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SIGLES

ALD : Affection de longue durée

ANAP : Agence nationale d’appui a la performance éablissements de santé et médico-sociaux
ARH : Agence régionale de I'hospitalisation

ARS : Agence régionale de santé

CCAS : Centres communaux d’action sociale

CHU : Centre hospitalier universitaire

CLIC : Centres locaux d'information et de coordimat caractére gérontologique
CMRR : Centre mémoire de ressources et de recherche

CNAMTS : Caisse nationale d’assurance maladierdesaitleurs salariés
CNSA : Caisse nationale de solidarité pour I'autoieo

CPOM : Contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens

CODERPA : Comités départementaux des retraitéesepdrsonnes agees
CRAM : Caisse régionale d’'assurance maladie

DGAS : Direction générale de I'action sociale

DHOS : Direction de I'hospitalisation et de I'orgsation des soins

EHPAD : Etablissement d'hébergement pour perscigéss dépendantes
EMG : Equipe mobile gériatrique

GCSMS : Groupement de coopération sociale ou médiciale

Loi HPST : Loi Hépital, Patients, Santé et Terri¢si

IGAS : Inspection générale des affaires sociales

MAIA : Maison pour I'autonomie et I'intégration desalades d’Alzheimer
MDPH : Maisons départementales des personnes |zgedis

ONDAM : Objectif national de dépenses d'assuranakadie

PED : Prestation expérimentale dépendance

PSD : Prestation spécifique dépendance

SAMSAH : Services d'accompagnement médico-sociat pdultes handicapés
SAVS : Service d'accompagnement a la vie sociale

SESSAD : Services de soins et d’éducation spéésalis

SSIAD : Service de soins infirmiers a domicile

SSR : Soins de suite et de réadaptation

UEROS : Unité d'évaluation, de réentrainementatatitation sociale et professionnelle



Introduction générale

A I'neure ou le nombre de personnes en besoin @’aitlautonomie ne cesse d’augmenter,
un des enjeux majeurs des systemes de santé garaldir la continuité et la cohérence
des soins et des accompagnemerapportés a ces personnes, que ce soit pour lesnes
agees dépendantes, pour les personnes handicapépsup les personnes atteintes de
maladies chroniques invalidantes.

Ce probléme qui n'est pas nouveau a été bien dauénidlolte et al., 2008) et se situe a
plusieurs niveaux :

Celui dela personne et de sa famille ou aidantsqui sont confrontés a une
fragmentation de l'offre (entre le secteur hospetal la médecine de ville et la
myriade d’institutions et de services relevant thamp sanitaire et social de statut
public, privé non lucratif ou privé lucratif), a slediscontinuités de parcours,
notamment a la sortie de I'h6pital ou a I'entréeirgstitution médico-sociale, a des
redondances (comme par exemple pour I'évaluatiosedebesoins) ou a des manques
d’offres répondant a ses besoins.

Celui desprofessionnels(et des aidants informels, niveau qu'on pourradlitier de
systeme d'action au niveau de la cellule aidé-ajlagtii ont des difficultés de
coopération par manque d'outils communs et de ®lotommune, avec un champ
d’action et de responsabilité dont les frontieres d&placent. La spécialisation
croissante a favorisé un cloisonnement, une diludies responsabilités et une perte de
continuité dans le processus de soin, comme s@&ufgn d'Halluin et al. en 2007. II
existe de fait une tension entre spécialisationptere et standardisée des soins et une
prise en charge individualisée, telle que la sdehgies patients.

Celui desorganisations au financement morcelé, parfois insuffisant et pérenne,
SOUMIsSes a une concurrence accrue par le dével@mpeata secteur privé, avec une
circulation de l'information limitée et une offredadaptée aux besoins (en quantité et
en qualité)

Celui despouvoirs publics s’appuyant sur une réglementation importante, tayan
permis I'émergence d’'une grande diversité de airast avec un manque de lisibilité
sur 'efficience de ces structures, devant gérecampromis entre un traitement de
masse et un service personnalisé et soumis a ddmiotes financiéres et aux
manques actuels ou attendus en termes de ressburoames.

Une question sous-jacente a tous ces probleme=léstde lacoordination des soins et des
accompagnements et de l'intégration des services @mtés. Comment articuler au mieux
tous les soins et les accompagnements nécessaireRpersonne ? Comment permettre aux



professionnels de coopérer dans des conditions éderite, de qualité et d’efficience
économique en croisant les compétences ?

Les pouvoirs publics se sont saisis de ces quastiepuis déja plusieurs dizaines d’années
comme le manifeste le nombre de rapports et de sitffsdégislatifs dont ils ont pu faire
I'objet et qui seront étudiés plus loin. Face awnstats de carence observés tant de la
connaissance des besoins réels de ces populatmiisffre de services avec sa segmentation,
de la qualité de la prise en charge, et face aakl@mes financiers pour les personnes liés a
des restes a charge éleves, de nouvelles mesurégaggulierement actées par la loi et par
la multitude de plans de santé publique. Ellespaninis decréer divers dispositifs ayant
des missions de coordination ou des fonctions deotdination au sein d’établissements et
services sanitaires et médico-sociaux. Certainesedefonctions se sont plus récemment
incarnées dans des professionnels de coordingpipelés coordonnateurs ou coordinateurs,
référentsetc. Cependant, certains dysfonctionnements resteabisadujourd’hui et sont bien
identifiés dans les différents bilans de ces ppl#s, notamment le probleme de la continuité
du parcours des personnes entre les différents tygeablissements et de services, nécessaire
a une prise en charge de qualité sur le plan darté et de I'autonomie et des questions de
coordination qui y sont associées.

Pourtant certains espoirs sont portés paréfesmes ou plans de santé publique récenttu
systeme de santé et notamment par tous les changeprévus par la loi Hbpital Patient
Santé Territoires du 21 Juillet 2009, en particubar la gouvernance institutionnelle du
systeme qui se partageait au préalable entre lendkg régionales de I'hospitalisation,
'Assurance maladie, la Caisse nationale de sal&lgvour I'autonomie (CNSA) et les
Conseils généraux et qui est maintenant placéel'samsrité des Agences régionales de santé
(ARS) au niveau régional et d'un Comité nationapiietage au niveau national. Par ailleurs
une des missions de ces ARS est d'assurer la natichi de la prise en charge des personnes
entre les secteurs hospitalier, ambulatoire et oceesibcial en lien avec I'Assurance maladie,
la CNSA et les Conseils généraux. En parallélex gdans présidentiels ont démarrés, 18°3
plan Alzheimer en 2008 et 16 plan cancer en 2009, ayant chacun vocation & areélies
traitements et la prise en charge des personnemtaf respectivement de la maladie
d’Alzheimer ou de maladies apparentées ou de canCes deux plans prévoient de maniére
explicite des mesures afin d’'améliorer la conti@uiés parcours de soin et la coordination des
accompagnements (mesures 4 et 5 pour le plan Atgnedt mesures 18 a 24 pour le plan
cancer) avec notamment la création de postes ddaamateurs de soin dediés.

En parallele, confrontés aux besoins pressantp@ms®nnes et aux défauts de coordination
du systéme de santé, les acteurs de terrain ortiraniveau fait émerger de nouvelles
solutions. Ainsi, depuis de nombreuses années, emt pbserver un foisonnement
d’initiatives locales parfois trés innovantessouvent portées par le milieu associatif ou par
des professionnels militants, qui ont permis d’mee de nouveaux dispositifs permettant de
mieux coordonner les réponses apportées aux pasamperte d’autonomie. Certaines de
ces innovations ont été décrites par les profeasisreux-mémes ou par des chercheurs, qui
ont tenté d'analyser les dynamiques a I'ceuvre stldeons a en tirer. Celles-ci ont été
souvent cofinancées par des fondations ou assmtsagt plus récemment par la CNSA. Hélas



la plupart de ces innovations n'ont pas perdur@wetmieux sont restées localisées sans
diffusion.

A la suite de ce constat, on peut donc se demamgeurd’hui pourquoi les mesures prises
par les pouvoirs publics pour améliorer la coortiamadepuis des années ont eu des succes
limités, si les nouveaux espoirs dans les mesugesntes sont fondés et pourquoi les
innovations du terrain n'ont pas eu un meilleurrane

La question a laquelle nous souhaitons nous irdérest la suivante :

Quels sont les facteurs de succg®ur la mise en place de « fonctions de coordinatio»
pérennes qui puissent améliorer le parcours des personnes ebesoin daide a
'autonomie et leur prise en charge 1La notion de « fonction de coordination » comprend
ici a la fois les dispositifs ou organisations auit une mission de coordination et les
professionnels exercant une fonction de coordinatio

Dans le cadre de ce rapport, nous souhaitons peopamse démarche qui permette
d’identifier ces facteurs de succes.

Apres avoir resitué le contexte complexe dans legjuescrit cette problématique et précisé
les attendus de ces fonctions de coordination, poésenterons notre démarche historique et
systémique (nous intéressant aux interactions degr@aiveaux macro, méso et micro), puis
les matériaux recueillis. Nous avons effectué wueale la littérature sur le sujet, réalisé des
entretiens avec des figures du secteur, et uneéengle terrain autour de la Maison pour
'autonomie et l'intégration des maladies Alzheinder Marseille (MAIA). Cette relecture du
passé s’appuiera aussi sur plusieurs cadres thiégrigue nous présenterons succinctement,
afin de fournir de nouvelles pistes d’analyse.

La premiere partie est consacrée a I'étude derlectaration de la coordination en France.
Dans un premier temps, nous nous intéresserons@ukons qui ont été successivement
proposées par lepouvoirs publics en se superposant au fur et a mesure, aux limites
auxquelles elles ont été confrontées, aux anakysiesn ont été faites et aux lecons que 'on
peut en tirer pour I'avenir. Nous nous demandesins des problemes n’est pas un manque
d’apprentissage organisationnebtructuré.

Dans un second temps nous étudieronmddoilisation des acteurs de terrainautour de
solutions locales souvent expérimentales et esswed’identifier les facteurs qui ont pu
entraver le développement de ces dispositifs etdérennisation. Nous nous appuierons pour
cela sur utmodele de cycle de vie de ces dispositifae nous proposerons.

Nous essaierons enfin d’analyser les dynamiquesrd&ire qui ont pu se mettre en place en
proposant unmodele sous forme de cartographieet nous tenterons d’appréhender les
articulations entre les différents types de didjfestde coordination, en repérant les plus
prometteuses.

Dans une seconde partie, nous décrirons ensuiteneamface a ces solutions sous forme de
dispositifs en partie insatisfaisantes, portésigsupouvoirs publics et les acteurs de terrain,
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les attentes se sont reportées en partie vis-deypsofessionnels tout ou partie dédiés a la
coordination. Nous nous intéresserons alors aux dynamiqueggsiohnelles qui marquent
le domaine : I'évolution des activités assurées qeg professionnels, les recompositions
opérées dans la division du travail entre les difies types professionnels, et les nouveaux
enjeux d'identité et de pouvoir qui peuvent étrécauvre. Cette analyse a pour objectif
d’identifier in fine les potentialités et les limites de ces fonctions pod8 par des
professionnels pour I'amélioration de la prise en ltarge des personnes en perte
d’autonomie et de repérer quelles sont les conditions de supoar leur réussite et quels
sont les meilleurs profils et/ou les configuratidas plus favorables (ou au moins en faire
'hypothése).

Apres avoir montré comment la demande de coordinai affecté le travail des médecins
généralistes, nous étudierons deux catégoriesodessionnels dédiés a la coordination :

* Celle au sein de laquelle une fonction techniqueueclinique et une fonction de
management d’équipe est conservée,

* Celle plus récente et héritte du monde anglo-saftgpe « case manager »),
correspondant a une fonction plus dédiée a la auatidn auprés de la personne.

En plus de la valeur de chacun de ces types deg®miohnels, nous nous interrogerons sur le
réle respectif de ces deux types de professioneelsous demanderons en quoi ils sont
concurrents ou complémentaires et dans ce der@igrdans quel cadre s’exerce cette
complémentarité.

Nous ferons en conclusion quelques préconisatignarier des facteurs de succes identifiés
et/ou supposés et dégagerons quelques pistestaalee pour le futur.



Sanitaire, médico-social et social...du soin au prendre soin

L’Etat
CNSA

Assurance Maladie, mutuelles,...

Les municipalités

Qui s’exercent en connexion Dans une approche transversale de la perte
avec les autres politiques publiques d’autonomie et du handicagNSA






Préliminaires
Problématique, méthodologie et outils théoriques

1. Problématique

1.1. Les notions de coordination, de coopération, ed continuité et
d’accompagnement dans la prise en charge des persas en perte d’autonomie

Nombreux sont les auteurs a avoir donné des défisitde lanotion de coordination Pour
Donabedian (1980), la coordination des soins esprogessus : & process by which the
elements and relationships of (medical) care duramy one sequence of care are fitted
together in an overall desigs qu’on peut traduire par « processus par lelgseéléments et

les relations impliqués dans le soin pendant chadeseséquences de soin sont en cohérence
ensemble dans une conception vue de maniére glsbale

On peut aussi la positionner au regard de troiseautotions proches mais différentes que
sont la coopération, la continuité et 'accompageein

La coordination peut apparaitre comme une conséguate la coopératior. Nous
reprendrons ici les termes de Marcel Jaeger (20%0gs deux termes ne sont pas sur le
méme plan : la coordination est une obligation famnelle liée a des enjeux de pouvoir ; elle
résulte de l'obligation morale et politique de ¢@pération. Cette derniére a certes, elle aussi,
une dimension fonctionnelle, mais elle répond en poemier lieu a une demande de prise en
compte de la complexité et de la pluralité des inssdes personnes en difficulté. D'autre
part, la coordination se situe dansdaherche d'une cohérence d'acteurs et de dispo$si
sachant qu'il n'est guere possible, pour y paryvatigchapper a unérmalisation des
procédures » Mais on peut aussi considérer quectopération vient en surcroit de la
coordination. En effet cette derniére consiste a synchronisdiagdon cohérente et efficiente
les contributions de plusieurs acteurs (avec urfeaefté limitée) sans quil y ait
nécessairement une véritable coopération qui dengiavoir le « souci de l'autre », connaitre
et comprendre ses contraintes et agir en conséguenaui est nécessaire quand il faut
atteindre de hauts niveaux de performance.

La continuité semble a son tour souvent dépendre de la coowminat aussi de la
coopération. La continuité des soins est définreR®d en 2002 comme sulit : « continuity of

! Cette définition porte sur le seul champ médicalsnpeut s’appliquer de maniére plus large si Boieve le
mot médical.

2 Nous avons choisi ici des définitions issues demmps sanitaire et médico-social pour nous plaaes de
cadre conceptuel de nos interlocuteurs.
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care is how one patient experiences care overasmoherent and linked, this is the result of
good information flow, good interpersonal skillsdagood coordination of care » que I'on
peut traduire par « la continuité des soins edtilequ’un patient ressent les soins dans la
durée comme cohérents et liés, et c’est le rédiltae bonne circulation de I'information, de
bonnes relations interpersonnelles et d’une bonmerdmation des soins. » La bonne
circulation de l'information nécessite de la coastion et de la coopération et les bonnes
relations interpersonnelles sont une des compasdetéa coopération.

Les professionnels ayant un réle de coordinationingpliqués dans des coordinations ont
aussi souvent un role atcompagnementdes personnes et c'est parfois cette fonction
d’accompagnement qu’il faudra coordonner (Stickeale 2009). On peut considérer aussi
gue l'accompagnement individualisé vise tout paliftcement la continuité de la prise en

charge. C'est pourguoi les fonctions d'accompagnesmnt des fonctions visant a améliorer
la coordination et la coopération afin d'assuré¢tecgontinuité.

1.2. Un systeme de santé fragmenté et peu lisible

L’organisation du systeme de santé francais esctansée par la multitude d’établissements
et de services sanitaire et médico-sociaux et gamambreux décideurs et financeurs
(Etat/ARS, Assurance maladie, CNSA, Conseils génenautuelles,...) comme l'indique la
représentation schématique ci-aprés (source : CNEAgst le systéme en vigueur depuis la
loi HPST de 2009.

Le secteur médico-social se caractérise par sag@rdplexite :

» Par le nombre de types de structures (établisssnetrservices) tres important et des
structures différentes selon I'age des personnasedles.

» Par le flou concernant les missions dévolues astestures : elles sont souvent peu
définies dans les textes réglementaires, laissamqidce a une grande diversité de
pratiques et ne facilitant pas l'orientation desspanes vers ces structures.

* Par les modes de financements trés variés : panmgecertaines sont financées
uniquement par I'assurance maladie et d’autresfloégrd de doubles financements
(assurance maladie/CNSA et conseil général).

% Les tableaux, graphiques et figures que nous aeommuntés a d’autres recherches et rapports rtepasn
numérotés. Ceux dont en sommes les auteurs samunétaire numeérotés et apparaissent dans unesiigtea la
fin de ce volume.
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Accompagnement des personnes tout au long de la vie

Domaines Accueil Scolarisation Formation professionnelle
. Petite enfance Education Etude s
de la vie
=5 = —
| 06ans | 6-19 ans | 20-59 ans | 60ansetplus
—= & P N =——— K
Etablissements
Accompa- (CAMSP CMPP SESSAD) (IME, ITEP) AMSAH  SSIAD CRP CPO FAM MAS SSIAD (PA) Accueils de jour  EHPAI
T ESA & et services
Médico social A N Fovers Héberg/iment Fovers de vie / SAAD Fovers-logements
{ PR TIR—
97 000 107 000 enfants médico-sociaux
: 30 000 82 500 adultes en
enfants pris en charge 1 “im bl
accompagné - adultes 5000 établissements
s par des établissements Accompagnés e Dont 41250 en MAS
o & domicile ESAT dont FAM CRP
. 39200 en
soins A
ambulatoires A
hébergement

Compensation

individuelle AAH - ACTP- PCH

160 000
bénéficiaires

800 000
bénéficiaires

143 000
bénéficiaires

10500000
bénéficiaires
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Le schéma suivant (source : CNSA), donne une iiitish de la diversité des structures et des
circuits impliqués dans la prise en charge desopees atteintes de la maladie d’Alzheimer,
telle qu’elle prévalait au début du plan Alzheirear2008.

La filiere gériatrique d'accompagnement
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

RESEAU @I RESEAU
Conseils Ville @
généraux

Soins

SROSS Il
ms ) N : SRIAG i i /Volet gériatrique \
gérontologiquey : | =18 x i i évaluation - dépistade .
Plans d’aide || Promouvoir un E:A%r;?gil::tlons
étﬁ: ! SIAD soins a domicile eg:cotrppagmlement
_ | ill: adapte pour les soins ambulatoires Hépitaux de jour
Services aide | coueil de jour personnes atteintes
ménagere : HPAD nt/ la maladie d’Alzheimer Services d'urgence
Accueil de jour: et de troubles - - Servi .
EHPAD : apparentés soins d’urgences ervices psychiatriques
ifFormation Services de médecine
'Expérimentationg~._ N€bergement
- J
RESEAU
RESEAU

-

CNSA

On peut entre autre repéréois processus paralleles de planification de I'dfe de
services: I'un, relevant du meédico-social, implique les Geifs généraux, avec les schémas
gérontologiques (au niveau des départements) tré¢éagégalement situé du c6té du médico-
social, fait intervenir les services déconcentrée LtEtat avec les programmes
interdépartementaux d’accompagnement des handetages la perte d'autonomie (PRIAC) ;
le troisieme, situé du coté sanitaire, est celgi sithémas régionaux d’organisation sanitaire
(SROS 1Il) pilotés par les Agences Régionales djtatisation (ARH). Les différents
établissements et services concernés par ces @®g planification sont indiqués dans les
rectangles verticaux et I'on voit cauuicun processus n’est prévu pour assurer la cohérea
d’ensemble Les réseaux sont aussi positionnés et senséagimavec tous ces dispositifs.

1.3. Trois niveaux de coordination

Nous appréhendons le systeme de santé a triagersiveaux :

1- Celui du patient ou de lgersonneen situation de handicap, avec I'entourage et
tous les professionnels en charge des soins etrdaccompagnement (niveau micro
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ou individuel). C’est le niveau opérationnel ounmue ou sont accomplis tous les
actes de soin et d’accompagnement des personnes.

2- Celui de lastructure ou du dispositif de prise en charge (tous les issdhents et
services sanitaires et médico-sociaux, ainsi gsetdités en charge de l'accueil, de
'information, de la coordination, de I'évaluatiates besoins des personnes (niveau
meéso). C’est a ce niveau que sont mobilisés lesemoyumains et matériels pour
assurer les missions de la structure et que sorgegétoutes les questions
d’organisation du travail.

3- Le niveau institutionnel (niveau macro), qu’il soit local (ville, départemieou
région) ou national. C'est le niveau des décideaifsu financeurs du systéme de
sante.

Les probléemes de qualité de prise en charge desmees peuvent étre la conséquence de
dysfonctionnements intervenants a ces trois niveaux

A chacun de ces niveaux, les mémes processus ietselut systeme de santé interviennent :
I'évaluation des besoins des personnes ; la ptatifin de I'offre a apporter en réponse aux
besoins identifiés ; le financement de cette gffie mise en place de I'offre et le suivi. lls
peuvent étre considérés comme les sous-processusndicro-processus de la conception des
offres en fonction des besoins des personnesa dinvrésulter une offre qui est elle-méme un
processus qui va produire une prise en charge @mapt a la fois la prévention, le
diagnostic, le traitement et 'accompagnement desopees.

Parce gu’ils font tous appel a de multiples acteurschacun de ces processus — évaluation,
planification, financement, suivi — nécessite uneoordination.

On parlera deoordination horizontale quand celle-ci se situe a un méme niveau (queite s
au niveau individuel, au niveau local et au nivemtional) et decoordination verticale
guand elle fait intervenir plusieurs niveaux.

1.4. La santé, le handicap et 'autonomie : des m®taux acceptions différentes
selon les acteurs, ce qui peut rendre la coordinatn horizontale compliquée

La santé peut s’entendre de différentes manieres. Dans epna mestreint dit « sanitaire »,
c’est celui ou la personne est d’abord un patigotteur d’'une maladie. C’est la maladie qui
est le centre d’intérét, voir 'organe malade ! mManiere plus large, 'Organisation Mondiale
de la Santé (OMS) en donne la définition suivanta santé est un état de complet bien-étre
physique, mental et social, et ne consiste pases®it en une absence de maladie ou
d'infirmité ». Dans ce cadre, la notion de qualité de vie iegtortante ainsi que les
dimensions sociales de la personne.

Concernant ldhandicap et I'autonomie de la personne, ces notions ont évoluées au fil du
temps. Dans les années 80, 'OMS, avec la claasifin internationale du handicap (CIH),
proposait un modele biomédical, centré sur la maladi pour lequel le handicap ou le
manque d’autonomie étaient la conséquence de oettieadie et/ou de déficiences se
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manifestant en incapacités elles-mémes causessdgatdage social. Dans ce modele encore
largement utilisé comme référence, la personnp@stuse de handicap. En 2001, suite a de
nombreux débats avec les défenseurs d’'un modei@ slochandicap (qui considére que c’est
la société qui crée le handicap en n’étant pas adppt’est la classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CliFeguadoptée par I'OMS. Elle correspond
a une vision plus systémique et globale. On pdoles alesituation de handicap ou de perte
d’autonomie qui se manifeste pour la personne par des liraitatid’activités et des
restrictions de participation sociale, résultamtegproblémes de santé, d’accidents, de facteurs
personnels confrontés a un environnement physitjemaal plus ou moins favorable. Le
degré dautonomie de la personne sera lié a sa capacité a réakseradtes de la vie
quotidienne, a avoir sa place dans la société dicipant a la vie sociale, et exercant sa
citoyenneté.

On voit donc que selon le point de vue envisagdoantion de ces différents modeles, le
centre d'intérét et les objectifs pour les professels peuvent étre trés différents voir
divergents. Cela pourra étre soigner un organengitre de guérir d'une maladie, garantir la
sécurité, améliorer la qualité de vie de la perspneedre I'environnement de la personne
favorable pour lui permettre de réaliser les atgsviqui lui sont cheres et pour maintenir un
lien social. Si on prend le cas d'une personne lcapéde ayant besoin d’assistance
respiratoire : est-il préférable pour elle qu'eleste a I'hdpital pour bénéficier de tous les
soins techniques ou qu’elle rentre chez elle agemike en place de soins adaptés en partie
assurés par la famille ?

Cette tension renvoie aussi a la différence engre«imedical care » réalisé par des
professionnels de santé et le « social care » ({(M&®D08) pris en charge en grande partie par
les familles. On estime par exemple que la patageise en charge a domicile par les aidants
informels pour les personnes agées atteintes ohaladie d’Alzheimer est de I'ordre de 80%
(si on prend en compte le temps passé par lestaigdormels).

Les outils d’évaluation des besoins des persontiksés sont d’ailleurs trés révélateurs de
ces différentes perspectives. Par exemple ceuxapipés par les médecins sont plus d’ordre
diagnostic et ne prennent pas ou peu en compter®mement de la personne et les facteurs
personnels, a I'inverse de ceux développés paedgghérapeutes ou par des sociologues ou
anthropologues (Bloch et al., 2009).

1.5. La nécessité de concilier personnalisation, glité des services et impératifs
budgétaires : un enjeu pour la coordination verticée

La situation de handicap décrite dans le cadread€IF présente un caractere unique et
nécessite une prise en compte personnalisée. Lduldil février 2005 sur le handiéap
largement inspirée par la CIF, méme si toutesnggications de cette classification n'ont pas
été reprises dans la loi, met en avarpdesonnalisation de I'évaluation des besoins de la

* Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalités droits et des chances, la participation ettdyenneté
des personnes handicapées.
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personne et la prise en compte de son projet de yviearactérisé par les aspirations, attentes
et souhaits de la personne. Mais cette méme liomegffaussi I'importance de garantir I'équité
et I'égalité des chances (notion que l'on trouvesdé titre de la loi). Un probleme tres
proche est celui de pouvoir garantir des soincebrapagnements de qualité dans le respect
d’enveloppes budgétaires contraintes. Cette questbd d’autant plus prégnante au moment
ou le systeme de santé francais est largemenitdégc

Concretement dans wontexte de ressources limitées en temps et en mogdinanciers

les professionnels sont confrontés a des arbitrggaesd, par exemple, le temps passé pour
s’occuper d’une situation plus complexe devienp iraportant et peut amener a devoir traiter

nombre de situations de maniere (trop) rapide «dsssiers » sans prendre le temps de la
rencontre avec les personnes. De fait il n'exisés pe solution unique pour gérer les

arbitrages nécessaires. Par exemple dans le d&va@ation des besoins des personnes par
les différentes Maisons départementales des pesohandicapées (MDPH) et par les

eéquipes médico-sociales des conseils générauxférafifes options ont été retenues et
documentées dans un rapport réalisé a la demandeai¢SA en 2009

Le dilemme auquel le professionnel se trouve comdrqueut étre d’'ordre éthique. Levinas
résume bien cette problématique de la maniere sigiva« Comment se fait-il qu’il y ait une
justice ? Je réponds que c’est le fait de la midiip des hommes, la présence du tiers a cété
d’autrui, qui conditionne les lois et instaure Uatjce. Si je suis seul avec l'autre, je lui dois
tout mais il y a le tiers ». A noter que ce théeméve de nombreuses questions (par exemple
de quelle équité parle-t-on, équité pour quoi faiie-a-vis de quelle liberté et autonomie ?)
gue nous ne pourrons pas aborder dans le cadre tiavail. On peut toutefois indiquer qu'il

a été largement traité dans le cadre de la théleria justice proposé par John Rawls puis
avec une approche renouvelée plus recemment partyan@en, qui met en avant la notion
de « capabilité », permettant de prendre en cofaptdimensions culturelles de la liberté des
personnes.

2. Méthodologie

2.1. Travail bibliographique

Nous avons d’abord procédé a une analyse des tapidextes reglementaires ayant marqué
I'histoire de la coordination en France, des rafgpdiétudes déja réalisés sur le sujet, et des
articles scientifiques publiés en francais ou eglas. Nous avons aussi trouvé utile de
consulter des mémoires de fin d’études (Master, DAF, Capacité en gérontologie, etc.)
consacrés a une structure ou une fonction de cwairdn en particulier. Par ailleurs, nous
mobilisons des travaux de sciences de gestion sbdelogie du travail et des professions.

® Etude portant sur « les pratiques d’évaluatione étude des organisations et des représentatipoamle
compte de la CNSA par les cabinets Deloitte, 2sednTNS Healthcare en janvier 2009 et disponibiele site
internet de la CNSA.
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Ce sont en définitive plus de 160 références bibdiplgiques qui ont été utilisées, et qui
rendent compte du corpus des connaissances sujele Ges références sont indiquées par
ordre alphabétique dans la bibliographie situéefanldu rapport.

2.2. Entretiens avec des personnalités du domaine

Dans la premiére phase de préparation du rappmus avons également procédé a une série
d’entretiens enregistrés avec une douzaine de paab@s du domaine dont la liste figure en
annexe. Pendant plus d'une heure, nous avons évawpe chacun d’eux I'histoire des
structures de coordination — dans les champs ¢eida en charge des personnes ageées, du
handicap psychique, de la maladie d’Alzheimer, awoee de l'accompagnement des
personnes ayant subi un traumatisme cranien, salodomaine d’intervention et d’expertise

— et recueilli leur point de vue sur les évolutiaesuelles. Nous avons pu aussi communiquer
par courrier électronique avec des chercheurs diargt étrangers pour obtenir des articles
récents, approfondir avec eux certaines questionslider nos analyses.

2.3. Participation a des séminaires ou conférences

Pendant la préparation du présent rapport, nouasaparticipé a plusieurs manifestations
professionnelles ou scientifiques qui nous ont ddigogasion de rencontrer des acteurs du
domaine, de recueillir des informations et de cangre I'avancée des expérimentations en
cours. En particulier, nous avons participé auxisaimes sur lecase managementganisés
dans le cadre du Plan Alzheimer et du suivi dugiigjAlA.

2.4. Recueil et traitement de données quantitatives

Pour saisir l'activité des coordonnateurs d’équipksidisciplinaires de MDPH, nous avons
réalisé une enquéte par questionnaire lors de Uaio® nationale des coordonnateurs
organisée par la CNSA le 2 juin 2010. Le questimenaeproduit en annexe, permet de
documenter les pratiques des coordonnateurs, @uesles difficultés qu’ils rencontrent. Les
réponses (N=50) ont été traitées quantitativemeahaysées par nos soins. Les résultats ont
été présentés aux intéresseés lors de la réunianakg suivante, le 6 octobre 2010.

2.5. Enquéte de terrain a Marseille

Apres avoir réalisé un premier travail bibliograpé, nous souhaitions confronter nos
lectures a la réalité de terrain, et tester nosothgses touchant a la coordination des
structures et des professionnels sur un territtorené. Notre choix s’est porté sur Iéet1Z
arrondissements de Marseille, qui sont particuliemet dotés en services dédiés a la prise en
charge des personnes agées. Le Centre Gérontato@igpartemental dit « Montolivet »
(CGD) regroupe en son sein tous les établissenotse filiere gériatrique, ainsi qu’un
réseau de santé geériatrique et un CLIC. Ce sitgadesent été choisi pour participer a
I'expérimentation MAIA. La « MAIA 13 », portée pdinstitut pour la Maladie d’Alzheimer
(IMA) de I'népital La Timone et hébergée au CGD,usaa été décrite comme l'une des
MAIA les plus dynamiques, ce qui a conforté notneixg.
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Apres avoir réalisé un premier entretien avec \aléCérase, pilote de la MAIA et
coordonnatrice du réseau, nous avons planifié teutment de notre enquéte sur place.
Cette derniere a eu lieu fin septembre 2010. Neossaréalisé 13 entretiens enregistrés de
plus d’'une heure avec les acteurs suivants : @epidle la MAIA qui est aussi gériatre et
coordinatrice du réseau ; les trois gestionnaieesas de la MAIA ; les deux coordinatrices et
l'assistante de coordination du CLIC du sectelinfilmiere coordinatrice du SSIAD du
CGD ; l'infirmiére coordinatrice de I'accueil deyodu CGD ; I'assistante sociale du CCAS ;
une assistante sociale de I'equipe APA du Congmieral ; le neurologue chef de service
hospitalier et coordonnateur de CMRR ; le présiddmtl’association des coordonnateurs
d’EHPAD du département ; la coordinatrice et gestére de I'lMA ; la directrice d’'une
plateforme de répit. Les entretiens réalisés séotitd en annexe. A chaque fois, nous avons
recueilli des éléments biographiques sur les eéguétinsi que des récits de pratiqgues pour
saisir leur réle sur le territoire en termes derdowmtion, et les changements apportés par
'expérimentation MAIA et l'introduction des gestinaires de cas. Nous avons enfin
rencontré d’autres médecins, ainsi que des élusquals locaux, a I'occasion de la Journée
« 5"™Srencontres des aidants » organisée par I'IMA lmige jour de notre séjour au Conseil
géneral.

2.6. Autres enquétes de terrain mobilisées

D’autres enquétes de terrain conduites par I'équipeCGS sont venues alimenter nos
réflexions et ont fourni de la matiére lors de daaction du rapport. En particulier, nous
réalisons actuellement une étude sur les disposigfsoutien aux aidants familiaux pour le
compte de la CNSA, dans le cadre de laquelle ngassainterviewé plusieurs acteurs du
champ sanitaire et médico-social (coordinatricesCl¢C, chargés de mission au Conseil
général, directeur d’hopital, directeur de serviteide a domicile, etc.) exercant dans le
département du Cher et dans le Pays Avalonnaiss [Baprésent rapport, nous utilisons ces
données a des fins essentiellement comparativegap@ort aux observations réalisées a
Marseille.

3. Outils théoriques

Etant données les multiples facettes de la quesola coordination, nous avons choisi de
faire appel a plusieurs références théoriques peusettant de prendre du recul par rapport
aux données et aux questions soulevées et, nomeiper d’élaborer de nouvelles grilles de
lecture.

3.1. Autour de l'action collective et des acteurdmtégiques

Tout d’abord, la coordination corresponde a unenéd’action collective qui nécessite un
certain nombre de regles. Nous nous sommes doaiedses a lthéorie de la régulation
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socialedéveloppée par Jean-Daniel Reynaud, qui essai®rdprendre comment les régles
peuvent permettre a un groupe social de se steroptid'élaborer une action collective. Pour
lui, la régle est « au coeur de la vie sociale »2{f}, Reynaud, 1989) et spécifie la nature
particuliére du social comme contrainte. Il défainsi la notion de regle : « une regle est un
principe organisateur. Elle peut prendre la fornomel injonction, ou d'une interdiction visant
a déterminer strictement un comportement. Mais edleplus souvent un guide d'action, un
étalon qui permet de porter un jugement, un modeleoriente I'action. Elle introduit dans
l'univers symbolique des significations, des parig, des liaisons ». Cette contrainte sociale
ne s'impose pas de I'extérieur aux acteurs magsest créée par et dans I'action collective en
étant méme la condition d’existence de l'actioramive et des collectivités qu’elle provoque
par son existence. Les acteurs sociaux étant @ieslet irréductibles a une rationalité unique
et transcendante, les régles ne peuvent se cré&er miaintenir que par et dans les actions
collectives. On peut faire I'hypothése, comme Gzpat Friedberg (1977), que les acteurs
agissent comme des acteurs stratégiques, c'est-gudiconstruisent les actions collectives a
partir de comportements et d'intéréts individuelsfgi& contradictoires et non a partir
d’'impératifs de la structure a laquelle ils appamtient. On peut aussi tenir compte du fait que
les acteurs professionnels sont beaucoup en melatec des personnes fragiles : la théorie du
don et du contre don développée par Mauss (1923988) pourrait nous permettre
d’expliguer certains comportements d’engagement cds professionnels malgré des
conditions matérielles parfois difficiles, qui somtoches du bénévolat. La découverte de
Mauss tient en fait a I'objectivation de trois gattions liées, dont le « complexus » constitue
I'échange : donner ne peut étre sans qu'’il y aiepéion, au sens d’acceptation, et recevoir
oblige de méme a rendre. Il pourra étre intéressaentifier quels sont ces contre-dons non
marchands. Fustier (2000) évoque aussi I'importalucdon pour favoriser le lien social at
travers une trentaine d’études de cas dans désifinsts sociales et psychiatriques, il montre
les tensiongjui apparaissent dans ces institutions entre don eontrat, chacun ayant ses
vertus. Le don crée une dépendance réciproquecenteat instaure une relation qui libére de
I'affect parfois trés intense. Ces éléments thémsgnous ont paru particulierement adaptés a
I'étude des initiatives développées par les actdarzrrain.

3.2. La coordination vue par Mintzberg dans sa soclogie des organisations

Pour Mintzberg (1979, 1989) toute activité humaihenne naissance a deux besoins
fondamentaux : la division du travail entre difidies tdches et la coordination de ces taches
pour accomplir une activité. Il distingge&x mécanismes de coordination :

1. L'ajustement mutuel : La réalisation du travail parbiais d’'une communication
informelle (par exemple deux ouvriers qui communiguevoix orale).

2. La supervision directe : La coordination du travadr I'intermédiaire d’'une seule
personne, qui donne les ordres et instructionsusiqurs autres personnes travaillant
en relation.

3. La standardisation des procédés de travail : [Elldise la coordination en spécifiant
les procédés de travail. Ces standards sont hdbment au niveau de la
technostructure.
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4. La standardisation des résultats : Elle réalismtadination du travail en spécifiant les
résultats des différents types de travail. Lesdseds sont eux aussi établis par la
technostructure.

5. La standardisation des qualifications et du savéille effectue la coordination des
différents types de travail par le biais d’une fatimn spécifique de celui qui exécute
le travail.

6. La standardisation des normes et des valeurs :stamelardisation a travers laquelle
les normes et les valeurs dictent le travail danglsbalité.

Pour Mintzberg (1979, 1989), la structure orgaiusaielle est liee a la nature de

I'environnement et aux buts que se fixent les dards (école de la contingence). Il propose
ainsi unetypologie d’organisations: structure simple ou organisation entreprenegirial

bureaucratie ou organisation mécaniste, structiversifiée ou organisation divisionnalisée,

bureaucratie ou organisation professionnelle, agiftiec ou organisation innovatrice,

organisation missionnaire, organisation politisée).

Les établissements de santé et en particulier ikalbgont bien connus pour étre des
bureaucraties professionnelles, c'est-a-dire dganisations qui mettent la standardisation des
compétences au cceur de leur systeme de fonctiomhei@edce a leur haut niveau de
compétence, les professionnels qui y travaillgassedent une large autonomie et détiennent
un pouvoir substantiel sur la réalisation de leavdil. Cependant, cette standardisation des
gualifications est un mécanisme peu puissant etnguipermet pas de régler toutes les
situations, en particulier quand il faut mobilighfférents types de professionnels. Cela est
d’autant plus vrai quand les personnes prises angehsouffrent de polypathologies (trés
fréequent chez les personnes agees) et qu'il fauklelasser » de maniere arbitraire. Cette
référence nous permettra d’interpréter certainigwaliés rencontrées pour la coordination de
parcours de personnes prises en charge notamnrditquatal.

En revanche, #dhocratie est une configuration organisationnelle qui mebilidans un
contexte d’environnements instables et complexes, cdempétences pluridisciplinaires,
spécialisées et transversales, pour mener a bisnmissions précises (résolution de
problémes, recherche d'efficience en matiere deiogesinnovation/développement d'un
nouveau produit...). Les personnes choisies dangahisation travaillent dans le cadre de
groupes-projets peu formalisés qui bénéficient dam@nomie importante par rapport aux
procédures et aux relations hiérarchiques et gomtdcanisme principal de coordination entre
les opérateurs e$hjustement mutuel. Dans ce modele, chacun est supposé avoir intégré
l'intérét collectif et parler en son nom. Les déms encadrées par des principes d’action
remplacent les régles et procédures trop rigides.ihformations et les processus de décision
circulent de facon flexible et informelle pour proavoir linnovation. Ceci a pour
conséguence le débordement de la structure d#utprand il le faut. L'adhocratie doit donc
recruter des experts - des professionnels dontdesmaissances et les aptitudes ont été
hautement développées dans des programmes de iflmaet leur donner du pouvoir.
Néanmoins, la difficulté de I'adhocratie est deddravailler ces profils « haute compétence »
ensemble, les différents spécialistes doivent jandeurs forces dans des eéquipes
multidisciplinaires créées chacune pour un projetio@ innovation spécifique. Commen on
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le verra dans la premiere partie, cette forme dinigation nous a paru permettre de décrire
un certain nombre de structures de coordinatiorogupu émerger du terrain.

Mais les organisations que nous étudions peuvessi &tre considérées en partie comme des
organisations missionnaires En effet la mission portée par ces structuresst-é-dire de
contribuer a une meilleure prise en charge desopees en perte d’autonomie, est souvent
fortement habitée dealeurs humanistes qui peuvent avoir un rble fédérateurr pes
equipes. Ceci est renforcé quand ces professiopaeigipent a 'émergence d’'une nouvelle
structure, le groupe a alors le sentiment partagéréer quelque chose d’unique et d’excitant.
On peut repérer aussi assez souvent des leadersnhidques qui rassemblent les individus
ensemble et les stimulent et qui sont entieremerduds a 'accomplissement de la mission.
Il ne faut pas oublier gu’encore récemment I'accagnement des personnes fragiles était
souvent assuré par des ordres religieux et quigtexaussi de nombreuses associations de
bénévoles, notamment dans I'aide a domicile. On passi se demander si parfois elles ne
peuvent pas avoir des dimensiahsrganisation mécanistequand elles se retrouvent a gérer
des centaines de dossiers comme cela peut é@s |goar certaines d’entre elles comme on le
verra. La coordination se fera alors par les procegide travail.

Il pourra étre intéressant de se demander si gsosditifs que nous étudions ne sont pas
finalement unhybride entre ces trois ou quatre types d’organisabn, bureaucratie
professionnelle, adhocratie, organisation missionma et mécanisteet si ce caractere
multiforme n’est pas un de leur probleme.

3.3. Un moyen d'appréhender des structures complege les agencements
organisationnels de Girin

Une maniére de mieux appréhender les structureplegasest de les considérer comme des
«agencements organisationnels tels que décrits par Girin en 1995 en lien avethémrie

de l'agence. Accard en 2005 écrit: « La notiongdiacement organisationnel complexe
favorise I'approche des organisations de R&D et pjénéralement des organisations dans
lesquelles les conditions hiérarchiques de déterdtod’exercice de I'autorité sont atténuées
et 'autonomie des acteurs élevée », ce qui esadepour les dispositifs de coordination que
nous étudions, comme les réseaux ou les CLIC ou lpous associations dans le cadre de
MAIA par exemple. Girin écrit alors : « on désigaedonc par I'expression agencement
organisationnel de telles combinaisons d’élémegterbgenes dotés, “a l'intérieur” d’'une
organisation, d'un mandat. En d’autres termes, ef@gment organisationnel est un
mandataire (une agence), et ce mandataire estraposite (un agencement) de ressources
diverses, parmi lesquelles on distinguera notamresntessources humaines, les ressources
matérielles et les ressources symboliques». Papnéhender la constitution des dispositifs
de coordination, il convient alors d’identifier cessources et d’étudier les interactions qui se
mettent en place entre elles et les agencementpasii®s pour répondre au mieux aux
attentes du mandant (ici les différents financdaomseil général, assurance maladie, ARS,
associations). Les ressources humaines serontesciplofessionnels des dispositifs de
coordination. Les ressources matérielles serontolenateurs et les locaux. Enfin les
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ressources symboliques seront notamment les aldilgestion, les procédures, les fiches de
liaison et dossiers des personnes en perte d’auieno

3.4. Autour des frontieres

La coordination améne souvent & mettre en jedrdesieres, par exemple quand il faut les
dépasser ou les déplacer, que ce soit pour lesidres entre professionnels ou pour les
frontieres organisationnelles. Les frontieres sartendues a la fois comme ce qui contient,
ce qui sépare mais aussi comme moyen de commumgcagour la circulation de
linformation et de la connaissance. De nouveauxliges sont en permanence a meénager
gue ce soit au niveau mMicro ou aux niveaux meésaetaon

Le concept de frontieresa été largement utilisé dans les sciences soc@@ssderniéres
années comme le montrent Lamont et al. (2002) nretparticulier pourl’étude des
professions Dans ce domaine, plusieurs éléments nous ontiptressants a retenir pour
notre travail :
* la notion de frontiere a l'entrée pour accéder & uymofession (exemple avec
I'obligation d’avoir suivi une formation particulie),
» cette formation qui peut étre plus importante pdrit qu’elle constitue un groupe que
par le contenu qu’elle délivre,
* les conflits entre groupes professionnels qui peuapparaitre comme proposé par
Abbott par la recherche de monopoles juridictioared de Iégitimité des expertises
revendiquées.

