les différents services s’accordent pour mettre en cohérence les soins et les aides qu’ils fournissent ; et l’intégration complète (full integration), lorsqu’un service pilote les soins et les aides de manière globale, avec une maîtrise complète des informations et du budget. Le modèle de liaison suffirait à la prise en charge des personnes dont la situation est relativement stable, qui sont autonomes dans leurs décisions, et demandent l’intervention d’un petit nombre de services et pour une durée limitée. Celui de l’intégration complète — qui implique la présence de gestionnaire de cas complexes — serait au contraire approprié pour les personnes très dépendantes, ayant besoin d’une large gamme d’interventions s’opérant souvent dans l’urgence. Cette typologie a été enrichie par la suite (voir par exemple Kodner, 2010).

Les expériences d’intégration complète conduites aux États-Unis, au Canada et en Italie du Nord, bien que circonscrites à un nombre limité de territoires, se sont montrées efficaces au regard des critères évalués (taux d’admission en institution, évolution des capacités fonctionnelles, utilisation des ressources). Cependant, la captivité dans laquelle se trouvent les patients est souvent dénoncée, tout comme une tendance à l’alignement des services médico-sociaux sur le modèle sanitaire. Moins « totalitaires » pour les personnes que les modèles d’intégration complète, les programmes du type « coordination-réseau » ont aussi l’avantage de pouvoir influencer les pratiques des professionnels intervenant sur un territoire, au-delà des seuls participants officiels à l’organisation intégrée (Kodner, 2010). Au début des années 2000, au Canada, les responsables de la mise en œuvre du programme de recherche sur l’intégration des services de maintien de l’autonomie (PRISMA) font de cette différence un argument de promotion de leur programme : le réseau est « encastré » dans le système de soins, au sens où il a des ramifications avec les autres structures du système, et non pas « niché » dedans et relativement étanche, comme peut l’être l’organisation unique d’un modèle d’intégration complète (Hébert et al., 2003, 2010). Comme nous le verrons plus en détails dans la suite de l’ouvrage, PRISMA développe des outils et des procédures spécifiques qui ont servi de base au programme PRISMA-France puis à la récente expérimentation des maisons pour l’autonomie et l’intégration des malades d’Alzheimer (MAIA), lancée en 2008.

En France, l’émergence de la notion de réseau a deux origines (Robelet et al., 2005). D’une part, elle est due aux experts du Commissariat au plan qui, dans leurs rapports successifs de 1987 et de 1993, s’inspirent des health maintenance organizations développées dans les pays anglo-saxons pour améliorer la maîtrise des dépenses de santé. Le rapport « Santé 2010 » remis en 1993, qui préfigure le plan Juppé de 1995, propose ainsi la création de régies régionales de santé ayant la capacité d’organiser l’offre de soins et de passer des contrats avec des offreurs de services isolés ou justement groupés en réseau. D’autre part, des professionnels de santé militants y voient une solution pour répondre aux nouvelles exigences des patients, en termes notamment de droits et d’accès à l’information, et pour pallier l’inadaptation de l’offre de service. C’est en particulier dans le cadre de la prise en charge de patients atteints du sida qu’apparaît pour la première fois, en 1991, le terme de « réseau de soins ». Ces réseaux semblent alors bien adaptés à la prise en charge des malades chroniques. Par la suite, d’autres stratégies ont été développées, jusqu’à former des modèles de coordination et d’intégration « à la française » (Somme et al., 2013).

Plusieurs cadres théoriques ont enfin été développés en Amérique du Nord à partir des années 1990, puis également en Europe, pour proposer une organisation du système de santé adaptée à l’ensemble du « parcours » des personnes en situation chronique et non plus seulement au traitement ponctuel de leurs besoins. L’European Pathway Association a même été créée, en 2004, pour promouvoir la recherche et les projets développant ce type d’organisation. De nombreux termes sont employés, parmi lesquels critical pathway, clinical pathway, integrated care pathway, care pathway, ou encore care map, que l’on pourrait traduire respectivement par « parcours critique », « parcours clinique », « parcours de soins intégrés », « parcours de soins » et « carte des soins » (pour une revue de la littérature, voir De Bleser et al., 2006 ; Kinsman et al., 2010). À l’instar du « modèle des soins pour les situations chroniques » (chronic care model), développé par Edward Wagner et al. (1999), ils ont en commun d’insister sur la nécessité d’appréhender le système de soins de manière dynamique et englobante, c’est-à-dire comprenant, outre la partie sanitaire, toutes les interventions réalisées dans le milieu de vie de la personne (community). Le modèle des soins chroniques s’appuie sur des pratiques de diagnostic et de soins standardisées, via l’élaboration de guides et de protocoles. Il met enfin également l’accent sur la participation des personnes à la construction de leur parcours, aussi bien dans une perspective de prévention que d’éducation thérapeutique.

Tout au long de l’ouvrage, nous essaierons de donner corps à ces différents concepts. Nous retiendrons pour l’heure que les efforts d’organisation des soins et des services portent essentiellement sur deux niveaux : celui de la personne et de son entourage, avec le développement de professionnels chargés de coordonner les acteurs impliqués dans sa prise en charge ; et celui, plus global, des organismes financeurs, des associations d’usagers, des établissements de soins, des services d’aide à domicile et des professionnels de première ligne, avec la mise en œuvre de stratégies dites d’intégration au niveau de chaque territoire, le but étant d’inciter les acteurs à mieux se connaître et se coordonner grâce à des réunions et au partage d’outils. Ces deux niveaux sont souvent appelés « coordination de proximité » et « coordination d’appui » (voir par exemple DGOS, 2012). Le vocable « coordination institutionnelle » est plus souvent utilisé pour évoquer les efforts d’articulation réalisés au niveau non pas des professionnels mais des établissements et services, des organismes financeurs et des représentants des pouvoirs publics.