Pour les organisations, Santos et Eisenhardt (2p@f)osentune théorie renouvelée des
frontiéres organisationnellesen faisant I'hypothése que ces frontieres se rdétent en
fonction de plusieurs dimensions (I'efficience,pleuvoir, les compétences et I'identité), qui
prennent plus ou moins d'importance, selon le typeganisation et le contexte extérieur. Ce
modele nous a paru doublement intéressant : palifesnsions en elles-mémes et les enjeux
gu’elles recouvrent, par la compétition qui existere elles au sein d’'une méme organisation
et par les confrontations engendrées entre orgamsadans le cadre de la coordination
guand se pose des problemes de compatibilité aumtiéres. Une des hypothéses que nous
faisons dans cette étude, est que la mise en place coordination efficace nécessite de
faire bouger des frontiereset/ou de les rendnelus poreuses que ce soit au niveau macro
des institutions et des politigues, méso des osgdpns qu'au hiveau micro des
professionnels. Ces évolutions peuvent se faire dansadre d’alliances/partenariats ou
« coopétition » (Battista Dagnino, 2007), de craig®e interne ou d’acquisition. Nous
essaierons de repérer certains de ces mouvemenss lelacadre de notre étude sur les
ajustements entre dispositifs sur un territoire.

Par ailleurs nous avons repris a notre compte li@mdtobjet frontiere proposée par Star et
Griesemer (1989) et appliquée au « cas patientsSpenier dans le cadre de I'étude de la
coordination entre professionnels d’'un réseau dé&es@renier, 2006). Pour Carlile (2002),
cet objet frontiere est un moyen de résoudre debl¢gmes liés a des frontiéres entre
connaissances, en permettant de représenter ceaissances, d'apprendre et de transformer
la connaissance permettant de dépasser les festiémous a paru intéressant de travailler
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sur les différentes représentations du patient pbaque structure ou professionnel et de voir
comment on peut évoluer vers des représentationscoes.

3.5. L'apprentissage organisationnel

Pour Argyris et Schon (1978), I'apprentissage oiggionnel est le processus cognitif « par
lequel les membres d’une organisation détectenedesirs et les corrigent en modifiant leur
théorie d’action ». Ainsi, « une organisation apprdorsqu’elle acquiert de l'information
sous toutes ses formes, quel qu’en soit le moyenn@ssances, compréhensions, savoir-
faire, techniques et pratiques) De fait ils proposent un modele qui permet d’eypdr
comment les organisations arrivent ou non a appeends distinguenttrois types
d’apprentissage:

» I'apprentissage en simple boucle quand la déteetida correction d’erreurs permet a
I'organisation de poursuivre avec ses principed’&tteindre ses objectifs : le critere
de succes est alors I'efficience

» I'apprentissage en double boucle quand les ermdttectées mettent en évidence des
conflits de perspectives et que les correctionsigqupht la modification de normes,
principes et objectifs sous-jacents

* le deutéro-apprentissage qui consiste a apprend@ppendre et a fixer cet
apprentissage dans les cartes mentales.

Levitt et March (1988), dans une perspective bedreste, mettent I'accent sur teotion de
routine. L’apprentissage organisationnel est alors considémme le processus par lequel
les organisations codifient les « ingérences dséas$ les transforment en routines ». Pour
apprendre, I'organisation doit intégrer les conséges de I'histoire a ses procédures. Les
approches behavioristes et cognitives de I'appssagie tendent a étre dépassées en grande
partie pour offrir une vision commune : « l'appiesage peut étre compris comme un
ajustement du comportement de [l'organisation enomg@ aux modifications de
'environnement, comme une transformation du comb@i£onnaissance organisationnelle ou
comme une interaction entre individus au sein degéinisation » (Leroy, 1998).

Cet apprentissage peut prendre plusieurs formes :agaptation, par imitation et par
expérimentation. Dans notre travail, nous nougésterons a I'apprentissage organisationnel
a deux niveaux :

» celui des collectifs de professionnels en partsutielui observé dans le cadre de
'étude de cas marseillaise, et ou nous essaiedmsrepérer les processus
d’apprentissage organisationnels a I'ceuvre,

e celui des pouvoirs publics, pour lequel nous feranssi appel a la théorie de
« dépendance au sentierpath dependencen anglais) pour voir comment elle rend
compte ou non des réformes dans le systéeme degrriskarge des personnes en perte
d’autonomie et de leurs effets.

Nous reprenons ici largement un extrait d’'un agtaé Palier et Bonoli (1999),Rhénomenes
de Path Dependence et réformes des systémes dectmnot sociale>, dans lequel ils
expliquent que cette théorie qui vient initialemeéatl’économie, part du constat que méme si
I'on connait une solution plus efficace que la sofuactuellement retenue par une firme,
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cette solution plus efficace n'est pas forcémenptido(le premier exemple qui fut invoqué
par David (1985) est celui du maintien du clavier mhachine a écrire ou d'ordinateur
QWERTY dans le monde anglo-saxon). lls indiquen¢ dqaul Pierson (2004), qui a été
l'initiateur de cette théorie dans le domaine dekerges politigues, a identifié quatre
mécanismes d'auto-renforcement caractérisant lesegsus économiques générateurs de
rendements croissants :

* «des codts d'investissement ou d'installation inaots » ;

* «des effets d'apprentissage. Le savoir et lesrstane acquis dans des processus de
production complexes conduisent aussi a des remidsneceoissants si I'on garde la
méme solution pendant longtemps. Avec la répétitles, individus apprennent a
utiliser les mémes produits plus efficacementeet Expérience va plutét les inciter a
introduire des innovations dans le méme produé guo'changer ;

» des effets de coordination. Certains tirent desfiées d'une technologie si d'autres
adoptent les mémes options. Une technologie dediaatant plus attractive que plus
de personnes l'adoptent, ce qui attire toujours plusagers, et renforce encore
avantage existant. Ces effets peuvent encourbagoption d'une seule solution
commune.

* « des comportements d'adaptation par anticipaties firmes doivent savoir choisir le
bon cheval ».

lls expliguent que lintérét des travaux de Piersst, d'une part, de montrer que ces
mécanismes sont peut-étre encore plus courants otiqye que dans les domaines
economiques, et, dautre part, de tenter une symtlsgstématique des effets gelicy
feedbacksur lesquels les approches néo-institutionnalisteésoujours mis I'accent. Pierson
rappelle que trois processus politiques principaomrt caractérisés par des phénomeénes de
« rendements croissants ».
* Les processus d'action collective, qui sont stméstyar les « problemes de I'action
collective »
» Les processus cognitifs d'interprétation et deil@giion collective des enjeux et de la
vie politique, qui sont sujet a des effets d'aeioforcement
» Les processus de développement institutionnelssgpissent les contraintes posées
par les regles choisies précédemment.
Cependant dans le cas qu’ils étudient, & savoigftame des systémes de protection sociale
dans différents pays, ils montrent que la théoge«dlépendance au sentier » exagere la
stabilité des systemes de protection sociale e¢me pas compte de la possibilité de réformes
innovatrices (oupath shifting qu’ils ont pu repérer et qui peuvent a terme, pas
changements affectant les traits institutionnelsrmgttre une évolution importante du
systeme de protection sociale. Nous nous demanddaomtssi de telles réformes (passées ou
en germe) sont repérables dans notre champ d’étude.

Pour Dibiaggio (1999), dans le monde industrieles agents aux connaissances hétérogenes
ne peuvent se coordonner, c'est-a-dire partageplgjestifs et apporter des comportements
compatibles pour les atteindre que par un ajustemies comportements qui passe par un
processus d’apprentissage », ce que I'on peuefaeiht extrapoler au monde de la santé. Ce
processus implique « une convergence des intendimiss que I'acquisition et la création de
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connaissances nécessaires a rendre les actionagdess mutuellement cohérentes ». |l
souligne aussi que « l'apprentissage peut certagermpsur lesactions a mettre en ceuvre ou

sur lesdécisionsa prendre pour atteindre un état souhaité mgieut aussi concerner la

définition de I'objectif a atteindre en admettant que les agents ne pattpge les mémes

représentations de leur environnement. »

Dans le cas ou les processus d’apprentissage repasnopérants, on peut assister a des
phénomenes non raisonnables permettant d’appatesalutions a des probléemes. Ainsi par
exemple lemodéle de la poubellepu autrement appelé le « modele dpdabelledes prises
de décision » d'aprés le nom original Garbage can model of decision-making » et
développé par Cohen, March, et Olsen (1972), est tlm¢orie organisationnelle trés
particuliére qui s’inscrit dans la suite des travde Simon et March sur la rationalité limitée
(Simon, 1947, March et Simon, 1958). Le&sarbagecan model » peut étre résumé par la
volonté d’abandonner toute rationalité dans un gssas décisionnel afin d’apporter des
solutions toutes faites a des problemes futurs auebs. Ces solutions peuvent étre en
adéquation parfaite avec le probleme mais généeslege n’est pas vraiment le cas. C’est
pour cela que I'on parle d’irrationalité alianarchie décisionnelle C’est un modele dans
lequel les choix stratégiques peuvent étre I'asdimei de quatre notions : les problemes, les
solutions éventuelles, les décideurs plus ou mimmmiqués et les opportunités de décision
particuliéres.

3.6. La sociologie des professions

On se situera dans la lignée des approches ditgsdtipnnistes des professions développées
notamment par Hugues, Goffman, Strauss et Abboatpmposent un double point de vue :
celui de la biographie et de I'identité et celui ldeteraction (Dubar et Tripier, 1998). Ces
auteurs ont proposeé de s’intéresser aux dynamjirgsraction entre les différents acteurs et
de se centrer plus sur les processus en jeu. Raredre d’analyse des professions propose
par Andrew Abbott (1988), les groupes professionneipliqués dans un méme champ
d’activité fontsystéme: quand un groupe gagne du prestige ou de l'détariest qu’un autre

en perd. Comme le changement technologique, lessidés politiques peuvent venir
perturber ce systeme, c’est-a-dire engendrer wmmgosition de la division du travail entre
les professions du champ, ou l'apparition de nouxegoupes professionnels. Nous verrons
gue la demande croissante de coordination, de ny@méa création de nouveau dispositifs et
fonctions dédiés a la coordination perturbent kt&ye des professions sanitaires et médico-
sociales.

On s'appuiera aussi sur les théoriesdgeamiques identitaires au travail développées par

Sainsaulieu (1985) et par Dubar (1992). Ce derdistingue notamment quatre formes
identitaires au croisement des transactions reladilles et des transactions biographiques :
identité d'entreprise, identité catégorielle, idtérde réseau et identité de hors travail.

On s'inspirera aussi du modéele tripolaire de la dwigue identitaire globale de l'acteur
proposé par Jean-Claude Sardas (2008) qui propesesije-ci repose sur trois dimensions :
le Pouvoir (dimension stratégique), le Savoir (@nsion cognitive) et le Désir/plaisir

(dimension subjective), qui déterminentfine la performance de l'acteur professionnel (ou
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les dysfonctionnements organisationnels qu’il peogendrer) et sa santé (ou les risques
psychosociaux dont il peut étre la victime). Ontpsoter au passage la similitude entre ces
dimensions dans ce modéle utilisé au niveau defegmionnels et celles des frontieres
organisationnelles utilisé au niveau des orgarsati

3.7. Pour I'étude du systéme dans sa globalité

Comme indiqué dans l'introduction, nous avons dhaie approche systémique envisageant
les différents niveaux du systeme de santé étanmié&lqoe la question de la coordination se
pose a chaque niveau et qu’il y a une interactidredes différents niveaux ne serait ce que
guand il faut concilier I'individuel et le colle€tet comme illustré par Chreim et al. (2007)
dans I'exemple d’'une clinigue canadienne. Nous @ops donc de donner des pistes de
recherche pour une approche multi-niveau telle dgerite par Hitt et al. (2007), qui nous
permettrait vraisemblablement d’aller plus loin dang compréhension intégrée et compléte
des questions de coordination.
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Partie I. La structuration de la coordination en France
Histoire et diagnostic

A. Le role des pouvoirs publics : solutions multiples et dysfonctionnements

1. Du co6té des personnes agees, une accumulationdggpositifs en quéte de
cohérence

Du coté de la prise en charge gessonnes agées dépendanids rapport de la Cour des
comptes de 2010 dresse un bilan critique de ceweet s'agace que les recommandations
guelle avait pu faire cing ans auparavant, notamtmpour une rationalisation de
I'organisation de la coordination gérontologiqu&ient pas été prises en compte. De fait,
lors de nos entretiens avec Maryvonne Lyazid eteflog Leduc, celles-ci avaient attiré notre
attention sur le fait que la coordination dansdetsur des personnes en perte d’autonomie a
unelongue histoire de plus de 30 ansavec de nhombreux déboires. Nous avons donc voulu
reconstituer cet historique afin de caractériser pelitiques publiques conduites dans ce
domaine et essayer d’appréhender les raisons qiuocbnduire a cette situation. Le tableau
1 présente de facon synthétique I'ensemble desoreappdes lois, des circulaires et des
expérimentations touchant & la coordination

1.1. La création successive de nombreux dispositifs implués dans la
coordination de la prise en charge des personnesées

La notion de coordination dans la prise en chaege mkrsonnes agées en effet ne date pas
d’hier comme le rappellent Bernadette Puijalon etritJosé Guisset, dans leurs articles sur
la coordination gérontologique (Puijalon, 1992, €3et et Puijalon, 2002). C’est déja en
1936, que Henri Sellier, maire de Suresnes deweinistre, préconise dans une circulaire
adressée aux préfets, la création dans chaqueteldgat de commissions de coordination
afin de mieux coordonner les différents soins @ésiapportés aux personnes agés. La loi du 4

® Pour alléger la lecture, la présentation de Ipaiudes dispositifs créés par ces lois fait I'blojein encadré
situé en annexe.
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aolt 1950 puis un décret en Conseil d'Etat le Vigari959 donnent un cadre juridique a ces
coordinations mais cesomités départementaux de coordinatiorsont mis en place avec
plus ou moins de succes et finissent la plupatethps par étre délaissés.

Tableau 1 : Historique de la coordination dans le dmaine des personnes agées
(Sont mentionnés Iés Rapports en bleu JIESTPIARER: les lois/ circulaires en jaune et |ESlEKDENIGHONSICANOSE)

1962 P. Laroque, politique de la vieillesse, Rapportadeommission d'études des problémes de la vied|ek962
Mise en place de Coordination administrative (gleation) et coordination locale sociale

Questiaux N(prés.) 1971, rapport de l'intergroupe personnégdgour la préparation du VIeme plan (1971-1975)

1970 Circulaire AS5 de février 1972 : 2 niveaux@mrdination (secteur et plus soutenu : recrutement de se@étaemps partiel

a
1979 2 Lois du 30 juin 1975 : d'orientation sur les penses handicapées et relative aux institutionsafEcet médico-sociales

Coordination entre institutions par convention ermtes
Vlleme plan : PAP 15 (1976) : secteur, coordinaties aides, contrat de secteur et région
Commissariat général du plan (R.Lion), Vieillir daim, Rapport du groupe « prospective personneesggaur la préparation du

1980 Vllieme plan 1981-1985 en 1980

a : — ——— —
1989 Décret du mai 1981 : Création d8SIAD avec leurs infirmiéres coordinatrices

Circulaire de J. Franceschf, §ecrétaire d'Etat aux personnes agées en sedd8t et 7 avril 1982
pour création de 500 postes de coordonnateurs

Loi du 22 juillet 1983 organisant le transfert desnpétences entre I'Etat et les départements notatnatans le domaine de I'action
sociale

Circulaire du 6 avril 1993 de la CNAV concernanpfditique d’action sociale des CRAM en matierecderdination gérontologique
Incitation & la création de réseaux gérontologque

Premicresiexperimentations dseaux de soir gérontologique: en 1993

R. Soubie, Commissariat au plan, Rapport » sarité 3@&n 1993
(place des usagers et des réseaux)

1990 Loi du 25 juillet 1994 poulliEXpElimentationdpestationdepentdanceli e D) comprenant la miséaea g'une coordination autoyr
N de la PA et sa famille pour leur information sig $ervices et les aides disponibles et leur otienta

1999

Plan Juppé en 1995
nnés)

Loi n°97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans faéelu vote de la loi instituant une prestatiomtdaomie pour les personnes agées
dépendantes, a mieux répondre aux besoins desipessagées par l'institution d'une prestation figéeidépendance
Création degquipes médico-sociales des CG

Livre noir de la PSD du Comité National des Reésit Personnes Agées en 1998

Le livre blanc pour une prestation autonomie du E®idational des Retraités et Personnes Agées @ 19

Décret du 26 avril 1999 relatif aux modalité défigation et de financement des EHPAD :
création demédecins coordonnateurs

Circulaire DGS/SQ2/DAS/DH/DSS/DIRMI 99-648 sur léseaux de soins préventifs, curatifs, palliatifssociaux du 25 nov 1999

(place des usagers, évaluatiBillleXperiment ation)

Guinchard Kunstler P., rapport « vieillir en Francel 999 (parle d’Equipes Mobiles Gériatriques)
mise en place d'un réseau national de Comitésxatmformation et de coordination gérontologiq@ IC) , annoncée le 21 mars 2000

par le Premier ministre, M. Lionel Jospin, a |'éaiée de cing ans
circulaire 2000-310 de 6 juin 2000 pour I'expériraion des CLIC et la création du réseau natioralabordinations gérontologique

2]

Girard J.F., rapport « la maladie d’Alzheimer @émande de la ministre de I'emploi et de la soliélat de la secrétaire d’état a la santé
et la I'action sociale, 2000 (parle des CLIC)
Vv

1% plan Alzheimer 2001-2005
(Consultations mémoires et CMRR)

Circulaire DGAS/AVIE/2C du 18 mai 2001 : cahier a@ésrges labellisation des CLIC

Début expérimentation des CLIC entre 2001 et 2003
Loi du 20 juillet 2001 sur la prise en charge dasePsur 'APA :
2000 CLIC cité parmi structures permettant d’organisemise en ceuvre de 'APA
a

Loi du 2 janvier 2002 pour la rénovation de I'aot&pciale et médico-sociale

2004 (coordination entre les structures médico-socialesiales et sanitaires, GCSMS)

Création (institutionnalisation) deéseaux de sanidans le cadre de loi du 4 mars 2002 droit desdealat qualité du systeme de santé
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Circulaire du 18 mars 2002 sur amélioration diiere de soins gériatrique:
(comprenanEquipes mobiles gériatrique$

Plan Alzheimer 2004-2007
Réforme de I'assurance maladie : Loi n°2004-81Q2lao(t 2004 relative a I'assurance maladie
Parcours de soins coordonnés (médecin référenssi@umédical partagé, création HAS, modif. dijfosLD, SXPElMEnIaHONARS

Lettre DGAS/DHOS/2C/03/2004/452 du 16 septembrei2@dative aux CLIC et aux réseaux de santé gélagitpues
(articulation entre les deux)

Loi du 11 février 2005 sur le handicap
(coordinateurs MDPH pour évaluation, CNSA, projeivik)

Décret du 27 mai 2005 sur les missions, qualificarémunération des médecins coordonnateurs RIAEH

Cécile GALLEZ, Députée, Rapport de I'office parlemtere d’évaluation des politiques de sasuéla maladie d'Alzheimer et les
maladies apparentégke 6 juillet 2005
(Réseaux, case manager)

Cour des comptes, novembre 2005, les personnes dggendantes
( CLIC/ réseaux/ équipe APA, regroupement desgiras, besoin des aidants, coordination des aslrations, un intervenant)

Article L.313-11 du CASF modifié par 'ordonnanc¥®005-1477 du °L décembre 2005, Article R.314-43-1 du CASF etutaices du
18 mai 2006 et 26 mars 2007 sur les Contrats piouels d’'objectifs et de moye(SPOM)

Décret n°2006-413 du 6 avril 2006 et CirculairedSAS/SD5B/2006/216 du 18 mai 2006 : textes d'apfibo de la loi du 2 janvier
2002 rénovant I'action sociale et médico-sociatdes Groupements de Coopération Sociale ou Mésamale(GCSMS)

JEANDEL, C., PFITZENMEYER, P., VIGOUROUX, P., avil006, Rapport : Un programme pour la gériatnié/énistere de la sant
et des solidarités et au Ministere de la sécuoitéate, des personnes agées, des personnes h@ediemle la famille
Filiere gériatrique, CLIC, réseaux et leur intel@ct

Lebouler, S., Juin 2006, Personnes agées déperddrdttr le scénario du libre choix. Centre d'gselstratégique

5}

2005
a CLIC et réseaux et autres structures, coordinai@t CG
2010 v
PSGA 2007-2012

(filiére de soins gériatriques)

Loi n° 2007-308 portant réforme de la protectiondigue des majeurs du 5 mars 2007.
mesure d'accompagnement social personnalisé (MAs#)re d'accompagnement judiciaire (MAJ), mandetgidiciaires a la
protection des majeurs, conditions curatelle efieit

Circulaire DHOS/O3/CNAM n°2007-88 du 2 mars 200&tiee aux orientations de la DHOS et de la CNAMErBmatiere de réseau
de santé et a destination des ARH et des URCAM

circulaire DHOS/02 n° 2007-117 sur la filiere dénsogériatriques dans le cadre du PSGA

Circulaire du 15 mai 2007 relative au référentietrganisation des réseaux de santé « personnes gée
(précise les missions respectives des réseawesetdC)

Rapport Ménard sur la maladie d’Alzheimer en 2007
« intégration », lieu de coordination associantesgcsanitaire et médico-socigbrtes d’entrée uniqusupport d’information partagé
un outil unique d'évaluation, un référent médicatabunique pour les cas complexes : un nouveaiend gestionnaire de cas ?
v

Plan Alzheimer 2008-2012

Loi hopital Patient santé territoires de juillet0®0
Agences régionales de santé

Cour des comptes, 2010, La prise en charge desrpes agées dépendantes
Regroupement des services, besoin des aidanitstemvenant, articulation a parfaire entre dépaetets et services de I'Etat

Rosso-Debord Valérie, Rapport d’'information dedanmission des affaires sociales en conclusionrdeaux de la mission
d’information sur la prise en charge des persodgéges dépendantes, 2010
Coordination au niveau des décideurs (Etat, C®),dés ARS dans médico-social

Avis du Haut conseil sur I'avenir de I'assurancdadee, juin 2010, sur les personnes agées
Coordination par un professionnel pour plus fragitemps de coordination lié a rémunération

Mission d’'évaluation et de contréle des lois daficement de la sécurité socisie le fonctionnement de I'hdpital, MECSS,
26 mai 2010, présenté par M. Jean MALLOT,
Un référent pour le patient, dossier patient

Alain Franco - Vivre Chez soi - Rapport 8 Mme NBxra, Secrétaire d'Etat en charge des Ainés -2Diifl et Préconisations du Pro
« Vivre chez soi » annoncées le 17 juin 2010 paaNBerra
Coordination par un cadre intermédiaire (plutéirmfer)

Centre d’analyse stratégique, juillet 2010, surwé&/ensemble plus longtemps : enjeux et opporsrmpbur I'action publique du
vieillissement de la population francaise
Equipes mobiles gériatriques, CLIC, MAIA, lien enfkRS et CG, un gestionnaire de cas, danger ddastdination
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Dans lesannées 60 c'est la décentralisation. Suite au rapport Laeogle 1962, des
coordinations administrativesdoivent étre mises en place sous la responsabiilifgréfet et

a l'initiative du directeur de l'action sociale @ la santé. Son objectif principal est la
planification de l'offre en réponse aux besoins pysonnes agées. taordination sociale
est au nivealpcal, c'est a dire du quartier ou de la commune etaefleur objectif d'orienter
la personne vers le serviad hoc Cette coordination a aussi un réle a jouer damsolvation
Notons aussi I'existence, depuis les années 5@edgui est appelé aujourd’hui les Centres
communaux d'action sociale (CCAS)

Dansles années 1970a vie sociale collective, I'animation et I'actiglobale, la promotion
des individus et des groupes sont mis en avans. ®uvient la crise. La circonscription voit
son r6le renouvelé et la notion decteur devient fondamentale. Mais les services sociaux
polyvalents s'intéressent surtout a I'enfancelatfamille. Deux niveaux de coordination sont
prévus dans la circulaire AS5 de février 1972 : goerdination initiale pour laquelle des
credits sont alloués a chaque secteur et un sephice soutenu pour «les secteurs plus
évolués, ayant fait la preuve de l'efficacité dewvises sanitaires et sociaux mis en ceuvre et
coordonnés entre eux ». Les crédits permettent demsmeilleurs cas de recruter une
secrétaire a temps partiel chargée notamment du suivi administratif desoastiet de la
diffusion de l'information. Hélas la circulaire tedloue et plusieurs départements utilisent les
crédits pour créer d'autres secteurs pensant qoeoldination se fera naturellement et sans
crédits.Le Vlle plan - voté le 21 juillet 1976 - définit sl& Programmes d'actions prioritaires
» et I'un d'eux, le PAP 15, reprend quatre prirgiga programme finalisé : la notion de
secteur géographique, la coordination des aiddsjdution de crédits d'Etat subordonnés a la
signature d'un « contrat de secteur » et la décwrat®n du role d'impulsion au niveau des
régions. A noter au passage en 1975, deux graoge$une d’orientation pour les personnes
handicapées et l'autre relative aux institutionsades et meédico-sociales, qui prévoit déja des
groupements entre institutions a leur initiative turbase de conventions pour assurer la
coordination de leurs interventions respectives.

Le PAP 15, explicité par la circulaire du 28 jamvi®77, avait I'objectif d'établir, dans un
secteur géographique et démographique délimité, réseau complet et coordonné
d'équipements et de services pour assurer le maiatidomicile du maximum de personnes
agees. Il est complété par les services de soimsiers a domicile (SSIAD) institués par le
décret du 8 mai 1981. Crées par le préfet, en ctaimn avec la CRAM qui les finance, les
SSIAD instaurent l'infirmier coordonnateur. Mais rf@ponse sociale commence a vouloir
prendre en compte la complexité des phénomeneausoddes 1981, la coordination devient
une notion clef dans la politique sociale de ldliggsse. L'événement le plus marquant de la
période est laréation de 500 postes de coordonnateurs par unegailaire de 1981dont la
mission est d'assurer la liaison entre les servatetes établissements pour retraités et
personnes agées, a I'échelon local. Leur missibdeesapprocher les acteurs de la prise en
charge, susciter I'amélioration des circuits dlimfation, d'étude des besoins et de prise de
décision. lls sont financés par I'Etat. Se poser p@$ coordonnateurs vite a la fois une
guestion de légitimité vis a vis des partenaireaussi de charge de travail puisquitat

"Voir en annexe I'encadré présentant les missi@ssGCAS.
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senseés avoir un réle de coordination a la fois ingitionnel et aussi aupres de la personne
agée.De fait la mise en place trop rapide de ces caurdteurs dans des sites souvent
opportunistes n'a donné que des résultats médio€es 1983 voit le transfert des
compétences entre I'Etat et les départements, eicyleer dans le domaine de I'action
sociale dans le cadre de la premiére grande lal@mentralisation dite loi Defferre.

Les années 1990qgue I'on pourrait qualifier de période de ratiosation économique, sont
marquées par le plan Juppé qui veut réformer lesyes de santé francais et par la mise en
place des réseauxainsi que par I'expérimentation de la nouvellespagon dépendance
(Prestation expérimentale dépendance (PED) pusstdRi@n spécifique dépendance (PSD)).
On voit aussi apparaitre lésjuipes médico-sociales des conseils généfher charge de
définir I'éligibilité des personnes agées a la taesn dépendance et le plan d’aide auquel
elles ont droit. On doit mentionner au passagelgubhamp d’action de ces équipes avait été
prévu initialement plus large dans le cadre depéinentation de la PED en comportant une
dimension de suivi, aspect qui fut supprimé palolasur la PSD de 1997 (Martin, 1998,
Frinault, 2005},

L’arrivée des réseaux marque la nouvelle implicatiea acteurs du sanitaire dans les actions
de coordination qui étaient auparavant essentieliérd'ordre social et portées par les acteurs
de I'action sociale. Concernant I'émergence detiamde réseau, décrite par Robelet et al. en
2005, on peut lui préter une premiére origine d®rihtellectuel par les experts du
commissariat au Plan dans leurs rapports successii®987 et de 1993, qui, s'inspirant des
«Health Maintenance Organizatiomsdéveloppés dans les pays anglo-saxons, y vaient
moyen pour la maitrise des dépenses de santé rapport Santé 2010 qui préfigure le plan
Juppé de 1995, propose la création de régies ré@lg®ale santé ayant la capacité d'organiser
I'offre de soins et de passer des contrats aveoffiesirs de services isolés ou justement
groupés en réseau. Une autre origine avec une différente est celle de quelques militants,
professionnels de santé et/ou patients qui y vaieetsolution a une demande qui évolue
avec de nouvelles exigencédroits des patients et acces a l'information matant)et a une
offre de service inadaptéeC'est notamment dans le cadre de la prise emgelte patients
atteints du SIDA qu'apparait pour la premiére #1s1991 le terme de « réseau de soins ».
Ces réseaux semblent alors bien adaptés a lagoriskarge des maladies chroniques : on voit
notamment apparaitre des réseaux pour la prishage de patients diabétiques ou atteints
de cancer et aussi les réseaux de soins gérorgaksyicette fois-ci portés par les acteurs du
sanitaire.

C'est en 1993 que sont financées pesmieres expérimentations de réseaux de soins
gérontologiquesqui pourront conduire a des légitimations dansddre de la réforme des
hoépitaux en 1996. Plusieurs types de réseaux sast@éés : les réseaux de soins du code de
la santé publique qui sont surtout hospitalierfiospitalo-centrés et les réseaux ou filieres du
code de la sécurité sociale qui sont des réseapg&riexentaux permettant notamment de
promouvoir des modes de rémunération spécifiquas grgianiser un acces plus rationnel a la
santé (soins ou prévention). Il faut donc notegrende complexité attachée a cette notion de

8 Elles deviendront ensuite les équipes APA (AllmraPersonnalisée d’Autonomie).
° Nous reviendrons sur cette loi plus loin.
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réseau qui sous un méme mot prend des formesatif&s avec des cadrages multiples par de
nombreux textes réglementaires. Simonet en 2004 :notun promoteur de projet (de réseau)
est concretement confronté a deux ordonnancescamesntion médicale, deux décrets, une
guinzaine de circulaires, avec au moins quatre ecahdes charges ou conventions
constitutives, deux agréments, ce qui est peu eoh@&n terme opérationnel. » La circulaire
du 25 novembre 1999 propose une classificatioraaquacation a clarifier. Elle identifie ainsi
les réseaux inter-établissements (agréés par |&f A8 réseaux monothématiques purs (liés
a une pathologie et centrés sur les professionretsjéseaux d’expérimentation tarifaire dits
« réseaux Soubie » et les réseaux de santé demi@xians lesquels on retrouve les réseaux
de santé gérontologique. Il faudra attendre leges 2000 et en particulier la loi du 4 mars
2002 relative au droit des malades et a la qudlitésystéme de santé pour que ces réseaux
soient vraiment institutionnalisés. Les réseaux giotés au niveau régional conjointement
par la DRASS et par la Caisse régionale d'assuraraiadie et les crédits sont délégués
depuis I'échelon national dans le cadre d'apppl®jats régionaux. La non pérennité de ces
credits confere un caractere fragile aux réseaux.2806, une mission de I'Inspection
générale des Affaires Sociales (IGAS) réalise umuation des réseaux qui s’avere trés
critique et s'interroge sur la suppression des deuxs qui les financett Is relévent des
résultats limités en termes de service rendu, deopees prises en charge, d’évaluation
médico-économique et d’innovation de I'organisatia I'offre des soins. lls soulignent
toutefois des bénéfices secondaires en terme dmrdgnes relationnelles, de changement de
culture chez les professionnels, d’acquisitionscdmpétences nouvelles, de modifications
des comportements, d’améliorations des pratiqgues@iteuses pour le long terme mais hélas
difficiles a objectiver.

A propos des réseaux gérontologiques, les critigpas moins séveres. lls commentent : « les
réseaux geérontologiques permettent d’améliorer laepen charge des personnes agées
dépendantes, sous réserve que les moyens mis @nrplgpectent des criteres minimaux de
qgualité définis plus haut (bilan initial d’inclusiprplan personnalisé, outil de liaison,
formation,...) ce qui n'est pas le cas partout awthwi, et que soit suivie I'effectivité de
cette mise en ceuvre et son impact réel sur legpest ». lls relévent notamment l'intérét
avéré des 19 réseaux gérontologiques promus paCMSA. lls concluent finalement en
recommandant de poursuivre le financement des ugsaar la base des quelques réussites
mais en attirant I'attention sur la nécessité aeifedr et de faire savoir ce que I'on attend des
réseaux. lls appellent de leurs voeux que soit eapiht publié par thématique un référentiel
sur l'organisation des réseaux, ce qui sera faitmen 2007 pour les réseaux de santé
gérontologiques.

Le début des années 2000 est aussi marqué pararittmp des Centres locaux
d'information et de coordination & caractére gérondlogique (CLIC)*. Ils s'inscrivent,
d’'une part, dans la lignée des coordinations gétogigques qui n'avaient pas pu fonctionner

bY

comme prévu mais avaient préparé le terrain a ceseaux dispositifs. D’autre part, ils

\oir Rapport IGAS n°2006-022 de Daniel C. et al.
! Circulaire DHOS/O2/03/UNCAM h2007-197.
12\/oir en annexe I'encadré présentant les CLIC.
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viennent complétetaction des équipes médico-socialts lls entrent alors dans le cadre
d’'une politiqgue publique territorialisée en favalas personnes agées, qui est définie dans le
cadre du schéma départemental d'organisation eoc#&l médico-sociale (schéma
gérontologique). Ce sont des structures de progjrii@éux d'accueil, d'écoute et d'information
du public, des centres de ressources pour lesgsiofenels et des observatoires des besoins
en geérontologie. Leur mise en place passe par wneession d’évaluations et
d’expérimentations, avec notamment I'expérimentatie 25 CLIC annoncée en 2000 puis de
90 CLIC et la création d’un réseau national desdioations géerontologiques (Colvez, 2004).

Il est alors prévu de créer 1 000 CLIC d’ici finQ® Le rapport de la Cour des comptes de
2005 recense a fin décembre 2004, 516 CLIC (169émembre 2001, 272 en décembre
2002, 404 en décembre 2003.), dont 53 % portésdpar associations, 26 % par des
communes, 9 % par des départements et 9 % partdeduses hospitalieres. Seuls 22
départements avaient alors achevé le maillageutddeitoire et I'objectif de 1 000 CLIC en
2005 ne paraissait plus pouvoir étre atteint.

Initialement impulsés conjointement par I'Etat \eapréfet et par le Président du Conseil
général, ils sont placés a partir du ler janvi€d528ous l'unique responsabilité du président
du Conseil général par la loi du 13 aolt 2004 irdaiux libertés et responsabilités locales.
Cette loi souligne que l'absence de coordinatidnuee des causes majeures de nombreux
dysfonctionnements et met l'accent entre autrdasomise en cohérence dans le secteur de la
gérontologie par l'intervention des CLIC. Les cte&die I'Etat sont transférés alors aux
départements. Il est reproché a I'Etat de s'étemdgagé trop rapidement du pilotage de mise
en place des CLIC répartis de maniere encore trig&sdg&ne sur tout le territoire, avec une
couverture et un niveau de qualité variables. Lar@es comptes, dans son rapport de 2005,
note un investissement tres hétérogene des Coggeiésaux et un probleme de coordination
avec les équipes meédico-sociales des départembatgées d’évaluer les besoins de la
personne agée et de proposer un plan d’aide.’BXplique en partie par I'investissement des
Conseils généraux et de leurs équipes médico-sgaikins la mise en place de la PSD puis
de I'APA. Par ailleurs elle estime que de nombre@partements ont hésité a s’engager
financiérement, craignant un désengagement a weairl’Etat. Certains départements
déléguent a des CLIC I'évaluation et la mise emeldu plan d'aide, d'autres préferent la
conserver : se pose alors parfois la question dles respectifs entre le CLIC et I'équipe
meédico-sociale de 'APA.

La fin des années 1990 et les années 2000 voisat kaucréation de structures ditamntres
ressources ou centres de référengpour I'autisme, pour les maladies rares et lexlltaps
rares, ou encore les traumatisés cranfgndeurs missions sont surtout d’expertise et
d’'information mais peuvent les amener a jouer ua dihterface pour les personnes qu’elles

'3 Dans le cadre de I'expérimentation de la PED eretVilaine, ces équipes médico-sociales avaiergftet

une activité d’évaluation multidimensionnelle, dlgbration du plan d’aide et de suivi. L'activité a®rdination

avait été considérée par le groupe de travaildai@npar le ministére pour I'évaluation de I'exp@ntation,

comme un facteur essentiel de la réussite de egftérience. Mais la loi sur la PSD de 1997 stifaleréation
des équipes médico-sociales sans en préciser leradds charges. Et de facto, les conseils génégaiix
deviennent les seuls financeurs de la PSD, coram@ritaction de ces équipes médico-sociales &ildlité a la

PSD et a son contrdle (communication personnefdadi Colvez).

4 Nous reviendrons sur les dispositifs de coordimatiestinés aux traumatisés craniens en partictdies la
suite de cette partie.
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accueillent et de lien avec d’autres professiongelsme notamment le médecin traitant.
Pour les maladies rares, il est méme attendu gueelatres de référence congoivent des outils
de coordination entre les différents acteurs etctires prenant en charge la méme maladie
ou groupe de maladies. C’est ainsi qu'apparaidesfientres mémoire de ressources et de
recherche (CMRR) et les Consultations mémoire de pximité (CMP) grace aux
différents plans Alzheimer. lls constituent les xlewtils principaux de détection précoce de
la maladie d'Alzheimer et des maladies apparehtéeses consultations mémoire
hospitalieres bénéficient d’'un label délivré pas kgences régionales de I'hospitalisation
(ARH). Elles étaient au nombre de 360 (labellisgesusceptibles de I'étre) au 31 décembre
2006. Les centres mémoire de ressources et dercbehent notamment un rble de recours
pour les diagnostics complexes, une activité ddemhe clinique, de formation et de
réflexion éthique, animent le dispositif régionaloa interrégional en partenariat avec les
Consultations mémoire. lls font I'objet d'un cahigles charges. Une procédure de
labellisation a été mise en place pour ces cenieslébut du plan Alzheimer 2008-2012, on
recensait 25 CMRR implantés dans 23 régions. Deumnt été créés en Auvergne et en
Limousin et il est prévu d’en créer un en 2011 ens€, seule région ou il manque encore un
CMRR.

Dans leur rapport de la mission d’évaluation desmidDtiations mémoire et des Centres
mémoire de ressources et de recherche, en déc&tibge les Conseillers généraux des
établissements de santé Daniel Nizri et Bernardi&teproposent de renforcer la place des
Consultations mémoire dans les réseaux de soinméeiico-sociauxlls écrivent: «La
localisation des Consultations mémoire au seinédi@islissements de santé ou dans le cadre
de la médecine de ville expliqguent certainementlque “cceur de métier” soit plus souvent
centré sur l'activité spécifiguement médicale quel'sccompagnement médico-social. Cette
guestion est délicate ; le cahier des charges lolabellisation des consultations mémoire
(annexe 2 de la circulaire du 30 mars 2005) metleesieres en premiére ligne sur la mise en
place d'un projet de soins personnalisé et préwod articulation avec les professionnels de
terrain et/ou les CLIC ainsi que la participation auivi des malades. Ce sont des
prescriptions de bon sens dés lors qu'on ne sadeaitander aux Consultations mémoire
d’assurer directement le suivi médico-social. Pautant, le suivi médico-social reste encore
trop souvent défaillant ou a tout le moins mal dooiné avec lintervention des différents
réseaux ou filieres présents sur le territoireniise en place des MAIA, a titre expérimental
puis sur tout le territoire, devrait remédier a chficultés. Sans appeler a la création
généralisée de réseaux spécifiques Alzheimer,gporéent la ou ils existent une réelle valeur
ajoutée dans la prise en charge globale, la migmiéconise une articulation systématique et
serrée de chaque Consultation mémoire avec lagfiiériatrique du territoire, pour asseoir le
lien indispensable entre le suivi médical et levismédico-social. »

Un autre type de structure se voit aussi institutédisé au cours de cette période, ce sont les
équipes mobiles gériatriques(EMG)'®. La circulaire de 2002 avalisait I'expérience des
équipes pionnieres d’Orléans, de Grenoble, de Nibde Strasbourg qui avaient vu le jour
dans les années 1990. Un rapport IGAS (Rousseay 8005) en avait, suite a la canicule de

5\oir en annexe I'encadré présentant plus en désihissions des CMP.
% \oir en annexe I'encadré présentant les EMG.
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I'été 2003, fait un premier bilan, a la demandesdarétariat d’Etat aux personnes agees. La
mission IGAS avait constaté la grande variété geEddG, tant dans leur fonctionnement que
dans leurs effectifs (avec une composition des p&guiqui s’écarte des préconisations
ministérielles). Les EMG sont alors débordées, ecratutre car elles acceptent souvent
d’effectuer toutes les interventions demandées pedaire mieux accepter. Elles ont souvent
des activités extra-hospitalieres comme de la ¢oatidn de réseau (souvent informelle). A
'époque, leur activité n’était pas vraiment évalet la mission propose pour leur évaluation
35 indicateurs classés en 3 catégories : indicatder moyens (structures et outils), de
fonctionnement (pour le caractéristiques des pttien I'activité) et de résultats (pour les
modes de sortie, I'efficacité, et la qualité duvgar rendu). Elle identifie aussi deux types de
dérives possibles : I'équipe mobile considérée cemtravailleur social, confinée a la
gestion des bed blockers », et I'équipe mobile « urgentiste ». Pour eltay peut distinguer
deux modeles d’EMG, selon que qu'elle est implantins un Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) ou dans un Centre Hospitalietsproximité ou un hopital gériatrique
exclusif. Dans le premier cas, son interventionaestcentrée sur l'intra-hospitalier, et elle
joue plus un role de référent pour I'extra-hosetalDans le second, des missions intra- et
extra-hospitalieres peuvent lui étre confiées, awee tendance plus forte pour I'extra. Se
pose alors un probleme de limites de compétences/éditimité et de capacité de
financement. Faure et Voisin (2008) évoquent legdapour ces équipes dans leur dimension
extra-hospitaliére a vouloir compenser tous lesahionnements de la filiere et a aller au-
dela de leur territoire et compétence.

Quelgues 160 équipes étaient fonctionnelles encEraam 2008 avec des caractéristiques
variables selon les contextes hospitaliers et lremmement. Couturier et al. (2008)
soulignent la nécessité de mettre en place, avecalgres services de spécialité, des
conventions de fonctionnement. Ces équipes sorelégp aussi a intervenir aux urgences
comme décrit par Meyer et al. (2008) dans le cddr€HU de Limoges (I'intervention aux
urgences semble discutable pour la mission IGAR2@@5). llIs mentionnent au passage
gu’'outre son action d’expertise médicale et paracaéel au sein du service des urgences,
'EMG agit de maniére transversale en tissant idess lau coeur de la filiere gériatrique et vers
I'extérieur, avec les acteurs sanitaires et sociaux

1.2.Un tournant vers I'an 2000 avec quatre nouvelles telances

Les dispositifs créés au cours de la derniere dgeecorrespondent guatre nouvelles
tendancesdans le champ de la prise en charge : un changedeemparadigme avec la
promotion de l'individualisation des services eti'dgaluation de la qualité ; des moyens plus
importants consacrés au secteur; un début detwtation globale ; et un appel a la
convergence entre les secteurs des personnes agésspersonnes handicapées.