Ces différentes stratégies reposent sur la mise en place de dispositifs dédiés à la coordination. Par dispositifs, nous entendrons de façon très large l’ensemble des solutions innovantes destinées à lutter contre la fragmentation de l’offre et contre les différentes formes de cloisonnement du système de santé et d’aide : entre la prévention, les soins et l’accompagnement social, entre le secteur hospitalier et la médecine de ville, entre les travailleurs salariés et libéraux, entre les établissements d’hébergement et le domicile, entre les enveloppes budgétaires de l’État, de l’assurance maladie et des collectivités territoriales, entre les professionnels de terrain et les décideurs politiques, ou encore entre les établissements et services dédiés aux personnes handicapées de moins de soixante ans et ceux réservés aux personnes âgées en perte d’autonomie. Outre les nouvelles formes organisationnelles destinées à faire coopérer des professionnels appartenant à des établissements et services ou des professions différentes, nous nous intéresserons aux mérites respectifs d’autres dispositifs mis en place éventuellement à titre expérimental : des modes de rémunération, des méthodes de travail, des procédures comme les conventions de partenariat ou de coopération, ou encore des outils reposant sur l’usage des nouvelles technologies comme les systèmes d’information partagée ou les outils communs d’évaluation des besoins des personnes5.

Si les modèles et les typologies sont utiles pour appréhender analytiquement la coordination, ils ne suffisent pas à comprendre pleinement en quoi elle consiste. Au-delà des stratégies élaborées pour rendre le système de santé et d’aide plus efficace pour les personnes et pour les pouvoirs publics, rares sont les travaux qui cherchent à comprendre la dynamique historique et territoriale dans laquelle elles s’inscrivent et sont mises en œuvre, avec plus ou moins de succès. Cet ouvrage propose de remédier à cette lacune. Il offre un cadre global d’analyse portant à la fois sur la genèse des politiques publiques développées en matière de coordination, et sur les interactions entre ces politiques et les organisations et les professionnels qui travaillent à procurer aux personnes les soins et les services dont elles ont besoin.





La trame de la coordination :
trois axes de recherche










Pendant plus de trois ans, nous avons interviewé des dizaines de professionnels et d’experts du système de santé et d’aide, et analysé les articles scientifiques, les ouvrages, et l’impressionnant volume de littérature grise produits sur le sujet. Nous avons aussi étudié de près l’organisation des soins et des services et son évolution sur plusieurs territoires, en croisant les regards d’une chercheuse en gestion et d’une sociologue. Tous les matériaux recueillis sont présentés en détail au fil de l’ouvrage.

D’un point de vue méthodologique et théorique, nous avons suivi trois grands principes. Le premier est fondé sur une vision processuelle de la société : les administrations publiques, les organisations et les professions sont le produit de mobilisations, de conflits et d’alliances, et non des entités préexistant à l’action des individus. La structuration de la coordination est par définition dynamique puisqu’elle n’existe que dans la rencontre d’acteurs qui auparavant s’ignoraient. S’il est possible et utile de distinguer analytiquement des niveaux de réalité différents, que l’on peut appeler macro-institutionnel, méso-organisationnel et micro-opérationnel, il convient donc de comprendre comment ils interagissent. Concrètement, cela signifie que nous n’avons pas limité notre enquête à l’exploration d’un seul niveau de réalité mais que nous nous sommes efforcées de circuler d’un niveau à l’autre, depuis les préoccupations quotidiennes des professionnels de terrain jusqu’aux plans de santé publique, en passant par les actions conduites par les collectivités territoriales. Notre stratégie de recherche, en deuxième lieu, consiste à étudier des sites pionniers ou considérés comme particulièrement dynamiques en matière de coordination. Ce parti pris méthodologique permet notamment de mettre en évidence les conditions concrètes de succès, au niveau local, des différents dispositifs conçus au niveau national. Enfin, tout en constatant combien les aspects structurels et organisationnels pèsent sur l’action des individus – ici les personnes et leur famille, les professionnels de santé et du travail social, les bénévoles, ou encore les représentants des pouvoirs publics – nous considérons que ces derniers détiennent un immense potentiel créatif et réflexif à l’origine de la dynamique du monde social étudié. Cette vision, inspirée des travaux interactionistes et notamment de ceux d’Anselm Strauss (1992, p. 270), sous-tend en particuler nos analyses du contenu du travail des différents coordonnateurs étudiés dans l’ouvrage, et notre approche de la dynamique des innovations en matière de coordination.

À l’issue d’une plongée dans le monde de la coordination, nous sommes en mesure de distinguer trois grands axes de recherche, développés dans les trois parties de l’ouvrage. Le premier concerne le rôle des pouvoirs publics et des autres acteurs du système de santé et d’aide dans la structuration de la coordination en France. Il s’inscrit principalement dans une tradition d’analyse et d’évaluation des politiques publiques. Le deuxième axe explore la dynamique des innovations en matière de coordination, qui repose sur une interaction entre les initiatives locales et les politiques nationales. Il se situe à la croisée de la sociologie de l’action publique et des sciences de gestion. Contribuant à la sociologie des professions et des organisations, enfin, le troisième axe étudie l’émergence de nouveaux professionnels et les recompositions professionnelles engendrées par le développement de la coordination.



▶  La construction de la coordination comme enjeu de santé publique : vers un changement de paradigme ?