Lesannées 200BGont en effet placées sous I'égidepdujet individuel, de I'évaluation et de

la qualité, et sont marquées par de grandes lois des sestmitaire et médico-social : la loi
du 2 janvier 2002 pour la rénovation de l'actioriate et médico-sociale, la loi du 4 mars
2002 relative aux droits des malades et a la qudlit systéme de santé, la loi du 11 février
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2005 pour I'égalité des droits et des chances,riecipation et la citoyenneté des personnes
handicapées, et la loi du 21 juillet 2009 portaibmme de I'hopital et relative aux patients, a
la santé et aux territoire (dite loi HPST). L'deit..311-3 de la loi du 2 janvier 2002 stipule
gu’'est assurée a la personne prise en charge paétdblissements et services sociaux et
médico-sociaux, «la participation directe, ou aVaide de son représentant légal, a la
conception et a la mise en ceuvre du projet d'dceud'accompagnement qui la concerne ».
Apparait ainsi de maniere expliciegs notions de projet(projet de soins personnalisé, projet
de vie de la personne, projet d’établissementptaon d’évaluation (évaluation des besoins
des personnes, évaluation des structures et desceser évaluation des pratiques
professionnelles), et laotion de qualité"’. La coordination alors s'inscrit au service de
ces différentes dimension®u au moins en théorie. usager doit prendre une place tout a
fait centrale et aussi son entourage etadants informels. L’évaluation des besoins des
personnes en perte d'autonomie et sa coordinatiohmises en avant, évaluation qui est
réalisée au sein des nouvelles Maisons départetegmtes personnes handicapées (MDPH).
Ces notions sont inscrites dans la mission de lavelte CNSA créée par la loi du 30 juin
2004 et dont les missions sont précisées dans [@uldil février 2005 sur le handicap. Cet
établissement public administratif joue un réle im@ot pour 'accompagnement des acteurs
du champ de la perte d'autonomie pour l'appropnatie ces notions. Dans la circulaire
relative aux réseaux du 25 novembre 1999 (DGS/SA2/DH/DSS/DIRMI n°99-648) |l
avait été précisé concernant les usagers : «iledbétre au centre des préoccupations du
réseau, sous des formes évaluatives avec le terapstant que patients au début; en tant
gu'usagers sujets de droits ensuite ; en tant queraires enfin dans la détermination de
besoins a combler et des stratégies pour y parwelinfin la loi du 13 aolt 2004, modifie le
dispositif des Affections de Longue Durée (ALD).18&e en ceuvre se traduit notamment par
la définition, pour tout malade entrant en ALD, dluwuveau protocole de soins définissant
son parcours de soins. Ce protocole est établieparédecin traitant, validé par le médecin
conseil de I'assurance maladie puis signé partiepa

Un autre fait marquant de cette périodel@siportance grandissante dans les politiques
publigues consacrées aux personnes agéesnme en témoigne les différents plans qui sont
mis en ceuvre pour développer et moderniser cewedeci peut vraisemblablement étre
associé a la place grandissante des personnes agegdutét de leurs associations
représentatives sur la scéne publique. L'année £899année internationale des personnes
agees a linitiative des Nations Unies, occasiomdmbreuses manifestations a linitiative
entre autres des associations dans ce secteur lat mlgblication du Rapport de Paulette
Guinchard Kunstler « Vieillir en France », ayanssidortement associé le milieu associatif.
Par ailleurs, dans le cadre de la réforme de I'ABAvoit les Comités départementaux des
retraités et des personnes agées (CODERPA) prentiradership et voir tout I'intérét de la
mesure de la dépendance dans toute la populatems dn souci de définition de la
population de bénéficiaires potentiels. Ceci faites aussi a la déception liée a la mise en

7 A propos de la qualité, on assiste en effet erb 20 transformation de I'’Agence Nationale d’Actitétion et
d’Evaluation en Santé (ANAES) en Haute Autorité stmté (HAS), et en 2007 a la création de I'Agence
nationale de I'évaluation et de la qualité deslissdments et services sociaux et médico-sociauxharge du
pilotage des dispositifs d’évaluation de la quaditéds le secteur sanitaire pour la HAS et dansdeteurs social

et médico-social pour TANESM.
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place de la PSD en 1997, aux contours tres rafyiqui donnera lieu en 1998 au livre noir
sur la PSD ou étaient notamment soulignés les iiiépa&ntre les départements, la complexité
des dossiers et le recours sur succession largehssoasif.

C’est d’'une part la succession des 3 plans Alzhe{{if& plan en 2001-2005,%%° plan en
2004-2007 et plan présidentiel en 2008-2012, prepia de santé publique concernant les
personnes agées porté par un Président de la Rgmjbhinsi que par le plan Solidarité-
Grand Age (2007-2012) présenté par le premiersmmien 2006. Des moyens importants
sont ainsi mis en place avec la création de pldaas des établissements et des services pour
les personnes agées, avec le souci de permetteat ajute possible, a celles-ci de rester a
domicile. La nouvelle Caisse Nationale de Soligguour I’Autonomie (CNSA), créée suite a
la canicule de 2003, qui a eu un effet d'électrocldans le secteur, contribue a cet
accroissement de moyens. En effet, I'objectif matlode dépensed'assurance maladie
médico-sociales (ONDAM médico-social) et des moyengpplémentaires, provenant
notamment de la journée de solidarité (ancien luledPentecbte), sont mis en ceuvre par la
CNSA dans le cadre d’'un processus d’attribution départements et aux régions amélioré,
pour garantir une meilleure équité de traitementut le territoire.

Enfin cette derniére décennie voit plusieurs e$falestructuration d’ensemble du secteur

et des amorces d’intégrationdes différents dispositifs dans un souci d'undowisplus
globale du systeme de prise en charge des pers@gées. D’'une part c’'est la notion de
filiere de soins gériatriquesqui est explicitée dans le cadre de deux ciroegasuccessives
de 2002 et de 206% Toute la panoplie des différents types d'unitédeeservices accueillant
des personnes agées y est répertoriée avec le déqdilibrer le nombre de « places » au
sein de la filiere. Celle-ci comporte : un couljpsé geriatrique situé dans I'établissement de
santé support de la filiere ; une équipe mobilegdadatrie ; une unité de consultations et
d’hospitalisation de jour gériatrique de court séjoun ou plusieurs soins de suite et de
réadaptation appropriés aux besoins des persogges @oly-pathologiques dépendantes ou a
risque de dépendance (SSR gériatriques) a tempplebou en hépital de jour ; et un ou
plusieurs soins de longue durée (SLD). Pour chdiligze, le rdle et les obligations
réciprogues des établissements qui en sont memsbrasformalisés par convention. Cette
derniére prévoit une coordination administrative ldefiliere ainsi qu’une coordination
meédicale qui doit étre assurée par un gériatreteGmtordination peut étre commune avec
celle du réseau de santé « personnes agées »nantion précise notamment les conditions
d’admission et de sortie des patients gériatrigessdélais cible en termes de prise en charge
et les procédures de transfert. Elle définit leggpsuts d’'informations médicales communes
(notamment fiches de liaison médicale et infirmiereéa filiere de soins gériatriques doit
élaborer, avec les structures de coordination (ChliCcoordination gérontologique, réseaux
de santé), des procédures de prise en charge mdrtbge d’'informations notamment pour
'organisation du retour a domicile des patientsgitlisés dans la filiere. A ce titre la
collaboration avec les SSIAD est recommandée.

18 Circulaire DHOS/02/DGS/SDSD/n°2002/157 du 18 n2062 relative & I'amélioration de la filiere dersoi
gériatriques et la circulaire DHOS/02/2007/117 8wngars 2007 relative a la filiere de soins gégaieis du Plan
solidarité grand age 2007-2012
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Par ailleurs, les Contrats pluriannuels d’objectifsde moyens (CPOM) et la possibilité de
créer des Groupements de coopération sociaux etcmsédciaux GCSMS sont aussi
proposés au secteur social et médico-social paur permettre une restructuration par
regroupements — les CPOM étant plutét prévus pesigtandes associations et les GCSMS
pour les petites associations et aux gestionnaimeso-établissements (Hardy, 20%0)Le
secteur social et médico-social est en effet tnéietéé avec plus de 34 000 établissements et
services. Mais une enquéte de la Direction Génédalel’Action Sociale (DGAS), en
septembre 2008, révélait qu’il n'y avait que 32 GLS constitués et 22 en voie de
constitution sur 13 régions et 21 départements mlamtation. Hardy explique ces faibles
nombres en rappelant que ces groupements sont fiaskEsvolontariat et qu’il faut « laisser
faire le temps » ; il indique qu’il ne faudrait pasuloir accélérer ce processus en l'imposant
de maniére autoritaire.

Enfin, dans le cadre du dernier plan Alzheimer xdeesures concernent plus spécifiquement
les questions de coordination avec, dans la mesueemise en place ddaisons d’accueil

et d’intégration pour les malades d’Alzheimer, lesMAIA %°. Elles sont sensées constituer
un guichet unigue pour les personnes atteintesadmdladie d’Alzheimer et pour leurs
familles. La mesure 5 prévoit la mise en place d®Q postes de coordinateurs de santé ou
gestionnaire de cas au sein des MAIA. Comme origplus loin, ces MAIA sont une sorte
de « méta-réseau »dont la vocation est de fédérer les dispositifistarnts déja impliqués
dans la coordination en favorisant entre eux undleune coopération, au service des
personnes agées et de leurs familles. Ces deuxr@sefant I'objet d’expérimentations : 17
MAIA expérimentales (avec 70 gestionnaires de oas)été mises en place en 2008 et leur
expérimentation vient d’étre prolongée en octol@&02 Nous avons en patrticulier effectue
une enquéte de terrain a Marseille aupres des nesndlerla MAIA 13 et de leurs partenaires.
Il vient d’étre annoncé la création de 35 nouvell®SIA et de 105 postes de gestionnaires de
cas supplémentaires. Un accompagnement importacgegiexpérimentations a été prévu par
le plan Alzheimer par la mise en place d’'une équipget nationale basée a la CNSA. De
plus, courant 2010, des référents Alzheimer onnhétdmés au sein de chaque ARS, afin de
faciliter la réalisation des différentes mesurepldn Alzheimer dans les régions.

Concernant la derniére grande tendance de la ggréodavoir le rapprochement entre les
secteurs des services aux personnes agées etaperdennes handicapées, on peut repérer
plusieurs faits marquants. Tout d’abord, ces perssisont prises en compte ensemble en tant
guepersonnes en besoin d’aide a I'autonomidepuis la création de la Caisse Nationale de
Solidarité pour I’Autonomie en 2005. Plusieurs éeamiats d’Etat ces dernieres années ont
dirigé a la fois la politique en faveur des persmAgées et celle en faveur des personnes
handicapées, ce qui est a nouveau le cas apréesépagation de plus d'un an entre un
secrétariat d’Etat aux personnes handicapées eseuarétariat d’Etat chargé des ainés.
Cependant, il reste de grandes différences dansyistemes de prise en charge de ces
personnes selon qu’elles ont plus ou moins 60tzarsiére d’age en vigueur en France). Cette
différence de traitement, qui est propre a la Feagicne se retrouve pas dans la plupart des
pays, crée de nombreux problemes d’équité, encpaei pour les personnes qui se situent a

¥\oir en annexe les encadrés présentant les CPQdd8 &CSMS.
2\oir en annexe I'encadré consacré aux MAIA.
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la frontiere — les personnes handicapées de plu8Odans ou les personnes atteintes de
maladies chroniques comme la maladie d’Alzheimanaé0 ans. La convergence des deux
dispositifs de prise en charge figure pourtant dassobjectifs de la loi sur le handicap de
2005, mais il y a peu de chance qu’il soit atteiams les délais prévus (date prévue : 2010).
Pour comprendre les difficultés d’un tel rapprockaimet les conditions dans lesquelles il
pourrait étre effectif, il convient de s’intéressele fagcon symétrique, a l'histoire de la
coordination dans le domaine de la prise en chdegepersonnes handicapées. Ce faisant,
nous chercherons a dégager les points communs elifférences entre ce secteur et celui
relatif aux personnes ageées dépendantes.

2. Du coté des personnes handicapées : le droitaadarticipation sociale fait
émerger la question de la coordination

Cette section est consacrée aux politiques puldigleborées en faveur de la coordination
des soins et services offerts aux personnes hawisaCette question nait relativement tard
par rapport au secteur des personnes agees. leauablprésente une vision synthétique de
I'histoire des textes et des dispositifs mis erceldepuis les années 1950, en portant une
attention particuliere aux dispositifs de coordimatconcernant la prise en charge des
personnes cerébro-lésées.

2.1. La notion de coordination n'apparait que tregécemment

Dans le secteur des personnes handicapées, laoguéstla coordination ne se pose pas en
tant que telle pendant des années. Pendant longtdaegpréponses apportées aux personnes
handicapées le sont institutionnelles, via le pteeet dans des établissements médico-sociaux
le plus souvent portés par le milieu associatifdamtions de famille). De fait, nous disent
Marcel Jaeger et Pascale Gilbert au cours destiensegjue nous avons pu avoir avec eux, la
réponse est donc intégrée et ne fait pas appel aodwreux intervenants : la personne
handicapée est « captive » de I'établissement ldguel elle est accueillie. Les seuls services
qui avaient été mis en place dans le passé sonsdesces de soins et d’éducation
spécialisés (SESSAD) en 197Qui avaient vocation a prendre en charge les emfant
handicapés vivant a domicile « si, en raison de jeune age, d’'indications particuliéres ou
de contre-indications, ils ne sont pas justicialfes placement en internat ou externat ». En
1975, ce sont les deux grandes lois avec d’'une yaetloi d’orientation en faveur des
personnes handicapées et d’autre part celle relative institutions sociales et médico-
sociales qui permet notamment une coordinatioredesr établissements d’accueil par le biais
de conventions qu’ils peuvent établir entre euxnttdes professionnels qui vont jouer un
réle clé au cours de toutes ces années, se trolegea@tiucateurs spéecialisés, qui vont étre des
acteurs a la fois passifs et actifs dans les chmmagts de ce secteur, notamment pour les
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démarches de désinstitutionalisation. On peut agsver des démarches locales de sortie des
établissements spécialisés comme cela a pu seda® la région de Tréguier a partir de
1977, pour des personnes atteintes de déficiemtetiectuelles et accueillies dans des
domiciles privés (Calvez, 1990 et 1991). Comme pewsecteur des personnes agées, 1983
constitue une étape avec le transfert des commdeantre I'Etat et les départements,
notamment dans le domaine de 'action socialedgoidécentralisation).

Un tournant important dans la prise en charge désnes handicapés est l@écriture en
1988 et en 1989 des annexes XXIWu décret du 9 mars 1956. En effet les décrets et
circulaires d’application appellent a un meillewquiéibre entre les dimensions éducative,
pédagogique et thérapeutique de la prise en cledng@sse d’'une perspective tournée vers les
établissements a une perspective tournée verselsemmes, notamment a traverptejet
éducatif personnalisé

Tableau 2. Historique de la coordination dans le doaine des personnes handicapées
et plus particulierement atteintes d’'un traumatismecranien

(Sont mentionnés |1és Rapports en|bleu JIESIPARER:, les lois/ circulaires en jaune et |ESiEKDENIAlONSIEINOS )

1956 création des Service de soins et d’éducation siEfEsg SESSAD) par une adjonction dans le dé¢i#-4332 du 16 décembre
1970 aux annexes XXIV du décret du 9 Mars 1956

1975 Lois de 1975 : d'orientation en faveur des perssrimndicapées et relative aux institutions sacitlenédico-sociales
Coordination entre institutions par convention ermttes

Classification internationale du handicap de 'OMB 1980 (modéle de Wood)

1980 | Loi du 22 juillet 1983 organisant le transfert desnpétences entre I'Etat et les départements no¢atahans le domaine de I'actipn
a sociale
1989

Réécriture des annexes XXIV en 198%cret 89-798 du 27 octobre 1989 & Circulaire dlaggtion n°89-17 du 30 octobre 1989
3 dimensions de la prise en charge : thérapeutépieative et pédagogique, projet éducatif perdiéna

R. Soubie, Commissariat au plan, Rapport » sarité 3G&n 1993
(place des usagers et des réseaux)

Plan Juppé en 1995
1990 *nnés)

a Rapport Lebeau, mai 1995
1999 Probléme articulation sanitaire et médico-socititeal’aval quasi inexistante, améliorer évaluatiorientation et suivi/intégratio
sociale et professionnelle, conventions enter sitras d'insertion, AGEFIPH, collectivités territalés et DDT

Circulaire DAS/DE/DSS N° 96-428 du 4 juillet 1996té Bauduret) relative a la prise en charge nwédariale et a la réinsertion
sociale et professionnelle des personnes attaitagraumatisme cranien

Réseau de référence minimum de structures méditales ayant passé convention entre elles et dabtissements de santé

(courte durée et SSR) pour bonne articulation ticnéae structures type SESSAD, CAT, FDT, MAS, Gioation des services

déconcentrés de I'Etat avec un agent pour coorddiMi8P ou IASS) avec implication experts professiels, représentants de

usagers, des CDES, COTOREP, collectivités teraikesiet des acteurs de linsertion professionneiiget individualisElIeatipn

$)e ICOTOREP pour

[4)

admission dans UEROS

Circulaire DGS/SQ2/DAS/DH/DSS/DIRMI 99-648 sur léseaux de soins préventifs , curatifs, palliatifssociaux du 25 nov
1999

(place des usagers, évaluatigeXPERment ation)

Classification internationale du fonctionnement,tdindicap et de la santé de 'OMS en 2001

Loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action socialeretdico-sociale
coordination entre les structures médico-socialesiales et sanitaires, groupements de coopération,
projet d'établissement ou service / individualisatdes prises en charge et accompagnements

Création (institutionnalisation) deéseaux de sani dans le cadre de loi du 4 mars 2002 droit desdealat qualité du systeme de
santé
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Circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/DGAS n° 2002-288 du & 2002 relative a la création d'unités de soimbégis aux personnes en
état végétatif chronique ou en état pauci-relagbnn
Inscription dans une filiére ou dans un réseau Bgcomposantes sanitaires et médico-sociales

Circulaire DHOS/SDO/01/DGS/SD5D/DGAS/PHAN/3 B n026280 du 18 juin 200¢lative da filiere de prise en charge
sanitaire, médico-sociale et socialdes traumatisés cranio-cérébraux et des traurmatiédullaires
Projet de vie, aide aux aidants, équipe pluridis@ge MPR , accompagnement vers CDES, COTORER, SV
médecin référentde MPR puiséférent (soit médecin MPR, neuropsychologue, psychologingé, ergo, orthophoniste ou
travailleur social) puis professionnel de SAMSAKVS ou équipe mobile
réseauformalisé sanitaire, médico-social et social estvice MPR, SAVS, SAMSAH et SVA = relations a&S8IAD, HAD,
autres équipes mobiles, UEROS, prof libéraux, &tsdainents médico-sociaux et associations, carrslidie
planification régionale dans le cadre du SROS

Décret no 2004-613 d@5 juin 200¢ relatif aux services de soins infirmiers a domei¢bSIAD)
Ouverture aux PH adultes, base réglementaire adDS&k aux SPASAD

Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égatitss droits et des chances, la participation gtdgenneté des personnes
handicapées (coordinateurs MDPH pour évaluatidtS & projet de vie, PCH, GCSMS)

Décret n°2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux dams d'organisation et de fonctionnement des SAVSAMSAH
Dispensation et Coordination des soins , équipedieiplinaire, accompagnement dans lieux demiejet de vie et projet
individualisé de prise en charge et d’'accompagnénéealuation des besoins, coordination des diffisrantervenants

Article L.313-11 du CASF modifié par 'ordonnanc®@05-1477 du L décembre 2005, Article R.314-43-1 du CASF etutaices
du 18 mai 2006 et 26 mars 2007 sur les Contratfaplwels d’objectifs et de moye(SGPOM)

Décret n°2006-413 du 6 avril 2006 et CirculairedBAS/SD5B/2006/216 du 18 mai 2006 : textes d'apgiba de la loi du 2
janvier 2002 rénovant l'action sociale et médicoiae sur les Groupements de Coopération SociaMémlico-SocialdGCSMS)

Plan handicap 2008-2012

Loi hopital Patient santé territoires de juillet0®0
Agences régionales de santé

Décret du 19 mars 2009 fixant organisation et foncement des UEROS
Role pour continuité des parcours entre sanitaigglico-social et secteur professionnel, accompagnepiuridisciplinaire et
global

Décret n° 2009-322 du 20 mars 2009 relatif auxgattions des établissements et services accualeatcompagnant des
personnes handicapées adultes n'ayant pu acqnéminimum d'autonomie
référent pour chaque personne pour cohérencecentmuité de I'accompagnement ; équipe pluridis@pre, coordination des
différents professionnels entre eux et avec lefepaires extérieurs ; Sous responsabilité médeainrdination des soins au sein|de
I'établissement ou du service et avec les prasostérieurs. représentant légal ou famille aésoc

Mission d'évaluation et de contréle des lois daficement de la sécurité socisle le fonctionnement de I'hopital, MECSS,
26 mai 2010, présenté par M. Jean MALLOT,
Un référent pour le patient, dossier patient

Début mission Pr Pradat-Diehl pour élaboration planmatisés craniens et blessés médullaires9, il 2010

Mais c’est laloi du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale enédico-socialequi constitue

le changement majeur de perspective, notammentIpspersonnes handicapées adultes,
avec lindividualisation des prises en charge et decompagnements, la notion de projet
d’établissement ou de service, et la possibilitér pesi structures meédico-sociales, sociales et
sanitaires de se coordonner en créant des groupengen coopération avec plusieurs
possibilités juridiqgues dont en particulier ce geviendra les groupements de coopération
sociale ou médico-sociale (GCSMS). Cette loi apééparée dans le secteur des enfants par
les textes d’application de la nouvelle version desexes XXIV qui introduisaient plusieurs

« bonnes pratiques » au regard du droit des peesoeh de la personnalisation, de la
diversification des réponses, en particulier paursbrtie des établissements. La loi du 2
janvier 2002, avec la création des schémas meditiatsx, posera aussi les bases de la
planification de I'offre en fonction des besoinsj qura précédemment beaucoup manqué a
ce secteur alors que le secteur sanitaire béndfiaige carte sanitaire pour « calibrer » les
autorisations d’activités de soins depuis la I@pitaliere de 1970 et de schémas régionaux de
'organisation sanitaire (SROS) depuis les ordoneande 1996 ! Par ailleurs, il faudra
attendre 2004 pour permettre un acces effectifsgaxices de soins infirmiers a domicile aux
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personnes handicapées, en créant des places gpésifour celles-ci et 2005 pour voir la
création officielle par décret des services daggagnement a la vie sociale (SAVS) et des
services d'accompagnement médico-social pour adbkedicapés (SAMSAH). Chacun de
ces services va pouvoir étre amené a jouer urdedis la coordination de la prise en charge et
de I'accompagnement de la personne handicapée igiloau dans un de ses lieux de vie.

En 2005 est votéda loi pour I'égalité des droits et des chances, lparticipation et la
citoyenneté des personnes handicapées, qui s’'inspire de $sifitation internationale du
fonctionnement de 'OMS de 2001 et pose le draib@pensation a partir de I'évaluation de
la situation et des besoins globaux des persormsdidapées pour la réalisation des activités
guotidiennes et leur participation a la vie soci8aite a cette évaluation, et en fonction du
projet de vie de la personne, un plan de compemsa@rsonnalisé doit étre proposé a la
personne handicapée et les droits a prestatiobfisét@’est au sein des nouvellsgisons
départementales pour les personnes handicapées (MBP' créées par cette méme loi &
raison d’'une par département, que les personnedidagées sont accueillies, que leurs
besoins sont évalués par une équipe pluridiscipiingventuellement en relation avec des
partenaires extérieurs, en fonction des compétemeasbiliser. Cette équipe est placée sous
la responsabilité d’'un coordonnateur. Par ailledas,loi donne a la CNSA la mission
d’accompagner la mise en place des MDPH. Un desdgranjeux auxquels les MDPH sont
confrontées consiste a prendre leur place dansdéew médico-social et a nouer les
partenariats permettant de faciliterparticipation sociale des personnes handicapéega
l'insertion scolaire et professionnelle en pariieulLa promotion du droit a la participation
sociale a ainsi contribuer a I'amélioration de @orclination dans ce secteur. Nous avons
choisi d’illustrer ce point en étudiant le lien entoordination et insertion professionnelle des
personnes handicapées.

2.2. La coordination des acteurs de l'insertion prfiessionnelle : une question
spécifique aux personnes handicapées en age et apacité de travailler

La loi du 23 novembre 1957 a introduit la notiontdevailleur handicapé, tandis que la loi
d’orientation du 30 juin 1975 a confié a la COTORE®mMmMission technique d’orientation et
de reclassement professionnel) la reconnaissanchaddicap et l'aide au reclassement
professionnel. Enfin, la loi du 10 juillet 1987 ragosé a I'ensemble des employeurs, parmi
lesquels les administrations de I'Etat ainsi que &ablissements publics a caractére
scientifique, technologique ou culturel, uabligation d’emploi égale a 6 % de l'effectif
salarié au bénéfice des travailleurs handicapéasitd#td les chiffres concernant les personnes
handicapées et 'emploi témoignent de difficultéssigantes d’acceés a I'emploi, du fait aussi
du vieillissement des personnes handicapées, defédnie niveau de formation et de
difficultés d’accessibilité.

Les acteurs de l'insertion professionnelle sont m@ux. Le travailleur handicapé a la
recherche d'un emploi en milieu ordinaire peut Wiére¥ du soutien d'une équipe de

ZL\poir en annexe I'encadré présentant les MDPH.
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préparation et de suite de reclassemeRSR) ou d’un organisme d’insertion et de placement
(OIP) regroupés au sein du rés€P Emploi. Les organismes d’insertion et de placement
(OIP) sont aussi constitués en associations. baitleur handicapé peut aussi bénéficier de
tous les services proposés pdle Emploi Par ailleurs, une personne handicapée peut
envisager un projet professionnel dans les ceulieegré-orientationGPO), par la mise en
pratiqgue de situations ordinaires de travail dédéints métiers ; un bilan de compétence peut
aussi lui étre accordé. Depuis 1992 et jusqu’amécent, des Programmes départementaux
d’insertion des travailleurs handicap@®(TH ), sous l'autorité du préfet, complétaient des
actions d’orientation et d’information qui visentraintenir en milieu ordinaire de travail les
personnes handicapées. Dans chaque départemearisetedcadre du PDITH, il existait un
conseillerchargé plus spécialement des travailleurs hanéigcapdont le role était d’apporter
une assistance technique aux directeurs d’agenagwadopper les relations avec I'ensemble
des organismes chargés de l'insertion, mais adssformer les chefs d’entreprise sur leurs
obligations, leur faire connaitre les aides finares et recueillir les offres d’emploi.
Récemment ce domaine d’action a été régiorfdlisé qui fait émerger des inquiétudes sur le
pilotage au niveau départemental.

L’insertion du travailleur handicapé en milieu ordinaire de travail est I'axe principal de

la politique de I'emploi en faveur des personnesdi@pées et s’applique dans le secteur
privé comme dans les fonctions publiques. La loi7A8&7 du 10 juillet 1987 en fait une
obligation. Cette obligation inclut toutes les penses handicapées, qu’elles soient atteintes
des la naissance, victimes d’accident du travailmnaladies professionnelles ou d'« accidents
de la vie ». Cependant I'obligation se heurte anddiples obstacles et fait que les entreprises
actuellement n’emploient que 4 % de salariés hapeés. Les entreprises qui ne procedent
pas a des embauches directes peuvent s’acquitteettée obligation par le paiement d’'une
contribution financiere a AGEFIPH (Association de Gestion du Fonds pour I'Inserties
Personnes Handicapées), par la conclusion de t®nde fournitures, de sous-traitance
d’'activité ou de services avec des ateliers pratédés centres d’'aide par le travail ou des
centres de distribution de travail a domicile ou lfE@pplication d’un programme en faveur de
'emploi de travailleurs handicapés conclu par agcd'établissement, d’entreprise ou de
branche.

La loi du 11 février 2005 a disposé qu’'a compted dujanvier 2006, les titulaires de la carte
d’invalidité et de I'allocation pour adulte handiéas’ajouteront a la liste des bénéficiaires de
I'obligation d’emploi. Elle a aussi créé la fonctide référent insertion professionnelleau
sein de chaque MDPHse pose ainsi la question de la coordination de t®@ees acteurs de
l'insertion professionnelle et du réle en particuler du référent de la MDPH, en
particulier s’il y a disparition du PDITH et du con seiller au niveau départemental.

Dans un souci de mieux articuler tous ces actelisssociation Communication

Environnement Tremplin pour 'Emploi (Comete Franagegroupement d’établissements de
soin de suite et de réadaptation physique ayaprajpt pour faciliter I'insertion précoce des
personnes handicapées, s’est mobilisée avec stngaes de I'insertion professionnelle,

22 Circulaire DGEFP n° 2009-15 du 26 mai 2009 reltiwux Plans Régionaux d’Insertion professionnedie d
Travailleurs Handicapés (PRITH).
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la Fédération des Associations Gestionnaires etElablissements de Reéadaptation pour
personnes en situations de handicap (FAGERH), défaéion Nationale des Accidentés de la
Vie (FNATH) et I’ Union Nationale pour I'lnsertiodes Travailleurs Handicapés (UNITH),
pour développer une expérimentation ayant pourctibgfaméliorer les processus d’insertion
professionnelle des personnes handicapées.

Ce projet dit projet RECORD s’est déroulé de 20@D@8 dans 7 départements. Il a permis
aux équipes départementales de rédiger un guideodees pratiques avec des fiches de
synthese pour 4 champs d’actions : la mise en placeréseau départemental coordonné
entre acteurs de l'insertion et MDPH, plus partén@ment sur 'amont des parcours (accueil,
information, orientation) ; la création d’urecellule emploi »dans chaque département, et le
développement d’un réseau d’accueil emploi desgmeres en situations de handicap ; la
formation/information des acteurs départementaux impliqués dans [linsertion
professionnelle ;'implication des personnes handicapées dans leur maurs d’insertion
professionnelle.

A lissue de cette phase expérimentale, la CNSAé&psur 2009 et 2010 un déploiement
dans 10 autres départements volontaires (projet GEHL 2) en proposant un
accompagnement aux MDPH désireuses de mettre er piss actions proposées dans le
guide de bonnes pratiques, afin de les déployes laiigement et de bénéficier d’'un retour
d’expérience. Ce travail a pu montrer déja comliigrst important avant la mise en place
d’'une coordination intensive de créer les bonneslitions pour une coopération et pour les
différents partenaires de commencer par s'informetuellement sur les missions et actions
des uns et des autres.

Quand bien méme les différents aspects de la dioressciale et du travail seraient mieux
coordonnés, reste a savoir comment ils peuverticzibar avec, en particulier, les soins et la
réadaptation fonctionnelle de la personne. Etannhée la diversité des types de handicap et
des situations qui y sont associées, nous avornsi d®regarder de plus prés ce qu’il en était
pour une population particuliére, celle des perssrayant subi un traumatisme crafien

2.3. Zoom sur la prise en charge des personnes ayasubi un traumatisme
cranien

Chaque année, 155 000 personnes subissent un tismmaranien et parmi elles, 8 500 sont
des traumatisés graves avec des sequelles inviggldParmi ces dernieres, se trouveront les
états veégeétatifs persistants et les états pauwtigehels présentant une situation de

% Nous aurions pu aussi choisir les personnes ayahtindicap d’origine psychique, étant donnés kirtgnce
de la population concernée, les enjeux de coolidmatans ce domaine et les paralléles possibles kpge
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. Naajgrise en charge des ces personnes est unesugeti et
trop complexe pour étre abordé dans le temps im@ant rapport. On peut indiquer toutefois, au @gssque
des travaux ont été conduits sur la coordinaticnsténs pour les personnes en situation de hangmaghique :
voir notamment l'article de Petitqueux-Glaser et @010), ainsi que les actes du « Colloque Hampdica
d’origine psychique : Une évaluation partagée poigux accompagner les parcours des personnes nigéga
par la CNSA le 23 mars 2009.
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dépendance quasi-totale. Mais I'état de gravitététtabli a partir d’'un score clinique lié au
coma et a plusieurs signes codifiés de la graviédicale, il n'est pas toujours prédictif des
conséguences en terme de handicap pour la persdm®. méme parmi les personnes
considérées comme traumatisées légéeres, envirorpa0#ont avoir des troubles durables de
type cognitifs et comportementaux, pas toujour8€a@ caractériser et souvent méconnus de
la plupart des soignants et du monde meédico-sociah situation de handicap de ces
personnes est alors souvent complexe (évolutivéiigsde temps, handicap aux multiples
facettes avec association d'un handicap physiqugnitif, psychique, contexte familial trés
perturbé (majorité d’adultes jeunes) et réinsartocio-professionnelle difficile pour les
patients pour lesquels les déficits cognitifs &t tiwubles comportementaux demeurent. La
prise en charge et 'accompagnement qui en résuligaessitent la plupart du temps de
multiples intervenants qu’il faut coordonner damsdmps. Elle peut faire penser a la situation
de certaines personnes atteintes de la maladielt#her. Ceci nous permettra par ailleurs
plus facilement de faire des comparaisons sur ladowation dans le cadre de la prise en
charge des personnes atteintes de la maladie diehet de celle des personnes ayant subi
un traumatisme cranien. De plus il se trouve qu’omission vient d’étre confiée par les
ministres au Professeur Pradat-Diehl, médecin ddenige physique et de réadaptation a
I'hopital de la Salpétriere, pour faire un bilanlderise en charge des personnes ayant subi
un traumatisme cranien et faire des propositiongr poy nouveau plan. Il nous a paru
intéressant de bénéficier de ce bilan et de powlserver « en temps réel » la maniere dont
une nouvelle politique publique était en train decsncevoir.

Nous n’avons trouvé que trés peu de travaux deerebk documentant la prise en charge de
ces personnes et en particulier la question dgditisation de cette prise en charge et les
problémes qu'elle souléf® Pendant longtemps, il y a eu carence de stricpeemettant de
proposer des solutions adaptées aux personnesigpestde séquelles neuro-psychologiques.
Ce sont les familles de traumatisés craniens, eSumbtamment au sein de I'union nationale
des associations de familles de traumatisés cramerérébrolésés (UNAFTC) et quelques
professionnels militants qui se mobilisent pourecrées structures d’accueil associatives.
C'est le cas par exemple de l'ensemblie d'ArceaujoAna Angers, un ensemble
d’établissements pour personnes cérébro-léséesndichpées physiques créés a partir de
1984, a l'initiative d’'un mouvement associatif coiiduar le Professeur Truelle de I'hopital
de Garches. Cet ensemble a été repris plus récenpaeld Mutualité Francaise et integre,
depuis 2006, un SAMSAH auquel nous nous sommegseBEéES. Peu & peu, les pouvoirs
publics et les professionnels des secteurs sastair medico-sociaux ont pris conscience de
ces difficultés et cherché a aménager des disfsoadaptes.

En 1990, c'est la création de France Traumatismé@ni€n (FTC), association de
professionnels « au service du traumatisé craniate esa famille ». Initialement organisée
autour de professionnels de la santé engagés 'dbertification des besoins et 'amélioration

2 Le Professeur Azouvi de I'hdpital de Garches eitndctuellement une enquéte consistant & suivee un

cohorte de patients traumatisés craniens sur 3adimsgde mieux connaitre la filiere de soins, dléea leurs
déficiences, leurs limitations d’activités, leurstriction de participation sociale, leur qualité de et leur
évolution au fil du temps et d’évaluer aussi lalgéale vie de leurs proches. Les résultats dentd@ire rendus
disponibles prochainement.

% Nous en reparlerons plus loin dans cette partie.
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des solutions a apporter aux personnes traumatgé@esennes, elle s’enrichit ensuite de
professionnels issus d’horizons différents et conaots tous a accompagner cette situation
de handicap particuliére. Elle ceuvre en partenétiait avec 'TUNAFTC avec laquelle elle a
signé une charte de coopération en 2006. Elleoest fde proposition vis-a-vis des pouvoirs
publics et c’est par son insistance aux c6tés UNAFTC, que la mission interministérielle
pour l'élaboration d'un plan d’action en faveur dgaumatisés craniens et des blessés
meédullaires sera initiée au printemps 2010.

A notre connaissance, le premier rapport qui faiealans ce domaine est le rapport IGAS de
Lebeau de 199ui souligne les problemes d’articulation entredeaitaire et le médico-social
et les manques de I'offre dite « d’aval » quaskis&nte. Il met aussi en évidence la nécessité
d’améliorer I'évaluation des besoins des personies; orientation, leur suivi et leur
intégration sociale et professionnelle. Il propdsamettre en place deenventionsentre les
structures d’insertion, 'AGEFIPH, les collectiwstéerritoriales et la direction départementale
du travail.

A la suite de ce rapport, la circulaire du 4 juill996 sur le traumatisme cranien (dite
circulaire Bauduret) met l'accent sur la nécessl&® privilégier l'insertion sociale et
professionnelle de ces personnes. Programmée ans B1996-2000), elle permet la création
des Unités d’évaluation, de ré-entrainement etiehtation sociale et professionnelle
(UEROS) a titre expérimental au plan régioffalainsi que la création d'un certain nombre
d’établissements et services spécifiques. Elle@siplétée en 2004 par une circulaire relative
a la filiere de prise en charge des blessés cramemsédullaires. Ces UEROS, sorte de
centres de ressources, ne sont complétement tiwstitalisés et définis qu’en 2009, dans le
cadre d’'un décret fixant leur organisation et l@urctionnement. Sont ainsi précisés, dans ce
décret, les réles qu’elles ont a joué pour amédlitreontinuité des parcours des personnes
entre le sanitaire, le médico-social et le secteyprofessionnel dans le cadre d'un
accompagnement pluridisciplinaire et global. P@as personnes en état végétatif chronique
(EVC) ou en état pauci-relationnel (EPR), la ciaitd du 3 mai 2002 crée des unités de soins
spécifigues mais qui doivent étre inscrites « &la dans un contexte de filiere et dans un
réseau ». La circulaire mentionne : « Enfin, legésnd'accueil pour personnes en EVC ou en
EPR s'inscriront chaque fois que ce sera possidies din réseau de prise en charge des
personnes cérébro-lésées, ou plus spécifiquementralematisés craniens ou des personnes
en EVC ou en EPR. Ce réseau pourra regrouper deposantes sanitaires et médico-
sociales. Les différentes composantes du réseatices® de prise en charge initiale, SAMU,
réanimation, neurochirurgie, services de suite, MBRité d'accueil spécifique, structures
médico-sociales d'aval) peuvent avoir intérét andiser leurs liens par conventions, voire a
mettre en place un dossier partagé. Ainsi serowbriigées la continuité des soins, la
régulation des admissions et des transferts, lmdton des personnels, I'élaboration et la
diffusion de bonnes pratiques professionnellesaliéation des structures et des services
rendus. »

La circulaire du 18 juin 2004 relative a la filiede prise en charge sanitaire, médico-sociale
et sociale des traumatisés cranio-cérébraux ettrdesnatisés medullaires, trées compléete,

% \/oir en annexe I'encadré sur les UEROS.
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propose aussi l'identification d@férents successifs pour la personne handicapée : médecin
référent de médecine physique et de réadaptatiéférent au sein de ['équipe
pluridisciplinaire du service de soins de suitedetréadaptation, puis référent au sein du
SAMSAH, du SAVS ou de I'équipe mobile. Elle prop@sessi la mise en réseau formalisé de
tous les établissements et services impliqués ldapgse en charge de ces personnes. Il est
frappant de constater que cette notion de résdainessorte de MAIA avant I'heure ! Si tout
semble avoir été prévu par le législateur, cependasemble que ce ne soit hélas pas si
simple et que les évaluations de ces politiquediquds ne soient pas a la hauteur de leurs
promesses. C'est ce que nous allons développertenaim, en essayant de comprendre
pourquoi les résultats ne sont pas au rendez-vous.

3. Des dysfonctionnements qui persistent: probléme dpprentissage,
dépendance au sentier, et décalage entre prescritréel

Les informations réunies dans le cadre de ces Hatariques nous permettent de faire un
premier bilan sur la construction des politiquebligwes en matiere de coordination de la
prise en charge des personnes en perte d’autonsmikes dispositifs mis en place et sur leur
efficience. Dans le domaine des personnes agéesstod’abord frappé par le hombre de
textes reglementaires, lois, décrets et circulagespar I'accumulation de dispositifs et
structures impliquées dans la coordination : le SCAa coordination gérontologique, le
SSIAD, le réseau de santé gérontologique, le CIHCMRR, I'’équipe mobile gériatrique, la
filiere de soins gérontologiques, la MAIA... Et eng, nous n'avons pas évoqué les équipes
mobiles de soins palliatifs ou les réseaux de sapétialisés sur une pathologie (cancer,
diabéte,...) qui peuvent aussi étre amenés a intereenfonction de I'état de santé de la
personne agéee. On peut noter que dans les derrienges, le législateur s’est efforcé de
préciser les rbles respectifs de chacun de ces diligpo Cependant, cette multiplicité
d’intervenants souvent peu lisible pour les actear€ommencer pour les usagers et leur
entourage, ne fait que renforcer le besoin de @oatidn. Par ailleurs, nombre de dispositifs
sont restés dans des phases d’expérimentation mtelod@temps, avec un passage au statut
pérenne difficile et souvent synonyme de financamardurée déterminée et insuffisants.

L’analyse de 15 rapports importants réalisés surige en charge des personnes agées au
cours des cinquante derniéres années — dont 6rtagmair la seule année 2010 — montre que
de nombreux dysfonctionnements subsifeMartinez (2002) identifie trois grands types de
dysfonctionnements : la discontinuité des soins,cleevauchements de compétences, et les
prises en charge inadaptées. Dans le tableau Bpssentés ceux identifies dans les rapports
les plus récents. On peut observer qu’ils touclhesniveaux du systeme : les personnes et
leurs aidants, les structures et les professiongaeles pouvoirs publics et les financeurs. Par

2" \/oir en annexe |'analyse détaillée de ces rappéelisés depuis 1962. Nous avons indiqué pouruhd@ux
les problémes identifiés et les solutions précasgear les auteurs.
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ailleurs,certains de ces dysfonctionnements ont déja été iddiés il y a plusieurs années
comme des problémes de rupture de parcours ou dedendance dans I'évaluation. |l
semble que les politiques publiques conduites paa buite n'aient eu que peu d’'effets vis-

a-vis d'eux

Tableau 3.

Les besoins de coordination et les dysfdionnements du systeme identifiés
dans les récents rapports sur la prise en charge

Besoins

Dysfonctionnements

Pour les
personnes et
leurs aidants

Aide a I'autonomie de la personne et besoin
soins d’accompagnement et d’entretien

Savoir a qui s’adresser

Acces a la prévention

Acces aux soins spécifiques et primaires
Acces aux droits

Acces a I'information

Temps de relation et lien social pour sortir de|
l'isolement

Rester autant que possible a domicile

Besoins de soins trés complexes nécessitant
des arbitrages difficiles

Coordonner pour la personne en incapacité g
le faire et/ou sans aidant

Soulager les aidants

jé\/lultiplicité des intervenants

Multiplicité des évaluateurs et Répétition des
évaluations

Evaluations partielles ne prenant pas en compte tq
les besoins de la personne

Pb de sécurité et de qualité de la prise en charge
inadaptation de la prise en charge, trop longog, tr
segmentée et peu gériatrique

Ruptures de parcours (a I'entrée et a la sortie de
I'hépital par ex)

Les délais entre les différentes phases

Codts pour la personne et sa famille

& on coordination si aidant informel inexistant

Coordination trop lourde pour Aidant épuisé ou
débordé

[

Pour les
structures et leg
professionnels

Coordonner et ajuster les intervenants et
interventions entre structures pour tous les
types d’aide

Coordination pour I'entrée et la sortie des
personnes dans les structures

Partage d’'information sur les personnes
accueillies

Multiplicité des structures

Professionnels spécialisés qui ont du mal a coltabg
ensemble/ décalage des cultures et objectifs
professionnels

Frontieres floues entre professionnels sur leurs
champs d’activité respectifs

Mangue de personnel/ de temps pour la coordinati
Mangue de coordination entre les CLIC et les rése
Séparation du sanitaire et du médico-social

Segmentation du systéeme hospitalier en « organes

Pour les
décideurs/
financeurs/

pouvoirs

publics

Coordination de la programmation de I'offre
pour I'adapter aux besoins

Simplification du systéme
Maitrise des dépenses

Multiplicité des décideurs/ financeurs/ planifiaate

Colt de la prise en charge des PA pour 'Etat,
I’Assurance Maladie et pour les CG : par redondan
par offre inadéquate et plus couteuse que l'offre
nécessaire, colts de complexité

Coordinations partielles

Mangue de coordination entre administrations
centrales

Mangue de coordination entre les CLIC et les rése
Séparation du sanitaire et du médico-social
Répartition inégale des CLIC et des réseaux

Non mise en place des mesures préconisées et/oy
pérennisation : pour mise en place de correspasd
uniques, d’'intégration des services

aux

non
an
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Ces dysfonctionnements semblent étre li#a@umulation de difficultés dont on peut se
demander si elles ne sont pas la résultante, asamivmacro, de politiques publiques
impuissantes et de modes d’action publique ingpp¥e ; au niveau méso, d’organisations
ou de dispositifs incomplets ou inopérants ; awaivmicro, de pratiques incomplétes et pas
toujours adaptées aux besoins.

A la lecture de ce panorama historique, on peutraassi I'impression d’'unabsence de
progression: en 1981, on crée 500 postes de coordonnateurseqeerront pas vraiment le
jour ; en 2000, on annonce la création de 1 000CCHbnt un peu plus de la moitié seront
mis en place en 2005 ; en 2008, c’est 1 000 paeasoordonnateurs de cas qui sont prévus
dans le cadre du plan Alzheimer. On observe ainei sutcession de cycles pour chacun
desquels un ou des rapports sont suivis de loisirdglaires et/ou de plans sans que les bilans
en soient véritablement tirés. Les constats sat# fiaais on peut se demander si les analyses
des dysfonctionnements sont suffisantes, si less yoaoblemes sont identifiés par les
évaluateurs, et si les pouvoirs publics ne suipastlex modele de la poubelle »dans lequel
des solutions sont plaguées un peu rapidement n@soudre certains problemes sans étre
vraiment sOr qu’elles sont adaptées a ces probléResde rapports font référence au passé
en essayant d’en tirer des lecons. Dans le rapleo2010 du centre d’'analyse stratégfjLié

est proposé de promouvoir a nouveau le développetesnCLICs mais sans vraiment fournir
des idées sur les facons de les consolider etetedpr en compte les difficultés auxquelles
ceux-ci sont confrontés depuis parfois une dizdiaenées, et les disparités existantes sur le
territoire.

Une hypothése que nous faisons pour expliquerdeésulimité des politiques publiques vis-
a-vis de la coordination des soins et des senpoes les personnes agées est qu’il y a un
faible apprentissagefait par les pouvoirs publics a partir des exp@es passées. Nous
avons déja remarqué I'aspect repétitif des mesatds,peu de bilans compréhensifs. De fait,
le temps court du politique est souvent difféeremtcdlui de la mesure de I'impact des actions
mises en ceuvre qui nécessite plusieurs annéegplutét plus de 5 ans. Ainsi, les bilans de
réformes ou de plans sont souvent réalisé deuro@mians apres leur mise en place, ce qui est
insuffisant pour beaucoup d’actions complexes confenenise en place de dispositifs de
coordination. Souvent, on renseigne les indicatel@smoyens (comme le nombre de
structure créées, le nombre de personnes accsgiliis tres rarement les indicateurs
d’'impact. Il y a ainsi peu d’apprentissage posséresimple boucle et encore moins en double
boucle (Argyris et Schon, 1978).

D’autres auteurs invoquent dpiénomenes de « dépendance au sentierbrouvé et al.
(2010) proposent ainsi que ces phénomeénes exptidaetifficulté de la mise en place d’'un
fonctionnement intégré pour la prise en chargepgesonnes agées dépendantes, notamment
dans le cadre de I'expérimentation de PRISMA Frathaes le 28" arrondissement. Pour
eux, le systeme de santé francais resiti-path (multi-sentier) car coexistent deux types
d’acteurs institutionnels portés par des logiquéféréntes : I'assurance maladie, d’'une part,
portée par une logique assurancielle bismarckieincalisée sur la maladie ; les collectivités
territoriales, d’autre part, animées par une logigniverselle beveridgienne, avec une vision

2 \/oir en annexe I'analyse de ce rapport.
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globale des besoins de la personne. La structarates dispositifs générée par ces deux
logiques est alors bien différente : une orgarosatientralisée pyramidale dans le premier
cas, et une organisation décentralisée dans lsmdeéoicun de ces deux acteurs ne semble
avoir eu le pouvoir d'imposer l'intégration nécassade sorte que le systeme reste bloqué
entre ces deux logiques qui cohabitent. Les auteomsluent que tant qu’il n'y aura pas
d’intégration institutionnelle au niveau macro, sera confronté toujours aux mémes
difficultés. Bonoli et Palier (19993lans leur étude des réformes des systemes de tfpotec
sociale, considérent que les phénomeénes de « dépemnau sentier » observés ne doivent
pas faire ignorer un processus parallele<gmth shifting> (réformes innovatrices) qui peut
permettre de préparer le terrain pour des changempérg en profondeur. Le changement de
paradigme que nous avons décrit plus haut, avpdda en compte de la personne et de ses
besoins dans le cadre des grandes lois de 200228108 avec aussi la création de la CNSA
et sa nouvelle gouvernance, et la loi HPST de 20@% les ARS, pourrait alors permettre
d’aller vers une coordination et une intégratiomsptompléte.

Du c6té des personnes handicapées, nous n'avereupannaissance de rapport général sur
les questions de coordination dans ce secteur. Waapl des rapports sur les personnes
handicapées sont ciblés, soit sur une populatidicpikere en fonction d’'un type d’handicap,
Soit sur une question spécifigue comme par exersple 'évaluation des besoins des
personnes. Sur ce dernier point, une étude aéétisée a la demande de la CNSA sur les
guestions d’organisation de I'évaluation au seis MDPH et a pu montrer de nhombreux
dysfonctionnements concernant [|'évaluation des qmerss avec des problémes de
redondance, voir de discordance entre évaluatiocaisir(ets Deloitte et al., 2009). Comme
dans celui des personnes agées, on relevéordes disparités territoriales en termes
d’'implantation de dispositifs de coordination, ciacyant développé son propre motele
Par ailleurs dans les deux secteurs, les probléime&sordination ont degpercussions sur

les aidants informels

Concernant plus spécifiguement la prise en chargegdesonnes ayant subi un traumatisme
cranien, le Professeur Pradat-Dielh, chargée dmaission interministérielle, écrit dans une
note intermédiaire de juillet 2010 : « Dans leabssements, I'organisation est centrée sur
les spécialités respectives des services et noasproblématique globale du patient. Le
défaut de coordination est souvent a l'origine ei@ands dans la mise en place de mesures
d’accompagnement ou dans l'orientation. » « L'absedle coordination et d’interface entre
services de soins aigus et S8Rou entre SSR et secteur médico-social ralentit la
réinsertion. ». De plus, il semble que les effartitutionnels aient porté jusqu’a maintenant
surtout sur le début de la chaine a savoir sutididation entre les différentes structures
sanitaires, et aussi sur le médico-social maisspeude social (logement, travail, lien social).
Par ailleurs le Professeur Pradat-Diehl nous dieatretien : «les vrais problémes, ils
commencent apres », c'est-a-dire quand les pasertent de I'hopital et elle nous mentionne
aussi gu’elle a actuellement cinq patients qui gmaore dans son service alors qu’ils n’ont

2 \oir le rapport Gallez de 2005 pour le secteur prsonnes agées, et la note intermédiaire detj@i010 de
la mission sur les traumatisés craniens. Cette notes a été transmise par le Professeur Pradat-Bieh
correspond a un rapport d’étape en juillet 2010admission interministérielle pour I'élaboration d'ylan
d’action en faveur des traumatisés craniens ebldssés médullaires.

%0 Soins de suite et de réadaptation.
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plus besoin des soins de SSR, car il n’y a pdgedeour les accueillir ailleurs. Elle espere
malgré tout beaucoup de la part des MDPH qui vamgij un rdle de plaque tournante dans le
secteur, tout en mentionnant que celles-ci doiéablir des partenariats avec des services
comme le sien, notamment pour éviter de refaireawaduation déja réalisée par leur équipe
pluridisciplinaire. Or elle nous a fait remarqueragucours des travaux de leur mission, ils
ont réalisé combien la circulaire de 2004 avaitl#&h pensée et que finalement sa simple
application permettrait d’apporter déja beaucoupépmnses aux problémes posés. Une des
orientations de leur mission est d'ailleurs de desea aux ARS de voir comment cette
circulaire a été appliquée depuis 2004. Il pouryaatvoir l1a aussi ungépétition de I'histoire
sans prendre en compte ce qui a pu étre proposeldgmssé et sans se demander si les
mémes causes ne produiront pas les mémes effets Masemble que la mission
interministérielle ait voulu aller plus loin et camencer a essayer de comprendre pourquoi ces
« bonnes mesures » n’étaient pas réellement misesuxre. Une des hypothéses implicites
gue I'on peut déduire a la lecture du rapport det®se et propositions d’amélioration de la
prise en charge des traumatisées craniens et délmille est qu’il manquait dans la circulaire
de 2004 lax boite a outil» permettant a la fois la mise en place effective demesures
proposées et le suivi de cette mise en pldteCependant, il convient d’attendre la fin de
cette mission, prévue fin 2010, pour juger s'il yw apprentissage ou pas a partir du cycle
précédent. L’historigue des questions de cooriinaétant plus court dans le secteur de
personnes handicapées, il semimématuré de juger s'il y a aussi un probleme gémél
d’apprentissage dans ce secteur, pour les questiods coordination.

Concernant un phénomene delépendanceau sentier» dans le secteultes personnes
handicapées s'il existe, il serait de nature certainemenfédénte car la prise en charge de
ces personnes est répartie différemment entre ufasse maladie, les collectivités
territoriales, les associations et les famillescbhmposante associativétant essentielle dans
ce secteur, il conviendrait d’examiner son réle swfacilitateur ou obstacle a une meilleure
intégration des accompagnements.

En ce qui concerne les points communs entre les secbeurs, il semble que dans les deux
cas on puisse expliquer les difficultés rencontpgasundécalage important entre ce qui est
promu par les pouvoirs publics et ce qui peut se riee en place sur le terrain soit un
décalage entre le prescrit et le réel.

Pour tester cette hypothese, nous avons étudiéuatigation de la coordination qui est
réalisée sur le terrain. Nous allons voir maintéma@amment les acteurs de terrain réagissent a
ces politiques, comment ils font face aux dysfaroiements, comment ils essayent malgré
tout d’apporter des réponses aux besoins des pers@mn perte d’autonomie, et se saisissent
des nouvelles mesures qui leur étaient proposées.

3 Lors de I'élaboration du plan TC 2010 (28 avrill®), France Traumatisme Cranien préconise airmsisa en
place d'outils favorisant les liens dans les régeLfilieres avec une charte de fonctionnemerg, rdedéles de
convention entre les structures (avec les MDPHduU&tion nationale...), et des indicateurs permettant
pilotage et la coordination de la filiere, des eéseet des établissements.

53



B. Du coté des acteurs de terrain : la dynamique des expérimentations

Comme nous venons de le voir, les dernieres déegrmmt été particulierement productives
en termes de structures dédiées a la coordinaias B champ sanitaire et médico-social :
Réseaux, CLIC, SAMSAH, MDPH, MAIA, ARS... Mais si efl en tiennent leur nom, ces
structures ne sont pas seulement le produit deati@svois. Elles sont généralement le fruit
d’'une rencontre entre des collectifs de travadexst partenariats qui se développent au niveau
d'un quartier, d’'un arrondissement, d'une ville olun département, et une logique
institutionnelle d’organisation de I'offre et dendincement de la coordination sur tout le
territoire. Pour appréhender la structuration decdardination réalisée par les acteurs de
terrain, nous proposons une grille de lecture conerautoutes les structures, que nous avons
nommee cycle de vie des structures dédiées a la coordinai et représentée
schématiquement par la figure 1.

Figure 1. Cycle de vie d’une structure dédiée a laoordination

Phase |

Initiation/ @ Evaluation

émergence
Montée en charge/
(phase expérimentale)
b

Phase llla Phase Il

> Apprentissage (Fonctionnement Fonctionnement
Lancement en routine statut en routine
d’un précaire) Sellde=g i Phase IV
« label » -
:} Apprentissage :> Fin
A priori A posteriori

Modélisation
N Diffusion/Généralisation

Ce cycle de vie comportguatre grandes phases le démarrage (phase |) ; la montée en
puissance, qui peut étre réalisé dans le cadreedexpérimentation (phase Il); le

fonctionnement «en routine » qui peut étre atteimdme si la structure n’est pas

completement pérenne — elle se trouve alors daaphbase pendant laguelle elle fonctionne
sous un statut précaire (phase llla), et est eantattd’'une éventuelle pérennisation (phase
IlIb) ; la fin de la vie de la structure, si ellesplarait ou se fait absorber par une autre streictur
(phase 1V). Dans la figure 1 sont également indiql&s processus qui, selon nous,
contribuent au développement des structures, et-temaent leur cycle de vie. Comme les
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structures de coordination constituent elles-mémdes processus de gestion, nous les
considérons comme des « méta-processus », dareslaemou ils permettent la mise en place
des processus de gestion. Nous avons idempifaire méta-processus : expérimentation,
évaluation, modélisation et généralisation Comme on le verra, ils n’interviennent pas
nécessairement dans cet ordre dans le cycle d#esistructures, ni d’'ailleurs dans le méme
ordre pour toutes les structures. Au cours de s@temce, la structure peut connaitre une a
plusieurs évaluations, en fin de phase d’expériatemt comme tout au long de la période
dite de routine. Comme indiqué dans la figure Intadélisation d’'un type de structure peut
étre réalisé priori, et donné alors lieu a un appel d'offres auqupbnéle des acteurs qui
proposent de modeler leur activité sur le cahier dwarges proposés. Mais la modélisation
peut aussi partir de I'expérience cumulée pendard période de fonctionnement de
structures existantes (modélisatiamposterior). Cette modélisation donne souvent lieu a un
label et a un cahier des charges, qui peuventrsappui a un processus de généralisation et
de diffusion. Le cahier des charges servira aesgius souvent de base aux évaluations de la
structure. Pendant tout son cycle de vie, la sirecpourra connaitre des apprentissages qui
permettront notamment de nourrir les moments de hsa¢ién. S’ils ont ainsi pour vocation
d’ajuster le réel au prescrit, ces meéta-proces®isvgnt également étre a l'origine de
« prescriptions réciproques », comme le proposehidal (1996) a propos des univers de
conception, c’est-a-dire ici que les acteurs deaierproposent aussi des modéles aux
pouvoirs publics.

Notre objectif est ainsi d’analyser tous les aspédetcettelynamique des expérimentations

qui implique a la fois les acteurs de terrain,desvoirs publics, et les interactions qu'il peut
exister entre eux. Cette sous-partie se déroulederx temps. En premier lieu, nous
analyserons successivement les différentes phasesycde de vie d'une structure de
coordination en nous appuyant sur les articles igmant d’expériences de terrain, les
évaluations qui ont pu étre réalisées pour leguifits dispositifs, et les observations réalisées
dans le cadre de notre enquéte autour de la MAIMdeseille. Nous nous efforcerons alors
de montrer comment les intentions des pouvoirsipsiige traduisent sur le terrain, comment
les acteurs locaux s’emparent des modeles propeségiels sont les facteurs concrets qui
favorisent ou freinent le développement de la stingcet le passage d’'une phase a une autre.
Dans un second temps, nous étudierons les métagss qui sont au principe de ce cycle de
vie. En examinant plusieurs exemples, nous mettr@ams évidence la variété
des configurations. Nous essaierons de montrer @mges méta-processus permettent ou
non aux acteurs de terrain d’atteindre les obgdidés le plus souvent en amont par les
pouvoirs publics, et comment ils concourent aussil@pter les attentes des pouvoirs publics
aux réalités des territoires.
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1. Le cycle de vie des structures dédiées a la coordiion

1.1.Un démarrage a partir de structures déja plus ou mms formalisées (phase 1)

1.1.1. Toutes les structures ont une prehistoire

Dans son article de 1992, Puijalon s’appuie sutetdéa connaissance du terrain qu’elle a pu
constituer a travers les initiatives locales firegs par la Fondation de France pour expliquer
comment la décentralisation de 1983 a fait passutidtive de I'action du pouvoir central
aux acteurs de terrain. Les démarches ne sont plosstant instituées qu’empiriques et
basées sur I'échange et I'interaction. C’est damoauveau systeme de relation qui se met en
place et qui remplace le précédent. Elle represdnacompte une expression de Sainsaulieu :
« le structurel est produit par le relationnel slle Ebbserve que la coordination apres la
décentralisation se développe de maniére priviegié leterrain associatif, lui redonnant
ainsi un nouveau dynamisme. La coordination irgtizént proposée puis imposée aux
départements, est appropriée par ceux-ci, ainsi gpreles divers acteurs de terrain et
notamment associatifs, comme un outil au servieeedmeilleure gestion, de l'innovation et
du travail en partenariat, donnant plus d'indépec€lapar rapport au national. Pour
Maryvonne Lyazid, cet échelon local est beaucoups ppropice au développement
d’initiatives, par le fait que les acteurs profesgels sont en prise directe avec les problemes
des personnes en perte d’autononhies promoteurs sont souvent des associations de
familles (notamment dans le secteur des personnes handi¢apealesprofessionnels
militants.

Dans le secteur du handicap, ’Association desl|&#a de France est bien connue pour la
création de nombreux SAVS et SAMSAH. Michel Delcay, cours de notre entretien, cite
notamment comme exemplaires en terme de coordindédsrSAMSAH de Mulhouse et de
Nimes. De maniére générale, pour les SAMSAH, Igestionnaires sont majoritairement des
associations. Des professionnels militants commePdefesseur Truelle de I'hopital de
Garches, ont pu étre a l'initiative de structuresnme ce qui est devenu Arceau Anjou,
ensemble de structures de prise en charge de pessayant subi un traumatisme cranien.
De méme a Bordeaux (consultation pluridisciplingigeNice (réseau RESPECT TC avec des
médecins généralistes, a Lille (réseau NPC) oursés P@entre de ressources francilien du
traumatisme cranien, outil d’interface et lieu diidgnge) ont été créés par des médecins
hospitaliers.

Du cbté des personnes agées, on peut citer lihstié la Maladie d’Alzheimer, créé a

linitiative de praticiens hospitalier de I'hépitde la Timone & Marseille, structure maintenant
pivot de la MAIA marseillaise. On peut aussi mentier a nouveau que, fin 2005, 53 % des
CLIC étaient portés par des associations (rappofa d&our des comptes de 2005). Certains
projets peuvent méme étre portés par des profesdorumercheurs comme le Docteur
Friedman de Garches qui met en place une équipiligtiplinaire (médecin, psychologue,

assistante sociale) de suivi des patients avecblesuneuromusculaires en sortie de
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réanimation et qui veut développer la relationcales médecins généralistes de ville (projet
soutenu dans le cadre du Programme Hospitalieredad®che Clinique).

Selon le type de structure, elles sont créées tamadre d’expérimentations officielles,
comme par exemple pour les réseaux, les CLIC oM\, ou a la suite de la création de
labels, comme pour les équipes mobiles gériatriquedes SAMSAH. Dans la grande
majorité des cas, on observe qu’eltes partent pas de « zéro »qu’il existe ce que I'on
pourrait dénommer unpréhistoire des structures Par exemple, le choix des 25 CLIC de
'expérimentation lancée en 2000, se fait a paeistructures innovantes qui avaient déja été
repérées comme telles (Colvez et al., 2004). LeBISAH ont été le plus souvent crées a
partir d’'une structure existante avec 53% des sesviqui sont adossés a un autre
établissement et service pour leur fonctionnem@NtSA, 2008).

Il semble aussi que tgpe d’acteur a I'initiative d’un dispositif ne soit pas neutre. Ainsi par
exemple, Buronfosse du service de gériatrie duredmspitalier de Lorient en 1995 explique
comment linitiative d'un réseau gérontologique B8t du milieu associatif et a pu étre
favorable aux relations avec les meédecins libérayx, auraient été certainement plus
meéfiants si celle-ci avait émergé des centres halsgrs.

Ces initiatives correspondent souvent a la né&s&ipporter une réponse a un besoin non
couvert — les «trous » du systeme. On peut faingpbthese que cette dynamique
d’'innovation correspond aussi a un moyen de luttemtre des situations qui paraissent
insupportables, et gu’elle permet @d&lonner du sens aux acteursvoire une identité, qu'’ils
appartiennent a I'entourage familial de la persammau secteur professionnel.

1.1.2. Top-downou bottom-up? Les avantages et les inconvénients des
deux approches

Les auteurs et les professionnels qui s’intéressetd création de nouvelles structures
s’interrogent sur I'avantage ou l'inconvénient queut présenter le fait que linitiative soit
initiée et poussée par le «terrain » (approob#om-up versus d’en haut (approchep-
down). Pour Maryvonne Lyazid, c’est une erreur de tvoploir piloter par le haut : «les
schémas sont toujours descendants », le plan Afehedtant a ce titre excessif dans ce sens,
car cela pose dgwoblémes d’appropriation et de pérennité des actios. Pour Schweyer
(2010), les réseaux ne fonctionnent que quand les&s acteurs qui en ont l'initiative et en
créent les configurations locales ou régionales.

De Stampa et al. (2010) proposent un bon exemptigsgesitif mis en place avec succes dans
une démarche de tygmttom-up: le cas du réseau Ancrage a Paris. Il s'agitadmise en
place d’'un réseau de soin intégré sur le modele@eA (modele de soins intégrés développé
au Canada). Pour ce faire, ils expliqguent commlenbnt impliqué cliniciens et chercheurs,
par interviews et focus groupes (multidisciplinajrmélant professionnels des secteurs social
et médical, de la ville et de I'hdpital). Cette misn place s’est faite en plusieurs phases et
avec une évaluation continue : phase de diagnesfpihase de définition du modéle avec un
leadership des cliniciens chercheurs ; phase de emiglace et phase de maintenance avec un
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leadership des cliniciens responsables de strigct@eon les auteurs, ce processus a permis
de mieux répondre aux attentes des professionnhdespgendre en compte les contextes de
travail au niveau local lls soulignent au passage qu'temps minimal a été nécessaire et
gue le changement n'a pu se faire que dans la diligefois, un autre facteur de succes
possible est Iéeadership exercépar un clinicien chercheur ayant eu toutéfitimité pour
conduire ce projet d’intégration. En revancheni&ss/oquent pas la question de la diffusion et
de la pérennité de ce dispositif.

A partir de I'expérimentation PRISMA France a Pafigheridge et al. (2009) font en
revanche I'hypothese que le manqudedelership institutionnel observé pour la conduite du
changement lors de cette expérimentation pourtegt éne des raisons de son succes trés
partiel. En effet ils décrivent le changement mmispéace selon un modehelp it happen
(d’aprés Greenhalgh et al., 2004), c'est-a-direc daaucoup de négociations et un soutien
limité du coté institutionnel (faible impulsion du haut» vers le terrain). Mais ils
reconnaissent aussi I'importance de I'appropriatianles professionnels de terrain.

Hadjab et al. (2007) dans le cadre d’'une companaestre les CLIC de la Nievre et ceux de
la Creuse, suggerent que les CLIC issus de dénsbaitimm-upet top-downprésentent des
atouts différents. Alors que les premiers parviem@emobiliser les acteurs locaux facilement,
les seconds éprouvent plus de difficultés sur epee. La situation est inverse pour les
partenariats avec les acteurs institutionnels. lRour les coordinations issues de démarches
ascendantes parviennentua maillage plus complet de leur territoire notamment par
rapport a leur public cible du 4eme age potentigdiet en voie de dépendance. lls rappellent
gue le plan « Solidarité — Grand age », présenf lgiin 2006, avait réaffirmé le réle des
CLIC et la nécessité de mobiliser les acteurs amegt et sociaux dans le cadre de démarches
bottom-upet de laisser [eemps nécessaira I'apparition d’effets d’apprentissage bénéfiques
a la réduction de colts de transaction inévitatlass toute procédure de coordination. Cet
exemple illustre bien lenanque de réflexion autour de la coordination vertale entre le
niveau macro et les deux autres niveaux, qui pquiceier le manque d’apprentissage a partir
de ce type d’expérience.

En conclusion, il semble gu'il soit difficile de mraliser sur la meilleure maniére de gérer la
naissance de nouvelles structures car d’autreguiectde contexte difficiles a neutraliser
peuvent intervenir. Ledémarches «ottom-up» et «top-down» semblent avoir chacune
leurs avantages respectifs et qu’'une combinaison sleleux, si possible, pourrait étre la
meilleure solution. C’est d’ailleurs ce que I'on observe dans le @agles structures qui ont
émergé de maniére spontanée se portent volontdames le cadre d’'une expérimentation a
portage institutionnel. L&MAIA13 que nous avons observée se trouve donc dans cette
configuration tres favorable puisqu’elle est issue de I'association IMA, posew’un réseau
de santé gérontologique associé a un CLIC ayaat ul#g expérience de co-construction de
type «bottom-up» et s’inscrivant dans une expérimentation nateomertée au plus haut
niveau de I'Etat.
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1.2. Un développement reposant sur des apprentissagesogressifs (phase I)

Comme nous l'avons rappelé dans la partie préliminde ce rapport, il semble que les
dispositifs de coordination ne rentrent pas dansdesecatégories d’organisations telles que
définies par Mintzberg et que I'on doive plutét essidérer comme des hybrides : entre des
adhocraties, des organisations missionnaires, ®tdesaucraties professionnelles, et peut-
étre méme comme des organisations mécanistes. saéqagnce est que, pour se coordonner
au sens de Mintzberg, elles doivent mobiliser foia I'ajustement mutuel, des valeurs, des
gualifications et des procédures, et de manieréreptte. Comme on I'a vu aussi, une maniére
de mieux appréhender les structures complesede les considérer comme dgencements
organisationnelstels que décrits par Girin en 1995. Un des probkde ces agencements est
gu’ils doivent répondre au mieux aux attentes dundmat qui est souvent multiple étant
donné I'éclatement des financements entre les A@sngénéraux, I'’Assurance maladie et
maintenant les ARS, les associatioets, Ceci complique souvent la négociation du mandat,
chaque mandataire ayant ses attendus et son dalendes différents types de ressources
doivent étre mobilisés et s’articuler : les ressearhumaines qui sont souvent en sous-
effectif, les ressources matérielles (ordinatetir@aux) qui sont assez souvent vétustes et
les ressources dites symboliques (outils de gegtimtédures, fiches de liaison, dossiers des
usagers). Dans cette section, nous allons poirtegqui favorise le développement d’'une
structure dédiée a la coordination.

1.2.1. Les relations interpersonnelles et les espae communication
orale

Pour Schweyer (2010), «les réseaux, comme lesommisle santé, sont d’abord des
communautés de professionnels [...] Cela veut dirdsgionctionnent sur I'affinité et la
confiance entre personnes qu’il faut construirBéja en 2005, il écrivait que les réseaux qui
fonctionnent sont ceux qui ont été créés en sydigamh des liens qui existaient déja. De
méme dans le cadre de I'expérience de la créatiotskau de santé personnes agées autour
du Centre Hospitalier de Noyon, Kahane-Doucet (2008t en avant I'importance des
relations interpersonnelles. Dans ses travaux '#dpital, Moisdon (2008) fait ressortir
eégalement I'importance de « pratiques informellegudtement mutuel » pour faire face aux
difficultés structurelles. Un exemple de ces pragpeut étre les réunions régulieres de
professionnels qui se retrouvent en soirée, soitesw temps personnel, comme nous l'a par
exemple indiqué Michel Habrias a propos de la doattbn gérontologique de Bourganeuf
dans la Creuse.

La communication orale reste souvent essentielle, que ce soit entre gefessionnels en
face a face ou au téléphone, ou dans le cadre wlgors réguliéres. A I'hdpital, les
infirmiéres utilisent pour la coordination des tesnparticuliers comme celui des reléves
(Grosjean et al., 1999).

Nous avons pu observer avec la MAIA13 que beaucdeiptemps était passé a cette
communication orale par les différents types ddgssionnels impliqués dans la MAIA, que
ce soit avec les personnes agees et leurs fanalles, les autres professionnels souvent par
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téléphone ou dans la cadre de rendez-vous en feame &t par deemps « ritualisés » de
réunion, comme la réunion hebdomadaire du mardi matin éesrerofessionnels du CLIC et
du réseau, et la réunion mensuelle organisée p@LIE avec tous les professionnels des
structures de coordination du secteur (CLIC, réssagestionnaires de cas, CCAS, équipe
APA, etc). Il nous a semblé que paoximité géographique des locaux du réseau, du CLIC,
de I'Hospitalisation a Domicile (HAD) et du SSIA@pnt les bureaux sont sur un méme
étage, était aussi un élément facilitateur de @ettemunication, les professionnels n’hésitant
pas a aller se voir ponctuellement quand celaérstgsaire.

Dans le cas du SAMSAH Arceau Anjou, Arielle Lambeous a indiqué qu’ils avaient évalué
le temps passé a la coordinatiom 30 % de I'activité totale des professionnel®naifts,
temps correspondant aux rencontres des personmsslelacadre de I'élaboration de leur
projet de vie et de son suivi ainsi que tous legpkede contact avec les autres professionnels
deux a deux ou en réunion d’équipe.

1.2.2. Le partage de I'information

La communication écrite est souvent un sujet delidaut d’abord, selon lesultures
professionnelles/écrit est plus ou moins utilisé. Ainsi a la f@sur préserver une qualité de
relation avec l'usager et aussi par souci de pvésela confidentialité de certaines
informations, certains travailleurs sociaux réduoida part de I'écrit a I'essentiel. Par ailleurs
les différentssecrets professionnelsont souvent invoqués comme un frein au partage de
linformation. Par exemple, au sein des MDPH, cgtstait actuellement débat. Lors des
réunions des coordonnateurs de MDPH auxquelles ramams pu assister, plusieurs
conférences et discussions étaient ainsi consaaréagpeler les possibilités données par la
loi sur 'ouverture de I'acces a l'information médie a des professionnels non médecins dans
des conditions bien définies. Lors de la réunionctilo MAIA en mai 2010, il avait été
mentionné qu'entre la MAIA de Vierzon et la MDPH,18ette question de secret
professionnel avait pu étre réglée a la tableégrgtie, c'est-a-dire avec tous les décideurs et
financeurs du territoire. Il est clair que se trouce aussi en jeu les territoires des
professionnels et notamment celui des médecingemavec le pouvoir médical.

Des efforts de formalisation de linformation sagt cours dans la plupart des lieux de
coordination. D’abord, les outils pour réalisevBfuation des besoins des personnes et ceux
pour établir les plans d’aide ou plans personnaligcompensation sont largement utilisés et
de plus en plus standardisés. Concernanbuéits d’évaluation des besoins des personnes
Bloch et al. (2009) ont montré que les outils |espargement utilisés en France pouvaient
étre classés en 3 grandes catégories, les outiiguds (RAI par exemple), les outils
d’observation partagée (GEVA par exemple) et legilsoud’éligibilité (AGGIR par
exemple¥. lls correspondent & la fois & des finalités déffées et trouvent chacun leur
origine dans desultures professionnelles diversed.es outils cliniques sont développés par

32 e RAI (Resident Assessment Instrument), le GE®#@ide d’évaluation multidimensionnelle des besaias
compensation des personnes handicapées) et la §BIGIR (Autonomie Gérontologique et Groupes Iso-
Ressources) sont trois outils d’évaluation desaitns et des besoins de compensation des persennssrte
d’autonomie.
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des médecins le plus souvent et sont basés edisendéiet sur une série d’échelles validées en
lien avec des diagnostics cliniques portés paryme e professionnel plutdt de maniére
individuelle. lls s’inscrivent dans des protocoltandardisés et portent le plus souvent sur
des dimensions plutét cliniques et fonctionnelless outils d’observation partagée ont été
développés le plus souvent par des sociologuesesguedgothérapeutes et envisagent la
personne dans sa globalité. Ills sont sensés $&rde croisement des points de vue entre
différents types de professionnels et ils ont ocaé réunir I'information nécessaire a des
prises de décision ultérieures laissées a I'apatiéa des professionnels (processus moins
standardisé€). Les outils d’éligibilité ont vocati@andéfinir les droits des personnes a des
prestations ou a des orientations en fonction iéres qui doivent étre le plus incontestables.
D’'un point de vue statistique, leur pertinence phkts au niveau de populations que
d’individus. lls sont congus en général en liencakadministration. Une des difficultés de
I'utilisation de ces différents outils est que gha type de professionnel sera plus ou moins a
I'aise avec chacun d’entre eux : les médecins sexoist a I'aise avec les outils cliniques et
les travailleurs sociaux ou ergothérapeutes pliss®e avec ceux permettant une observation
partagée.

Une autre difficulté rencontrée est le fait queliapart de ces outils ne sont pas aujourd’hui
disponiblessous une forme informatique ce qui a la fois alourdi la phase de renseignémen
de ces outils et rend plus difficile le partagd’adormation. Christian Bourret (2008) évoque
le mirage du début des années 2000 — « l'informatidevant tout solutionner » (Carré et
Lacroix dir., 2001 ; p. 41 et p. 9). Il rappelleege « Committee on government Reform » aux
Etats-Unis avait considéré en 2005 l'introducti@s dechnologies de l'information dans la
santé comme la derniere frontiére. Il soulignesteston entre contréle et innovation, entre une
logique technico-économique d'impératif producéh (particulier pour I'évaluation) et une
logiqgue médico-intégrative d'impératif créatif dioypée par Grosjean et Bonneville (2007),
entre prescrit par le haut (I'Etat et I'Assurancaladdie) et construit a partir du terrain. Il
propose que les Technologies de I'Information eCdenmunication (TIC), en favorisant le
partage puis la production collective d'informatiomsissent aider a dépasser ces oppositions
et aider a la convergence des représentations.i Aigensidere qu'« il doit y avoir des
“passeurs”, acteurs a la fois individuels (micre) en termes d'organisations (méso ou
macro), permettant d'assurer ces intermédiationBamchissements des barriéres, reposant
largement sur de nouvelleempétences informationnelles et communicationneble C'est

la raison d'étre des réseaux de santé, en comsttui® nouvelles pratiques coopératives
autour de nouveaux outils ». A partir d’'une obagon du travail de professionnels au
domicile de personnes agées, Petrakou (2009) dongliun des problemes de
communication et donc de coordination n'est pas tant probleme de frontieres
organisationnelles, c'est-a-dire le fait que lesfgasionnels appartiennent a des structures
différentes qu’'une question de temps et d’espadk etynchronisation, c'est-a-dire qu’ils ne
se croisent pas. Pour Petrakou, I'existence d'ustesye d’information utilisant les TIC
pourrait étre une solution.

Cependant, Bourret indique aussi que les diffisuént a la mesure du potentiel de ces
technologies, en particulier par les craintes sade par la centralisation de données et des
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risques de non respect de la confidentialité diesrimations>. L’autre probléme que I'on peut
soulever est celui de la complétude des systenefhation avec un compromis a trouver
entre des systemes d’information trés complets mnésslourds en « colts » d’utilisation et
des systéemes plus lIégers mais nécessitant plusiatire de la part des professionnels pour
gérer les spécificités des personnes qu'’ils accgmgrd. Sur la temporalité d'intégration des
TIC dans les réseaux, Miége (2004) en identifiestsortes : une tres rapide pour I'apparition
de nouvelles technologies, une plus longue d'umairk d'années pour l'appropriation
socioculturelle et la construction progressive aesges et une encore plus longue (plusieurs
dizaines d'années) pour I'évolution des représensasociales.

1.2.3. Des regles et des outils inventés collecterd

Les regles de fonctionnement doivent s’élaboreg@ssivement, souvent en s’appuyant sur
des pratiques informelles antérieures, et étreagées par les professionnels pour une
meilleure appropriation. On a pu ainsi repérer gatitisation des outils d’évaluation (Bloch
et al, 2009), que les professionnels adaptaieptue souvent ces outils et la maniere de les
utiliser a leurs modes de fonctionnement local. Dansas de la MAIA13, nous avons pu
observer le tout début de la mise en place deil’®4I utilisé dans une version simplifiée
par 'ensemble des professionnels de la MEIACet outil avait été choisi collectivement par
les professionnels et ne leur avait donc pas éw@sen lls venaient de bénéficier d’'un temps
de formation & cet outil qu'ils avaient appréci@ &is pour I'apprentissage de I'utilisation de
I'outil mais aussi comme un temps d’échange pdanttle renforcer les liens entre eux. Au
dela de I'outil proprement dit, ils y voyaient uroyen de partager un langage commun. Et
c’est collectivement qu’ils se sont mis d’accord Iesrcritéres a utiliser pour faire la premiére
orientation de la personne agée. On peut faing@férence a la théorie de la régulation sociale
de Reynaud (1989) dans laquelle il propose que deipgr doit inventer ses regles pour
permettre I'action collective.

Dans le cas des SAMSAH, la coordination des équsjfaspuie sur la formalisation d’outils
(procédures, fiches de poste, réunions de tranemjsgahiers de liaison...). Chaque
SAMSAH a ainsi mis en place ses propres outils s sariils soient imposés par un cadre
national. Par exemple, le SAMSAH d’Arceau Anjouéalisé une formalisation importante,
notamment pour les fiches de poste des différemfegsionnels. On pourrait s’'inquiéter du
fait que les structures de coordination, du fad dembreuses formalisations qu’elles ont a
mettre en place, suscitent deiseaux élevés de colts de transactioMais Hadjab et al.
(2007), dans leur étude des CLIC de la Niévre efadereuse, montrent que ce phénomeéne
s’estompe au fil du temps, une fois &ggprentissages nécessaires réalises.

On peut donner aussi comme exemple le processomsseéeen place des MDPH. Début 2006,
au démarrage des MDPH nouvellement créées par ktde handicap de 2005, les grands
processus constitutifs des MDPH avaient été défilaiss le cadre de groupes de travail,

3 \oir la trés longue maturation du projet du Dossiédical Partagé en France, considéré comme asierc
sanitaire » (Musso, 2003), ainsi que les problédiateropérabilité.

34 Une étude conduite par I'équipe du Dr. Somme; Hdépital Européen Georges Pompidou, et spécifiqueme
consacrée a l'utilisation d’outils d’évaluation das gestionnaires de cas, est actuellement ers aiutevrait
donner de nouveaux éclairages sur les conditicaygpaopriation de ces outils.
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animés par la CNSA, mélant des professionnels téreintes MDPH. Ainsi avaient été
identifiés huit processus : l'information, I'accljefaide a I'élaboration du projet de vie,
I'évaluation des besoins des personnes, le plaspopealisé de compensation, la décision, le
suivi de la décision, 'accompagnement/ médiatidas groupes de travail ont été suivis de
séminaires réguliers entre MDPH permettant une miseommun des expériences dans le
cadre de la mise en place de ces processus. Cpernasis aux MDPH de s’approprier
pleinement ces dispositifs tout en évitant que akdgDPH fasse I'exercice dans son coin et
gue I'on ait 100 formules différentes de processus.

1.2.4. La prise en compte de l'usager (la persogtngon entourage)

La relation entre les professionnels et I'usageréssdemment tout a fait essentielle. Ce
dernier est tout d’abord le « client » final degksmcement composite en tant que destinataire
de I'action collective mais aussi, et il ne faus paublier, 'un des financeurs et parfois le
principal financeur du service. Cette relation cosife comprend tout d’abord une dimension
d’écoute et de disponibilité de la part des profeseels. Ainsi D. Buronfosse (1995)
souligne que la premiere attente des personnessdanhilles n'est pas la demande de moyens
mais l'expression de leur fatigue, de leur soutfeamoire de leur épuisement. L'écoute est
donc essentielle, avec un accompagnement dangda du s'élabore la relation de confiance
qui va rendre certains risques acceptables. Mataioe soulignent le fait queubager n'est
pas vraiment pris en compte, qu'il est escamotéyin2010). Dans le cadre de I'évaluation,
il semble que les usagers soient souvent absentssoumis » (étude du cabinet ASDO,
2008). La plupart du temps les professionnels damsnt qu'il faut d'abord qu'ils arrivent a
mieux travailler ensemble et que le fait de dorunee place a la personne viendra dans un
deuxieme temps. Il faut d'abord les informer, ce gt déja un effort important — et loin
d’étre réalisé dans tous les cas — d'autant plescgaaines personnes ont des déficiences
cognitives, ce qui souléve de nombreuses questiordre éthique.

L’'usager permet au collectif de se construire. Gne(2006) décrit 'apprentissage dans la

construction d’'un réseau Mémoire autour de casalends, qu’elle considére comme des

« objets frontieres ». C’est aussi ce que nous aymn observer en assistant a une des
réunions du mardi de la MAIA13 entre le CLIC etdseau de santé gérontologique, au cours
de laquelle sont passées en revue les situatioricyb@rement complexes de plusieurs

personnes agees. Ces séances permettent en pemmede passer en revue de nombreux
problemes et constituent un lieu d’apprentissagmitant, autour des situations.

1.2.5. Un temps de maturation incompressible

Pour conclure sur la phase de développement degiss de coordination, on peut noter que
dans les différents registres de relation, que ol entre professionnels, entre les
professionnels et les outils d’information, ou erlgs professionnels et les usagers, s’operent
des apprentissages et des co-constructionsnéogssitent du temps temps pour vivre
suffisamment de relations informelles et asseoirctmfiance, temps pour construire
collectivement le formel, temps pour apprendre erde autour de l'usager. Ce temps est
d’autant plus long que le dispositif de coordinatémra connu une « préhistoire » courte.
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1.3. Un fonctionnement en « routine » qui est souvent praire (phase lll)

La premiére condition du fonctionnement est de pausortir du statut expérimental. Or,
bien souvent, lecadre juridique nécessaire a I'établissement d’'un financement npére
n'existe pas encore ou est tres restrictif. C'esprobleme qui se pose de maniére générale
dans le secteur médico-social et pas seulement lggustructures de coordination. Par
exemple, il existe certes des centres de ressomcede référence définis par la loi, par
exemple pour la prise en charge de personnestatairautisme ou de maladies rares, mais
pour en créer de nouveaux, correspondants a deelegigituations de handicap, il faut une
nouvelle loi. En attendant, les structures doivemiiver des financements intermédiaires, ce
qui n’est pas toujours facile car elles ne rentpos alors dans les catégories des structures
innovantes. C’est un probleme auquel la CNSA atpudgdnfrontée a plusieurs reprises.

Une autre difficulté peut étre rencontrée quand stnecture reléve de deux secteurspar
exemple le secteur sanitaire et médico-social. p@$eurs des projets peuvent alors étre
renvoyés d'un financeur a l'autre dans le cadrdoparde procédures d’autorisation non
synchronisées. Ce probleme devrait pouvoir se rédwiec la mise en place des ARS, mais |l
demeurera le méme dans les cas ou les Conseileag&rdoivent participer au financement.

Concernant les différentes structures de coordinaton peut dire que certaines sont en
contrat a durée déterminée sans visibilité sur l'avenir. Ainsi le CLIC du °%f
arrondissement de Marseille, qui existe pourtapude2002 et qui a un rble central dans la
prise en charge des personnes agées de ce sectaillr,étre fermé il y a quelques mois par
mangue de financement. Il a été finalement prolgngdu’a la fin 2010 avec une réduction
des salaires des 3 salariées, acceptée par celfesis aucune assurance d’un financement en
2011, alors qu’elles avaient déja un statut précagt exercaient a temps partiel
(respectivement a 80 %, 60 % et 40 % d'un temps)plPar le décret n°® 2002-1298 du 25
octobre 2002 relatif au financement des réseasxéeeaux de santé sont financés pour trois
ans renouvelables, en fonction des résultats dgalliation. De fait, dans le rapport du Fonds
d'intervention pour la qualité et la coordinatiagsdoins (FIQCS) de 2009, il apparait que le
conventionnement moyen des réseaux de santé ggigtees est de deux ans. Il existe donc
de nombreuses structures qui sont arrivées dans leurohctionnement a une vitesse de
croisiere, tout en ayant encore un financement — efonc une existence — trés précaire.

Concernant les CLIC, il faut rappeler qu’ils ord étéés initialement par I'Etat et financés par
celui-ci jusqu’a ce que I'Etat décide de transféeepilotage des CLIC en 2004 aux Conseils
généraux avec les financements qui y étaient assoCe transfert a été effectué sans que
soient prévues ni une revalorisation de la dotagtiomprévision de la montée en charge de ces
CLIC étant donnée la démographie, ni la créationC¢C dans les régions peu ou non
pourvues. Or certains Conseils généraux étaienimpligués dans les expérimentations de
2000 a 2002. On peut lire par exemple dans le ramor'évaluation des 25 CLIC par
'INSERM et TARCG en 2006 que le CLIC d’Agen avaité surtout soutenu dans son
développement par la DDASS et la CRAM et peu paCdmseil général qui paraissait
«moins pressé ». On peut caractériser cette isituaie manque d’appropriation par le
financeur principal. De méme, concernant les MDPH qui sont constite@egroupement
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d’intérét public, on a pu constater depuis leuatod des problémes de moyens humains et
financiers. Ceux-ci sont dus en partie aux tratsie personnel de I'Etat vers ces MDPH qui
ne se sont faits souvent que partiellement canilavait laissé la liberté aux professionnels de
'Etat qui étaient impliqués dans les COTOREP st@®ES, de rester dans leur structure de
rattachement d’origine. Des sous-effectifs ont jnsiaétre observés depuis 2006. L'Etat
S’était engagé par convention a compenser au naingartie ce manque de personnel par
I'attribution de crédits supplémentaires mais en&0&tat ne tenant pas ses engagements,
ceci fut dénoncé au Parlement par le député dustEnei. Trés récemment, le tribunal
administratif a condamné I'Etat & rembourser stedeta MDPH de la Ville de Paris

Un autre probleme rencontré aussi fréquemmentedsiriover des professionnelsde ces
structures ou de leurs partenaires, qui peut Sgxet par des conditions de travail difficiles,
de nombreuses tensions a gérer et le problémeuaihalut de financement précaire. Ainsi
Buronfosse (1995) évoque celui des responsablestrdetures impliquées dans le réseau
comme des centres hospitaliers : ceci peut bowdeveates relations construites a partir des
intéréts communs d'individus. De la méme manidviagseille, il nous a été mentionné que le
CLIC du 1™ arrondissement, un quartier populaire, avait beapicle mal & fonctionner.
Une sorte decercle vicieuxs'y est installé avec le turnover des travailledwussecteur qui
génere le turnover des professionnels du CLICaprméquement. Au contraire, il semble que
la solidité des structures de coordination d&¥% ét 1™ arrondissements réside dans les
relations informelles instaurées dans la duréesdafr travailleurs sociaux du secteur (CCAS
et APA).

Tous ces éléments peuvent conduire a la mise emesidrde certaines structures, voire a leur
disparition. Le cycle de vie d'une structure peussa se terminer si cette derniere est
absorbée par une autre qui est en train d’émengelteose développer, a la faveur d’'une
nouvelle initiative local ou de la création d’'unuveau label a conquérir. Maintenant que
nous avons vu ce qui, au niveau d'une structurejvab favoriser sa naissance, son
développement puis son fonctionnement, nous alletaslier comment cette dynamique
d’interaction et d’expérimentation locale s’artiewdvec les projets et les décisions élaborés au
niveau institutionnel national.