Le problème de la coordination des soins et des services pour les personnes en situation chronique est révélateur des paradoxes de l’intervention des pouvoirs publics. Dans un premier temps, en effet, l’État semble avoir engendré plus de problèmes de coordination qu’il n’en a résolus. Avant d’être ancrée dans les cultures professionnelles, la division de notre système de protection sociale en deux, voire trois blocs séparés — le secteur sanitaire d’un côté, et les secteurs social et médico-social, de l’autre — est en effet devenue institutionnelle et juridique au début des années 1970 avec la promulgation de deux séries de lois :





« La loi hospitalière du 31 décembre 1970 avait prévu dans les deux ans qui suivaient des dispositions spécifiques du secteur social et médico-social. C’est, en fait, au bout de cinq ans que sont votées les deux lois de 1975, marquant une fracture nette entre le champ de la maladie et du soin, d’une part, celui du handicap et de l’inadaptation d’autre part » (Jaeger, 2012, p. 2)6.






Plus tard, comme elle ne porte que sur les politiques d’aide et d’action sociale, la décentralisation engagée en 1982 à la suite de la loi Defferre a encore accusé « le divorce du sanitaire et du social » (Anghelou, 1994), le premier secteur étant géré par l’État et le second par les collectivités territoriales. De plus, la décentralisation a occasionné des problèmes de transmission entre échelon local, départemental, régional et national. Des directions ont dû être créées dans le seul but de simplifier et coordonner l’action administrative, comme les directions départementales de l’action sanitaire et sociale (DDASS), créées en 1964, ou les directions régionales et interdépartementales de la santé et de la solidarité (DRISS) expérimentées dans trois régions en 1991-1993. Ces dispositifs sont destinés à pallier des déficits de coordination mécaniquement engendrés par la complexification institutionnelle, d’où l’idée que la coordination constitue alors une « nécessité pensée » (Puijalon, 1992). À l’opposé, beaucoup des déficits que nous allons étudier dans cet ouvrage répondent à une « nécessité vécue », sur le terrain, par les professionnels qui souhaitent améliorer la qualité et l’efficacité de leur intervention.

Dans un second temps, l’amélioration de la coordination aussi bien horizontale — entre secteurs d’activité — que verticale — entre niveaux d’intervention des pouvoirs publics — devient au contraire une priorité pour l’État. Elle est en effet centrale dans les réformes dites de modernisation qui touchent l’ensemble des services publics français à partir des années 1990 (Bezes, 2009). Bien que variées dans leur mise en œuvre, ces réformes sont réunies sous la même appellation de « nouvelle gestion publique »  (NGP) ou new public management, parce qu’elles répondent aux mêmes préoccupations : réduire les coûts et rationaliser l’offre de service et les modalités de gestion interne aux organisations. Elles s’inspirent de stratégies néo-managériales empruntées au secteur privé (Hoggett, 1996). La réforme de l’hospitalisation publique et privée de 1996, dite « réforme Juppé », vise ainsi à rendre le système hospitalier plus efficace et à mieux maîtriser les dépenses de santé (Schweyer, 2005)7. Des indicateurs de processus, de qualité et de performance sont développés pour rationaliser le travail au sein des établissements et des administrations sanitaires. Dans un contexte de pénurie budgétaire, l’amélioration de la coordination apparaît doublement souhaitable puisqu’elle permet d’optimiser l’efficacité des services existants sans en créer de nouveaux. Aux yeux des institutions, les « réseaux de santé » sont alors parés de toutes les vertus (Bruyère, 2007, 2009) : amélioration de l’état de santé de la population, optimisation des ressources, réduction des gaspillages et des dépenses en séjours hospitaliers, etc. Dans le secteur social, la tendance est aussi au développement de stratégies de contractualisation et de partenariat plutôt qu’à la multiplication des services et prestations, conformément aux principes de la NGP8. Comme d’autres services dits déconcentrés, les agences régionales de l’hospitalisation (ARH) sont mises en place en 1996 pour faire appliquer au plan local les politiques conçues au niveau national et coordonner les différentes actions conduites dans la région en matière de soins hospitaliers. Selon Étienne Minvielle (2006), les ARH incarnent le « new public management à la française », c’est-à-dire un processus de réforme impulsé et orchestré par le pouvoir central mais mis en œuvre de façon incrémentale en fonction des contextes régionaux et locaux.

Promulguée en 2009, la loi portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires, dite « loi HPST » , marque une étape décisive dans le mouvement de modernisation du système de santé amorcé dans les années 19909. En particulier, à la suite de cette loi, les ARH ont laissé la place aux agences régionales de santé (ARS). La création des ARS met fin à la rupture instaurée par les lois de 1970 et 1975. Leur champ d’activité est en effet plus large que ne l’était celui des ARH puisqu’il englobe la gestion de la médecine non hospitalière et des établissements et services médico-sociaux, et intègre davantage les actions de l’État et de la sécurité sociale. Autonomes par rapport aux collectivités territoriales, les ARS sont placées sous la tutelle des ministères chargés de la santé, de l’assurance maladie, des personnes âgées et des personnes handicapées. Elles mettent en œuvre la politique nationale de santé au niveau régional en tenant compte des spécificités et des ressources locales. Les efforts réalisés pour articuler les secteurs sanitaire et médico-social se doublent d’un rapprochement entre les secteurs, auparavant complètement séparés, qui administrent les services aux personnes âgées de plus de soixante ans et aux personnes handicapées, et orientent les politiques qui leur sont dédiées. Ces deux populations sont désormais réunies en une même catégorie : « les personnes en besoin d’aide à l’autonomie ». À cet égard, nous verrons que la création de la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA)10, en 2005, a infléchi grandement l’évolution des politiques publiques en matière de coordination. Au même moment, les maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) ont également été créées, mettant fin à la séparation des systèmes d’évaluation des besoins des adultes et des enfants handicapés et renouvelant l’approche de la compensation du handicap11.

La période récente est aussi marquée par la multiplication des grands « plans de santé publique » pilotés par l’État, dont nous allons voir qu’ils soutiennent la mise en place de nombreux dispositifs de coordination à titre expérimental. Par ailleurs, les procédures de contractualisation par lesquelles l’État animait les politiques territoriales ont tendance à diminuer au profit d’interventions étatiques ciblées et centralisées par appels à projets, ce qui permet de conclure à une certaine « reconcentration » de l’action de l’État (Hassenteufel, 2008). Dans le même temps, les instances d’évaluation se multiplient aux niveaux national et infranational, alors que la Cour des comptes a longtemps été le seul organe de contrôle. Enfin, le développement de nouvelles agences renforce la capacité d’expertise et les prérogatives étatiques dans le champ sanitaire (Benamouzig et Besançon, 2010)12, comme dans le champ médico-social avec la création de l’Agence nationale d’appui à la performance des établissements de santé et médico-sociaux (ANAP) par la loi HPST, aux côtés de l’Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (ANESM) et de la HAS. La thèse d’une perte de centralité de l’État doit donc être fortement nuancée.

Ces transformations de l’intervention de l’État et de la législation encadrant le fonctionnement des secteurs sanitaire, social et médico-social constituent le contexte dans lequel se structure progressivement la coordination dans les différents champs d’intervention que sont la vieillesse, le handicap et les maladies chroniques13. Dans la première partie de l’ouvrage, grâce à l’étude de plusieurs sous-champs d’intervention (gérontologie, handicap psychique, accident cérébral, cancer, maladies rares), nous allons mettre en évidence la variété des réponses apportées au cours du temps, ainsi que la diversité des acteurs impliqués dans la construction du problème de la coordination comme enjeu de santé publique : les acteurs des secteurs sanitaire et social, mais aussi les représentants d’usagers, dont la place est de plus en plus importante, et les acteurs de la recherche clinique. Nous analyserons aussi les défaillances des pouvoirs publics, qui fabriquent parfois des problèmes de coordination à mesure qu’ils en résolvent, ou ne sont pas assez prompts à pallier les dysfonctionnements du système d’aide et de soin malgré un nombre impressionnant de rapports d’évaluation. Au-delà, la question est de savoir dans quelle mesure les réformes néo-managériales sont porteuses d’un changement de paradigme en matière de coordination, c’est-à-dire d’une nouvelle façon de définir le problème et d’agir. Nous verrons que la récente émergence de la notion de « parcours » dans les discours des pouvoirs publics, au premier rang desquels la stratégie nationale de santé lancée au début de l’année 2013, promet de répondre à de nombreuses attentes mais recèle en même temps certaines contradictions.




▶  Les innovations locales à l’épreuve des politiques nationales : quelle dynamique territoriale ?









Le deuxième axe d’analyse que propose l’ouvrage suit une démarche inversée par rapport à celle empruntée dans le premier, tout en étant complémentaire. Après avoir analysé et critiqué les politiques publiques développées en matière de coordination, nous nous tournerons en effet vers une analyse des dynamiques locales alimentant leur mise en œuvre. Au lieu de centrer notre attention sur les discours officiels, les plans de santé publique et les textes réglementaires, nous nous intéresserons aux pratiques des professionnels et aux arrangements locaux qui permettent le développement de la coordination sur un territoire donné. Ce faisant, notre analyse s’inscrit dans la lignée des travaux conduits en sociologie de « l’action publique » (Musselin, 2005 ; Hassenteufel, 2008). Cette approche, principalement développée en France par Michel Crozier (1964 ; 1977, avec Erhard Friedberg) et ses successeurs, conduit à relativiser la centralité du rôle de l’État ou des pouvoirs publics en général et à déconstruire leur apparente unité. Ils montrent que, dans un contexte de réforme, les transformations observées dans les organisations publiques ou privées ne sont ni cohérentes d’un territoire à un autre ou d’une organisation à l’autre, ni immédiates, ni en rupture complète avec ce qui précède :





« Le changement est un mouvement bien plus permanent, continu, progressif, par adaptations successives et limitées, sur lequel les grandes réformes n’ont, le plus souvent, que des effets limités et marginaux » (Musselin, 2005,  p. 69).






L’analyse du développement de la coordination dans le monde sanitaire, social et médico-social s’avère particulièrement intéressante pour avancer dans la compréhension des relations entre les politiques publiques et les dynamiques d’acteurs. En premier lieu, il s’agit en effet d’un domaine d’activité dans lequel les initiatives locales sont particulièrement nombreuses. Comme le soulignent les personnes interviewées, les professionnels de première ligne et les agents des administrations n’ont pas attendu les plans de santé publique et les réformes de l’État pour « faire des choses », en l’occurrence mettre en place des dispositifs plus ou moins formalisés pour favoriser la coordination des informations utiles aux personnes et la coopération entre les professionnels et les établissements de leur territoire. En second lieu, ceux qui élaborent les politiques publiques en matière de coordination semblent avoir intégré l’idée que le changement ne peut pas advenir par la seule force d’un texte de loi. Leur posture de décideur n’a pas le caractère surplombant que leur ont longtemps prêté les sociologues de l’action publique pour mieux mettre en évidence les écarts entre les normes et les pratiques réelles. Parmi les problèmes de santé publique, la coordination des soins et des services est sans doute l’un de ceux qui a donné lieu au nombre le plus impressionnant d’expérimentations, visant à promouvoir les initiatives locales et à trouver des recettes applicables ailleurs, et plus récemment à la mise en place de dispositifs d’accompagnement de ces expérimentations, notamment par les nouvelles agences nationales et régionales. Les pouvoirs publics ne s’affranchissent pas de leur rôle de prescripteur. Nous verrons que ces expérimentations sont assorties d’un ensemble d’opérations d’évaluation et de standardisation des pratiques, si bien que le développement de la coordination, quand il advient sur un territoire, est le fruit des interactions entre les pouvoirs publics et les professionnels de terrain.