2. Modélisation, évaluation, expérimentation, géndélisation : les méta-
processus alimentant le cycle de vie des structurdediées a la coordination

Dans l'introduction de cette sous-partie, nous awidja souligné avec la figure 1 que le cycle
de vie des structures ne dépend pas seulementglé se passe au sein de ces structures ou
au sein du territoire dans lequel elle intervidinest aussi alimenté par des méta-processus de
modélisation, d’expérimentation, d’évaluation, etgénéralisation, le préfixe méta- signifiant
gue ce sont des processus qui alimentent d’autoee$sus, ici les structures elles-mémes. Si
les acteurs de terrain travaillent de leur cété\eld@per des espaces de communisation, des
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outils communs, ou a trouver des financements pu& leur structure se développe et
fonctionne le mieux possible, les pouvoirs publicsnduisent certaines opérations —
évaluation des CLIC, appels d’'offre pour particigerexpérimentation MAIA, élaboration
d'un cahier des charges définissant ce qu'est uMSAH, etc — sur des groupes de
structures qui en définitive porteront le méme retncorrespondent au méme référentiel ou
cahier des charges. Les questions du contenu depéeations, de la maniere de les conduire,
ou encore de l'ordre dans lequel elles doivent étmeduites pour optimiser leur effet se
posent alors pour chaque type de structures.

Faut-il organiser le plus possible une expérimé@maau niveau institutionnel national pour
pouvoir généraliser plus facilement a l'issue dgsementations, ou au contraire laisser les
expérimentations se réaliser a partir du terragshnt ainsi plus de place a l'innovation ?
Pour la modélisation, vaut-il mieux définir de nmexei tres précise le cahier des charges des
dispositifs de coordination en amont afin de miguaitriser les prestations qui seront
réalisées, ou au contraire rester dans les graligtess afin de permettre au dispositif de
« coller » aux besoins du terrain ? Comment évdmgrerformance des dispositifs dans le
cadre des expérimentations et dans la phase dédiamement en routine ? Quelle fonction
attribuer a ces évaluations ? Comment identifiemiedele le plus approprié ? Comment
contréler les prestations délivrées ?

Pour apporter quelques éléments de réponse a cesogge nous allons d’abord rappeler
guels sont les criteres d’évaluation utilisés papprécier I'efficience d’un type de structure
de coordination et élaborer un référentiel. Pu@jsncomparerons le développement de six
types de structures : les réseaux de santé géogigoks, les équipes médico-sociales des
Conseils généraux, les CLIC, les SAMSAH, les MDRHkes MAIA. Pour chaque type, nous
montrerons comment les méta-processus se sonulésticdans le temps. Enfin, nous
soulignerons les conséquences positives et négatiassociées aux différentes
configuration&>.

2.1. Les critéres d’évaluation

Un des enjeux est d’identifier lesdicateurs pertinents pour apprécier l'efficience de la
coordination en place, a la fois pour le pilotagel’dction et pour son évaluation, car c’est
aussi sur cette base que sont élaborés les réésemtpartir desquels les structures peuvent
devenir pérennes. On peut distinguer plusieurs stygéndicateurs : des indicateurs de
moyens, des indicateurs de processus et des indmats de résultats.Pour Schweyer
(2010), « le cahier des charges de I'évaluationiefistment complet qu'il est inapplicable ». Il
écrit aussi: « C’est typiquement francais : onecu@ie discipline, I'évaluation, au lieu de
construire des outils pragmatiques ». Il met cenph@&ne sur le compte d’un probleme de
confiance des pouvoirs publics vis-a-vis des astderterrain et d’'une volonté de contrdle par

% Le tableau 4 offrira alors une présentation sytijhé de toutes ces analyses.

66



la sécurité sociale et par I'Etat ou les ARS dansamexte de plafonnement des budgets
régionaux.

Lesindicateurs de résultatspeuvent étre délicats a manipuler car souveniqlts aspects
concourent au résultat, la coordination n’étantuqute ces aspects. Par ailleurs certains
résultats peuvent étre ambivalents. Par exempémdjan parle du nombre d’hospitalisations,
on voit bien gu’effectivement dans certain caserlasnégatif pour la personne de se retrouver
a I'hopital et dans d’autres cas au contraireriiisesouhaitable qu’il y ait hospitalisation. On a
d’ailleurs raffiné cet indicateur en parlant d’hitajisation « évitables ». Mais il est plus
compliqué de collecter les informations concernemtdernier indicateur. Concernant les
différents dispositifs de coordination mis en pladéférents types d’indicateurs ont été
proposeés, que ce soit pour les réseaux de saniélg®CLIC ou pour les équipes mobiles
gériatriques. Mais certains auteurs en ont souligadimites, voir leeffets pervers(Frattini

et Mino, 2006). Par exemple, il a pu étre montms trécemment que ces processus
d’évaluation pouvaient amener a dasis de sélection des patientpour des réseaux de
santé diabefé

Trés réecemment cependant, des travaux conduitsldaredre du programme Coordination
pour la Mesure de la Performance et 'Amélioratienla Qualité Hospitaliere (COMPAQH)
ont permis d’identifier et de valider damsdicateurs de type proxy (indicateurs de
processus)ermettant d’apprécier la coordination des soilistital. Ces indicateurs sont le
transfert d’information écrite entre professionneida tenue de réunions multidisciplinaires
(Minvielle et al., 2010). Il pourrait étre intéress de les utiliser dans le contexte de la
coordination des soins et des accompagnementsedesnpes en perte d’autonomie et d’en
vérifier la pertinence et la robustesse. Notre étga en effet mis en évidence I'importance
de ces deux aspects dans le fonctionnement de l&ANIA. Les auteurs soulignent toutefois
les limites de ces indicateurs proxy en indiquant qu’il n’gsts sOr qu’ils couvrent
suffisamment tous les aspects de la coordinatioquéls soient prédictifs d'un meilleur
résultat pour les patients. Par ailleurs ils prepbsen conclusion que des travaux soient
conduits en « management par les preuvevidénce based managemaumme cela se fait
pour la médecine par les preuvesiflence based managenjelis s’appuient sur la réflexion
proposée par Shortell et al. (2007) qui mettenteamt le fait que la qualité de la prise en
charge est la résultante de la connaissanceébaieses pratiques cliniquesétablies par la
meédecine par les preuves et de leur mise en pféeetiee grace aubonnes pratiques de
managementétablies par le management par les preuves. Gaéisjyas étant établies, tout
indicateur permettant de les évaluer permettratdchir les indicateurs proxy proposés ci-
dessus.

% Draprés la communication orale de Matthias Bruer’équipe de recherche clinique en économie dmtaé
URC-ECO, prononcée lors du colloque ldeuropean Public Health Associatio(EUPHA) qui s'est tenu a
Amsterdam en novembre 2010.
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2.2. Larticulation des méta-processus d’expérimemition, de modélisation,
d’évaluation et de généralisation : I'histoire de & types de structures de
coordination

2.2.1. Les réseaux de santé gérontologiques : térendtiel tres précis

mais qui s’est élaboré dans la durée
Comme on I'a vu plus haut dans la partie historides réseaux de santé sont apparus
progressivement depuis les années 1989-1990 a ganitiatives de professionnels et des
milieux associatifs. lls ont connu ensuite plussegycles d’expérimentation en 1993, en
1995, en 1999 et de nombreux textes législatitsretilaires pour en préciser les contours. Il
est apparu assez vite que sous la dénominatioregsEau se trouvaient des realités tres
différentes avec plusieurs classifications propssgemme celle de 1999 avec les réseaux
inter-établissements, les réseaux monothématiguss(liés a une pathologie et centrés sur
les professionnels), les réseaux d’expérimentataiiaire dits « réseaux Soubie » et les
réseaux de santé de proximité dans lesquels auweties réseaux de santé gérontologiques.
Il semble que le ou les modéles se soient affiné du temps avec des cadrages successifs
par des circulaires que I'on ne compte plus. Paetdu’une des difficultés est d’avoir voulu
cadrer des objets aux finalités diverses (maittise dépenses de santé, lien entre la ville et
'hopital, proximité du patient,...). Concernant lggseaux dans le domaine de la
gérontologie, ce n'est que depuis 2007 qu’'ils bérexft de leur propre cahier des charges,
tres précis, soit quatorze ans apres le début dmmigres expérimentations de réseaux de
soins gérontologiques. On voit bien tout le tempsnd¢uration qu’il a fallu pour arriver a ce
référentiel. Il serait intéressant de retracer cemintelui-ci s’est constitué et si ces réseaux
constituent réellement un groupe homogene ou si ksh face a une diversité de
configurations. Nous avons eu connaissance d’'wmitraollectif réalisé par les réseaux de
santé gérontologiques de la région PACA, pour dtéfin référentiel commuih. L'un des
facteurs de diversité, sur lequel on reviendra phiis, est le niveau de proximité de ces
réseaux avec d’autres structures comme les CLIC.

Sans attendre ce référentiel, les réseaux avaiénev@alués en utilisant depuis 1999 les
principes définis dans le cadre de la circulaireles réseaux de soins préventifs, curatifs,
palliatifs ou sociaux du 25 novembre 1999. Celléastaure trois piliers a I'action des
réseaux : la coordination, I'animation et la forioat des professionnels, le suivi et
I'évaluation. Plus précisément, il est demandé spie réalisée « une évaluation interne par
suivi régulier, a I'aide d’indicateurs précis, ragu et predéterminés, permet a un réseau de
prendre du recul par rapport a son action, d’éwétains écueils et de gagner du temps dans
son évolution. C’est le levier le plus efficace paacélérer le développement du réseau et en
confirmer l'utilité et I'efficience. [...] Par aillewrune évaluation des moyens externes mis en
ceuvre et des résultats atteints (en terme d'effeaanitaire, de satisfaction des patients et
d’efficience économique), est périodiguement negiespar rapport a un nombre limité de
criteres propose par le réseau et accepté par iidiration ». Il est aussi mentionné qu’elle
se fera sur la base d’'une méthodologie définie demguide de suivi et d’évaluation des
réseaux de santé diffusé par la Direction Généiala Santé.

37 Cette information nous a été donnée par ArlettelR@n entretien.
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Depuis 1999, de nombreux documents ont été produitsles réseaux, notamment par
I'’Agence nationale d’accréditation et d’évaluatiem santé (ANAES) et I'lGA%. On peut y
repérer une progression dans la maniere de posiiotidvaluation. C’'est aussi ce
gu’affirment un certain nombre de chercheurs agamdié ces réseaux qui parlent méme de
recherche et développemeBburgueil et al. (2003§crivent a ce propos :L«évaluation a
longtemps été le seul élément clair de la “poliqpublique des réseaux de soins”,
I'élaboration d’'un dispositif d’accompagnement et cepitalisation sur I'évaluation des
réseaux de santé est pourtant plus que jamaisuestign d’actualité ». Le réseau est vu par
eux comme un outil au service de la transformatansysteme de santé. De mépuwur
Frattini et Mino (2006), qui constatent que « jasndés services de soin n'ont été autant sous
contrdle des tutelles », et que les réseaux deé sapristituent un « formidable moyen de
recherche et développement entre innovation daiteet changement planifié, au service de
l'intérét général ». Pour Schweyer (2010), les aésesont des outils d'apprentissage et
d'expérimentation, ils doivent s'adapter a desigardtions locales. Il y a besoin d’'une mise
en commun et de capitalisation d’expérience, pa@pge nous sommes encore dans une
période d’apprentissage ».

Mais I'évaluation des réseaux semble confrontée andltiplesdifficultés. Tout d’abord la
diversité de ces dispositifgjui rend difficile de tous les faire entrer damsméme moule.
Frossard (2001) distinguait déja deux types dearégent |'évaluation est distincte réseau
filiere dont I'objectif est la définition de trajectoirggitimées des personnes agées prises en
charges, permettant l'orientation des personnessagelon ces filieres; leéseau
accompagnementdont I'objectif est I'accompagnement d'un progevi@ individuel établi en
concertation avec la personne et son entourageé&ination consiste alors en 'analyse des
processus d'apprentissage organisationnel. Il si@@ors sur I'échelle de Guttman (1944),
avec une progression des niveaux inférieurs versigérieurs, allant de la mise en place
d'outils communs, l'accroissement de la culturemgdtogique commune, I'amélioration de la
circulation de linformation, linstauration d'uneollaboration effective entre les
professionnels et la connaissance des compléméstat clarification de la répartition des
compétences.

Un autre probleme est que I'évaluation ne semideapaptée a prendre en comptpdd de
informel qui semble pourtant tout a fait nécessaire aufboctionnement d'un réseau (voir
plus haut) car elle est, par définition, difficdeformaliser. Comment aussi prendre en compte
les savoirs tacites mobilisés ? Pour Mino, par etemles infirmieres référentes en soins
palliatifs, qui interviennent souvent aux intereicont besoin d’informel et d’autonomie car
elles doivent faire face a des situations non pr&we elles doivent mobiliser leur savoir
faire, leur sens pratique et non des protocolesvdluation de ces pratiques est problématique
car les méthodes et criteres classiques ne sontgastés. En outre, dans ces réseaux
expérimentaux, la faible — sinon inexistante — @nés de professionnels du secteur social ne
permet pas de les structurer en fonction des $pié&if de ce sectelir

3 \oir en annexe un encadré offrant une présentattaillée de ces documents et de leur contenu.
%9 communication personnelle d’Alain Colvez.
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Pour que ces évaluations puissent se réaliseraiabsnnes conditions, il semble, au moins
dans les premiéres années, qu'il y ait besoin gilgtage, voire d'unaccompagnementLa
mission IGAS dans son rapport de 2006 déplore &ndéficit de pilotage par les instances
de gestion nationales et régionales. Elle consiades seules évaluations du résultat médical
faites I'ont été dans le cadre des réseaux Soubila MSA donc ayant déja une certaine
ancienneté et ayant vraisemblablement bénéficigé ckutain accompagnement. On peut aussi
citer I'expérience exemplaire d’évaluation du résda soins pour la sclérose en plagues en
région Midi-Pyrénées (MIPSEP) rapportée par Bocegtiet. en 2005 que I'on peut aisément
transposer a d’autres types de réseau de santéar@é montre comment une équipe
d’évaluation composée de médecins de santé puldinde sociologues,@ogressivement et
naturellement évolué d'un réle d’observation extevees un réled’accompagnementdes
acteurs du réseau de soins ; le recueil d'inforonadiprivilégié la méthode qualitative par
entretien avec les acteurs, et les cadreséffirence étaient constitués des textes officiels
définissant les réseaux de soins et haigsion. De leur coté, les acteurs du réseau, dereu
soignante, ont eu le souci d®rganiser pour mieux répondre aux besoins exwip# les
patients. Les difféerentesultures, confrontées a l'innovation et aux diffiés du terrain, ont
participé a uneexpertise collective et ont collaboré dans un psge de construction. Cet
exempleplaide pour une démarche évaluative ouverte, quiai, évolutive et proche du
terrain. A I'neure ol naissent des débats sur lehaaes d’évaluation, sur les bons outils et
les bons indicateurs, sur la place respective descheurs, des soignants et des décideurs, ils
proposent de privilégier la concertation plurididiciaire, de I'ouvrir aux financeurs et aux
planificateurs plutét que de sur-théoriaguriori en cloisonnant un dispositif que I'on cherche
au contraire a décloisonner.

Toutes ces difficultés identifiées dans le cadrd@amluation des réseaux sont certainement
aussi valables pour I'évaluation de I'ensembledisgositifs de coordination.

2.2.2. Les eéquipes medicosociales des Conseils ragéne et
I'expérimentation de la Prestation ExpérimentalepPédance : un bon
exemple d’apprentissage du travail en commun

Concernant les équipes médico-sociales des Corgg&iléraux et I'expérimentation de la
Prestation Expérimentale Dépendance (PED), lancé&984, et la mise en place de la
Prestation Solidarité Dépendance (PSD), on poucaiclure qu’elles ont été des échecs
puisque cette derniere prestation n’a pas étéeuetarfine et que c’est 'APA, créée par la loi

de 2001, qui a été choisie comme allocation poyrike en charge de la perte d’autonomie
des personnes agees. Cependant Jourdain en 2001 «€prais I'expérimentation montre

aussi a cette époque que le systeme d’action soéidléchelon départemental en sort
renforcé : partenariat, ajustements, élaboratiorédges communes ont facilité la gestion
d’'une aide nouvelle » et « la coopération déveleppéte un acquis pour d’autres missions ».
La PSD a impulsé unbgique de travail en commun de mise en réseau, a permis de
décloisonner les systémes locaux, a permis l'intidn de la gestion par cas (avec la
meéthode du plan d’aide). Il ajoute : « La mise envi@ de la PSD a donc été un moment
d’'innovation dans la construction des dispositifaction avec par exemple I'évaluation

exhaustive du niveau de dépendance de tous lefenésides établissements et I'élaboration
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d’'un référentiel de qualité dans les établissememrtis« le bel ordonnancement temporel entre
expérimentation-mise en ceuvre-évaluation-génétalisane reflete pas la réalité. C'est un
fait souvent décrit: le calendrier politique et dalendrier de I'action territorialisée ne
coincident pas. Le modele décisionnel a I'épreuaasdla politique dépendance serait
davantage celui d’'un apprentissage collectif etdse différents acteurs dont les résultats
validés seraient pris en compte par le décideurtigaé parmi d’autres informations
pertinentes : lobbying des professionnels, calendlectoral, conjoncture économique... ».

Cependant, les équipes médico-sociales des Commgmilsraux chargées de I'attribution de
'APA et de I'élaboration du plan d’aide sont d'uiggande diversité comme montré par
'étude réalisée par les cabinets Deloitte et 2000), sans réel référentiel ni processus
d’évaluation commun au niveau national. Chaque riépent définit ses propres regles
concernant la composition des équipes, et leuibaétrdes rdles qui peuvent étre trés
variables.

2.2.3. Les CLIC : un label expérimenté dans desislélop courts ?

Issus des coordinations gérontologiques et notarndehexpérience de Lunel (Colvez et al.,
1997), il est décidé en 2000 d’expérimenter 25 ChiCompagnés par des chercheurs de
'INSERM ou des consultants en gérontologie. Uni@akes charges avait di étre élaboré
rapidement, définissamtois niveaux de labelpour les CLIC et s’appuyant sur I'expérience
de Lunel. Le rapport d’évaluation de cette expénitaton (INSERM et ARCG, 2006) fait
ressortir la tres grande diversité des configuratiobservées en 2002 et en 2003 et I'aspect
encore tres partiel des mises en place avec deésddg succes trés variables. Certains CLIC
comme celui de Moulins pouvaient étre tres médivalc une dimension sociale peu présente
et d’autres exclusivement social. Cependant ded,20@st décidé de « figer » le modele et
de permettre la diffusion tres rapide de ce typestdéctures sur tout le territoire, structures
qui avait été initialement encadrées par le mirgsi@vec un relais par les DDASS. La
décentralisation du pilotage au niveau des Congéigraux devient effective en 2005 mais
n'est pas bien comprise par ces derniers. Un gdidetoévaluation est aussi proposé par
'équipe de 'INSERM. On peut imaginer que cettétérogénéité de configuration et de
gualité entre les différents CLIC a dO persister dan®teps, rien n’ayant été fait au niveau
national pour y remédier. Ceci peut expliquer le ge soutien que les CLIC ont pu connaitre
ces dernieres années, les pouvoirs publics ayanwigibilité assez faible. Ceci interroge le
temps nécessaire laissé a I'expérimentation eb@udu retour d’expérience et appelle a se
demander si la décentralisation n’a pas été urtrppuapide.

De maniére symétrique par rapport aux réseaurnilde que les professionnels médicaux et
paramédicaux aient peu participé aux expérimemsitites CLIC°, ce qui n’a pas permis de
bien travailler sur les articulations avec le chazapitaire.

9 communication personnelle d’Alain Colvez.
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2.2.4. Les SAMSAH : une modélisation peu précisaremt

Tous les types de structures impliguées dans ladowdion sont passées par des phases
expérimentales pilotées ou non par le niveau irgiitnel national. Ainsi, on peut affilier les
SAVS, et indirectement |IeSAMSAH, aux Equipes spécialisées pour une vie autonome a
domicile (ESVAD) qui avaient été formées a partiurdd réflexion d'usagers et de
professionnels sur les choix de vie des personmeggation de handicap et sur la maniére de
les accompagner. La premiere expérimentation deype d’équipe pluri-professionnelle
intervenant a domicile et portée par 'APF a eu BeMontpellier en 1993. D’autres équipes
ont été créées par la suite. La loi du 2 janvi€r228 apporté un cadre et une reconnaissance a
ces équipes d'accompagnement expérimentales. En5, 2@lkest a partir donc
d’expérimentations spontanéessouvent soutenues par les Conseils généraux emeom
transposition des SESSAD aux adultes, que les SANBAtL été créés avec wadre assez
flou, laissant la place a une diversification de cesctires. C’est ce qui a pu étre observé
dans le cadre de I'étude réalisée par la CNSA &8 20r 32 SAMSAH répartis sur tout le
territoire francais.

Cette étude montre qu’en 2007 le déploiement ddd S était inégal selon les territoires
et qu’'on pouvait observeteux types de fonctionnement pour 60% des SAMSAH étudiés,
ils exercaient une fonction de coordination ded@uopagnement médical, paramédical, et
social, avec une ouverture 5 jours par semaine @t2linterventions hebdomadaires par
usager ; pour les 40% autres, ouverture 7 jours ®itrdélivrance des prestations de soins a
raison de 10 a 20 interventions hebdomadaires @ayeugsurtout pour les services pour les
personnes polyhandicapées et avec un traumatishméen). Par ailleurs, ce rapport reléve
gue lacoordination des interventions aupres de la persomna été ajoutéeparmi les
principales missions de ces structures, en pasicylour la mise en ceuvre du plan de
compensation. Dans le cadre du SAMSAH d’Arceau Anjoour assurer ces missions de
coordination, un médecin coordonnateur et des egférde parcours choisis parmi les
professionnels du SAMSAH ont été identifiés.

Si le modele des SAMSAH est assez large, certasmus-modéles snt pu émerger comme
par exemple celui d’Arceau Anjou qui a commencéiftuser en Franche Comté depuis
'année derniére.

2.2.6. Nouvelles agences, nouvelle dynamique d'empgtation ?
1) La CNSA accompagne la mise en place des MDRexgterimentation MAIA

Ces dernieres années sont marquéees par une re@ndesdes expérimentations que l'on
pourrait qualifier d’innovantes. LdgIDPH, créées par la loi du 11 février 2005, ont di se
mettre en place dans un temps record %jadvier 2006. Le |égislateur n’avait pas prévu de
temps d’expérimentation. Il a donc fallu découviés regles de fonctionnement «en

marchant ». Ce fut le réle de la CNSA d’accompagm®emouvement et ainsi furent mis en

place deés la naissance de la CNSAgtesipes de travail interdépartementauxpour définir

les principaux processus et inventer collectiventesitregles génériques de fonctionnement,
tels que décrits plus haut. L'avantage de cetterfatg faire fut la rapidité de mise en place et
de permettre de dégager un modéle commun utilisé&quaes les MDPH. En revanche,
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I'évaluation permettant d’apprécier la pertinence acge mode de fonctionnement n'a été
prévue que dans un second temps et n'est aujourglieupartiellement réalisée a travers ce
gue I'on appelle I'appréciation de la qualité deve®. Les critéres pour I'apprécier ont été
construits la aussi dans le cadre de groupes dailtiaterdépartementaux associant des
représentants des associations de personnes hadebcalLe choix d’'une gouvernance
décentralisée de ces dispositifs ne permettaienbutes les facons pas d'imposer un mode
d’évaluation sans passer par un processus tresipaiit.

Le choix a été fait d’expérimenter MAIA a la suite d’'un appel a projets national avec un
accompagnement important par une équipe nationalepasée d’opérationnels et de
chercheurs. Aucun modeéle n'a été impasgriori, la stratégie ayant été plutot de tester une
grande diversité de configurations. Les criteredvaluation de I'expérimentation se sont
construits au cours de l'expérimentation et ont @t@posés par I'équipe nationale aprés
observation des sites correspondant aux difféseMi&lA expérimentatrice's. Sans attendre
les résultats de la premiere évaluation de cetpievale 17 MAIA, il a été annoncé qu’une
deuxieme vague de 35 MAIA serait lancée tres prioenaent. Mais quel cahier des charges
sera prévu pour cette deuxieme vague ? Comment gmsonditions un ou des modeles
peuvent se dégager ?

Processus innovant en termes d’expérimentation, été créé ur Club des volontaires
MAIA », réunissant notamment les structures non retenwes [a premiere vague
d’expérimentationParmi les 120 étaient inscrits en mai 2010, onvieoaussi 14 CLIC, 8
réseaux, 12 établissements de santé, 10 EHPAD,qlipes de Conseils généraux et 9
services d'aide a domicile. Ce club permet de famsler tous ces acteurs au concept de
MAIA et de bénéficier d’ores et déja de I'appresdige réalisé par les premieres MAIA. Lors
de la réunion du 18 mai 2010 a laquelle nous aymngarticiper, nous avons constaté
combien les échanges entre les équipes MAIA exesagttles membres du club étaient riches
et permettaient d’appréhender les différents typesdifficultés auxquelles les premieres
MAIA ont été confrontées. Par ailleurs les nombreadoques organisés sur la prise en
charge des patients atteints de la maladie d’Ambeisont autant d’occasions de diffuser le
principe des MAIA en cours d’apparition (voir pateenple le colloque sur les aidants du 24
septembre 2010 a Marseille).

2) Les agences créées par la loi HPST : les ARSNAP

Les nouvellesAgences régionales de santARS) semblent favoriser desitiatives plus
participatives. Ainsi les ARS de Midi-Pyrénées, du Languedoc-Roles et du Limousin
viennent de lancer, a 'automne 2010, une expétiatiom aupres de 800 EHPAD avec une
méthode d’évaluation partagée de la prise en chaggicale des personnes agées (résultats
attendus pour début 2012). Pilotée par une chadgeanission interrégionale pour le
développement de la qualité dans le secteur médiciad aupres de I'ARS Midi-Pyrénées,
celle-ci s’appuie sur la méthode de la photographitagée : les équipes des EHPAD, sur la

“! Indicateurs de I'impact des MAIA (O. Dupont, commization personnelle en mai 2010) : nombre de ctsita
avant de trouver la «bonne place » (entre nover@®@ et novembre 2010); doubles évaluation (soit
évaluation commune soit convention entre équipe ABH gestionnaires de cas); diminution des
hospitalisations ; binbme avec médecins traitants.
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base du volontariat, sont soumises a une évaludédaur institution réalisée via un état des
lieux exhaustif par une équipe indépendante de $ARui leur permet de se situer par rapport
aux autres établissements. Un plan d’action estitenproposé par la délégation territoriale
qui consiste en un accompagnement des EHPAD valestaous la forme de formations,
d'aide a la mise en place de démarches qualitécithtions au regroupement et a la
coordination grace au soutien de la filiere géiqae hospitaliere. Le communiqué de presse
gui annonce cette expérimentation souligne que lem @’action « s’appuie sur les
dynamiques existantes » et qu'« il s’agit d’aideissa le médecin coordonnateur dans sa
mission difficile du fait des limites reglementarede ses fonctions ». Les acteurs
institutionnels identifiés comme partenaires du gtropont I'administration centrale,
'ANESM, la HAS, 'ANAP** I'Assurance Maladie, la CNSA, et les CHU de Tasle, de
Montpellier et de Limoges. lls esperent modélisstte méthode a grande échelle.

De méme, la nouvell&dgence nationale d’appui a la performancales établissements de
santé et médico-sociaux (ANAP) prépare des indicatde pilotage de la performance dans
le champ médico-social avec trois niveaux de pijletpotentiels : le dialogue de gestion et la
contractualisation avec les ARS et les Conseilsrgémé le pilotage interne aux services et
établissements ; une fiche descriptive de cestshes: Pour ce faire, elle s’appuie sur des
observations de terrain, des expérimentations p&niela construction itérative d’un
systeme de pilotage adapté aux besoins des émhbsss et services médico-sociaux, et la
définition des conditions de déploiement du systateepilotage. On se rapproche ainsi
d’approches du typeecherche-intervention(David, 2008).

L’'innovation et la modélisation semblent donc ne plus seulement toucher directetaen
dispositif médico-social mais ausaiméthode d’expérimentation et d'accompagnement.

2.3. Quelles lecons tirer de ces configurations viaes ?

Les analyses que nous venons de faire sur le dipaieent de chaque type de structures
apparaissent de facon synthétigue dans le tableaund lecture rapide des premiéres
colonnes révéle quies méta-processus’interviennent pas nécessairement dans l'ordre
indiquédans la figure 1 représentant le cycle de vie testares dédiées a la coordination.
En effet, certaines de ces structures voient legénéralisation » se faire d’emblée sans
passer par la case « expérimentation », comme le€'ests des MDPH. L'expérimentation a
lieu au cours un processus d’apprentissage perrhaneampagné par la CNSA. La montée
en charge se fait dans ce cas de maniére treseSEg.

2 |’Agence nationale d’appui & la performardes établissements de santé et médico-sociaux (ANARtE
instituée par la loi du 21 juillet 2009 portantaéhe de I'hdpital et relative aux patients, a laté&saet aux
territoires. « LANAP a pour objet d'aider les Bliasements de santé et médgaxiaux a améliorer le service
rendu aux patients et aux usagers, en élaboramt @ffusant des recommandations et des outils eltamassure
le suivi de la mise en ceuvre, leur permettant déemmser leur gestion, d’optimiser leur patrimoimenobilier
et de suivre et d’accroitre leur performance, dérmaitriser leurs dépenses. » (extrait de la L'RQ009-879 du
21 juillet 2009 - art. 18 (V)
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Tableau 4. Vue synthétique des méta-processus alimant le cycle des structures de coordination

Expérimentation

Modélisation

Evaluation

Généraimat

Avantages

Inconvénients

Réseaux de santé
gérontologiques

Plusieurs cycles plus ou
moins accompagnés

Le manque de
professionnels issus du
secteur social

Un modele qui se
précise sur 14 ans
dicté par les pouvoirs
publics

Plusieurs référentiels
successifs proposés
par les pouvoirs
publics nationaux et
régionaux et par les
chercheurs

Tres exigeante et
fréquente (interne et
externe)

« Une généralisation

mais des structures €|
CDD

Réponse a de
multiples types de
besoin

Précarité des structure
Poids de I'évaluation
Effets pervers de
I’évaluation

Une grande
hétérogénéité

(7]

Equipes médico-
sociales/ PED-

Une expérimentation simplé
associée a la mise en palag

Pas de modéle précis
pour I'équipe médico-

Une évaluation a
l'issue de

I'expérimentation
mais Pas d’'évaluatior

Une mise en place
trés courte pour la
PSD puis passage a

Adaptation au context

Une dérive par rappor
a la visée initiale

Manque d’équité entre
départements

D

]

D

PSD-APA de la PED sociale en tant que telle pour Id,:\??éitutljtz(t::ggectee local * Quelle performance ?
les équipes médico- I :  Pas de garanties pour,
) I'évaluation
sociales les usagers
- . » Manque d’équité entre
Une_ expérimentationen 2 | | Un modéle . . . départements
parties P Une autoévaluation ef P * Une bonne adaptation .

CLIC préliminaire . . Une généralisation . » Pas de garanties pour|
Le manque de « Un modele nérenne des évaluations non maitrisée dans certains les usagers
professionnels issus du mais trés flopu externes ponctuelles départements . Une rgcarité selon le
secteur sanitaire ne p

départements
* Adaptation au contexte Des performances trés
SAMSAH Expérimentations * Un modéle a priori Celle des ESMS (soit| * Une généralisation local 5 P 3 )
- : ) , . variables (mais recul
spontanées uniqguement interne et externe) d’emblée « Du temps pour insuffisant)
I'apprentissage
" grandes nes qui | dévalustion en cours " es professionnels deq * Une montée en charg
Pas d’expérimentation mais g' ! 9 qu . PN P tres lente
MDPH s'affine au fur et a de construction de Une généralisation MDPH . NS
un accompagnement pour la / . N \ X .  Un risque d'inéquité
b mesure et se construit  maniére trés d’emblée * Une prise en compte L
mise en place . . entre territoires
par les acteurs de progressive et avec des besoins des ‘U tai scarité
terrain les usagers usagers ne certaine precarite
ex . * Une adaptation au
MAIA . Un référentiel : ;
- . . -t- . . : déja pré contexte local .
Une expérimentation en 2 ;ggg?et’?l‘lggra-t-il d’évaluation en cours Qav:;rledtleé&l:prevue « Une apbropriation par| * Risque d’'une grande

(en cours) phases trés accompagnée . : . de définition et avec € P pprop P diversité et inéquité

simple ou multiple ? Alzheimer les professionnels de

des chercheurs

terrain
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Face a une telle variété de configurations, il ines évident de pouvoir répondre aujourd’hui
a la question y a-t-il un bon ordre pour la succession de ces méta-processus ? Mass no
pouvons d'ores et déja repérer les avantages ehdesvénients de chaque configuration,
comme indiqué dans les deux colonnes de droiteadiedu. S’il semble que la « solution
miracle » n’a pas encore trouvé, et qu’elle nedie sans doute jamais, certains problemes
reviennent pour plusieurs de ces dispositifs, éirpdesquels il est aussi possible d’identifier
des facteurs de succes. Les plus marquant sosiilents :

1. Le manque d’équité de traitement entre les départeents met en évidence la nécessité
d'un référentiel minimal et d'un accompagnementraeeau national. L'expérience de la
CNSA avec les MDPH, méme si elle fait I'objet détigues, semble promettedfdelLes
difficultés des MDPH semble davantage lié a un |@me de moyens que
d’accompagnement, a moins que ce probléme n’enusatgutres.

2. La précarité des structures Ce point souléve la question du ou des financésenle la
confiance entre les pouvoirs publics et les actderserrain. La question qui en résulte est :
comment donner confiance aux pouvoirs publics jpor ceux-ci puissent s’engager dans des
financements pérennes ?

3. Lalenteur de la montée en chargeDe fait le terrain n’est pas toujours prét powtine en
ceuvre les dispositifs proposés (sociologie desassay s'il I'est, il lui faut un temps
suffisant. On a vu plus haut que le fait que legws aient collaboré ensemble avant une
expérimentation pouvait étre un gage de succespeuti s’expliquer du fait d’'une confiance
déja acquise. Cependant il semble qu’il y ait tamps incompressiblenécessaire pour
permettre a ces dispositifs de se développer etivka a maturité.

4. Le manque de social dans les expérimentations portépar le sanitaire et le manque
de médical dans les expérimentations portées par $ecial Ceci ne permet pas d’optimiser
les articulations entre le sanitaire, le médicoaat le social.

On peut aussi relever, dans plusieurs exemples dEegsus expérimentaux et
d’apprentissage, leble joué par des chercheurs et se demander si leur apport a été
bénéfique a ces processus. Dans I'évaluation desug de santé, qui a été accompagnée en
partie par le groupe IMAGE-CREDES, I'équipe de exche a développé des points de vue
parfois différents de la Coordination Nationale déseaux, ce qui a pu I'amener a prendre
une certaine distance (Bourgueil et al, 2006). D&siequipes ont joué des rdles importants :
I'équipe de 'INSERM sur le vieilissement a Monliger dans le développement des CLIC ;
'équipe du Dr. Somme de I'hdpital européen GedPgenpidou et deu Dr. De Stampa de
I’hopital Sainte Perrine aupres de I'équipe progionale pour la mise en place des MAIA en
cours ; le docteur Friedman de Garches qui metlaoepune équipe pluridisciplinaire
(médecin, psychologue, assistante sociale) de sulgs patients avec troubles
neuromusculaires en sortie de réanimation et qui développer la relation avec les

*3 Rapport d’information de M. Paul BLANC et Mme AeniARRAUD-VERGNOLLE, fait au nom
de la commission des affaires sociales du Sénd8m12008-2009) le 24 juin 2009, « Les Maisons
départementales des personnes handicapées sunia\amie : premier bilan, quatre ans aprés ladoi d
11 Février 2005 ».
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meédecins généralistes de ville (projet soutenu dansadre du Programme Hospitalier de
Recherche Clinique) et qui permettrait d’étre diéfudans d’autres sites car il s’agit d’'une
étude multicentrique.

L'étude de la dynamique des expérimentations mamissi que certaines structures peuvent
s’adapter pour changer de modeéle et émarger danautre catégorie de dispositifs. On a pu
par exemple observer des réseaux se transformaDLk puis se fondre dans une MAIA.
C’est un peu comme s’il y avain « marché de labels »proposés par les pouvoirs publics,
certains apparaissant a ces structures comme @tenfavorables ou plus intéressants pour
elle & un moment donné. Ainsi, la structure ALP’A&Eoordination de Saint Rémi de
Provence, qui était a l'origine un réseau géromfighae, a évolué pour devenir aussi un CLIC.
C’est un dispositif ou les frontieres s’estompeainsi quand on regarde son site internet,
c’est le méme film qui présente les deux activitéananiere confondue. De la méme facon,
le CLIC du Nivernais-Morvan est né de I'évolutiorud’réseau de santé qui a diversifié ses
activités, en créant un CLIC, un CICAT, et en étfabellisé ETEL. Il a ainsi pu mutualiser
ses moyens. Le rapport de 'INSERM et de TARCGQ&Psur I'expérimentation des CLIC
mentionne : « En effet, prise individuellement, @& de ces activités ne bénéficierait seule
de ressources suffisantes pour fonctionner de fagdonome, mais en les réunissant, le
réseau peut répondre aux besoins multidimensiormhelsa population agée ». Certaines
structures peuvent aussi naviguer d’expérimentaimexpérimentation, les crédits proposés
leur permettant ainsi de continuer a fonctionnéesCen quelque sorte tfonctionnement
par projet qui se met en place. Le probleme qui se pose akirta porte de sortie vers la
pérennité avec, souvent, la difficulté que les t¢sédroposés soient inférieurs a ceux qui
étaient disponibles dans le cadre des expérimengati

Le dernier fait marquant est que la réponse appgo@r coordonner la prise en charge de la
personne en perte d’autonomie est la plupart dupsemsuffisante car partielle et
nécessitant la collaboration avec d’autres disposis. Chacun de ces dispositifs, tout en se
construisant dans le temps, va donc avoir aasitionner sur son territoire par rapport a
d’autres structures de coordination. Ces dernipmsront étre des partenaires et/ou des
concurrents. Il devra ajuster son périmétre, egrasp que cela lui permette de contribuer a
unemeilleure prise en charge des personnes en perteadtonomie C’est la question de la
coordination des structures de coordination quiase alors. Ce dernier point fait I'objet de la
sous-partie suivante.
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C. Coordonner les structures de coordination : vers les méta-réseaux ?

Nous venons de voir comment une structure de coatidn se développe dans le temps sans
beaucoup nous préoccuper de I'environnement dapnelelle se développe. Or, ce dernier
est loin d'étre indifférencié. Plusieurs dispositife coordination coexistent généralement sur
un territoire. Si elles n’interviennent pas tou@w@u méme niveau de la prise en charge, ni
pour les mémes populations, et si leurs zonesidi#che se recouvrent pas exactement, leurs
interventions peuvent étre amenées a se superpasqui peut engendre de la coopération
comme de la concurrence. Pour que le systeme ¢omei de maniere optimale, il est
souhaitable de définir les frontieres d’interventiale chacune, en termes de zone
géographique comme de compétence.

Lors de notre enquéte de terrain a Marseille, reusss pu observer un cas ou les acteurs
travaillent a cette définition de frontiere deppisisieurs années déja, et encore davantage
depuis la création de la MAIA, ce qui nous a senfél@riser grandement le partenariat des
structures, et partant la coordination. La figureeprésente I'écheveau de services et de
structures qui intervient pour la prise en charge dersonnes agées dans [&¥ &t 1™
arrondissements de Marseille : le Centre gérontpleydépartemental (CGD), qui réunit les
établissement de toute une filiere gériatrique ({fabmériatrique, EHAPD, accueil de jour,
SSR,...) et s'est construit au cours du XX siécle sur le site de I'ancien hospice dit
« Montolivet » ; un réseau gérontologique transtoen CLIC en 2002 ; I'association Institut
de la maladie d’Alzheimer (IMA) créé a I'hopital d&e Timone en 1991 par un neurologue
hospitalier pour répondre aux besoins non couwets aidants et des malades jeunes; le
CMRR de I'hopital de la Timone créé du temps desnpers plans Alzheimer ; I'équipe
service ainés (ESA) du CCAS ; I'équipe APA du Cdnggnéral ; le réseau de santé
gérontologique Est-Géronto issu de la volonté a¢suas de terrain et mis en place en 2008.
Nous avons rencontré au moins un représentantat®ioh de ces organisations. Depuis dix
ans, les structures de coordination qui se soneéldppées successivement sur le territoire
travaillent a la construction de partenariats eaties, notamment pour procéder a une bonne
orientation des personnes qui leur sont signaléésavec I'ensemble des services et
professionnels sanitaires et médico-sociaux.

En nous appuyant sur ce cas, sur d’autres aydritolajet d’études approfondies notamment
dans le secteur des personnes handicapées, e¢ssuadports réalisés sur le sujet, nous
cherchons a montrer comment se développe la métdination, c’est-a-dire la coordination
des structures de coordination. Avant de proposer grille d’analyse pour comprendre le
positionnement de toutes les structures existantisuerritoire, nous allons commencer par
observer les relations qui se mettent en place eletnx structures de coordination.
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Figure 2. Les services et les structures de coordition intervenant dans la prise en charge des persnes agees
des 4™ et 1Z2™ arrondissement de Marseille
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1. La définition des frontieres deux a deux

Deux organisations ayant des activités et des ctanpés proches, des « clients » et des
financeurs en commun, peuvent avoir des problernsgsstement de leurs frontiéres. Nous

avons rappelé plus haut que Santos et Eisenha@b)2dt proposé que les frontiéres de ces
organisations se définissent en fonction de plusielimensions, a savoir de pouvoir, de

compétence et d’identité. Les recompositions qurésultent s’operent alors dans le cadre
soit d’alliances, de compétition ou de coopétitior{Battista Dagnino et al. (2007). Par

ailleurs, en cas de « marché » non couvert, on laura et/ou l'autre des organisations qui

pourra/pourront sdiversifier pour gagner ce nouveau marché.

e Les CLIC et les réseaux

Pour les CLIC et les réseaux, tous les cas dedigauvent se présenter en théorie. On a vu
plus haut que legeseaux et les CLICpouvaient vivre en symbiose, notamment quand le
CLIC est issu d'un essaimage a partir du réseais Ma relations peuvent étre plus difficiles
car c’est parfois des philosophies qui s’affrobhtemtre le sanitaire d'un cété, et le médico-
social de lautre, avec des options différentesppsées face a certaines situations
problématiques. Ainsi, le rapport de la Cour demuies de 2005 souligne : «le lien est
souvent mal assuré entre CLIC et réseaux de soiasdgil en existe ». Dans certains cas, le
réseau peut par exemple privilégier la sécuritépdtient et son entrée a I'hdpital ou en
institution alors que le CLIC tentera de prolongemaintien a domicile autant que possible,
quitte a faire prendre certains risques a la pees@mperte d’autonomie. Leédentités et
missions respectives de ces structures peuvers giffronter, ce qui rend plus compliquées
leurs relations. En termes geuvoir et de capacité a prendre des décisions, la présinc
I'autorité médicale dans le réseau peut engendrercertaine prééminence du réseau sur le
CLIC. A l'inverse, la vie des réseaux peut étre pbquée par le pouvoir local quand, par
exemple, les territoires desservis par les CLICsolt pas les mémes que ceux du réseau,
comme on a pu l'observer & MarséifleEn termes deompétence,des recouvrements
importants peuvent avoir lieu quand, par exempleéseau comprend des travailleurs sociaux
ou a l'inverse quand le CLIC est fortement médsgliavec la présence d’'un médecin et/ou
d’une infirmiére.

En théorie, une coopération étroite entre CLIC éteau de santé gérontologique devrait
faciliter le décloisonnement des acteurs locawpearmettre a chacune de ces structures
d'accomplir plus facilement l'intégralité de sessions : le CLIC facilite I'acces au grand
public pour le réseau, le réseau offre au CLIC exymertise médicale facilement mobilisable.
Les pouvoirs publics ayant bien identifié les pembés d’articulation qui pouvaient exister
entre ces deux types de structures, se sont effdc@reciser les roles respectifs des CLIC et

*4 Une des professionnelles interrogées & Marsaills @ dit pour expliquer que le Conseil généralRmsches
du Rhéne n’avait pas souhaité modifier le périméteetion des CLIC : « Les CLIC ne sont pas lewvises
sociaux des Réseaux ! ».
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des réseaux pour assurer cette complémentarité. dit se réaliser au niveau des
professionnels de terrain mais aussi des institsitidn comité de pilotage du CLIC et du
comité régional des réseaux. La participation dess€ils généraux a la réflexion des comités
régionaux doit étre recherchée comme indiqué darsttre circulaire DGAS/DHOS/2C/03
n° 2004-452 du 16 septembre 2004 relative aux eeniocaux d’information et de
coordination (CLIC) et aux réseaux de santé gérogiglies. Dans cette circulaire, les
missions respectives de ces dispositifs et leurpbt&mentarité sont précisées ainsi que la
nécessité de la coopération et de la concertatian circulaire DHOS/O2/03/UNCAM
n° 2007-197 du 15 mai 2007 relative au référerdielganisation national des réseaux de
santé « personnes ageées » précise a nouveau Ilsmmuisespectives des réseaux et des
CLIC :

« Ce référentiel précise les missions et les oiffectes réseaux de santé
“personnes agées” ainsi que leur organisation gé&e, notamment pour ce
qui concerne les acteurs du réseau, les modaliéépildtage et I'articulation
avec I'environnement sanitaire et médico-social ».