Notre étude s’appuie sur plusieurs enquêtes que nous présenterons plus amplement au fil de l’ouvrage14. Elles prennent pour point de départ une structure dédiée à la coordination : une MAIA mise en place dans une grande ville ; un centre hospitalier universitaire d’une autre grande ville ; un service d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés (SAMSAH) situé en milieu urbain ; trois centres locaux d’information et de coordination (CLIC) pour les personnes âgées dont deux en milieu urbain et un en milieu rural ; une plateforme créée spécifiquement pour répondre aux porteurs de maladies rares et à leurs proches et ne correspondant encore à aucun label officiel. À chaque fois, nous avons réalisé des entretiens avec les professionnels de la structure pour en comprendre l’histoire et le fonctionnement, ainsi qu’auprès de ses différents partenaires des secteurs sanitaire, médico-social et social, y compris institutionnels. Nous avons aussi étudié de près une filière renforcée pour la prise en charge des personnes cérébro-lésées en milieu urbain, ainsi que deux réseaux de santé, situés l’un en milieu urbain, l’autre en milieu rural. Nous nous sommes aussi appuyées sur de nombreuses enquêtes de terrain conduites par d’autres chercheurs et relatées dans des publications scientifiques.

Outre une analyse de l’action publique telle qu’elle est vécue par les professionnels, cette partie ambitionne de mettre en évidence les facteurs favorisant l’apparition d’innovations, et étant propices à une amélioration durable de la coordination. Notre approche rejoint en cela celle des chercheurs en gestion qui s’intéressent à l’innovation dans le champ sanitaire et social, et notamment celle de Corinne Grenier et Sandra Guitton-Philippe (2010) qui étudient les conditions d’émergence d’une « culture de l’innovation ». Enfin, un des enjeux de l’analyse est de savoir s’il est opportun de continuer à promouvoir des expérimentations et, si oui, dans quelles conditions. Cette interrogation fait directement écho aux réserves émises récemment par les « sages » du comité nommé par le ministère des Affaires sociales et de la Santé, dans leur « projet global pour la stratégie nationale de santé » :





« Le temps n’est plus d’en rester au seul accompagnement d’initiatives militantes et d’expériences innovantes. Notre recommandation est d’abandonner ce processus qui dure depuis au moins deux décennies, si ce n’est plus. Les résultats des expérimentations seront toujours au mieux probants par construction, parce que des crédits spécifiques y auront été alloués pour des équipes motivées et “militantes”, donc non généralisables, au pire considérés comme devant justifier d’autres expérimentations pour évaluer les résultats des premières. Dans certains cas, les expérimentations sont même tout simplement oubliées en cours de route » (Cordier et al., 2013, p. 14).






Pour éclairer ce débat, nous examinerons la nouvelle démarche d’expérimentation — dite de prototypage — mise en œuvre en 2012 à la suite des recommandations du Haut conseil pour l’avenir de l’assurance maladie (HCAAM).




▶  Les professions médicales et sociales face à l’injonction à la coordination : affaiblissement ou recompositions ?









Le développement des professionnels de la coordination dans les champs sanitaire et social est révélateur, enfin, des recompositions professionnelles observées dans le secteur public sous l’effet des réformes néo-managériales évoquées plus haut. Ces recompositions sont d’autant plus intéressantes à étudier ici qu’elles concernent des groupes professionnels détenant un bon nombre de traits du « modèle professionnel » tel qu’il a été défini dans la littérature anglo-saxonne sur les professions : une association professionnelle ou un ordre, une formation universitaire fondée sur des savoirs théoriques sophistiqués, le monopole d’exercice, du prestige, un haut niveau de revenus, et une grande autonomie dans le travail (Dubar et al., 2011). La profession médicale est même considérée comme le type idéal des « professions » car, en plus d’en cumuler tous les traits caractéristiques, elle exerce son contrôle sur les professionnels paramédicaux (Freidson, 1984). Dans le secteur du travail social, la détention d’un diplôme d’État a longtemps conditionné le recrutement et fondé la légitimité du groupe. À partir des années 1980, cependant, le groupe professionnel des travailleurs sociaux a commencé à être déstabilisé par l’apparition de nouvelles fonctions et une diversification des carrières, conduisant à la transformation de la profession en une « nébuleuse » de métiers (Ion et Ravon, 2000). L’introduction de la NGP à la fin des années 1990 a encore bouleversé ces professions.

De nombreux travaux de sociologie et de gestion documentent les mouvements de protestations qui ont eu lieu d’abord en Grande-Bretagne, notamment dans le secteur de la santé, puis partout en Europe et en Amérique du Nord à partir des années 1990 :





« Ces réformes sont décrites comme destinées à affaiblir le pouvoir professionnel et à renforcer les contrôles sur le travail des professionnels à travers l’introduction et la promotion de logiques de rationalisation, de standardisation et de redevabilité (accountability). Elles constituent une attaque d’au moins trois composantes du phénomène professionnel : diminution de l’autonomie ; mise en cause de la dimension discrétionnaire du jugement dans les pratiques de travail ; critique du métier, de son efficacité et de ses coûts » (Bezes et Demazière, 2011, p. 297).






En France, les réactions sont particulièrement vives chez les professionnels soignants à l’hôpital qui sont confrontés à la montée en puissance des logiques managériales et de marché (Belorgey, 2010 ; Acker, 2005). Les secteurs médico-social et social connaissent aussi le développement d’outils de travail standardisés, de procédures d’évaluation et de mise en concurrence, et de nouvelles formes d’organisations initiées par les agences régionales et nationales. S’il est des voix pour se plaindre, par exemple de l’augmentation de la charge du travail administratif, il paraît cependant réducteur de conclure à une opposition frontale et univoque entre ces réformes et les professions. Au contraire, nous chercherons à montrer qu’elles répondent aussi à certaines préoccupations des professionnels et qu’elles sont à l’origine de recompositions variées selon les professions.

À bien des égards, l’injonction à la coordination menace l’autonomie professionnelle, c’est-à-dire la capacité d’une profession à contrôler et à évaluer le contenu de son travail (Freidson, 1984). Il s’agit en effet, pour tous ceux qui interviennent dans l’accomplissement d’une même tâche — ici l’accompagnement des personnes dans leur parcours de santé — de partager des informations, de standardiser et d’harmoniser leurs pratiques de travail, de s’accorder sur les décisions thérapeutiques, et par conséquent de réduire la part noble de leur activité, en l’occurence l’exercice du jugement sur la base de savoirs que le professionnel est seul à détenir. Nous nous demanderons si l’impact des dispositifs de coordination est le même selon les professions. Les médecins semblent avoir plus à perdre que les paramédicaux, habitués à rendre compte de leurs actes du fait de leur lien de subordination, et que les travailleurs sociaux, dont la mission est déjà de « faire du lien » entre les autres intervenants ou de combler les interstices (Abbott, 1995). À l’inverse, la multiplication des dispositifs de coordination peut renforcer la dominance de la profession médicale si les pratiques d’évaluation et d’accompagnement des différents acteurs s’alignent sur le modèle sanitaire.

Les réformes ont aussi comme effet de valoriser — au sens de donner de la valeur à et de rendre visible — les activités de coordination jusqu’ici laissées dans l’ombre, et de donner aux professionnels de nouvelles opportunités de formation et de carrière. Conformément à la théorie d’Andrew Abbott (1988), l’injonction à la coordination doit être considérée comme une force externe qui perturbe le système des professions de la santé et du social : d’une part, en transformant la division du travail en place et en brouillant les frontières des territoires professionnels et, d’autre part, en créant de nouvelles niches d’activité. Étudiant les réseaux de santé, Magali Robelet et al. (2005) ont ainsi considéré la coordination comme « un “territoire” où se déploient, s’affrontent et/ou se concilient des dynamiques professionnelles et des “logiques gestionnaires” » (p. 233). Comme eux, nous nous intéresserons à la capacité des professionnels de santé et du social à mobiliser les innovations managériales à des fins de reconnaissance individuelle et collective.

Dans la lignée d’autres travaux portant sur les recompositions professionnelles touchant le secteur public, nous nous demanderons enfin dans quelle mesure il est possible de parler de l’émergence d’une nouvelle classe de « managers » ou de l’apparition de nouvelles formes de professionnalisme (Evetts, 2003). Les nouvelles fonctions de coordination sont souvent occupées par des anciens professionnels du domaine (médecins, paramédicaux, travailleurs sociaux) qui choisissent de devenir des « cadres intermédiaires » (Bertaux et al., 2006). On peut se demander alors lesquels sont les plus à même d’assurer ce type de fonction, s’ils continuent à mobiliser leur expertise initiale, et s’ils développent une nouvelle identité professionnelle qui serait hybride entre les rôles professionnels et managériaux.

Pour analyser tous ces défis et transformations, nous nous sommes appuyées, d’abord, sur une trentaine d’entretiens réalisés avec des professionnels exerçant dans des services dédiés à la coordination, ancrés davantage dans le secteur sanitaire comme les réseaux de santé, les consultations mémoires ou les équipes mobiles, ou dans des services situés du côté des secteurs médico-social et social comme les services sociaux municipaux, les CLIC, ou encore les conseils généraux. Nous avons en outre conduit des enquêtes plus approfondies, à la fois qualitative, documentaire et quantitative pour certaines, sur plusieurs groupes de coordonnateurs : les gestionnaires de cas, les directeurs de soins exerçant à l’hôpital, les coordonnateurs d’équipes pluridisciplinaires des MDPH, et les référents Alzheimer désignés au sein des ARS. Nous avons eu enfin recours à l’abondante littérature existant sur les professions de santé et notamment sur les médecins généralistes.

La troisième partie de l’ouvrage montre que la demande de coordination croissante, qu’elle vienne de l’État, des organisations ou des usagers, a engendré le développement de deux champs d’activité : l’un dédié à l’accompagnement des personnes et notamment celles dont la situation est considérée comme complexe, l’autre consacré à l’accompagnement du changement à l’intérieur des établissements sanitaires et médico-sociaux et au sein des territoires. Nous proposons une typologie des différents coordonnateurs intervenant dans ces deux champs. L’analyse de leur activité et de leurs relations met en évidence, d’une part, l’apparition de nouvelles professionnalités dans les secteurs sanitaire et social, c’est-à-dire de nouvelles compétences et identités professionnelles, à la croisée de celles de l’expert et du manager ; d’autre part, l’émergence d’une nouvelle forme de régulation des professions de la santé et du travail social, leurs membres voyant leurs pratiques de travail se transformer à force de côtoyer d’autres professionnels dans des contextes de travail pluridisciplinaire et de prendre part à des projets ou des expérimentations lancés au niveau du territoire.