« L’articulation avec les CLIC : Quel que soit saiveau d’agrément, le(s)
CLIC de l'aire geographique du réseau doit (doiyedtre partenaire(s) du
réseau. Le(s) conseil d’administration du(es) Cdigt (doivent) comporter un
représentant du réseau et réciproquement le condeidiministration du
réseau doit comporter au moins un représentantek)(€LIC ».

« Les missions des CLIC doivent s’articuler aveltes du réseau en veillant &
ce qu’il n’y ait pas de superposition des missidashacun. Cette articulation,
formalisée obligatoirement par une convention, cortggau minimum :

- pour les CLIC de niveau Il et Il : I'utilisatio d’un dossier minimal
commun médico-social ; I'organisation de rencontréguliéres entre CLIC et
réseau sur la base de cas concrets (tous les noaimsiaimum) ;

- pour les CLIC de niveau lll : la mise en placeegliipes mixtes
réseau/CLIC pour I'évaluation, le bilan, le sui@giplans d’intervention. »

Plusieurs expériences d’articulation entre CLICré&teaux de santé ont été décrites et
démontrent que ces prescriptions sont déja apmgjsér le terrain au moins sur certains
territoires, mais toujours dans des contextes etadteurs sont porteurs de ce souci de
coopération A propos des Yvelines, Chemin (2008) montre alimsiportance, d’'une part,
de ladimension humaine c'est-a-dire du fait que les professionnels f¢aenvaincus de la
nécessité de coordonner leur complémentarité trégart des dimensions matérielles, avec
un temps suffisant pour les réunions celles-ci étant passées d'une par mois a une
hebdomadaire. L’article souligne aussi I'importamee la construction d’uoutil commun
pour le repérage et I'évaluation des personneangttant ainsi de définir dans quelles
conditions orienter la personne agée vers l'awdreice, en I'occurrence ici en fonction de sa
fragilité ou de son niveau de soutien social. Denkme facon, a Vierzon, une réunion de
coordination existe depuis 15 ans entre le CLIClactructure qui préexistait a sa création, et
le réseau, et c’est cette collaboration de longue dui est finalement a I'origine de la MAIA
de Vierzon.
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Les mémes facteurs semblent avoir favorisé la lootktion, a Marseille, entre le CLIC du
4™ et du 18™ arrondissement, et le réseau Est-géronto. Aingil&ion de confiances’est
construite dans la durée entre les professionnéllegseau et celles du CLIC qui déja depuis
plusieurs années partagent un temps de réuniorohelutiire. Elles ont congu au fil du temps
une fiche de liaison pour le signalement des p&r®rdans laquelle elles ont inclus des
criteres dits de filtrage pour le repérage des gmerss a risque et pour lesquelles un
accompagnement plus soutenu doit étre mis en pRageailleurs, la proximité géographique
facilite les échanges informels. Le réseau, craés pEcemment en 2008, s’est assez
facilement positionné en complémentarité du CLICAHIF et du 13™ créé en 2002, étant
composé initialement d’'un médecin et d'une infimaiecoordinatrice et n'ayant pas de
travailleur social. Le CLIC était en demande d'wutgen au niveau médical pour certaines
situations, ce que le réseau a pu lui apporterCLEC avait déja fait un gros travail sur le
territoire pour se faire connaitre, ce qui a pu fiéiE au réseau au moment de son
implantation.

En revanche, le réseau a beaucoup moins de rejaicet le CLIC qui couvre le$™S et le
11°™ arrondissements de Marseille et qui est port&ipa€CAS. L'action du réseau y est de
ce fait beaucoup moins efficace dans ce sectewi @entre indirectement comment le
partenariat avec le CLIC Est géronto peut congtituee synergie avec le réseau et que ce
dernier a tout intérét & avoir un partenaire f8itle CLIC devait voir sa situation précaire se
prolonger, cela pourrait aussi fragiliser le réseau.

* Les CLIC et les équipes APA

L’articulation entre les CLIC et les équipes médsomiales APA des conseils généraux
semble délicate depuis le début. C'est ce que grmulie rapport de la Cour des comptes de
2005 qui appelle a une clarification de leurs rd&spectifs.

Lors de I'évaluation de I'expérimentation du CLI@CLEGRAM a Moulins par 'INSERM

et ’TARCG (2006), il est mentionné dans le rappottTrouver avec le CG une articulation
entre le CLIC et le dispositif APA ». On pouvaittelisur le site du ministére en charge des
personnes agees, en 2006, une fiche techniques@nédiarticulation des CLIC avec les
equipes médico-sociales de I'APA. Cette fiche rélpppue la loi du 20 juillet 2001 du CASF
indique la possibilité aux Conseils généraux dégiér la mise en ceuvre de I'APA et des
plans d’aide a des organismes comme CCAS, CLIC auices d’aide a domicile. De
maniére prudente, il est mentionné : « La délégaionCLIC, par les Conseils généraux, de
tout ou partie des missions de mise en ceuvre deA’Ae constitue donc, en soi, ni un
objectif a atteindre ni un écueil a éviter. Ellastrit dans un contexte local et doit étre traitée
localement. [...] dans tous les cas, il convient ddtra en place des liens de complémentarité
entre les CLIC et les équipes médico-sociales @partements, afin d’éviter de faire subir
aux personnes agées plusieurs évaluations de mgmepar plusieurs équipes. Dans cette
perspective, les négociations locales doivent perende clarifier la répartition des réles, de
fixer le principe, le mode de transmission et letgge des informations. » Ce qui est
paradoxal dans ce cas, c'est que les CLIC et lespés APA sont tous les deux sous
l'autorité des Conseils généraux. Comme on I'a \us fhaut, les Conseils généraux ont
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beaucoup investi dans la mise en place de 'APéeghins préferent conserver le maximum
d’activités au niveau des équipes APA, renéaclanéi@guer aux CLIC les évaluations et
I'élaboration des plans d’aide. L'étude réalisée lpa cabinets Deloitte et al. (2009), pour
laquelle 75 départements ont répondu, a montrésgués quelques départements avaient

établi un partenariat formel avec des CLIC, ce moatre I'extrait suivant.

Un des cas exemplaires est celui ¥eslinesou le département a contractualisé dans le cadre
d’un contrat d’'objectifs et de moyens avec les CLIQortés par des structures gestionnaires
de difféerents types (hopital local, associationprdination gérontologique, service d’aide a
domicile, CCAS) pour I'évaluation de I'APA et I'daration du plan d'aid& Ce contrat
comporte un engagement réciproque entre les deuractants avec, pour le Conseil général,
des obligations en termes de financement, de dos$*@ informatisé, de formation et
d’accompagnement des équipes pour garantir latquatlila cohérence entre les 11 secteurs
géographiques du département. Giekes actionsont été établies pour cadrer I'activité de
chacun de ces CLIC en terme notamment du fonctrmene d'une coordination
gérontologique locale, du fonctionnement d’'une pguimédico-sociale APA et de
l'articulation de la coordination gérontologiqgue eve réseau de santé, si existant sur le
territoire Cette derniéere fiche mentionne notamment plusiguésonisations comme des
évaluations communes, des documents de liaisore éedr deux structures, des réunions
d’harmonisation sur les situations complexes, darimation de réunions d’information, de
prévention, la préparation conjointe des sortigssbpitalisations, des rencontres conjointes
de partenaires, un travail en commun sur les ré@oasapporter aux personnes agées sur le
territoire. Par ailleurs il y est aussi indiquéil apparait nécessaire que les deux structures
s’interrogent ensemble sur la qualité de ce parignan mettant en place upeocédure
d’évaluation partagée. Il apparait opportun de faire des points régulides bilans de cette
articulation, d’évaluer sur le long terme et d’asalr les dysfonctionnements éventuels. » On
voit qu’un processus dpprentissagea permis d’ajuster cette relation au fil du temps.

e Les CLIC etles CCAS

Les CLIC et les CCAS peuvent aussi avoir des prob de concurrence. En théorie, le
territoire du CLIC est infra-départemental et caelui CCAS municipal. Mais il peut arriver
qgue le territoire du CLIC soit presque le méme qekii d'un CCAS. A Marseille, dans
certains arrondissements, IECAS font office de CLIC. De méme, le CLIC d’Angers,
initialement porté par le CCAS en 2002, semble adjbui, d'aprés son site internet, intégré
dans le CCAS au c6té d’autres services tels qeeul de jour, 'hébergement temporaire,
les aides techniques, les soins infirmiers et l'aagé&ment de I'habitat. A Lorient, il semble
gu’il y ait une confusion liée au fait que la respable du CLIC est aussi la responsable du
service de maintien a domicile du CCAS. Le rapu&tl'INSERM et de TARCG (2006)
mentionne : « le CLIC tend de ce fait a devenir unmstitution de plus dans le champ du
maintien a domicile, et ainsi passe a coté de saiom de coordination ». Comme le CLIC
d’Angers, et malgré les remarques du rapport d¢SHRM et de 'ARCG, il semble qu’en

4> Communication en 2008 par Mme Vidal de la Blach&Cdnseil général des Yvelines.
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2010, le CLIC soit un des services du CCAS au daig service d'aide aux aidants et d’'un
service d’aide a domicile.

e Les CLIC et les comités cantonaux

Dans le cas du CLIC de Guingamp rapporté par Been®005, celui-ci est porté par le
comité cantonal de service aux personnes (CCSPLBwiagamp qui est une structure
associative qui avait mis en place dés 1998 un d&oformation, d'orientation et de
coordination, dénommé la Plate-Forme, qui assode# partenaires institutionnels et de
terrain dans un comité de suivi. Il avait d0 opéanerélargissement de son territoire dans le
cadre de I'expérimentation du CLIC. Or le CLIC eshsidéré commeoncurrent des autres
CCSP du département. Concernant ce CLIC, il est écrisda rapport de I'INSERM et de
ARCG sur I'évaluation de I'expérimentation des ICL « néanmoins, I'implication des
comités cantonaux, hors celui de Guingamp, tannhiggau des demandes qu’ils font au
CLIC, qui restent faibles, qu’a celui des aideslgsont amenés a mettre en place a la suite
des évaluations faites par le CLIC, reste difficia effet certains d’entre eux craignent d’étre
dépossédés du réle d’évaluation qui était le lasgye la, et semblent ressentir les demandes
du CLIC comme une sorte d’ « injonction a la qéalitqu’ils n'ont par toujours les moyens
de mettre en ceuvre. » On voit que le probleme se @ben termes de discontinuité de
ressources et vraisemblablement ampétencesmais probablement aussi en termes de
pouvoir, les autres CCSP voyant I'un des leurs avoir désogatives supérieures aux leurs et
peut-étre aussi qu'’ils doivent étre a son ordre.

e Les EMG et les structures de coordination

Les équipes mobiles gériatriques sont financées lgacadre des réseaux de soin et le rapport
IGAS de 2005 sur les EMG mentionne que «HEMG ont vocation a s'intégrer aux
réseaux de soiret a s'articuler avec les CLIC ». lls ajoutentCertaines EMG vont bien
plus au dela des missions définies dans la cireuf@écitée en assumant des missions extra-
hospitalieres (formation des équipes d'établissentémébergement et des généralistes du
réseau, coordination de I'ensemble des partenaiéeico-sociaux, consultations avancées au
sein des EHPAD ou des hépitaux locaux). » AinsM& du CHU de Toulouse faisait partie
du réseau gérontologique composé de 8 centrestaliesi et hépitaux locaux, de 14 maisons
de retraite et de 4 CLIC et partageait son acteitiée missions intra-hospitalieres et missions
extra-hospitalieres (parfois au détriment des peess). De méme I'EMG de [I'hopital
gérontologique et médico-social de Plaisir s’estraopour mission de réaliser les évaluations
gériatriques sur signalement des CLIC, des équipP#, des médecins libéraux ou
hospitaliers. Dans tous ces cas, on peut repéraniélargissement des missions des EMG
par rapport aux missions qui leur étaient conf@gmsla loi Etratégie de diversificatior), en
particulier dans le champ extra-hospitalier, eronse vraisemblablement a des besoins non
couverts mais pouvant amener a revoir les frorgiaxec les autres réseaux, avec les CLIC et
les équipes APA.

* Les SAMSAH et MDPH
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Les SAMSAH sont souvent amenés a collaborer avec le®NI[De fait les deux tiers des
SAMSAH participent a I'évaluation avec la MDPH, & coopération n’est formalisée que
pour 30 % des SAMSAH (rapport CNSA de 2008 surilaaton des SAMSAH et des
SSIAD en 2007). Ces collaborations portent surdléation des besoins et des capacités des
personnes, ainsi que sur le suivi des orientatiBwas. ailleurs les décideurs locaux ont été
ameneés a définir et a clarifier les missions decehades acteurs, définition des conditions
d’orientation par la MDPH en SAMSAH et en SAVS. Bam certain nombre de cas, on a
« labellisation » de SAMSAH comme équipes spé@aksd’évaluation, notamment pour des
handicaps spécifiques. Cependant ceci peut poskigone quand le SAMSAH est ensuite
amené a accompagner les personnes. Le SAMSAH @& aljuge et partie ». Une des
solutions avancées est d'avoir une définition mmecdes criteres et des conditions
d’orientation et un rendu-compte par I'équipe spkste. Michel Delcey souléve la question
du risque de perte de chance par une offre trojppéénet préconise que les SAMSAH n’aient
gu’'un réle de coordination et qu’ils n"apportenspBe prestation pour éviter ce type de conflit
d’intérét. Se pose ici en termes de frontiéres misgdionnelles la question du « partage des
usagers » entre les différentes structures. Cegetsgeuvent devenir captifs de certaines
structures.

Maintenant que nous avons vu comment les dispostf positionnent deux a deux, nous
pouvons examiner comment I'ensemble des dispoditifscoordination présents sur un
territoire se partagent les missions de coordinai@ssurer, comment elles gerent ou non les
possibles recouvrements, et ce qui se passe gugraddes « trous », c'est-a-dire des besoins
couverts par aucun de ces dispositifs.

2. Les méta-réseaux, la condition d’'une meilleurentégration des services

Nous avons vu plus haut que la création continu@aieselles structures, sans disparition
effective des précédentes, conduisait a une jusiapo de structures rendant l'offre de
service et de soins de moins en moins lisible dearusagers. Nous proposons ici une
maniéere originale de cartographier ces disposgiis un territoire et ferons référence a
guelques exemples, hélas peu nombreux en Frarle@t alans le sens d'une meilleure
intégration des services.

2.1. Une cartographie des structures de coordinatio

Le systeme de prise en charge des personnes endfmrtonomie peut étre considéré comme
traversé par deux grandes tensions : entre leag&niet le social, et entre la dimension
individuelle et la dimension collective. Les répessa apporter aux situations de perte
d’autonomie peuvent en effet comporter, selon taation, une combinaison de réponses
d’ordre sanitaire et socio-éducative, dans des@tmms variables selon le type de situation.
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Elles doivent étre d’autant plus individualisées@t-mesure que la situation de la personne
est complexe. A l'inverse, des situations relatigaincourantes pourront étre traitées de
maniére plus standardisée.

Les situations de perte d’autonomie peuvent dome 8ituées dans un espace a deux
dimensions, généré par les axes sanitaire/socicaéifiuet situation standard/situation
complexe. De facon originale, nous proposons dé&iposer dans cet espace les différents
types de structures de coordination susceptib&sedimpliquées dans leur prise en charge, a
un moment ou a un autre de leur parcours. La fiGupeésente cette cartographie pour les
personnes agé¥s Chaque type de structures y est représenté madomble fleche bleue
foncée qui s’étale horizontalement et verticalememtfonction des situations qu’il peut
traiter. Nous avons indiqué aussi en bleu claiuti&s types d’acteurs qui sont amenés a faire
de la coordination sans que cela soit leur mispremiére, comme la personne elle-méme, la
famille, le médecin généraliste et les paramédidééraux, les hopitaux et les EHPAD
Une telle représentation fait apparaitre les chevaments et manque dans la prise en charge.

Figure 3. Cartographie des structures de coordinatin impliquées dans la prise en
charge des personnes agees
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*" Pour ne pas plus alourdir la représentation, tessacteurs et structures de prise en charge pasitété
indiqués. Il faudrait notamment positionner aussi Centres Médico-psychologiques (CMP), les médeci
spécialistes libéraux (neurologues, psychiatres)sérvices d’hospitalisation a domicile (HAD), $ésuctures de
répit, et les services de tutelle.
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Il est possible de distinguer ces structures ermtiom des trois grandes missions qu’elles
peuvent étre amenées a remplir : le repérage,lligttan des besoins et le plan d’aide et de
soins, I'accompagnement. Les figures 4 a 6 reptésera cartographie des structures
impliquées respectivement dans ces trois missions.

On peut observer que toutes les structures sonlignées dans le repérage, et que les
structures impliquées dans I'évaluation/élaboratchn plan d’aide et de soins et dans
'accompagnement des personnes sont en partie &sem En outre, les contours des
différentes structures étant tres variable d’'unittére a un autre, la représentation proposée
ici n'est pas fixe, elle devrait étre adaptée aqokeaterritoire. Elle a néanmoins le mérite
d’étre unoutil, utilisable par les acteurs de terrain, pourclarifier leurs missions et roles
respectifs.

Les problémes qu'’il faut alors résoudre sont dexdedres :

1. Comment rendre cohérente I'action de ces diftéreservices, qui font tous un peu de
coordination, au service d’'une meilleure prise learge des personnes en perte d’autonomie ?
2. Comment s’assurer qu'il n'y a pas de « trous d® situations orphelines ?

Figure 4. Cartographie des structures de coordinatin impliquées dans leepéragedes
personnes agées en situation de perte d’autonomie
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Figure 5. Cartographie des structures de coordinatin impliquées dand’évaluation et
I'élaboration du plan d’aidepour les personnes agées

Situations « complexes »
N

tionnaire de cas
PAD

E >/CLIC

Médical < >
edica : éducatif
£seau Equige
AP/

\ 4
Evaluatlon/plan d’alde Situations « standard »

Figure 6. Cartographie des structures de coordinatin impliquées dans
'accompagnementies personnes agées dépendantes
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2.2. Des efforts pour mettre en cohérence l'actionedces différentes structures

Le premier probléeme souléve la questionl’oldégration des services Cette question a été
théorisée depuis une dizaine d’années. Leutz (1pA8%)ose 3 niveaux correspondant a une
intégration plus ou moins importante allant du aivde moins fort dit de « liaison », au
niveau de « coordination » puis au niveau d’ «graéion compléte ». Pour lui les niveaux
sont adaptés par type de population. Ainsi le auvele «liaison » est adapté pour des
personnes ayant des handicaps légers a modérpsuygnt ainsi étre identifiées au sein de la
population générale. Le niveau de « coordinati@stpertinent pour des personnes recevant
des soins de deux types de service au moins enltaimduou en sequentiel. Le niveau
« intégration compléte » correspond au systemeuwutes les compétences multidisciplinaires
sont regroupées au service de populations avebasgsns complexes, souvent dans un souci
de désinstitutionalisation. Comme on le verra derigplus détaillée dans la deuxieme partie
de ce rapport lors de l'analyse de la fonction dstignnaire de cas, de multiples essais
d’'intégration des services impliqués dans la prise charge des personnes en perte
d’autonomie ont pu étre réalisés dans de nombrelys mais 'OMS, en 2008, soulignait
gu’il y avait sans doute plus de politiques en tawde I'intégration des services que de réelle
mise en place de cette intégration.

Comme cela a été présenté dans la partie histolegidifférents types d’établissements et de
services d'accueil des personnes agées en pednanie ont été créés successivement,
sans nécessairement prendre le temps de défing téles respectifs et surtout leurs modes
d’interaction. L'offre, initialement restreinte &dpital, aux maisons de retraite et aux aides a
domiciles, s’est ainsi étoffée par une diversifimatdes services hospitaliers, la création des
maisons de retraite médicalisées, des servicededaadomicile, des SSIAD, des consultations
mémoires, des structures de répit; Le positionnement respectif de ces différentée®

n'a pas été toujours clairement défini ni leur makiateraction. Comme décrit dans notre
historique, sont apparus en parallele tous lesodisfs de coordination, coordination
gérontologique, réseau de soin gérontologique, C&ttiipe APA, équipe mobile gériatrique
gui se sont surajoutés les uns aux autres sansaifueien défini qui coordonnait quoi. On a
donc pu observer I'apparition simultanée d’'unaltiplicité d'offres de service avec une
multiplicité de dispositif pour les coordonner.

Lespremiers efforts de mise en cohérencent été de préciser dans des textes reglementaires
(des circulaires pour la plupart), téle respectif d’'un dispositif de coordination par
rapport a un autre comme on I'a vu pour les réseaux et les CLIC.

L’étape suivante a consisté a définintation de filiere. Frossard (2002) définit la logique de
filiere par : « Les trajectoires des personnes sont pnéelekt |égitimées en fonction de I'état
des connaissances scientifiques, soit par I'expéeigrofessionnelle, soit par des logiques
reglementaires ou tarifaires ». Les offres de sergienchainent les unes apres les autres de
maniére prédéterminée. La cohérence s’organiseur de I'offre. Pour le Pr Pradat Diehl, le
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sanitaire est organisé en filiére. La circulaire de 28f0gur la prise en charge des traumatisés
craniens décrit toutes cette filiere avec I'enchaiant entre les services d'hospitalisation
aigué, les structures de médecine physiqgue et delapéation, ['hopital de jour,
I'hospitalisation a domicile et les secteurs dgcpmtrie. Du c6té des personnes agées de la
méme maniére, c'est la circulaire de 28ajui définit la filiére gériatrique.

Il existe une autre logique, celle deadtompagnement Frossard (2002) en donne la
définition suivante : « la trajectoire est un pamsoeffectué par une personne ou un patient
dans un dispositif d'offre de service ou de soin€e dernier « se caractérise par des passages
d’un service a l'autre et par des ensembles d’agtiele soins ». La cohérence dans ce cas la
estautour du besoin de la personnePour le Pr Pradat Diehl, on a effectivement pawval

du parcours des personnes, c'est-a-dire quandselieglans le champ médico-social ou social
plus uneplate-forme d’offres, qui permet de proposer plusieurs solutions paysatient, qui

peut avoir des besoins successifs qui évoluent leaesps.

On peut repéredeux philosophies différentesvoire concurrente entre le sanitaire et le
meédico-social. Martinez (2002) suggére qu'une d#gutés pour la coordination est la
divergence idéologique entre les approches samighisociale. Pour les acteurs du sanitaire et
en particulier de I'hopital, la dépendance s'exeripar unecausalité linéaire entre la
déficience physique ou psychique, l'incapacité tionoelle et le désavantage social (modele
de Wood). C’est ce caractére linéaire qui estlzat®e de la notion de filiere. Le médico-social
apparait donc comme il écrit comme un pis-allemgukéintervention médicale est arrivée a
ses limites (impuissance momentanée de la sciefm)r les représentants du secteur social,
analyse est inverse et met en avant les détentsinenvironnementaux et I'hostilité des
milieux. Cette approche plisystémique et évolutivenécessite alors des accompagnements
personnalisés et adaptés a I'environnement de dsopee, ce que peut plus facilement
permettre une plate-forme service. De fait ces@gps sont complémentaires et le probléme
est quand elles s'excluent mutuellement. Il pré&maone approche empirique de terrain avec
des espaces pour des pratigues coordonnées etckasgés culturels. De fait certaines
structures peuvent jouer un réle pivot, comme égises de réadaptation fonctionnelle ou de
gériatrie de moyen séjour en permettant de créésesipproches sanitaires et médico-sociales.

Sur un territoire, il conviendra donc de s’assupee I'offre proposée comprend a la fois tous
les éléments de la filiere (et dans les bonnes ptiops)® mais aussi une palette d'offres
suffisante pour couvrir toutes les situations deegpd’autonomie ou de handicap et proposer
des choix aux personnes et a leurs familles.

On voit donc émerger le besoin d'whef d’orchestre qui pourra sur ce territoire, en lien
avec toutes les structures d’accueil et disposiés coordination, faciliter le processus
d’explicitation des offres de service, de prisecdascience des possibilités et des limites de

“8 Circulaire DHOS/SDO/01/DGS/SD5D/DGAS/PHAN/3 B n°026280 du 18 juin 2004elative a la filiere de
prise en charge sanitaire, médico-sociale et sails traumatisés cranio-cérébraux et des trauématis
médullaires

“9 Circulaire DHOS/02 n° 2007-117 sur la filiére aéns gériatriques dans le cadre du PSGA

0 On observe parfois des manques de places danstrdetures dites d’aval, ce qui aménent les pee®@n
rester dans des services d’amont : par exempleydgilan’y a pas de place dans des établissementicoé
sociaux, des personnes peuvent rester des madidithl.
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chaque structure et de leur complémentarité ; aéd€orientation des personnes vers ces
différents services en fonction de leur besoinrefaemonter a qui de droit les besoins non
couverts pour faire évoluer I'offre de servicedeiau calibrage entre les soins fournis par le
secteur sanitaire, par le secteur médico-sociali sicial et par les famill®'s

Toute la difficulté est de garder suffisammentsdaplesse ce systeme pour éviter, comme
indiqué parEnnuyer (2002) dans une critique des CLIC, un Bsglenfermement des
personnes vieillissantes, par une trop grande fisatemn et des procédures trop rigides
risquant de déposséder les personnes du peu dediideur reste. Il releve ainsi un extrait
de la circulaire DGAS/AVIE/2C du 18 mai 2001 op.citahier des charges national pour
2001 du dossier de labellisation d'un centre lodahformation et de coordination
gérontologique : « la coordination ne peut subsidgéams informel ». Lui préféere la formule
du réseau, plus souple et informelle.

Nous proposons de décrire comment, dans le cadiexgerimentation de la MAIA 13, une
bonne coordination entre les différents disposiiés met concretement en place. Nous
essaierons alors de dégager les facteurs qui cardoau succes de cette opération ainsi que
les limites qui ont pu apparaitre. Nous examineraussi comment les situations dites
orphelines ont plus de chance de recevoir une s&pappropriée dans le cadre de la MAIA
par rapport a ce qui se faisait auparavant.

2.3. La MAIA 13 : un méta-réseau qui se construit épuis dix ans

Comme toutes les MAIA en cours d’expérimentati@anMAIA 13 s’inscrit dans un modéle
de réseau au sens de Kodner, que nous appelleragia-réseau par son aspect

« transcendant » vis-a-vis des autres disposkHile se distingue ainsi du réseau de santé
gérontologique Est géront®ortée par I'lMA, la MAIA est fortement associée@ réseau
puisque la pilote de la MAIA partage son tempseetdgs deux structures. Outre la pilote qui
est donc également le médecin coordonnateur daugeée comprend trois gestionnaires de
cas qui sont hébergées dans le réseau — 'uneedéisrnaires de cas exerce d'ailleurs a mi-
temps comme infirmiére coordonnatrice du ré3edia Comme on I'a déja souligné, MAIA
13 s’appuie sule partenariat fort existant entre le réseau de santé Est Géronto et le CLIC
du £™ et du 18™ et sur un réseau informel de travailleurs socidette dynamique a été
largement impulsée a I'origine par@.IC qui joue encore un rble centralsur ce secteur de

la ville de Marseille. Ce n’est donc pas un hasardest ce secteur géographique qui a été
choisP®, ce qui pose dailleurs la question de I'extragiolade cette expérimentation vers un
autre territoire ou n’existerait pas ce passé tioas. Par ailleurs, la MAIA bénéficie aussi
de la proximité géographique de la plupart de cepdditifs, puisque la plupart (CLIC,

°1 Ce dernier aspect a été peu abordé dans cette d&ja trés large, mais c'est un point trés immortees
familles étant les premiéres contributrices daaisi€ a domicile des personnes en perte d’autonomie.

2 Nous étudions en détail les profils et I'activilé ces gestionnaires de cas dans la deuxiéme gantapport.
%3 La gestionnaire de cas qui est aussi l'infirmiéoerdinatrice du réseau déclare ainsi en entretie®n était
arrivé a avoir un maillage et un partenariat. C'qsbur ¢a qu’on a pris le 4 et le 12 pour proposarMAIA,
parce qu’on savait que tout fonctionnait ! »
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réseau, SSIAD, HAD) se trouvent dans le méme batimsur le site du Centre
Gérontologique Départemental (photographie 1).

Photographie 1. L’entrée les locaux de la MAIA

¥

-

R

Pavillrjn
____le LUBERON

* Reseal gerontologigue
Marseills T

= Locaux syndicaux

[ .|.\'1|'If(_'l mne l'IlI".I'..I:.
1

| = Association BRILLAT - SAVARIN

.|

[ —— =

2

-

On pourra noter au passage que le nom de la MAafpdrait nulle part, ni dans les locaux ni
sur les documents destinés aux usagers. Pour ¢désspionnels de la MAIA, celle-ci est
d’ailleurs davantage un processus de structuratwac des réunions, que réellement une
structure. L’infirmiére coordinatrice du réseau gat maintenant aussi gestionnaire de cas dit
ainsi en entretien« La MAIA pour moi c’est un peu l'idéal de ce gi'avait essayé de faire
nous avec le réseau : arriver a savoir qui devaitef quoi, et que tous les signalements soient
bien orientés. X ette derniere formule résume bien les objectifddAIA, et en particulier
I'élaboration collective d’une procédure de « éilje-orientation ». Aprés avoir évoqué cette
procédure, nous soulignerons les facteurs de suneés aussi les difficultés qui restent a
surmonter pour ce collectif.

2.3.1. Une travail de repérage et d’ajustement mupour bien orienter
les usagers en fonction de leur situation

La premiere étape a consisté en la réalisation dtahdes lieuxde toutes les structures et
acteurs impliqués dans la prise en charge des pwsadigées sur ce territoire. Il a fallu
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dénombrer les structures, les lieux de diagnodégoordination, de soin et d’hébergement et
d’aide aux aidants. L'objectif était de passeraé¢hiorie a la pratique en partant de la ou en
étaient les acteurs. Comme le dit celle qui estuadjhui la pilote de la MAIA 13 « Il y a
une mission officielle mais il y a une réalité @erdin ». Il en a résulté un constat partagé
entre tous les partenaires de la MAIA, importantrparendre conscience a la fois ladfre
abondante de ce secteur géographique, et gmbondances et des recouvremengsouvant
exister entre les différents acteurs. La pilotéad®IAIA nous dit par exemple« La fonction

du CLIC, qui se dit, qui fait de la coordinatiom @oit a peu pres, il y a des choses qu’eux
seuls font, mais il y a des choses qu’ils partagemhplétement avec un autre service, voire
méme deux ou trois services et sur notre territair@n voyait qu’il y avait confusion avec le
CCAS, avec le CLIC, entre le SSIAD méme, les r&sedn parlons pas, plus des
associations soit de famille soit loi 1901 qui fal# I'aide aux aidants.». Ce travail de
repérage a aussi permis de constater que d’auttesra faisaient aussi de la coordination.
Elle nous dit :« On va cibler les gens qui pensent faire de lardio@ation... Pour moi un
service d’aide a domicile ne faisait pas de cooation. Mais ils vous disent “quand on fait
une réunion, on fait un peu de coordination !” Mai’est terrible, c’est terrible, .». Par
ailleurs il semble que I'évaluation avait des séifferents, propres a chaque dispositif. Ceux
qui, a 'IMA et au Réseau, ont monté le dossiecaedidature pour devenir MAIA, ont ainsi
pu constater que chacun faiuineamorce de coordinatiom. Elle ajoute ainsi : Quand on
parle de coordination tout le monde parle d’évaloat multidimensionnelle, mais aprés
guand on essaie de savoir ce que c'est que I'étialuanultidimensionnelle... chacun a son
outil maison. » lls ont aussi réalisé combien les médecins trtstaet les familles se
trouvaient perdus au milieu de tous ces disposiBisur la pilote, au dela dprobleme
economiquelié a la redondance, c’est aussi lpcint de vue duessenti de la population

qui compte.

Comme I'a rappelé Olivier Dupont lors de&8"% rencontres des aidants du 24 septembre
2010, le modele qui sous-tend les MAIA est celuPBRISMA développé au Québec (Hébert
et al. 2007)". Celui-ci correspond & un label/référentiel partagé a vocation, dit-il, a

« rendre les cloisons perméables ». Trois niveaugathcertation sont prévus : au niveau des
professionnels (niveau clinique), au niveau deswoigations et structures de prise en charge
(niveau tactique) et au niveau des décideurs ahfiaurs (niveau stratégique). Les 6 axes qui
ont été repris de PRISMA sont la concertation, Uégclget unique, un outil d’évaluation
multidimensionnelle, le plan de service individsalile systeme d’'information partagé et la
gestion de cas. Le guichet unique s’applique notant pour la fonction d’orientation. La
MAIA 13, qui s’est constituée en guichet unigue 4-putbt, comme le dit la pilote de la
MAIA, comme un systéme<a procédures uniques » — s’est construite et aomti se
construire par uajustement mutuel entre les différentes structures

Cet ajustement se fait a travers I'élaboration dlangage commun, notamment avec
I'utilisation de I'outil Resident Assessment Instrent (RAIY°, la définition deprocédures

> Nous présenterons ce modéle dans la deuxiéme parti

% || permet d’explorer les domaines suivants : Cleament des facultés cognitives pour prendre desidési
courantes, Compréhension, Humeur, Capacités pswdivités instrumentales de la vie, Changemens tzs
activités élémentaires de la vie, Diagnostics nadic Chutes, Fréquence des problémes de santéeubsul
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communes et la clarification collective des réles respiscéi tenir par les uns et des autres.
Ainsi l'outil RAI dans sa version filtrage orientation a été retenu par I'ensemble des
partenaires de la MAIA et est utilisé par tousremmbres du guichet unique quelle que soit
leur origine professionnelle. lls ont d’ailleursutoété formés a son utilisation récemment, et
la pilote de la MAIA se propose de les accompagoer les premiéres évaluations.

Par ailleurs, les partenaires de la MAIA se sorg diaccord sur lesegles d’orientation en
fonction de la situation des personnes. Les atigbstofficielles des différentes structures
apportent une premiere délimitation. Ainsi, le Reése’intervient que pour les personnes de
plus de 75 ans, I'équipe APA pour celles dont Enpd’aide est financé par 'APA, et 'IMA
pour lesmalades d’Alzheimer jeunes de moins de 60 ans,|graiique familiale isolée et
reliée a la maladie d’Alzheimer et apparentée. Maiglela, il était important de formuler les
« problématiques majeures p selon I'expression des enquétées, qui sont éifEar les
différents services. Pour I'observateur extéridagéfinition de ces problématiques n’est pas
toujours évidente — on retrouve néanmoins les dant@s sociales, médico-sociales et
sanitaires — mais elle semble I'étre pour les asteuii les traitent chaque jour et qui ont
travaillé collectivement a les définir.

Le CLIC traite ainsi leslemandes d’information en aides humaines et/owsd@hniques, et
suit les situations correspondent a des projetstfutionnalisation, de perte d’autonomie, et
de besoin de soutien familidle CCAS s’occupe des personnes ayant des difficulgés
aux droits, des problemes de logement, des difésuinancieres, des problemes de gestion
courante, ou pour lesquelles il a regu un signatérme maltraitance. Le Réseau s’occupe des
personnes de plus de 75 ans qui ont des probléerdéEamnx ou psycho-comportementaux a
évaluer, et pour lesquels il peut y avoir besoiandavis sur un maintien a domicile. Les
gestionnaires de cas, enfin, se voient proposerlggmprofessionnels de ces différentes
structures les situations dites complexes. Dangaies ce sont les situations que les autres
services ne peuvent plus gérer. L'assistante sodmal’équipe APA que nous avons rencontré
déclare ainsi en entretierc:Nous on est limité en tant qu’APA : on donne toitdoui, on
peut favoriser le maintien & domicile, mais quaadse complique et ben... on est trés limité,
il faut faire appel aux partenaires. [...] Depuis Imise en place de la MAIA et des
gestionnaires de cas, c'est du pain béni! C'estelgue chose qui nous soulage
enormeément ! »

Le CLIC, le CCAS et I'équipe APA ont en effet a @édu « volume » puisque, par exemple,
le CLIC doit traiter pres de 500 cas par an alard @ un effectif tres réduit (1,8 ETP). Il
parait par ailleurs impossible pour un médecinaraide s’occuper de maniere importante de
tous les patients Alzheimer qu'il a & traiferCeux-ci, ou au moins la majorité d’entre eux,
grace & un gros travail de communicatipont de plus en plus recours au réseau et au CLIC,

Nutrition, Escarres, Problemes cutanés, Lésionstpmsmatiques, Traitement, Derniére hospitalisat®ecours
aux urgences, Chirurgie, Aidants principaux, Et didants informels, Environnement.

% En moyenne, un médecin traitant exercant & Méessiit avoir 7 & 8 patients diagnostiqués.

" Les coordinatrices du CLIC nous ont dit avoir fait important travail de démarchage auprés des
professionnels du secteur (invitation a des réumiorsite aux cabinets, distribution de brochurésys de la
création du réseau de santé, l'infirmiére coordioatet le médecin coordonnateur du réseau ontié&ainéme,

en ciblant d’abord les médecins traitants. Cesidesront été les premiers a leur adresser desnpatialors
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et méme aux gestionnaires de cas pour les catuesgmplexes. Or, il est important de bien
orienter les usagers vers I'hépital pour lequeloarg’hui 20 % des journées sont non
pertinentes. C’est un des enjeux d’'une évaluatien bonduite avec les compétenagishoc
pour pouvoir se repérer dans la filiere gériatritnéss riche, en particulier pour les patients
atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’une malaalparenté&. Dans des situations ol la
personne agée cumule pathologie chronique, probtageitif et problemes d’activité de la
vie quotidienne, les gestionnaires de cas sont biars/ Leur intervention semble d’ores et
déja bien identifiée par les partenaires, notamrgeitde au travail de la pilote.

Il semble que les membres de la MAIA ont déja dimitgros travail d’ajustement qui devrait
gommer nombre de redondances et permettre d'appdete réponses plus cohérentes aux
personnes en perte d’autonomie. Ainsi, une conerrgist en cours d’élaboration entre le
Conseil général et la MAIA pour déléguer aux gestares de cas I'évaluation des besoins
des personnes et I'éligibilité a 'APA, de facon&pas réaliser plusieurs fois I'évaluation des
besoins. Il est un peu trop tét pour juger du ségices de cette expérimentation mais nous
sommes témoins de l'important travail de concestatjui est réalisé, notamment pour la
prise en charge des situations les plus complgxes

2.3.2. Les facteurs de succes et les limites deAlBAM 3

Ce mode de fonctionnement — ajustement mutuelcegdures communes mais relativement
légeres — invite a classer le méta-réseau MAIATS da catégorie dedhocraties En effet,

on est face a un contexte d’environnements insadtiecomplexes, ou sont mobilisées des
compétences pluridisciplinaires, spécialiséesagtsirersales, pour mener a bien des missions
précises et notamment la résolution de probléngssdux situations des personnes avec un
souci de recherche d'efficience en matiere de nsyeabilisés. Le travail en amont de
concertation et de réalisation d’'un bilan partagemmnis de mieux expliciter I'intérét collectif
pour que chacun puisse mieux se I'approprier. Maipeut aussi considérer qu’il reléve de la
catégorie degorganisations missionnaires quand on observe qu’un certain nombre des
professionnels qui y sont associés, travaillent areinvestissement personnel trés important
alors que leur statut est précaire, comme on l'diggadi plus haut. Le nhombre important de
dossiers a traiter par les différents partenaieeRdVAIA peut aussi amener a penser qu’'une
partie de l'activité releve de la catégorie deganisations mécanistesqui nécessitent entre
autre un systéeme d’information efficient. Enfinrteens partenaires comme les hopitaux
apportent vraisemblablement une composantduteaucratie professionnelle nécessitant
une forte qualification et un bon entretien des pétances et des savoirs, par exemple sur
I'évolution des connaissances sur la maladie d'dizter et sur les problémes associés a la

gu'aujourd’hui les signalements viennent de tossskervices et les professionnels, et notammentraesilleurs
sociaux.

8 La filiere comporte en effettous les servicesourt séjour Alzheimer, court séjour gériatrique,RSS
polypathologies personnes agées, unité de rélamioilit cognitive, consultations externes, unité Hdr§ement
renforcé, pble d'activités et de soins adaptéspitalsation a domicile,, unité de soins de longheée,
hébergement temporaire, accueils de jour, établisees d’hébergement pour personnes agées dépesmdante
unités d’hébergement pour malades d’Alzheimer, 5 bientét un SSIAD renforcé spécialisés dans les
patients Alzheimer.

*9\Voir la fin de la deuxiéme partie du rapport s fjestionnaires de cas.
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perte d’autonomie des personnes agees et sur lgieures méthodes de diagnostic, de
traitement et d’accompagnement. La coordinationsgaalors essentiellement par la
standardisation de la division du travail, ce gsi peu compatible avec la gestion de la
multiplicité des cas patrticuliers et de l'incerdtu(Sutcliff et Weick, 2001). La conjugaison
des philosophies attachées a chacun de ces quadied’organisation est vraisemblablement
un des enjeux forts de ce méta-réseau.

En tenant compte de ces quatre dimensions de tiga@@on et de son caractere d’agencement
organisationnel, on peut en déduire quefleteurs de succes cette entreprise sont les
suivants :

- 'existence d’'un réseau de professionnels ayatitdesrelations de confiance dans
la durée, ce qui souléve la questiode la stabilité des équipes ;

- les réunions réguliereshebdomadaires pour le « noyau dur » (réseau + GLIC
gestionnaires de cas) et mensuelles pour une bpamie des membresutour de
situations;;

- unecolocalisation au moins partielle qui peut faciliter les échangasparticulier
informels (la localisation de la pilote de la MA&\ sein d’'une structure dépendant du
Conseil général doit jouer de maniere favorable) ;

- unlangage communconstruit ensemble a partir d’'un outil d’évaluatjon

- desprocédures communesen particulier pour I'orientation des personretsun
partage des situation® ;

- un important travail deommunication vis-a-vis des professionnels du territoire,
notamment vis-a-vis des médecins traitants (déja@eraent amorcé par les
professionnelles du CLIC et prolongé par la pidieMAIA) ;

- une qualification importante d’'un certain nombre de ces professignagec un
entretien continu des compétences et des savoirs.

Cependant, un certain nombredifficultés sont a anticipepour I'avenir :
s Trop d'offres pour certaines situations ?

En effet, a plusieurs reprises, il nous a été rnang que Iplate-forme de répit créée aussi

a Marseille dans le cadre d'une expérimentatiomveeit d’'une autre mesure du plan
Alzheimef! pouvait créer une certaine « confusion », caprésentant de maniére assez
semblable a la MAIA. De fait il s’avere que les teoirs de la plate-forme de répit avaient
initialement aussi candidaté pour que leur strectmit labélisée comme MAIA, mais qu’elle
n'avait pas été retenue. On voit Ia a nouveau teonae «marché de label» que les acteurs

de terrain voient comme des opportunités pour abteime reconnaissance et des

% |es assistantes sociales de I'équipe APA, du CE%di CLIC que nous avons rencontré ont toutesgsuis
gu’elles ont commencé a voir la spécificité dediganaires de cas et la complémentarité de letesvientions
en traitant ensemble des situations.

®1 'innovation en matiére de structures de répitémadrré, depuis juillet 2009, avec I'expérimentatin 11
plateformes d’accompagnement et de répit offrantusuméme territoire toute une palette de form{esueil
de jour, répit a domicile, ateliers de réhabildatirencontres d’'aidants, activités sociales dtipeiles...). Elles
répondent a quatre types d’objectifs : du répitrpkaidant, a domicile ou hors domicile, du soutipaur
l'aidant, une prise en charge thérapeutique poundéade, de la vie sociale pour le couple. Surdsebdes
résultats de cette expérimentation, de telles folatees seront généralisées a partir de 2011 sosdimble du
territoire.
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financements. La question est de savoir s'il s’agit’'un cas particulier ou si cela risque de
se reproduire entre d’autres MAIA et plate-formes répit, situations qui devraient se
multiplier dans I'avenir avec la généralisationods dispositifs. Ceci peut étre inquiétant pour
I'avenir si I'on est dans une optiqgue de donpkrs de lisibilité au secteurde la prise en
charge des personnes agées dépendantes.

« Pas assez pour d’autres...

Concernant lebesoins non couvertsil nous semble que la MAIA peut a terme préseunter
progres en systématisant la mise en commun desicitsaepérées. Elle doit permettre de se
demander si elles ont été traitées et par qui. @nhbien que la MAIA peut étre une étape
dans le sens d'une amélioration de la couverture ldesoins non couverts mais qui
nécessitera de faire fonctionnersigstéme d’information partagéet de I'exploiter. Il risque
en effet de rester encore des situations nécessit@nprise en charge mais qui n'ont pas été
repérées. La question se posera alors de faireredéns la MAIA d’autres acteurs qui
pourraient avoir un rble dans cepérage de populations souvent orphelinest loin du
systeme de santé.

Par ailleurs certains besoins non couverts peléteat’occasion de créer de nouvelles offres.
On nous a ainsi mentionné par exemple I'existereaaliveaux servicegroposant a des
personnes agées en perte d'autonomie et a leuibetanhe les aider dans la recherche d’'une
maison de retraite.

% La précarité des membres de la MAIA

Certaines structures clé de la MAIA, il faut le pafer, n'ont actuellement pas de visibilité sur
leur avenir. Ainsi le CLIC a failli mettre la cléoss la porte il y a quelques mois et n'a
aujourd’hui aucune assurance pour son avenir. Loes notre entretien avec les
professionnelles du CLIC, elles nous ont indiquéiragté auditées il y a plus d’'un an par un
consultant, comme les autres CLIC des Bouches din®&let ce n’est que tres récemment
gu’elles ont pu avoir les résultats de cet audiicg a l'insistance du CODERPA auprés du
Conseil général. Mais il ne leur a toujours pasdittguelle suite serait donnée a cet audit. Le
réseau lui est soumis, comme tous les réseaux, &valeation externe tous les 3 ans et
pourrait voir son activité arrétée si cette évatmtn’était pas jugée satisfaisante. Les
gestionnaires de cas sont en Contrat a durée détsrrat ne savent pas si leur contrat sera un
jour transformé en Contrat a durée indéterminéei &air pose probleme, en particulier
guand il s’agit de faire des préts.

+ Le manque de coordination au niveau des tutelles ...

On peut observer quelques tensions politiques quirrpient limiter ou ralentir le
développement de la MAIA si celle-ci devait étenldréerritoire qu’elle couvre. Ainsi comme
mentionné plus haut et sur le graphique présefgamartenaires de la MAIA, les territoires
couverts par le réseau, par le CLIC, par le CCASha le SSIAD logé au Centre
Gérontologique Départemental sont tous différe@ts.est face & logiques de découpage,
entre celle de I'’Assurance maladie et maintenantARS (pour le réseau et le SSIAD), du
Conseil général (pour le CLIC) et de la ville derStlle (pour le CCAS). Par ailleurs on
nous a aussi mentionné des problemes de commumicaiire les services sociaux de la ville
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de Marseille et ceux du Conseil Général (Maisopddementale de la Solidarité) Ceci
nous ramene a lguestion de la coordination au niveau institutionnk évoquée dans le
chapitre 1 de cette premiére partie et qui peuidespent poser probléeme aux acteurs de
terrain dés gu'ils essaient d’aller un peu au didaleur cadre. Plusieurs professionnels
rencontrés nous ont indiqué qu’ils avaient eu camsaace de la création d’une fonction de
référent Alzheimer au sein de I'ARS de la regiondAAmais qu’ils ne savaient pas encore
qui avait été nomme et ce qu'il allait faire.

Au dela de ces problemes, la question centralevgge poser pour ce méta-réseau MAIA,
comme pour les autres MAIA, est commeancilier la logique propre de chaque dispositif
membre de la MAIA, qui doit répondre aux exigencesle son labelpour pouvoir continuer

a exister et a étre financé (par exemple le CLI@ dipondre aux exigences du Conseil
général, le réseau aux exigences de I'ARS, ...) &igmue d’ajustement sur le territoire

qui peut I'amener a dériver par rapport aux attendiel son référentiel ? Qui est le garant de
cette conciliation ? On voit bien que cela doit liegeer un travail de concertation au niveau
de latable stratégique prévue dans le modéle PRISMA. Mais quand des mpumsside
financement sont en jeu dans une période ou taubudgets doivent étre revus a la baisse,
comment cela pourra-t-il se faire ?

2.4. Les MDPH : un autre type de méta-réseau encooantonné a I'évaluation des
besoins

Dans le secteur des personnes handicapées, orcqaitiérer que les MDPH jouent elles
aussi un rbéle de méta-réseau. La figure 7 présknteartographie des structures de
coordination impliquées dans la prise en chargepdesonnes handicapées. La complexité de
ce champ apparait d’emblée. On voit que I'offrestadte et multiple couvre une bonne partie
de I'espace, sauf peut-étre pour les situationplies complexes pour lesquelles on pourrait
imaginer que des gestionnaires de cas pourrammndr leur place. La MDPH a été placée au
centre comme animateur potentiel du réseau formégsastructures.

Pour documenter ce role, nous nous appuieronsesurékultats de I'étude réalisée par les
cabinets Deloitte et al. (2009), notamment surpi@tenariats formels ou informels que les
MDPH ont pu établir. Aujourd’hui, l'activité des MEH est concentrée sur laide a
I'élaboration du projet de vie, I'évaluation dessbms, I'élaboration du plan personnalisé de
compensation, I'orientation et l'attribution desféiientes prestations. Peu de MDPH ont eu a
ce jour la possibilité de s’engager de maniéreifigiive dans le suivi et 'accompagnement
des personnes en situation de handitaBur les 67 MDPH ayant répondu & I'enquéte
Deloitte, 46 ont de 4 a 7 partenaires et 12 plug partenaires. On peut repérer ci-apres dans
la diapositive issue de cette étude que les paresnsont trés variés.

%2 Notons, au moment de la réalisation de cette étladdifférence d’appartenance politique entre desx
acteurs institutionnels.
% Bernadette Moreau nous a indiqué néanmoins delicaati®ns & ce propos.
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Figure 7. Cartographie des structures de coordination impliquéedans la prise er
charge des personnes handicapé
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Histogramme 2 : MDPH déclarant posséder un ou plusieurs partenariats...
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Source: Deloitte et al., 20C
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Cette étude a permis d’identifier la nature de redgtions partenariales, selon qu’elles sont
formalisées (réunions de I'ensemble des partenauésur de situations, co-rencontre des
personnes handicapées, contacts par téléphoner etopeier) ou non (transmission de
documents, réunion de coordination et d’échangdesupratiques, formations, information).
Le schéma ci-apres rend compte de l'articulatiooetedifférents types de relation. Les méta-
réseaux MDPH ont dgsratiques partenariales variées selon le degré derinalisation et
selon I'implication des partenaires dans les diff@antes étapes de I'évaluatior{amont,
évaluation proprement dite et aval) : un fort iniesement dans les partenariat formels
portant sur I'amont de I'évaluation ; une prédomiteades relations partenariales en aval ; un
fort investissement dans les partenariat formelstapor sur I'évaluation elle-méme,
notamment du fait de I'externalisation des évabrej et dans I'animation du réseau, du fait
de ces externalisations.

Si nous pouvons décrire cette diversité, nous miavoas la capacité d’évaluer quel est le
degré d’efficience de ces différentes formulesur quelle base chaque MDPH a choisi telle
ou telle formule et en quoi lBontexte du territoire a pu influencer ce choix. Des travaux de
recherche complémentaires seraient nécessairesrgamdre a ces questions et aussi pour
pouvoircomparer ce type de structuration a celle observgmur les MAIA dans le secteur
des personnes ageées. Pour I'heure, on peut naanglgré I'animation transversale conduite
par la CNSA et qui a conduit a I'élaboration d’'uodele général basé sur 8 processus, les

MDPH ont des modes de fonctionnement trés variabiés vraisemblablement a la
dynamique de chaque territoire.

De maniére plus générale, il pourrait étre intémessle voir comment les différentes offres
proposées sur un territoire couvrent les différesituations de handicap, et se coordonnent.
Qui peut coordonner aujourd’hui ces différentegesffsur toute la trajectoire de vie de la
personne handicapée ? Aujourd’hui les MDPH ontgepas investi les fonctions en aval de
I'évaluation. Quel rdle peut et devrait jouer la MDPHdans ce domaine ? Pour les
personnes atteintes d’'un traumatisme créanien, @n gue la coordination de la prise en
charge se faisait d’abord par le service de SSRhdpital puis par le SAMSAH avec
'UEROS ou bien par le réseau quand il y en a uacain role de pivot joué par la MDPH au
moment des orientations. Comme avec la MAIA, la MDpburrait en passant de relations
bilatérales en roue de bicyclette avec ses parenaiun@nimation d’'un réseau,permettre
que les différentes structures du territoire st@nsentre elles, pour autant que les MDPH en
aient les moyens humains.
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Types de relations partenariales impliquant les MDPH

Amont de I’évaluation

\

Document de travail

Réseaux professionnels — Animation de réseau
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2.5. Des méta-réseaux pour la prise en charge desrgonnes agéest handicapées

Il pourrait enfin étre intéressant d’étudier tpgelques initiatives de méta-réseaux couvrant

a la fois les secteurs des personnes handicapéesies personnes agéesa loi du 11
février 2005 a, comme déja mentionné plus hautriink convergence entre le secteur des
personnes agées et celui des personnes handicapée®010. Dans ce cadre, plusieurs
projets expérimentaux de « Maison départementald’adgéonomie » (couvrant les deux
secteurs) sont en cours et sont accompagnees @aN3A. De fait en juillet 2010, une
vingtaine de départements étaient volontaires faire évoluer leur MDPH vers une
« Maison départementale de I'autonomié Par ailleurs, certaines MAIA comme celle de
Vierzon sont portées par des MDPH. On peut citesidas rapprochements géographiques de
MDPH et de dispositifs de coordination vis-a-vis gersonnes agées comme dans I'Indre
avec la Maison départementale de la Solidaritgéuiit la MDPH, le CLIC et les services du
Conseil général ou dans I'lsére avec la Maison dépeentale de I’Autonomie. Cette derniere
regroupe tous les services centraux départemertaargés de I'attribution et du paiement
des aides et prestations inscrites dans les plaromigensation de la perte d’autonomie
proposeés par les services autonomie pour les peesdgées (APA et autres aides a domicile
et en établissement) et pour les personnes handE@PEH et les autres aides et prestations a
domicile et en établissement). Elle abrite aus<Cémtre de Ressources Départemental pour
'Autonomie (CERDA) en charge de [laccueil, linfoation, la formation et la
communication auprés des personnes en perte d'antenadu grand public et des
professionnels.

On peut enfin mentionner comme effort de convergeeicaussi d’investissement dans le
champ du suivi, 'exemple de la MDPH de MeurthéMetselle (54) a Nancy qui travaille
avec les coordinations gérontologiques. Au seircalkes-ci sont basés des correspondants
handicap qui d’apres Pascale Gilbert ont di, fadlgemoyens, restreindre le suivi aux
personnes bénéficiant de la Prestation de Compensii HandicapAinsi est affiché sule

site internet de cette MDPH qu’'un «réseau stréctle ressources sanitaires, sociales et
médico-sociales » a été constitué. De méme, figuee @ Dans le cadre de I'équipe
pluridisciplinaire d’évaluation, le choix a ététfdie conjuguer et d’associer les compétences
des acteurs locaux ceuvrant en matiere d’évaluatimecompagnement et de conseil avec
celles de professionnels de la MDPH : les conseilti@ndicap, les médecins, la psychologue,
etc». Ces compétences sont mobilisées : « pour lakigions individuelles au domicile
(PCH), pour l'analyse des situations en équipe rtiegle (toutes demandes), pour
I'élaboration de nouvelles réponses (associatioreabse), pour des réunions thématiques et
des formations (cadre Iégislatif, spécificités dundieap psychiquegtc), et pour la
construction des outils et des procédures (catificédical, guides d’évaluatioretc) ». Les
professionnels de cette MDPH s’appuient sur ungtaine d’équipes conventionnéeset des
partenaires relais telles que des équipes de fmyiehi

% Information fournie par B. Moreau.

% Draprés le site internet de la MDPH 54, ces redaist : IRR enfants, IRR adultes, APF, AEIM, CAB®N,
LADAPT, Centre médical Stern, MAS de Mont Saint kitgr SMHD Novéant, CERAH, LORSEP, ALAGH,
Espoir 54, 13S, URAPEDA, 1JA, OHS Jacques Paridigsion Relais.
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Dans tous ces exemples, il serait intéressant d&tuwbmment se confrontent les deux
logiques propres au secteur des personnes agéesuetdes personnes handicapées, la
premiére s’inscrivant dans un historique de la dmation plus long, la seconde marquée par
le rble du secteur associatif gestionnaire intégoéyvant d’ailleurs limiter I'accés a une offre
répondant pleinement aux besoins de la per$énne

Ces intégrations entre les secteurs des persomyess &t des personnes handicapées
apportent certes un élément de complexité supplémnenToute la question va étre : quel est
le meilleur moment pour réaliser cette convergenserite dans la loi de 2005 et surtout par
guelles étapes préalables faut-il passer pour ggemeie convergence réussie ?

A l'issue de cette premiere partie, nous avons riéais une vision claire de I'histoire et des
enjeux de la structuration de la coordination emnEe. Deux grandes logiques de
structuration sont a I'ceuvre : celle impulsée par les acteurtedain, qui se regroupent et
développent des actions innovantes pour assucenkmnuité des parcours des personnes dont
ils s’occupent sur un territoire donné, mais onivemt des difficultés a rendre leurs actions
pérennes ; et celle initiée par les pouvoirs psblgui proposent de nombreuses solutions,
sans toujours faire preuve de suffisamment de dasad’apprentissage organisationnel pour
les mettre en oeuvre. Ces deux logiques se renobnttans la dynamique des
expérimentations qui caractérisent le secteur, particulierementcogvees dernieres années.
Nous avons montré combien le développement et letiomement des structures de
coordination — leur cycle de vie — reposaient ausan le travail quotidien de leurs membres
pour construire des partenariats et des procédfiieaces et durables, que sur les opérations
de modélisation, d’expérimentation, d’évaluation det généralisation conduites par les
pouvoirs publics. La cartographie des différentiegctures que nous proposons peut servir
d’outils pour améliorer la coordination des struetude coordination, grace a un travail
collectif de définition des frontieres entre cesnifres et des domaines d’intervention de
chacune. Dans cette perspective, le role mésa-réseauxs’annonce primordial dans les
années a venir. Nous reviendrons sur ces questamsla partie du rapport qui est consacrée
aux préconisations. Pour I'heure, il convient dialsy le second volet de notre étude, portant
non plus sur les structures dédiées a la coordmatnais sur les professionnels de la
coordination, qu’ils soient ou non en poste darsssteictures.

% Communication personnelle de M. Delcey.
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Partie Il. Les professionnels de la coordination
Nouvelles fonctions, nouveaux défis

A I'heure ou les personnes malades ou en besoideda I'autonomie sont de plus en plus
nombreuses et souhaitent vivre a leur domicilelies pongtemps possible, un des enjeux
majeurs des systemes de santé est de garantintimuwité et la cohérence des soins et des
services apportées a ces personnes (Nolte eDB).2Comme nous l'avons déja signalé, les
personnes et leur famille sont en effet confrontéese grande fragmentation de l'offre et a
des discontinuités de parcours, notamment a l&esbet’hépital ou a I'entrée en institution.
La qualité de leur prise en charge est souvent oomipe du fait de redondances, en
particulier dans I'évaluation de leurs besoins, @dun manque d’offres répondant a ces
besoins. Du c6té des professionnels, auxquels ors’'imééresser dans cette partie, la
spécialisation croissante a aussi favorisé unicectaisonnement, au niveau des outils et des
cultures professionnelles, de sorte qu'ils ont garfles difficultés a coopérer. Quant aux
pouvoirs publics qui assurent la réglementatiopety une large part, le financement de ses
soins et services, ils sont soumis a des contgiimanciéres et s’attendent & un important
déficit de main d’ceuvre. lls doivent aussi favarifégalité de traitement au sein de la
population, tout en offrant des services de pluples personnalisés. La premiére partie du
rapport a largement montré que ces problemes, deeng@ie leur mise a I'agenda politique,
sont loin d’étre nouveaux, en particulier en ce cpncerne la prise en charge des personnes
agees (Veysset-Puijalon, 1992). Dans les solutipmsont régulierement élaborées pour les
résoudre, le maitre mot est celui de « coordination des soins et des services, des
professionnels, des organisations, des financemeassannées 2000 constituent un tournant
a cet égard, dans la mesure ou toutes les réfoomgslans de santé publique ont pour
vocation d’améliorer la coordination de la prisecbarge.

Cette partie étudieomment une telle injonction a la coordination vieh perturber le
champ sanitaire et médico-socialentendu ici comme un « champ d’activité » daside
sont impliqués plusieurs types de professionnels tgus s’occupent des malades, des
personnes agees dépendantes ou handicapées, nnastpétre aussi amenés a lutter entre
eux pour le contréle de cette activifédDans le champ sanitaire et médico-social, les oigge
occupent une position particuliere dans la mesurésaontrolent la plupart des organisations

7 Notre étude s'inscrit ainsi dans le cadre d’arelgies professions proposé par Andrew Abbott (19883.
groupes professionnels impliqués dans un méme chdiagivité font systéme : quand un groupe gagne du
prestige ou de l'autorité, c’est qu'un autre endpe€omme le changement technologique, les décisions
politiques peuvent venir perturber ce systeme t-@edire engendrer une recomposition de la divisiartravail
entre les professions du champ, ou I'apparitionaléveaux groupes professionnels.
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et jouissent d'un prestige élevé par rapport autteauprofessionnels, au premier rang

desquels les paramédicaux et les travailleurs goci@ependant, la demande croissante de
coordination, qu’elle vienne de I'Etat ou des usagest susceptible de bouleverser cette
division du travail.

Le souci de la continuité et de la cohérence des s des services se traduit en effet par
'apparition de nouvelles taches que d’autres @itnels que les médecins peuvent
prétendre occuper. Il est possible de distinguas nouvelles tachesD’abord, il ne s’agit
plus seulement de réaliser ponctuellement des tathriques ou cliniques, mais d’assurer un
accompagnememtu long cours de la personne et de sa famillec Agedéveloppement de
I'évaluation multidimensionnelle des besoins desgenes, et de I'approche globale de leur
prise en charge, se développe ensuite I'activité rdanagement d'équipes pluri-
professionnellegscomposées de médecins généralistes et spéaalibergothérapeutes, de
mandataires judiciaires, de kinésithérapeutes oarertienseignants spécialisés, et non plus
seulement déquipes de soignants d'un c6té, ou rdeaitleurs sociaux de [lautre.
L'amélioration de la circulation des informationgre les établissements sanitaires et médico-
sociaux, ainsi que I'harmonisation de leurs stasglagt pratiques, passent enfin par le
développement d’un travail s’apparentant a deithation de réseatentendu ici comme un
réseau plus ou moins formel de partenaires présamtsun territoire donné. Le champ
d’activité est également perturbé par I'apparitiennouvelles fonctions entierement dédiées a
la coordination au sein des organisations existartdes postes de coordonnateurs, de
coordinateurs, ou encore de référents se multipierdffet dans les hopitaux, les maisons de
retraite, les services d’aide a domicile, ou endeseéquipes mobiles gériatriques. Dans les
années 1990 et 2000, nous avons vu que I'Etat geoegissi a la création de nouvelles
structures, entierement dédiée a la coordinatis stens et des services sur un territoire
donné.

Le tableau 5 présente de facon synthétique I'enkerdbs acteurs impliqués dans la
coordination en opérant une distinction simple eegux qui coordonnent et ceux qui sont
coordonnés. Un méme acteur peut se trouver damelescolonnes : par exemple le conjoint,
qui peut jouer le rbéle de coordonnateur pour leocipe, fait aussi partie des aidants formels
et informels que le gestionnaire de cas ou le eafeBAMSAH va réunir et consulter pour
proposer un plan d’aide adapté a la situationn V@ de méme pour le médecin traitant qui,
pour certaine personne ou certaine situation, gleerble de coordonnateur des soins, et pour
d’autres fera partie des aidants a coordonnercqusit par I'assistante sociale du CLIC qui
s’occupe de la personne, du mandataire judicidiaege de la protéger, ou encore du médecin
coordonnateur de 'EHPAD dans lequel son patiefbusee désormais. Le nombre de
combinaison possible, ou de relations entre ceRrdiits acteurs, n'est pas non plus
inépuisable. Il apparait en effet que, dans lgs,fé&s trois nouvelles taches évoquées plus
haut se fondent en deux faisceaux de taches astertdi, a partir desquels il est possible de
distinguerdeux fonctions de coordination : le management d’'édpe et I'animation de
réseau d'un c6té, et la gestion de cas de l'autre.
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Ceux qui coordonnent Ceux qui sont coordonnés / se coordonnent

lls organisent I'accés des personnes aux soins et services, veillent a leur IIs offrent chacun des soins et des services et sont amenés a travailler ensemble
réalisation, suivent leurs parcours autour d’un ou plusieurs cas
La personne Les aidants informels

-> conjoints, enfants, parents, voisins, amis, bénévoles
Sa famille

Les aidants professionnels (champs sanitaire, médical et social)
- infirmiére, auxiliaires de vie, tuteur, médecin généraliste,
médecins spécialistes, ergo, assistante sociale, kiné, pharmacien...

Un professionnel dédié

Une équipe pluriprofessionnelle
- équipe soignante hospitaliére, équipe SAVS ou SAMSAH, soignants
d’EHPAD, évaluateurs MDPH...

Des partenaires (champs sanitaire, médical, social et politique)
- hopitaux, services sociaux, services de soins a domicile, CLIC, foyers,
Une structure dédiée établissements scolaires, associations tutélaires, MDPH, CG...

T Des réseaux, plus ou moins formalisés
- réseau gérontologique, réseau de santé....

L’activité de coordination couvre 2 faisceaux de taches distincts :
A Gestion de cas : médecin traitant, référent SAMSAH, gestionnaire de cas MAIA, infirmiére d’annonce, coordinatrice CLIC, AS APA...

w Management d’équipe - Construction de réseau : coordonateur MDPH, coordonnateur EHPAD, cadre SAMSAH...

Tableau 5. Les professionnels de la coordinationdeux faisceaux de taches distincts
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L’élargissement du faisceau de taches a accomgirsi que I'apparition de nouvelles
fonctions et organisations, bouleversent le chaamitare et médico-social parce qu'elle
suscite de la concurrence entre professionnels lpadéfinition de I'activité qui en constitue
le cceur — la dominance du biomédical est ainséddgbiar des approches plus globales de la
prise en charge de la maladie et de la dépendapet@eur le contrble de I'exercice de cette
activite.

Cette partie se déroule en trois temps. En noudafansur la littérature et les enquétes
récemment réalisées sur legdecins généralistesnous étudierons d’abord la dynamique
professionnelle qu'ils connaissent dans ce contéetdemande croissante de coordinfion
Ont-ils constaté une transformation du contenu ele travail avec la mise en place du
dispositif du médecin traitant ? Percoivent-ils tméation de postes dédiés a la
coordination comme autant de nouvelles opportui¢ésarriere ?

Dans un deuxiéme temps, nous nous intéresseromeud nouvelles fonctions de
coordination : celle de médecin coordonnateur en Etablissent&debergement pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) créée en é966lle de coordonnateur d’équipe
pluridisciplinaire de Maison Départementale des&emes Handicapées (MDPH) qui nait en
2005. Nous avons choisi d’étudier ces deux fonetida coordination parce qu’elles sont
hybrides : dans les deux cas, les coordonnateutsafmsi bien des actes cliniques de soin ou
d’évaluation, que du management d'équipe, que deirfiation de réseau. Nous faisons
I'hypothése qu'il est difficile de couvrir un teditceau de tache. A propos des coordonnateurs
de MDPH, dont la moitié seulement sont des médeaiogs avons réalisé une enquéte par
guestionnaire montrant les disparités de pratiqued’aspiration selon l'appartenance
professionnelle. Quel profil est-il le plus apptiépsi I'on souhaite que les MDPH deviennent
des méta-réseaux ?

La troisieme partie est consacrée a I'étudegassionnaires de casdont I'activité commence

a se développer en France, en particulier avepdementation MAIA. Apres avoir présenté
les théories et les enquétés réalisés a I'étrashgyauis plus de vingt ans, nous analyserons les
données recueillis aupres des gestionnaires delecds MAIA de Marseille. Le but est de
connaitre un peu mieux ce nouveau métier, et d'ssquiuelques pistes de réflexion sur les
conditions a rassembler, en termes de formatiodeepratiques de travail, pour que leur
intervention soit efficace.

% Cette dynamique touche aussi bien les pratiquekesecarriéres individuelles, que la professionsdaon
ensemble — sa morphologie, ses aspirations, samégtation, son prestige (Dubar et Lucas, 1996).
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A. Les médecins généralistes face a la demande de coordination : entre
contraintes supplémentaires et nouvelles perspectives de carriére

Récemment, les médecins généralistes ont faitdtode plusieurs études sociologiques
approfondies, soulignant justement les dynamiquexfegsionnelles engendrées par la
demande croissante de coordinatio@u’elle vienne de I'Etat ou des patients, il séiue
cette demande a engendré I'apparition de contsaistgpplémentaires dans l'activité des
généralistes, en méme temps qu’elle leur ouvreadweailes perspectives de carriere. C'est
cette double dynamique que nous allons mettre mleidee, en étudiant d’abord le travail de
coordination effectué par les médecins au quotigienr chacun de leurs patients, qui
s’apparente a de la gestion de cas, puis celuséédhans le cadre de réseaux de santé, proche
de I'animation de réseau.

1. Le « médecin traitant », premier coordonnateur @ soins

L'instauration du dispositif du « médecin traitanen 2004° est révélatrice de la croissante
demande, adressée aux meédecins généralistes, ngliglier dans la « coordination des
soins » de leurs patieftsTous les assurés agés de plus de 16 ans omvéésia choisir un
médecin comme médecin traitant, qui est alors éhdfgrganiser son « parcours de soins
coordonnés », c’est-a-dire de centraliser toutegni®rmations concernant la santé du patient
(maladies, traitements suivis, analyses, radate) et, le cas échéant, de l'orienter vers
d'autres meédecins, appelés «correspondants ». Peties section, nous chercherons a
comprendre, d’abord, en quoi consiste le travailcderdination assuré par les médecins
généralistes libéraux ; puis, quel a été l'impactl'oestauration du dispositif du médecin
traitant sur ce travail ; enfin, les spécificitéseb a la prise en charge des personnes agées
dépendantes.

% Rappelons les indicateurs caractérisant générakenmtte population : trois médecins sur dix soas d
femmes ; leur &ge moyen est de 51,5 ans, avecitfiéeedce selon le sexe (53 ans chez les hommég anhs
chez les femmes) ; 28 % des médecins libéraux erenme autre activité professionnelle, presqugotos
salariée (Aquino et al., 2009).

% La loi du 9 ao(it 2004 portant réforme de I'’AssweiMaladie a mis en place le dispositif du médewiitant,
entré en vigueur le ler janvier 2005. Auparavanilispositif du « médecin référent », trés singlaavait été
expérimenté mais sans succes en raison des astranposées aux médecins.

"1 Aujourd’hui, 85 % de la population a choisi un reéih traitant. S'il est formellement possible d®isir un
spécialiste comme médecin traitant, dans les daitsont généralement des généralistes.
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1.1. La mobilisation d’un réseau professionnel infanel relativement stable

Les médecins généralistes libéraux sont en relai@t d’autres professionnels du secteur
sanitaire et médico-social. La Direction régiondéela recherche, des études, de I'évaluation
et des statistiques du Ministére chargé de la s@DREES) a conduit une enquéte par
questionnaire en 2007 pour connaitre plus précisément ces relafforis apparait que les
meédecins spécialistes sont les professionnelsrdé asec lesquels les généralistes ont le plus
frequemment des contacts. Environ 90 % des médatgrviewés déclarent ainsi « avoir eu,
au cours des quinze derniers jours, des échangdsgl@phone ou par mél avec I'un d’entre
eux a propos d’'un patient », ce qu’indique le grqupé suivant. L’enquéte montre par ailleurs
gue les spécialistes vers lesquels les générabstessent leurs patients sont a 80 % des
libéraux. Les échanges avec les pharmaciens salgngégnt trés fréquents. Les généralistes
semblent enfin avoir tres régulierement des costacec les infirmiers, les biologistes et les
kinésithérapeutes, ce qui peut étre révélateur tfavail de coordination réalisé pour des
patients agés ou handicapés recevant des soinmiailéo Le médecin généraliste est donc au
cceur d’'un réseau de professionnels, les liens déseau étant constitués par les patients que
les professionnels ont en commun — les auteursedguéte DREES parlent de « réseau
professionnel informel », par opposition aux résegaumels que sont les réseaux de santé.

Proportion de généralistes declarant, au cours des quinze demiers jours, avoir au des échanges par
Elephone ou par mé 4 propos d'un de leurs patiants avec unfe)...

zpecialiste o

phanmmacien €« 3
infirmier -

biologiste - @

massaurkingsthérapaute » oe

medecin genéraliste »

médecin conseil de lassurance maladie o o
chirugien-dentiste L

medecin du travai - =

assistant social [ T

ophEoRg - * PACA
arthophoniste o ® Pays de la Loim
diétéicien | @ Boumogna
Bretagne
Basse-Nomandie

médecin da PM| |e | | | | %
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sage-femme

Sources « DREES, URML, FNORS - Panal d'ohservalion des praliques en medacine génarala.

2 Un dispositif de recueil de données a été mis lanepen 2007 pour une durée de trois années dags ci
régions (Basse-Normandie, Bourgogne, Bretagne, Bayk Loire et PACA). Cette enquéte est réalisée e
collaboration avec les Unions régionales de médederaux (URML) de ces régions, et avec la Féd#ra
nationale des observatoires régionaux de la sémnés de 2 000 médecins généralistes sont enquédésiec
semestre par téléphone. Lors de la deuxieme vatmuEte, qui nous intéresse ici, les médecineidtai
interrogés sur I'étendue de leur réseau professiples relations avec les confréres spécialistedispositif du
médecin traitant, leur implication au sein des aégede santé, ou encore la coordination des seipss des
personnes agées dépendantes vivant a domicile Béoimot et al., 2008.

3 Nous parlerons dans la suite de « 'enquéte DREES
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La sociologue Isabelle Bourgeois (2007), qui a aoré son travail de these a I'étude de
I'activité des médecins généralistes, montre queéseau est relativement stable parce que les
différents acteurs (généralistes, patients, spsétgal et autres professionnels) sont pris dans
un systeme. Selon elle, les médecins généralibrstent a contréler les trajectoires de leurs
patients pour assurer une meilleure cohérence alas st fidéliser sa clientéle. Pour cela,
chaque médecin se forge un « espace relationnelstappuyant sur les ressources médico-
techniques qu’offre leur territoire. L’analyse @edestion du suivi des patients au long cours
par quatre médecins généralistes en particuliertraaue les roles professionnels sont bien
définis avec les acteurs de leurs espaces respeattidcun restant autonome dans ses actions.
La prise en charge est structurée par la « fantdiate tous ces acteurs », que ce soit en
milieu urbain ou rural. La stabilité des relatianformelles entre professionnels repose a la
fois sur cette interconnaissance et sur « |'obiligad qu’ils ont de coopérer pour garder le
contr6le de la prise en charge du patient et coatim’étre une source de clientéle les uns
pour les autres.

1.2. Formalisation du suivi des patients et augmeation de la charge de
travail des généralistes : les impacts du dispoditilu médecin traitant

La réforme du médecin traitant ne semble pas awoid’incidence notable sur I'activité des
spécialistes, si ce nest sur celle de quelque&tumous savons en revanche que les
généralistes ont vu leur activité augmenter de % 5entre 2003 et 2006. Mais plus
précisément, quels sont les impacts de l'instaamatie ce dispositif sur leur travail et leur
facon de coopérer avec les spécialistes ? L'engD®EES révelent que, méme si les
généralistes sont partagés sur ces questions pibssible de conclure a une transformation de
la place du médecin généraliste dans le parcousoihs des patients. Comme lindique le
graphique suivant, 40 % des généralistes interrdgékarent que, depuis sa mise en place,
« le partage des réles entre spécialistes et gitésaest mieux défini’3

Ce sont souvent les mémes qui considerent quefdamé a eu un impact positif. Les
généralistes qui estiment que le partage des eSkesieux défini sont en effet plus nombreux
a déclarer qu'il est devenu « plus facile de canedé parcours de soins de leurs patients
(entre 47 et 57 % selon les régions contre moindd pour I'ensemble de la population), et
gue « les retours des comptes rendus de spéaatistsont améliorés » (45 a 48 % contre
environ 30 % pour I'ensemble).

" D’aprés les données de I'assurance maladie, (ivité est restée stable entre 2003 et 2006, ¢&equr les
ORL (-12 %), les dermatologues (-10 %) et les péesa(-6 %).

S Comme le suggérent les auteurs, parmi les 60 %epiartagent pas cette opinion se trouvent sans dies

praticiens qui pensent que les roles étaient déjadgfinis avant la réforme, mais la questionpgaa été posée.
Cette remarque vaut pour tous les autres résuttatqui limite malheureusement grandement la partea des
analyses réalisées a partir des réponses recseillie
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Proportion de genéralistes déclarant a propos du dispositf du médecin traitant...

disposer de suffisamment d'information
sur cefte reforme

qu'il leur est plus facile de connaitre le parcours
de soins de leurs patients

avoir plus de consultations de prévention
et d'éducation pour la santé

que leur charge administrative a augmente 16

que le partage des riles entre specialistes =
et généralistes est mieux défini | o
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@ PACA @ Pays de laloire ®Bourgogne © Bretagne O Basse-Mormandie

Sources = DREES, URML, FNORS - Panel d'observation
des pratigues en medecine génerale.

La perception qu’ont les patients du role du médéeitant dans le parcours de soins s’est
améliorée pour 15 % des généralistes seulemelf d@ntre eux considérant qu’elle n'a pas
changé. Pres de la moitié des enquétés, en revaochédit « voir, depuis la réforme, des
patients qui étaient auparavant exclusivement @mischarge par un spécialistes », et ceci
plutét dans les péles urbains. Ces données mormjuente réle du généraliste dans le parcours
de soins s’est réaffirmé avec la réforme, non pas domme pilote du parcours que comme
acteur privilégié pour I'accés aux soins et a dmmhation. La réforme a aussi favorisé les
échanges au sein du réseau, via la rédactionretoiglus systématique de comptes rendus,
ce qui améliore le suivi des patients. Ces nousaksponsabilités et activités sont aussi a
l'origine de 'augmentation de la charge de traaaiministratif des généralistes — ce point est
le seul qui fasse l'unanimité chez les enquétésguieest aussi un signe tangible de la
transformation des pratiques, vers un suivi deepigt plus documenté et des relations entre
professionnels davantage formalisées.

1.3. Spécificité de la coordination des soins pougs personnes agées dépendantes

Le réseau professionnel mobilisé par les généegaligour les soins des personnes agees
dépendantes est spécifigue dans la mesure ou\vleame grande diversité d'intervenants,
qui exercent a la fois dans les champs sanitaiéglical et social. Les médecins généralistes
sont ainsi en relation avec des assistants sodaspdépartements, mais aussi des caisses de
sécurité sociale ou de retraite, et des établisstret services médico-sociaux. Nombreux
sont ceux qui participent également au dispositif’aéocation personnalisée d’autonomie
mis en place en 2002, en pratiquant pour les Clsngénéraux des évaluations a domicile
(entre 70 et 81 % selon les régions, d’apres I'étmDREES). Néanmoins, la encore, la taille
et la variété du réseau développé et mobilisé ganddecin dépend des ressources médico-
techniques et sociales offertes par le territoir@ctamment ici en ce qui concerne les
infirmiers libéraux, les services de soins infirmsi& domicile, les hdpitaux de court séjour,

112



les structures d’hospitalisation a domicile. D’apfenquéte DREES, les assistants sociaux et
les services d’aides et d’accompagnement a dongcilénterviennent auprés des personnes
agées dépendantes sont des professionnels bierégepdr les généralistes. Ce n'est pas
encore le cas pour les CLIC, qui ne sont pas ptesein tout le territoire national.

La question de la coordination de tous ces intantn en rapport avec le parcours de la
personne, se pose donc d’autant plus a proposaissnmes ageées dépendantes. La majorité
des généralistes interrogés dans I'enquéte DREHESIidErent étre tout a fait ou plutét
d’accord avec lidée que la coordination des irdeants auprés des personnes agées
dépendantes reléve du role du médecin généradistee(72 % et 82 % selon les régions). Ce
résultat est cohérent avec celui d’'une autre eegpét questionnaires, réalisée en 2008 a
linitiative de la Fondation Médéric Alzheimer (FMJA. La grande majorité des médecins
interrogés dans le cadre de cette enquéte estieentffet qu’ils sont eux-mémes les
intervenants les plus a méme d’assurer la cooidmate la prise en charge des personnes
atteinte de la maladie d’Alzheimer. lls citent atsles familles et les services d’aide ou de
soins infirmiers a domicile, comme l'indique le ghéque suivant.

Intervenants pouvant assurer la coordination de la prise en charge des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer [en % des répondants par région)

Médecin traitant®

Entourage familial

Service d'aide a domicile

Service de soins infirmiers
a domicile®

Clic ou coordination gérontologique

Réseau gérontologique

Coordonnateur de cas

| Auvergne
M Pays de la Loire
M Poitou-Charentes

Infirmiére libérale

Enquéte Fondation Médéric Alzheimer 2009

* Différences entre régions statistiquement significatives

A l'occasion de la méme enquéte, plus de 66 % éegrglistes ont déclaré gu’ils ont bien
limpression d’assurer eux-mémes la coordinatios idéeervenants, et cela de facon identique
dans les trois régions enquétées. Dans 49 % desceds mission se réalise de facon
spontanée de leur part, souvent par défaut, fdaterd personne pouvant jouer ce role ; dans
45 % des cas de facon consensuelle entre lui aiffésentes qui sont amenés a intervenir

6 Réalisée en collaboration avec les URML d’Auvergtes Pays de la Loire, et de Poitou-Charentee cet
enquéte porte sur 1 406 personnes exercant dardeuces trois régions. Les questions portent awantsur la
prise en charge des malades d’Alzheimer. Voir Aquhal., 2009.
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aupres de la personne malade ; dans 6 % des ¢agaeofficielle, dans le cadre d’'un réseau
de santé ou d’'un échange de courriers entre kifalailles, et les intervenants.

Les médecins traitants sont donc les premiers comateurs de soins. L'aspiration qu'’ils ont
a jouer ce role, toute professionnéljepeut néanmoins étre a I'origine de tensions dese
acteurs du réseau informel, chacun se considé@mime le plus & méme d’assurer la
coordination des soins et le suivi du parcourspagents. Ces tensions sont particulierement
sensibles lorsque le patient est pris en chargaupaervice d’aide et d’accompagnement a
domicile (SSIAD, SAAD, SAMSAH) et, comme nous lernans plus loin, lorsqu’'une
personne agée est amenée a entrer dans un étaeldsd’hébergement qui emploie un
médecin spécialisé en gériatrie.

2. Les réseaux de santé: quel impact sur le travaet la carriere des
généralistes ?

Si chaque médecin généraliste développe son pegpace relationnel, ou réseau informel, il

existe aussi depuis une quinzaine d’années deawégdus formalisés, appelés « réseaux de
santé . Nous n'allons pas ici étudier précisément le fimmmement de ces réseaux mais

souligner I'impact de l'apparition de cette nouegetbrme d’organisation des soins : d’'une

part, sur l'activité¢ des médecins généralistesréibg qui adhérent a ces réseaux et, d’autre
part, sur la carriere de ceux qui choisissent demecoordonnateur de réseau.

2.1. Adhérer a un réseau

L’enquéte DREES révéle qu’un tiers des médecinsrgésies adhérent & un réseau de santé.
Il'y a cependant de fortes disparités géographigeese 27 et 44 % d’adhérents selon les
régions enquétes), a mettre en relation avec lEleegrésence et couverture des réseaux sur le
territoire national. Lorsque les généralistes n&adht pas a ces réseaux, les raisons le plus
souvent évoquees sont le fiat « d’étre sollicitésdeanombreux réseaux différents » (entre 40
et 66 % des réponses selon les régions) et lgdéls trouvent « la charte d’adhésion trop
complexe a renseigner ou le dossier médical tropla renseigner » (50 % des interviewés).
Nous savons également que la plupart des adhéentme vision positive de ces réseaux :
ils « permettent d’améliorer leur connaissancepteblemes de santé des patients » pour 72

" Le syndicat des médecins de famille ("'UNOF) realigne régulierement le role de coordonnateur des
médecins généralistes, notamment dans le suivpeennes agées. Voir par exemiptelettre hebdomadaire
de 'UNOF, n°® 173, 14 octobre 2003.

8 Officiellement reconnus par I'ordonnance d’av@i9b relative & la maitrise médicalisée des dépatesssins,
les réseaux de santé peuvent avoir des modes disagi@n et des missions trés différents. Il enstexi
aujourd’hui plus d’une centaine, de création réequaur la plupart (moins de dix ans). La plupatté&® créés
autour d’'une thématique de santé (oncologie, pialité, diabéete, ou encore malvoyance) ou d’uneufajon-
cible (les réseaux gérontologiques sont par exedgdéés aux personnes ageées).
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% d’entre eux ; ils « renforcent la collaboratiorea@ le milieu hospitalier » (62 %), « avec le
secteur médico-social » (62 %), et dans une moingrgure « avec les spécialistes libéraux »
(56 %).

Deux sociologues des professions et des organisatiensont intéressés aux réseaux de
santé : Régine Bercot a conduit une enquéte apmiEur un réseau de soins destiné aux
malades insuffisants cardiaques (Bercot, 2006 cdieet De Conincq, 2006) ; et Magali
Robelet et al. (2005) sur quatre réseaux gérontpleg et trois réseaux de soins palliatifs.
Dans le cas étudié par Bercot, les médecins géstésdl font partie de ce qu’elle appelle le
« deuxieme cercle », constitué par les professisrqe entrent provisoirement dans le réseau
a l'occasion de la prise en charge d’'un de leuiepgtalors que ceux du « noyau dur » sont
impliqués en permanence dans l'activité du rés€audernier ne requiert pas, en effet, de la
part du généraliste, un engagement permanent icten particulier : « il soulage plutét le
médecin dans son activité, lui 6tant provisoirentersuivi chronophage de malades, ceci sur
un domaine de spécialité pointue pour laquelleméslecins généralistes n’apparaissent pas
suffisamment armés » (p. 42). Le réseau est doncrefai », un « appui » pour le médecin
qui y adhere.

En retour, il se doit d’échanger et de stockeridiEgmations a son cabinet, et de remplir les
documents de liaison lors de ses visites au dognilgs malades. En cela, on observe le méme
phénomene que décrit plus haut a propos de l'irstian du dispositif du médecin traitant :
plus la coopération entre les intervenants est dbs@e et plus la charge de travail de type
administratif augmente. Par ailleurs, le médecitigipe aux « réunions de coordination » qui
concerne ses patients, ce qui 'améne a avoir dagand’échange avec les autres
professionnels du secteur sanitaire et médico-sd@racot souligne que chaque professionnel
doit se livrer & un travail de « traductioff pour rendre ses observations compréhensibles et
convaincantes pour les autres. A propos des respaiahte a étudié, Robelet décrit la place
des médecins traitants de facon tout a fait simailail continue a « avoir la main sur ses
patients, sans pour autant prendre en charge elinectt leur dépendance » ; « il est consulté
et tenu au courant, mais il n’est pas associé tgineent a la coordination qui se présente plus
comme une prestation lui étant offerte » (p. 2&4)es décisions ne sont jamais prises contre
son avis, le médecin traitant n’est plus le sedééider de la prise en charge de son patient —
va-t-il étre hospitalisé préventivement, que lueddour qu’il change de régime alimentaire ?
Lors des réunions, les membres actifs du réseawaftarition a ce qu’il ne se sente pas exclu
de la prise de décision touchant son patient, gagd’aide de mises en scene visant a lui
donner le sentiment qu’il est maitre de la décisRwobelet souligne que les médecins traitants
ne tiennent pas particulierement a tenir le rélecderdonnateur, lors des réunions et en
général. Seuls certains d’entre eux sont tres m®tpar cette activité de coordination, et ils
peuvent alors devenir coordonnateurs d’'un réseau.

1l s'agit ici des médecins traitants dont certgiasients, malades cardiaques, sont pris en clgke réseau
étudié, en général a la suite d’une premiére halsgation.
8 Elle emprunte ici 'approche développée par Midballon (1986).
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2.2. Devenir coordonnateur de réseau: spécialisati, diversification et
reconversion professionnelle

Magali Robelet (2005) a précisément étudié lesi@mas des médecins, mais aussi des
infirmiéres et des travailleurs sociaux, qui deniemt des « professionnels du réseau » et dont
le travail n'est plus alors entierement consacré activités cliniques. Tous les
coordonnateurs ont en commun un « statut bricoléntfe exercice libéral, salarié et
bénévole. Ceux qui sont médecins d'origine sont Sdoute les mieux lotis : ils exercent
généralement leur fonction de coordination a tepgiel et cumulent cette activité avec une
activité libérale ou salarié. Tous les médecingoatrés par Robelet exercaient une partie de
leur activité a I'hdpital local, avaient acquis us@ecialisation par un ou plusieurs diplémes
universitaires, et soutenu les initiatives locades matiere d’organisation des soins. Leur
trajectoire est donc marquée par des « engagemuitiples », selon les mots de l'auteur.
Devenir coordonnateur s’inscrit dans la contindiecette stratégie de diversification de leur
carriere, voire pour certains de reconversion défan Robelet suggere que « la coordination
est pour eux a la fois une fagon de promouvoir maeiere originale d’exercer la médecine
de proximité et une voie détournée pour accedeedarme de spécialisation, qu’ils n’ont pu
obtenir par la “voie royale” du dipléme et de darriere hospitaliere. » (p. 252) Par la suite,
ceux qui aiment exercer leur fonction d'expert sphitbt amenés a travailler comme
généraliste salarié dans un contexte hospitaliercéntraire, ceux que l'activité de direction
de réseau motive particulierement peuvent évolaas di’autres fonctions de coordination,
dans d’autres réseaux ou en maison de retraitelgounédecins spécialisés en gérontologie.