   

Dans la conclusion, enfin, le lecteur trouvera des pistes d’amélioration concernant aussi bien les formations initiale et continue des professionnels, leur accompagnement dans la résolution de dilemmes éthiques, les modalités d’intervention des pouvoirs publics notamment en matière d’innovation, l’évaluation des politiques publiques, ou encore la gestion financière de la coordination. Des perspectives de recherche visant à remédier aux limites de l’ouvrage sont également esquissées.



Notes

1. Autrement dit, nous nous intéressons ici aux personnes dites « en situation chronique », par opposition à celles qui n’ont accès à des soins ou à des services que ponctuellement et pour une courte durée. En France, il est d’usage de parler des personnes âgées ayant besoin de soins et d’aide au quotidien comme « dépendantes », ou plus récemment « en perte d’autonomie ». Dans de nombreux pays, elles sont plutôt considérées comme bénéficiant de « soins de longue durée » (long term care) (Le Bihan, 2013). Par la suite, nous désignerons aussi les personnes en situation chronique comme les usagers du système de santé et d’aide.




2. En France, le nombre de personnes âgées bénéficiaires de l’allocation personnalisée d’autonomie (APA), qui donne une idée du nombre de personnes âgées en perte d’autonomie, est passé de 903 000 fin 2005 à près de 1 199 000 fin 2012. Par ailleurs, en 2010, le nombre de personnes touchées par une maladie chronique en France s’élevait à quinze millions, dont environ neuf millions bénéficiaient d’une reconnaissance de leur maladie au titre des affections de longue durée (ALD), chiffre en progression d’année en année (Grandjean, 2010).




3. Nous avons pris le parti de dresser un panorama des systèmes de soins et d’aide destinés à différents types de population, et de suivre des pistes de recherche multiples (analyse des politiques publiques, du changement organisationnel, des dynamiques professionnelles…), ce qui peut rendre le texte particulièrement dense et foisonnant, et demanderait parfois des développements plus approfondis. Nous espérons que cet ouvrage alimentera de futures recherches.




4. Préambule de la constitution de l’OMS adoptée par la Conférence internationale de la santé tenue à New York du 19 juin au 22 juillet 1946.




5. Au fil des pages, le lecteur trouvera des encadrés présentant le contenu et l’évolution des différents dispositifs de coordination. À la fin de l’ouvrage, un index permet aussi d’accéder directement aux informations concernant des dispositifs et des professionnels particuliers, en plus d’offrir un accès rapide aux principales notions et domaines d’intervention étudiés.




6. Lois n° 75-534 d’orientation en faveur des personnes handicapées et n° 75-535 relative aux institutions sociales et médico-sociales du 30 juin 1975, auxquelles se sont substituées, respectivement, les lois n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées et n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale.




7. Ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 relative à la réforme de l’hospitalisation publique et privée.




8. La loi du 2 janvier 2002 instaure ainsi la possibilité pour les structures médico-sociales, sociales et sanitaires de se coordonner en créant des groupements de coopération avec plusieurs possibilités juridiques (conventions, groupements d’intérêt économique ou public, syndicats interétablissements, fusions…). En 2006, à la suite du décret n° 2006-413 du 6 avril 2006 et de la circulaire n° DGAS/SD5B/2006/216 du 18 mai 2006, s’ajoute la possibilité de réaliser des groupements de coopération sociale ou médico-sociale (GCSMS). Par ailleurs, depuis 2006, les organismes gestionnaires d’établissements ou services sociaux et médico-sociaux et les GCSMS ont la possibilité de signer avec l’État des contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens (CPOM) pour bénéficier d’allocations budgétaires correspondantes.




9. Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires.




10. Loi n° 2004-626 du 30 juin 2004 relative à la solidarité pour l’autonomie des personnes âgées et des personnes handicapées, modifiée par la loi « pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » du 11 février 2005.




11. Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Cette loi réforme la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975.




12. L’Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé (ANAES) a été remplacée depuis 2005 par la Haute Autorité de santé (HAS). D’autres agences et réseaux ont aussi vu le jour en lien avec l’émergence des crises sanitaires.




13. Nous reviendrons dans la suite sur toutes ces transformations.




14. Toutes ces enquêtes ont été réalisées par les auteurs de l’ouvrage, pour certaines en impliquant d’autres chercheurs dans le cadre de recherches collectives : Jean-Claude Sardas et Sébastien Gand, du centre de gestion scientifique de Mines-ParisTech ; Antoine Hennion et Franck Guichet du centre de sociologie de l’innovation de Mines-ParisTech, Pierre Vidal-Naquet, chercheur au centre d’étude et de recherche sur les pratiques de l’espace, et Cyrille Bertin. Nous remercions la Fondation Paul Bennetot et la CNSA pour le soutien apporté dans la réalisation de nos enquêtes.
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Aujourd’hui, il n’est pas un discours sur le système de santé et d’aide qui ne fustige le « manque de coordination » des acteurs du système ni ne scande la pertinence d’une approche en termes de « parcours coordonnés ». Mais il n’en a pas toujours été ainsi. Si le déficit de coordination n’est pas nouveau, il n’a pas toujours été construit comme un « problème public », c’est-à-dire comme un problème justifiant l’intervention des pouvoirs publics pour le résoudre (Hassenteufel, 2008). À propos des personnes âgées, la formulation du problème de la coordination des aides et sa mise à l’agenda public remontent ainsi aux années 1960 (Guillemard, 1983), tandis que dans le champ de la prise en charge des personnes atteintes de cancer, il faut attendre les années 1990 pour que les discours des différents acteurs professionnels et profanes convergent pour faire de la coordination un véritable « enjeu de santé publique » (Hervouet, 2012).

Dans cette partie, nous cherchons à comprendre comment le problème de la coordination s’est peu à peu développé dans tous les champs d’intervention (gérontologie, santé mentale, handicap, cancer, maladies rares…), et quels dispositifs ont été élaborés pour y répondre, avec plus ou moins de succès. Nous avons pour cela analysé plusieurs centaines de documents – rapports, textes de loi et circulaires, plans de santé publique, etc. – et interrogé des personnes travaillant au sein des agences et autres administrations responsables du système de prise en charge, ou ayant participé à la mise en place de certains de ces plans de santé publique, ou étant membre du Haut conseil de santé publique (HCSP). Nous avons aussi participé à de nombreux séminaires et colloques traitant de ces sujets et faisant intervenir des experts français et étrangers. Nous nous sommes appuyées, enfin, sur les nombreux travaux de sociologie, sciences politiques et sciences de gestion qui proposent une analyse historique et critique des politiques publiques dans le domaine de la santé et du social et de l’action des pouvoirs publics.

Étant donné la portée générale de l’ouvrage, nous ne pourrons pas retracer précisément « l’ensemble du cours de l’action publique » (Gilbert et Henry, 2009) suivi dans chaque champ d’intervention en matière de coordination. Nous nous efforcerons néanmoins de souligner les similarités et les différences dans les débats et les solutions mises en œuvre, et d’identifier les acteurs qui ont contribué à promouvoir la question de la coordination : s’agit-il plutôt des acteurs de l’action sociale ou du secteur sanitaire, des experts institutionnels, des scientifiques, des médecins ou encore des représentants d’usagers ? Nous verrons aussi que les discours normatifs en faveur d’une « approche globale » des personnes, ou s’élevant contre les risques associés aux « ruptures dans la prise en charge », sont produits dans différentes arènes. Nous nous intéresserons également de près aux obstacles institutionnels ayant empêché certaines solutions d’aboutir, et aux limites des politiques conduites actuellement.

Cette partie se déroule en trois temps. En premier lieu, nous mettrons en évidence les logiques qui ont présidé à la structuration de la coordination dans les trois grands champs d’intervention que sont la vieillesse, le handicap et les maladies chroniques. Ensuite, nous proposerons un diagnostic des dysfonctionnements qui persistent, voire se renforcent, malgré l’intervention des pouvoirs publics. En dernier lieu, de façon prospective, nous examinerons le changement de paradigme mis en avant aujourd’hui dans les projets de réforme autour de la notion de parcours.





Chapitre 1La structuration de la coordination : des histoires différentes selon les champs d’intervention











La structuration de la coordination a suivi le processus de diversification qui caractérise plus généralement l’action publique dans le domaine de la santé en France : « Plutôt que de concevoir des politiques intégrées et despécifiées, le choix reste celui de politiques sanitaires et sociales diversifiées, à plusieurs vitesses, en fonction de la perception sociale de besoins » (Jaeger, 2012, p. 19). Il est d’ailleurs significatif que le terme « coordination gérontologique » soit devenu une catégorie d’action publique à part entière, désignant les opérations conduites pour améliorer l’articulation des soins et des aides offerts aux personnes âgées. Nous allons voir que chaque champ d’intervention, voire chaque sous-champ, suit une logique de structuration qui lui est propre, c’est-à-dire que le problème de la coordination est construit différemment et que les solutions sont élaborées de façon ad hoc, donc rarement communes. Cette diversité montre une fois encore combien l’élaboration des politiques publiques est une « construction collective d’acteurs en interaction », ayant chacun des intérêts propres et parfois contradictoires, et non une réponse rationnelle apportée par l’État (Hassenteufel, 2008).

Alors que les pouvoirs publics sont principalement à l’origine de l’accumulation de dispositifs de coordination dédiés aux personnes âgées, ce sont les représentants des droits des personnes handicapées qui, aux côtés de professionnels militants, ont œuvré à promouvoir la problématique dans le champ du handicap. Dans le secteur des maladies chroniques, enfin, nous verrons que la structuration de la coordination a été surtout impulsée par les acteurs de la recherche clinique.



La coordination gérontologique : une accumulation de dispositifs sur le chemin de la cohérence










La question de la coordination des soins et des aides aux personnes âgées fait depuis longtemps l’objet de l’attention des pouvoirs publics, et a donné lieu à la création de nombreux dispositifs à partir des années 1960 et surtout des années 1980 (Puijalon, 1992 ; Guisset et Puijalon, 2002 ; Amyot, 2006). Loin de constituer un volet d’intervention supplémentaire aux côtés de ceux concernant le logement, la santé, les loisirs ou encore le niveau de vie, les mesures visant l’amélioration de la coordination sont révélatrices du développement d’une politique globale et territoriale visant les personnes âgées. Les débats impliquent aussi un nombre croissant d’acteurs : administrations des secteurs social et sanitaire, mais aussi prestataires de service à domicile, gériatres, associations de familles, médias. Dans un premier temps, nous allons voir que les initiatives en matière de coordination sont principalement portées, à la demande de l’État, par les promoteurs d’une politique sociale favorable au maintien à domicile des personnes âgées. Nous mettrons ensuite en évidence un second vecteur de structuration de la coordination gérontologique : la toujours plus grande médicalisation de la vieillesse et de l’aide.



▶  La coordination et la politique sociale de la vieillesse
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