Pour conclure, on peut retenir que la demande delottion a eu un impact sur les pratiques
guotidiennes des médecins géenéralistes, vers wsegphnde standardisation des procédures
et une plus grand®rmalisation des relations avec les partenaires. Les donnépsribles
laissent aussi entrevoir que le développement dmplde la prise en charge en général, et
des structures de coordination en particulier,debrigine desituations de concurrence
entre les médecins généralistes et les autres sgiofamels intervenant auprés de leurs
patients. Certains médecins déleguent volontiersdehes relevant de la coordination car ils
considérent qu’'elles s’apparentent a du travailada qu’ils sortent de leur mission. Mais
d’autres, tres nombreux, revendiquent leur stawitpdemier coordonnateur des soins et
services. Méme ¢s’ils restent les seuls prescripteelr qu'en cela le dispositif du médecin
traitant contribue plutdét a renforcer leur autqriils sont parfois cantonnés a ce réle
justement : les assistantes sociales des équipasdePCLIC ou de CCAS, de méme que les
infirmiéres coordinatrices de Réseaux, de SSIARI®EAMSAH, les appellent pour obtenir
un certificat médical ou le renouvellement d’'umdamnance pour une personne dépendante
vivant a son domicile. lls n"accomplissent plusinmant le suivi de la personne et perdent la
direction de la «trajectoire » du patient (Straus392). Des situations de concurrence
s’observent aussi lorsque le patient est placéstitition. En EHPAD par exemple, comme
nous allons le voir maintenant, les médecins gdéistea n'ont pas toujours de bonnes
relations avec les médecins coordonnateurs.
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B. Les nouvelles fonctions de coordination : difficile de concilier les actes
cliniques, le management d’équipe, et I’animation de réseau

1. Les médecins coordonnateurs en EHPAD : « restarédecin avant tout »

Le poste de meédecin coordonnateur en Etablissenddmbergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD) représente I'une des voiesippessde diversification de I'activité
pour les médecins généralistes libéraux qui soeaitravailler a temps partiel comme
salariés, se spécialiser dans le soin aux persodigges et exercer des fonctions
d’encadrement et de coordination. Créé en 1999%ype de poste attire également des
gériatres qui travaillent par ailleurs en milieuspibalier ou dans d’autres établissement de
santé. Aujourd’hui, les médecins coordonnateurs 2d@00 environ a exercer dans les 7 000
EHPAD, sachant qu’ils travaillent souvent dans jglus EHPAD et que tous les EHPAD
n’ont pas encore de médecins coordonnateurs. Batessection, nous allons d’abord étudier
I'histoire de cette fonction, puis les profils eslmotivations des médecins coordonnateurs et,

enfin, identifier le type de travail de coordinatigum'ils réalisent.

1.1. De la création d’'une fonction vers la reconnasance d’'un nouveau segment
de la profession médicale

Avant la création de la fonction de médecin coorddexwr en 1999, des médecins salariés
étaient déja présents dans bon nombre d’établisgsraecueillant des personnes agées. Leur
présence est méme encourageée par la loi dansdigsnsede cure médicales, créées en 1975,
mais leurs missions ne débordent pas alors celoigumant. Dans les hdpitaux locaux, depuis
1992, le préfet doit nommer un médecin responsaelela coordination des activités
médicales, de I'organisation de la permanence ratdie jour comme de nuit et la mise en
ceuvre de I'évaluation des soins. Depuis 1999, kesi®tablissements sanitaires ou médico-
sociaux accueillant des personnes agées bénéfitientméme systéme de financeniént
déterminé en fonction de la dépendance et des Ipgths de leurs résidents — d’ou leur
nouvelle dénomination d’EHPAD. La présence d’'un ewda coordonnateur « compétent en
gérontologie » devient alors obligatoire dans tées EHPAD? une de ces premiéres
missions étant justement de réaliser I'évaluatiofadpendance des résidents.

La création de cette fonction peut étre vue comme conséquence de la politique de
meédicalisation des maisons de retraite. Pour Mdgabelet, qui a consacré aux médecins

8. Décret n° 99-317 du 26 avril 1999 relatif & latigesbudgétaire et comptable des établissementsrpéant
des personnes agées dépendantes.

82 Arrété du 26 avril 1999 fixant le contenu du cahies charges de la convention pluriannuelle prévue
l'article 5-1 de la loi n° 75-535 du 30 juin 1978ative aux institutions sociales et médico-sosiale
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coordinateurs une étude sociologique en 2006-28@bdlet, 2007), elle est aussi le fruit
d’'un « compromis institutionnel » entre des possi@ntagonistes qui s’expriment dés 1997
au sein du Comité national de coordination géragigue, créé aupres de la DGAS pour
suivre la mise en place de la PSD et préparerftarné de 1999. D’'un c6té, les médecins
généralistes défendent I'indépendance du médeaindonnateur par rapport au directeur
d’EHPAD et, surtout, le maintien de I'interventides médecins traitants libéraux. De l'autre,
attendant de la réforme la création de nouveauxepasn maison de retraite, les gériatres
hospitaliers plaident pour une formation accruenddecin coordonnateur en gériatrie et pour
une présence forte au sein des établissementderfimat, le partage des taches qui se dessine
est le suivant : les représentants des gériatrésipant a I'élaboration des outils d’évaluation
de la dépendance avec les pouvoirs publics, laatggs hospitaliers sont les experts de la
gériatrie sur un territoire donné, les coordonnateudes généralistes compétents en gériatrie
ou des gériatres — encadrent la prise en chargeicakdet soignante au sein des
établissements, et les médecins généralistes ssnbgérationnels de la prise en charge
guotidienne des résidents. Mais cet équilibre #Btitbment tenable, comme en témoignent
les luttes professionnelles qui s’exercent depuxsaths, principalement entre gériatres et
généralistes, autour des contenus de formationeetadmise en place d’instances de
représentation des médecins coordonnateurs.

Depuis dix ans, on assiste au développement deueel’gn peut appeler un segment
professionnel de la profession médicale. Malgréaoegs divergences de position et une
grande hétérogénéité des modes d’exercice et desups, comme on le verra plus loin, les
coordonnateurs se regroupent en effet en assawatiain niveau local puis national avec la
creéation de la Fédération francaise des associatiemaédecins coordonnateurs en EHPAD
(FFAMCO)®. Une revuel.e Journal du Médecin coordonnateestpubliée depuis 2003. De
plus en plus de formations universitaires spéciqusont dédiées aux meédecins
coordonnateurs, combinant enseignements cliniquedeegestion. Sitét la fonction de
médecin coordonnateur créée, la définition de dlm&bion, des missions, des rapports avec la
direction et avec les médecins libéraux sont aur aesi débats. En 2005, un nouveau décret
répond en partie & ces questfdndl insiste avant tout sur I'exigence d’'une quakfion en
gériatrie, les compétences managériales n’étardigexplicitement requises.

Actuellement, deux nouveaux décrets et deux argéésen phase final de consultafforls
touchent au temps d’exercice des médecins coosadireginsi qu’a leurs missions. Méme si
le débat est encore ouvert, nombreux sont les @lésnopii vont concourir a renforcer leur
autorité au sein des établissements, au détrimentidecteurs et des médecins libéraux, et
peut-étre méme des infirmiéres coordinatrices. B@ais, le médecin coordonnateur doit en
effet « assurer 'encadrement de I'équipe soignantee qui lui donne une position
hiérarchique formelle dans 'EHPAD qu'’il n’avait all est aussi chargé de présider une

% Elle fédere 37 des 61 associations locales reesnsé

8 Décret n° 2005-560 du 27 mai 2005 relatif & lalifjoation, aux missions et au mode de rémunératian
médecin coordonnateur exercant dans un établissedib@bergement pour personnes agées dépendantes
mentionné au | de I'article L. 313-12 du code @etion sociale et des familles.

% Nora Berra, secrétaire d’Etat aux Ainés, attenchfgort pour le 14 décembre 2010. Les grandesdigont
présentées dans Lespez, 2010, p. 3.
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nouvelle instance, la commission de coordinatiamagique, destinée a élaborer le projet de
soins et la politigue d’admission des patients efatmation des soignants de 'EHPAD.
Enfin, a la demande des médecins coordonnateues] imission devrait leur étre confiée :
la possibilité de prescrire en cas d'urgence ouisigues, en en informant les médecins
traitants. Ces derniers voient au contraire letoraamie sur le lieu de travail diminuer : par
exemple, ils doivent signaler leur présence lorslade arrivée dans 'EHPAD, prescrire
« préférentiellement » les médicaments inscritdaliste propre a I'établissement, ou encore
remplir le dossier du patient en respectant lesfitaires types. Ces textes de loi devraient
donc conférer une nouvelle autorité aux médecinsdamnateurs, touchant aussi bien a leur
réle de clinicien qu’'a la dimension gestionnaire lder activité, ce dont se félicitent les
représentants de la jeune profession. Intéressans-maintenant de plus pres aux profils et
aux motivations de ses membres.

1.2. Derriére des profils variés, une méme motivin pour I'exercice non-libéral

L’enquéte la plus récente et la plus large condsite les médecins coordonnateurs a étée
réalisée a l'initiative de la Fondation Méderic Wégmer, avec la coopération de la FFAMCO
et des associations qu'elle féd8rdl apparait que les caractéristiques socio-déapitiques
des médecins coordonnateurs sont proches de delemédecins généralistes : ce sont des
hommes a 65 %, leur &ge moyen est de 51 ans nzaferlanes sont plus jeunes que les
hommes (elles ont 46 ans en moyenne, contre 54a@msles hommes). Seuls 14 % des
médecins coordonnateurs ont une formation initigdespécialiste — ce sont alors plutét des
femmes — 7 fois sur 10 la gériaftie

Dans I'ensemble, 45 % des médecins coordonnatearsent dans plusieurs EHPAD. Ce
pourcentage est un peu moins élevé chez les homumeeshez les femmes (52 % des femmes
exercent dans plus de un établissement, et 23 % plas de trois). En moyenne, le temps
contractuel de travail d'un coordinateur dans urPBB est de 0,35 équivalent temps plein
(ETP). Ce temps est un peu plus élevé chez les ésnque chez les hommes (0,37 ETP
contre 0,33). Tout cela est cohérent avec le fatlgs hommes ont, plus frequemment que les
femmes, une autre activité professionnelle quesad#f médecin coordonnateur : 83 % des
hommes contre 52 % des femmes. Chez les hommes,dzas la grande majorité des cas
une activité de généraliste libéral (8 fois sur 16hez les femmes, il s’agit dans 5 cas sur 10
d’'une activité salariée en établissement de sahtians presque 4 cas sur 10 d’'une activité de
généraliste libérale.

Si les modes d’exercice des médecins coordonnaseumsdonc tres variés, de méme que
leurs parcours professionnels, il est néanmoinsiplesde dessiner deux grands profils-types,
tant les différences en termes de genre sont agsusBune part, et c’est le profil dominant,
celui de I'hnomme de plus de 50 ans exercant errdibéomme médecin généraliste et
diversifiant son activité en travaillant comme atmwnateur dans un EHPAD ; d’autre part,

% Au total, 432 médecins exercant dans 19 départsnuifiérents ont répondu au questionnaire. Lesligts
sont présentés dans Aquino et al., 2009.

8"VETEL J.-M., « La réalité du métier ke Journal du médecin coordonnatenf 35, janvier-février 2010.
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celui de la femme gériatre de moins de 50 ansittavgen tant que salariée a hoépital et dans
plusieurs EHPAD comme coordonnateur.

Pour les uns comme pour les autres, cependangmble gu’'une méme motivation est a
I'origine de leur : la maison de retraite offrirait contexte favorable par rapport a I'exercice
libéral. lls ont en commun le désir d’exercer unautte médecine », plus lente et plus
globale, que la course au temps, la concurrenae emtdecins et le souci de maintenir une
clientéle ne permettent pas toujours au caffindta maison de retraite représenterait
€galement un contexte favorable par rapport atemtitiospitalier, dans la mesure ou y sont
rassemblé les avantages de I'hdpital (le travadguipe) sans les inconveénients (I'inscription
dans une hiérarchie notamment). Méme si la plughle$ médecins coordonnateurs
souhaiteraient voir augmenter leur temps de trawasein des EHPAD, selon I'enquéte de la
FMA, rare sont ceux qui considérent I'exercice e plein comme un idéal a atteindre.
Tous tiennent & conserver une autre activité,eaobrdonnateur doit « rester médecin avant
tout », c'est-a-dire consacrer I'essentiel de sonps & la relation clinique avec les patights

« Je pense que le métier de médecin coordonnatedpit pas se faire a plein temps... moi je pense

qgu'il faut rester en contact avec la pratique, darmgre role on est quand méme le garant des bonnes

pratiques... si on a des bonnes pratiques que thdesiguh, ca va pas quoilromme, généraliste,
57 ans)

« J'ai des choses qui compensent a coté, c’esteardon travail en milieu hospitalier compense, en
termes de clinique, de prescription etcetera etegmes financiers bien sdr... donc pour l'instant je
poursuis... Pour l'instant ca m'intéresse ce queaje £n EHPAD, je travaille sur trois lieux (deux
EHPAD et un centre hospitalier), j'ai deux actigt@rofessionnelles et ca me plait bien, peut-étre
qu’au bout d’'un moment je serai fatiguée, on verra(femme, gériatre, 44 ans)

D’aprés Robelet encore, I'entrée dans la fonctiooméelecin coordonnateur se justifie donc
par son inscription dans « une stratégie de difiemtion de I'activité » plutét que dans une

stratégie de spécialisation en gériatrie pour leSnérplistes, ou de reconversion

professionnelle dans des fonctions qui seraiens phanagériales que meédicales pour les
autres. La dimension managériale du poste n’appenagffet jamais comme un facteur de
motivation. Ce manque d’'intérét qu’ont les médeaio®rdonnateurs pour I'exercice de

certaines fonctions non-cliniques s’observe d'aifte dans leur facon d’appréhender les
taches de coordination.

1.3. Un travail de coordination tourné vers I’'homog@néisation et I'encadrement
des pratiques médicales et soignantes

Si le médecin coordonnateurs intervient dans lgedtaire de chacun des résidents,
notamment a leur arrivée dans I'établissementestrpas chargé de la gestion individuelle de
leurs trajectoires — les médecins traitants sostpl@fessionnels dédiés a cette tache. En
revanche, parmi les 12 missions du médecin coortenn telles qu’elles ont été fixées par

8 Nous empruntons ici les analyses produites paralil&®pbelet (2007) & partir d’'une dizaine d’eneas
approfondis avec des médecins coordonnateurs.

8 Les propos suivants sont extraits des entretigaigsés par Robelet.
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les décrets de 2005 et 2007 (voir liste ci-apmsyx consistent exclusivement en des activités
de « coordination », entendue cette fois comme gemnant d’équipe et construction et
animation de réseau. La troisieme mission indiquefet qu'il « organise la coordination des
professionnels de santé salariés et libéraux emedans I'établissement », c’est-a-dire les
infirmiéres, les aides-soignantes, les médecing [esychologues ou encore les
kinésithérapeutes. En vertu de la onzieme missgomédecin coordonnateur « collabore a la
mise en ceuvre de réseaux gérontologiques coordenmésdixieme mission peut aussi étre
vue comme relevant du méme faisceau de tachesatdimation, puisqu’elle concerne « la
mise en ceuvre de la ou des conventions conclues l&tablissement et les établissements
de santé au titre de la continuité des soins >nduéte de la FMA révele que ces conventions
sont signées avec des centres hospitaliers géné2du%), des équipes mobiles de soins
palliatifs (18 %), des services de psychiatrie ¢4y des hopitaux locaux (15 %) ou encore
des cliniques privées (10 %).

[Décrets n®2005-560 du 27 mai 2005 et n®2007-547 du 11 avril 2007)

1) Elabore, avec le concours de I'équipe soignante, le projet général de soins,
s'intégrant dans le projet d'établissement, et coordonne et évalue sa mise
en ceuvre

2) Donne un avis sur les admissions des personnes a accueillir en veillant
notamment a la compatibilité de leur état de santé avec les capacités
de soins de l'institution

3) Organise la coordination des professionnels de santé salariés et libéraux
exercant dans ['établissement. A cet effet, il les réunit au moins une fois
par an. Il informe le responsable de ['établissement des difficultés dont
il a, le cas échéant, connaissance liées au dispositif de permanence des
soins prévu aux articles R. 730 a R. 736 du code de la santé publique

4) Evalue et valide I'état de dépendance des résidents

5) Veille 4 I'application des bonnes pratiques gériatriques, y compris en
cas de risques sanitaires exceptionnels, formule toute recommanda-
tion utile dans ce domaine et contribue i 'évaluation de la qualité des
soins

6) Contribue auprés des professionnels de santé exercant dans |'établis-
sement a la bonne adaptation aux impératifs gériatriques des prescrip-
tions de médicaments et des produits et prestations inscrits sur la liste
mentionnée A larticle L. 165-1 du code de la sécurité sociale. A cette
fin, il élabore une liste, par classes, des médicaments a utiliser préfée-
rentiellement, en collaboration avec les médecins traitants des rési

dents, et, le cas échéant, avec le pharmacien chargé de la gérance de la
pharmacie a usage intérieur ou le pharmacien mentionné a l'article
L 5126-6 du Code de la santé publique
7) Contribue a la mise en ceuvre d'une politique de formation et participe
aux actions d'information des professionnels de santé exercant dans
I'établissement
8) Elabore un dossier type de soins
9) Etablit un rapport annuel d'activité médicale, retragant notamment les
modalités de prise en charge des soins et ['évolution de I'état de dépen-
dance des residents
10) Donne un avis sur le contenu et participe  la mise en ceuvre de la ou
des conventions conclues entre 'établissement et les établissements
de santé au titre de la continuité des soins ainsi que sur le contenu et
la mise en place, dans I'établissement, d'une organisation adaptée en
cas de risques exceptionnels
| I) Collabore a la mise en ceuvre de réseaux gérontologiques coordon-
nés, d'autres formes de coordination prévues a l'article L. 312-7 du pré-
sent Code et de réseaux de santé mentionnés 2 |'article L. 6321-1 du
Code de la santé publique.
12) Identifie les risques éventuels pour la santé publique dans les établis-
sements et veille a la mise en ceuvre de toutes mesures utiles a la
prévention, la surveillance et la prise en charge de ces risques.

Une mesure de la participation des médecins cooedears a ces différentes missions est
donnée par I'enquéte réalisée par la FMA et prégsedans le graphique ci-dessous. A propos
des missions impliquant une mobilisation directel’depertise gériatrique (2, 4, 9, 8), une
majorité de médecins coordonnateurs déclarent guie darticipation est systématique. Au
contraire, les missions de coordination (3 et It fpartie de celles pour lesquelles une
minorité de médecins déclare une participationésyatique. Ces réponses sont cohérentes
avec les analyses de Robelet, qui observe quadbsd cliniques d’évaluation occupent un
temps important du travail du médecin lors de gagmce a la maison de retraite.
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Elaboration du projet de soins (1) |5 m 30 “
Avis sur les conventions (10) | |0 23
o
(=]
Prévention des risques (12) |5 “ 31 &
o
E
Coordination des professionnals (3) R N 2
oordination des professionnels (3) “ g
Politique de formation (7) |6 38 E E
Mise en ceuvre de réseaux E
gérontologiques (I 1) 18 “ 23 m g
Adaptation des prescriptions £
et liste des médicaments (6) 29 16 m E
£

La faible frequence de participation des coordogunagt a la mission de coordination des
professionnels intervenant dans I'établissementsass doute a mettre en relation avec la
réticence ou la difficulté qu’ils ont a coordonifaction des médecins traitants des résidents.
D’apres I'enquéte de la FMA, il est possible d'éeal & 16 en moyenne le nombre de
généralistes libéraux intervenant dans chacun &@#3AD. Les écarts sont importants, allant
de moins de cing pour 13 % des EHPAD, a plus ded®® 14 % des EHPAD. Pour 66 % des
médecins coordonnateurs, leurs relations avec éeérglistes sont satisfaisantes ; pour les
autres, elles sont absentes ou médiocres, la palecsource de tension étant la tenue du
dossier médical.

Si les médecins coordonnateurs ne s’engagent paseplent dans leur mission
d’organisation du travail de leurs confreres, témtcraignent de trop interférer dans leur
liberté de prescription et d’action et de voir Ewelations se détériorer, ils veillent néanmoins
au respect de ce gu'ils jugent étre les « bonmatgpes » médicales. Tous les médecins
interrogés par Robelet ont ainsi insisté sur ldodiatie et le tact dont ils font preuve pour
imposer leur expertise gériatrigue aux médecinggdistes. Certains utilisent par exemple la
grille Pathos, qui est avant tout un outil de gestipour repérer les pratiques médicales
« déviantes » et homogénéiser les pratiques désces\ :

« Je mets mon nez dans les dossiers médicauxnetalgrille pathos on me demande si les gens ont
une anémie ou une insuffisance rénal alors queitepme sang est un moyen sur de voir les anémie...
alors je regarde les derniéres prises de sang eh’gpercois quand méme qu'il y a des personnes
pour lesquelles il n'y a pas de prise de sang depmi an voir plus et qu'il y a peut-étre une ouxdeu
personnes qui n'ont pas eu de prise de sang dudeptis qu’elles sont arrivées. Donc je m’en
inquiéte auprés du généraliste, que je sollicitlora\il me répond comme un généraliste et moiie lu

% Extrait d’'un entretien réalisé par Robelet.
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réponds comme un gériatre et bon... il répond queclast quelqu’un qui colte pas cher a la sécurité
sociale, que s'il n'y a pas de souci il voit pasipguoi il demanderait une prise de sang et quersino
voila... hein, qu'il est clinicien avant tout. Moi i réponds en gériatre qu’on prend en charge des
gens qui ne sont pas des retraités de 65 ans autifis parfois des grands vieillards et qu'il me
semble que c’est important de faire des prisesaig @ intervalle régulier et que trés souvent on
passe a c6té d'une anémie ou d’'une insuffisancal réinon fait pas de prise de sang... et je lui dis
aussi que je suis obligée de faire du Pathos(femme, gériatre, 44 ans)

S’ils n"assument pas pleinement toutes leurs tddbesoordination, que ce soit a cause d’un
manqgue de motivation pour ce type de taches ouliffesultés a coordonner les actions des
confreres généralistes libéraux, on peut concluvec aRobelet que les médecins
coordonnateurs favorisent néanmoins la coordinaties professionnels intervenant en
EHPAD. lls sont « porteurs d’'une “rationalisatigrofessionnelle” du travail dans les
maisons de retraite, que lI'on peut définir comme processus d’homogénéisation des
pratiques professionnelles, a travers notammeditflasion de “bonnes pratiques” élaborées
par les élites académiques de la profession. » @ethogénéisation des pratiques est une des
conditions nécessaires a la continuité et a larevicé des soins données aux personnes
agees, aussi bien a l'intérieur des établissentgerés dehors.

2. Les coordonnateurs de MDPH : de I'évaluation deBesoins des personnes
au pilotage de réseau

Un autre type de poste dans lequel on retrouversekecins, et notamment des généralistes,
est celui de coordonnateur d’équipe pluridisciplimades Maisons départementales des
personnes handicapées (MDPH), créé en méme tamesiDPH en 2008. Comme aucune
étude n'avait été conduite a ce jour sur cette tfonc nous avons adressé un court
questionnaire®® aux coordonnateurs présents lors de 1&"&jurnée des coordonnateurs »
organisée par la CNSA. L'effectif de notre échémil est de 50 personriéssur une
population estimée a 120 coordonnateurs. Nous n@ymas les moyens de dire s'il est
représentatif, en termes de formation initiale moteent, mais il est sir que les données
recueillies permettent dmettre en évidence des écarts en fonction de lewrimation, en
particulier entre I'activité des coordonnateurs méaecins de formation et celle des autres
coordonnateurs et c’est ce qui nous a intéressé ici. Apres apodsenté les profils et les
motivations des coordonnateurs interrogés, nownslmontrer gu’ils n’appréhendent pas
tous de la méme facon le travail de coordinatioles- médecins coordonnateurs sont

1 Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalités droits et des chances, la participation eitdyenneté
des personnes handicapées.

92\/oir le document en annexe.

% Dans la suite, les résultats présentés sont idausraitement statistique de ces 50 questionnalres.
coordonnateurs ayant largement répondu aux quesbiovertes, leurs réponses apparaissent égalecnepus
la forme de citations.
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davantage tournés vers I'évaluation que vers @ik de réseau — et ne rencontrent pas les
mémes difficultés avec leurs partenaires — lesdmuorateurs non médecins ont davantage de
difficultés a coopérer avec les partenaires médiedsanitaires.

2.1. Vers la pluridisciplinarité dans I'évaluation des besoins des personnes
handicapées

Si la création des coordonnateurs d’'EHPAD paracHéverocessus de médicalisation des
maisons de retraite et de la prise en charge despees agées, celle des coordonnateurs de
MDPH représente au contraire une nouvelle étaps aprocessus déémédicalisationdu
secteur du handicap et de I'évaluation des besiesspersonnes handicapées. Depuis 2005,
en effet, ce ne sont plus des médecins — médeem£dmmissions techniques d’orientation
et de reclassement professionnel (COTOREP) pour dégltes handicapés, et des
Commissions départementales d'éducation spéci8lESE pour les enfants — qui procédent a
cette évaluation mais une « équipe pluridisciptma, dont la composition varie selon les
MDPH et selon les situations. Des médecins géséeali des infirmieres, des assistantes
sociales, des ergothérapeutes, des enseignantslisgdcet des psychologues constituent
généralement le noyau dur de ces équipes et stariésade la MDPH, tandis que les
médecins spécialistes (orthophonistes, psychiatpgslopsychiatreetc), les directeurs
d’établissements médico-sociaux, ou encore les omgglede I'Education nationale,
interviennent éventuellement comme évaluateursriexts. Contrairement aux COTOREP,
les CDES comportaient des « équipes techniquesridisiciplinaires. Mais les médecins, les
enseignants et les assistantes sociales qui lesposament alors juxtaposaient leurs
observations plutét que de procéder a une évatugtabale de la situation et des besoins des
personne¥. Au contraire, les membres des équipes pluridisciipes de MDPH se réunissent
et décident ensemble, pour chaque cas, d'une gtiposle compensation qui est ensuite
soumise a la commission accordant les &fde€e mouvement vers davantage de
pluridisciplinarité dans I'évaluation des besoins des personnes handicapées se retrouve
dans les profils des coordonnateurs d’équipe et @anatisfaction qu'ils ont a exercer cette
fonction.

2.1.1. De la pluridisciplinarité au sein du groupesdcoordonnateurs

Pour organiser le travail des équipes pluridisogilies, il était question au départ de nommer
un médecin, seul garant possible du secret médvtabk les revendications combinées des
associations de personnes handicapées et des gwofesds de terrain ont pesé dans la
décision d’'ouvrir aussi les postes de coordonnataud’autres professionnels. Si quelques
médecins de COTOREP pronaient la pluridiscipligaet si les CDES comportaient des
« équipes techniques », le médecin était généraleree seul a déterminer le «taux

d’'incapacité » des personnes, et partant le mortalet type d’'aides accordées. Par ailleurs,

% Bien connue dans le milieu, image de la « tranctapolitaine » évoque la juxtaposition des évalnat
chaque professionnel remplissant un feuillet resg, ou jaune du dossier de la personne.

% Commission des droits et de I'autonomie des perm®handicapées (CDAPH).
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leur activité était peu et mal organisée — il ntefms rare que des meédecins traitent les
dossiers chez eux le week-end, ce qui est ausstyd@rement symptomatique du caractere
solitaire de I'évaluation. Leur rémunération faissouvent I'objet d’arrangements avec les
DDASS, qui pouvaient doubler le nombre de vacatickalisées pour que les médecins
continuent de travailler. La création des MDPH@&l&tccasion de changer profondément ces
pratiques. Certains Conseils généraux et direcaildDPH semblent avoir choisi de ne pas
nommer les médecins qui travaillaient auparavant pesi COTOREP et les CDES, pour

rompre avec le systeme antérieur.

Dans les faits, cependant, les coordonnateurs degué@es pluridisciplinaires de MDPH

sont souvent médecins de formatiarlls représentent ainsi 54 % de notre échantilipand

les travailleurs sociaux, les professionnels patica@x et les administratifs en représentent
respectivement 18, 16, et 12%l_es coordonnateurs interrogés sont fé@smesa 84 %, et

ils travaillent presque tous a temps plein (92 2éur age moyen est 48,5 ans, sachant que les
coordonnateurs médecins de formation sont pluté agés (52,4 ans). Quant a leur parcours
antérieur, il semble que presque tous les coordears avant de prendre leur poste,
exercaient en temps gsalariésdans des institutions du secteur public ou dediss@ments
meédico-sociaux, ce qu’indique le tableau 5.

Ces données révelent avant tout que les coordamsadat des parcours professionnels trés
variés, qu’il n’y a pas de profil dominant. On pedianmoins remarquer qu’une fraction non
négligeable des coordonnateurs (10 %) travaiaiir le Conseil général. Chez les non-
médecins, et notamment les ergothérapeutes, nombogxceux qui occupaient auparavant
un poste dans un site ou un dispositif de « Vieomune %, ce qui n'est pas sans
conséquence, comme on le verra, sur la facon qoiis d’appréhender le travail de
coordination. Quant aux médecins, ils étaient g@agrent déja salariés, pour la Protection
maternelle et infantile, 'Education nationale, paur les anciennes instances que sont les
CDES et les COTOREP (30 % des médecins interroiyésyamoins, les médecins interrogés
ont trés souvent souligné explicitement leur salecirupture avec le systeme antérieur : un
ancien médecin de I'Education nationale, agé derish déclare ainsi étre particulierement
satisfait d’avoir réussi a faire évoluer I'équipe "ex-COTOREP" et avoir contrikuéormer

les nouvelles recrues dans l'esprit de la loi d®328; un médecin généraliste de 43 ans,
travaillant auparavant pour la COTOREP, insistengj@alui sur son désir dk Impulser une
volonté de travail pluridisciplinaire pour pouvoise rapprocher le plus possible des
conditions favorables a une évaluation de qualité »

% Comme l'effectif de I'échantillon est petit, ceatégories ont été définies largement : les médesns 23

généralistes et 4 spécialistes ; les travailleacsasix rassemblent 3 assistantes sociales, 3 élusatpécialisés
et 2 enseignants spécialisés ; les professionmem@dicaux comptent 3 infirmieres, 4 ergothérazeet 1

psychologue.

97 Créés en 2001 dans 4 départements a titre expéeme@uis progressivement mis en place dans plusie
autres départements, ces sites sont des précurdesrsMDPH. Concrétement, il s'agit d'un dispositif
départemental multipartenarial réunissant, auteuladDDASS, I'ensemble des acteurs de terrainvietemt a
divers titres (associatif, professionnel, admiaitr politique, financier) dans le champ du haagic Le
coordonateur du SVA et son secrétariat ont vocatioffrir a la personne handicapée un lieu d'atcdéicoute,
d'orientation, et d'éventuel accompagnement danddmarches administratives et recherche de finaee
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Tableau 6. Nombre de coordonnateurs d’équipes pludisciplinaires de MDPH selon
leur formation initiale et leur lieu d’exercice antérieur (N=50)*

Travailleurs Professionnels

Médecins Sociaux paramédicaux Administratifs Ensemble

CG 5 2 2 9

CDES ou COTOREP 7 1 8
SVA ou DVA 5 1 6
MDPH 2 1 2 5
PMI 4 4
Hopital 3 3
EMS 1 2 3
EN 2 1 3
Cabinet libéral 1 1
CCAS 1 1
ANESM 1 1
DDASS 1
n.r. 1 2 1 5
Ensemble 27 9 8 6 50

2.1.2. Une méme motivation pour le travail en équip

D’une facon plus générale, les attentes et lesfaations déclarées par les coordonnateurs
interrogés révélent quda pluridisciplinarité est au cceur de leurs motivaibons et
préoccupations A la question ouverte « Avant de prendre ce pogtelles étaient vos
principales attentes ? », 85 % des coordonnatetegages ont répondu, le plus souvent de
facon détaillée. Les réponses qui reviennent le pbuwent sont les suivantes, ici classées de
la plus fréquente a la moins fréquente :

1- travailler en équipe / pluridisciplinarité

2- travailler en partenariat / en réseau

3- contribuer a la « révolution culturelle » /fdger « I'esprit de la loi de 2005 »

4- retrouver le contact avec les personnes hapééesa

5- découvrir un nouveau métier / rompre les hakegud

A la question ouverte « Aujourd’hui, quelles sons\principales satisfactions ? », seulement
5 personnes sur les 50 interrogées n‘ont pas répotel qui est déja un signe de leur
satisfaction, ou plutét du fait qu’ils ont réussatéeindre certains de leur objectifs. Parmi les
réponses, quatre reviennent fréequemment, en lienlasattentes listées ci-dessus :

% Sigles utilisés : Conseil général (CG) ; Site aspdsitif « Vie autonome » (SAV ou DVA); Proteatio
maternelle et infantile (PMI); Commissions techmg d’orientation et de reclassement professionnel
(COTOREP) ; Commissions départementales d'éducasipéciale (CDES); Education nationale (EN);
Etablissement médico-social (EMS) ; Agence nateriévaluation (ANESM) ; Direction départementaksd
Affaires sociales et sanitaires (DDASS) ; Centrmgwinal d’action sociale (CCAS) ; non renseigné)(n.r
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1- cohésion de I'équipe / identité et objectifstpges, harmonisation
2- équité et qualité de I'évaluation / mise ercpld’outils

3- mise en place de partenariats stables / dynamagale

4- évolution des mentalités / regards sur le reapi

Le travail d’équipe et la pluridisciplinarité rewieent donc frequemment parmi lestifs de
satisfaction des coordonnateurs. Mais les questionnaires mévalessi qu’ils sont a l'origine
de difficultés, en particulier quant a la coordioatdes membres internes et externes de
'équipe pluridisciplinaire. A la question « Trowsgous difficile de coordonner les
évaluations de tous ces professionnels ? », 60 $«coerdonnateurs interrogés ont répondu
« difficile » (52 %) ou « trés difficile » (8 %).durs commentaires montrent qu'ils relient le
plus souvent cettdifficulté a la pluridisciplinarité elle-méme : « absence dséture
commune », «agents d'origine différente (Etat,lexbivités territoriale...) », mais aussi
« rapports de pouvoir », « difficile de faire vivtesprit d'équipe en valorisant néanmoins la
spécificité de chacun ». lgersistance des pratiques antérieuresst également mentionnée.
Une médecin généraliste de 42 ans, exercant aupdrayaConseil général, souligne ainsi sa
difficulté a « faire évoluer les pratiqgues des eéquipes en pthcéemps de la CDES et de la
COTORERP : I'évaluation pluridisciplinaire n'est pégidente pour tous...Dans une moindre
mesure, le travail de coordination d’équipe saexitu difficile par la Iégislation, qui est trop
complexe ou laisse trop de place a l'interprétatmnencore au manque de disponibilité des
évaluateurs.

Pour conclure sur la pluridisciplinarité, elle esinc présente, d'une part, dans les équipes
d’évaluateurs, puisqu’ils appartiennent a des gesuypofessionnels différents. En principe, le
meédecin est un des membres de I'équipe, il détinatexpertise parmi d’autre, la dimension
meédicale est une des dimensions a prendre en codapie I'évaluation des besoins des
personnes handicapées. En réalité, la bonne mdiahe telle équipe tient a la construction
progressive d’une culture commune, et a l'activatie cette culture lors de chaque réunion.
Qu'il soit médecin de formation ou non, le coordat®ur joue un rdle décisif dans ce
processus. Les propos des personnes interrogédentyu’ils ont eu a cceur d’avancer dans
cette direction depuis leur prise de poste et gwdnt satisfaits du travail accompli, méme
s'ils rencontrent encore des difficultés. D’autegtpla pluridisciplinarité caractérise le groupe
des coordonnateurs, puisqu’ils sont issus de foomstdifférentes et ont suivi des parcours
variés. A cette échelle aussi, la création d'ueaiié commune ne va pas de soi. De l'avis de
celles qui, a la CNSA, organisent avec eux desnges de formation depuis 2005, les
coordonnateurs étaient tres isolés et cherchaienhdmologues avec qui échanger, tant le
métier leur paraissait nouveau. S’ils semblent rawldveloppé aujourd’hui une identité
collective, ils n'ont pas — ou plus vraisemblablaemeas encore — développé de
revendications professionnelles touchant & ledmtstas & leur rémunératidh Un des freins a
leur mobilisation réside sans doute dans le fditsgont desprofils d’activité hétérogénes
comme on va le voir maintenant.

9 Un projet d’association des « médecins coordommsite a été formulé mais rapidement abandonné.
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2.2. Quel travail de coordination ? Des profils d'ativité différenciés

A la question « Avant de prendre votre poste, estige le travail de coordination vous
motivait particulierement ? », 68 % des coordorumateont répondu «oui» et 18 %
« plutdét ». Comme l'indique le graphique 1, seulglques coordonnateurs, tous médecins de
formation, n’étaient pas ou «pas vraiment» irg8ée par la coordination. Mais
gu’entendent-ils par coordination ? Comment les d@omnateurs se représentent leur mission
et en quoi consiste leur travail au quotidien ? fegon d'appréhender l'activité de
coordination differe-t-elle selon I'appartenancefpssionnelle d’origine ?

Graphique 1. Motivation des coordonnateurs de MDPHbour la coordination selon leur
appartenance professionnelle (N=50)

35
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25 B Administratifs
20 .
B Professionnels
15 paramédicaux
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m H B
Non Pas Plut6t Oui
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Plusieurs questions posées aux coordonnateurs fenindesaisir leur profil d’activité,
c’est-a-dire a la fois leur maniére de se représeat leur activité et de I'exercer. En
analysant les réponses, nous avons construit quatiables. La variable « Répartition du
temps de travail » indique si le coordonnateurriogg passe plus, moins ou autant de temps
a coopérer avec ses collegues internes ou non BIOBH qu'aupres des personnes
handicapées (3 modalités) ; la variable « Quotidiemarie selon qu’il trouve que son activité
au quotidien est davantage tournée vers I'évalnatia aussi bien vers I'évaluation que vers
la construction de réseau (2 modalités) ; la végiaCoordination » permet d’appréhender la
facon dont il considere son travail de coordinatigni peut concerner seulement I'équipe
pluridisciplinaire ou également les partenairegeatirs (2 modalités). A partir de la question
ouverte touchant aux difficultés rencontrées par deordonnateurs, enfin, nous avons
construit la variable « Difficulté dominante ». Qnga grands types de réponses ont été
retenus : « Manque d’effectifs et de moyens » écetibdalité rassemble 44 % des réponses) ;
« Gestion des relations délicates » (32 %), touchassi bien les relations avec la direction,
les membres de I'équipe ou les partenaires ; « Maxgutemps pour faire de la coordination
avec les partenaires » (12 %) ; non renseigneRas«e difficulté déclarée » (12 %).

Pour identifier les relations possibles entre Id&@intes modalités de ces quatre variables,
c’est-a-dire entre les réponses données par lasi@muoateurs aux différentes questions qui
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leur ont été poseées, nous avons procéde a unesaraddg correspondances multiples (ACM).
La variable « Appartenance professionnelle », quinmgorte quatre modalités (médecins,
paramédicaux, administratifs ou travailleurs socjaest ici utilisée comme supplémentaire
car on ne souhaite pas qu’elle influe sur les ¢gcnais son positionnement a posteriori nous
intéresse. Nous souhaitons en effet voir si ldgdihts profils d’activité révélés par I'analyse,
a partir des variables décrivant le travail desrdoonateurs, peuvent étre interprétés comme

relevant

aussi

de profils professionnels distincise graphigue 2 donne une

représentation simultanée de la proximité des nit@dades quatre variables qualitatives
étudiées. Chaque point représente une modalité&tele ebarycentre de tous les individus
partageant cette modalité. Les points corresposdatinppartenance professionnelle ont été
projetés indépendamment.

Graphique 2. Les profils d’activité des coordonnaters de MDPH : graphique des
variables produit par ACM (axes F1 et F2 : 81,87 %)
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L’axe horizontal (F1) et I'axe vertical (F2) explignt respectivement 68,36 % et 13,52 % des
différences observées. Cela signifie que les éemtre les modalités de droite et de gauche
sont plus importants que les écarts entre cellda fdartie supérieure et de la partie inférieure
du graphique, mais que ces derniers ne sont pdigesiges pour autant. Nous allons donc
étudier de plus prés la répartition des modaliégss de part et d’autre de I'axe vertical sur
le graphique 2. Elle révele I'existence deux grands profils de coordonnateurs : I'un
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tourné davantage vers [|'évaluation des besoins desersonnes et l'autre vers la
construction et I'animation d’un réseau de partenaies.

2.2.1. Les coordonnateurs médecins davantage tewis I'évaluation

Le rapprochement des modalités situées a droitexde vertical permet de dresser le portrait
d'un coordonnateur pour lequel l'activité de coaation concerne avant tout I'équipe
pluridisciplinaire dont il organise et encadrerkvail ; il passe beaucoup de temps aupres des
usagers de la MDPH (dans son bureau, a leur damocilencore au téléphone) parce qu'il
conduit lui-méme des évaluations ; enfin, il regretle manquer de temps pour faire
davantage de coordination avec les partenairesiext® A lI'opposé de cette figure du
coordonnateur de MDPHK évaluateur » il y a celle du « pilote de réseau » : son quetid
est tourné vers la construction de réseau, il pgsse de temps avec les personnes
handicapées, tout occupé qu'il est a travaillercdes membres de I'équipe pluridisciplinaire
et a faire de la coordination avec les partenasagrieurs. Si peu de personnes interrogées
incarnent de facon parfaite les deux grands idégox-que nous avons décrits, 'ACM
montre qu’il est pertinent de les distinguer.

Parmi les coordonnateurs interrogés, il se trouve lgsmédecinssont les plus enclins a
rassembler ces caractéristiques. Faut-il interpcka comme I'effet d’'une contrainte liée au
manque de personnel ou plutét d'un golt pour letaminavec les personnes et pour
I'évaluation ?
Une femme, agée de 59 ans, médecin généralisté ayparavant travaillé pour le Conseil général,
consacre 80 % de son activité auprés des perstianeicapées. Elle déclare Je n'ai pas le temps
actuellement de faire réellement de la constructiten réseau, on n’est trop peu nombreux ! La
réduction du nombre de médecins m'oblige a étutties les types de demandes : cartes, ORM

déplacement, éligibilité PCH, APA et aide ménag@&rep peu de médecins (2,4 ETP !) pour traiter
toutes les demandes. Cela va nous obliger a rdesirprocédures pour pouvoir enfin faire de la

coordination avec tous les partenaires.

Il y aurait donc ureffet du manque d’effectifssur I'activité des coordonnateurs. Mais il n’y
a pas de raisons pour que les MDPH dont le cooratenn est médecin soient moins dotées
gue les autres. Les coordonnateurs qui se plaighentanque de moyens, et qui sont plutét
des non-médecins, ont d’ailleurs souvent déclaréiagge leur travail de coordination
concernait a la fois I'équipe pluridisciplinaire les partenaires extérieurs. Peut-étre qu'ils
réagissent differemment & une pénurie de persoametein des MDPH, en faisant par
exemple davantage appel a des évaluateurs exgrigules coordonnateurs médecins sont
tournés vers I'évaluation, c’est donc parce quiddlient eux-mémes ce qu’ils considérent
comme des carences de personnel. C’est aussi pafite aiment le contact avec les
personnes et le travail de diagnostic, qui caractée leur métier d’origine. Lors de la 6
journée des coordonnateurs organisée par la CNS#Acoordinatrice dit ainsi a une collégue
gu’elle ne pourrait pas imaginer ne pas rencoritres les usagers, et que c’est méme pour
cela gu’elle fait ce métier.
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Graphique 3. Les coordonnateurs ddDPH et leurs homologues : graphique des observatig produit par ACM
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A l'appui de cette analyse, nous pouvons mobiligerquestion ouverte : « Parmi vos
interlocuteurs extérieurs, quel est celui dont revdil ressemble le plus au vétre selon
vous ? ». La moitié des coordonnateurs interrogé@srgpondu. Le graphique 3 permet de
saisir la distribution des homologues ainsi déslaefh fonction des variables étudiées
précédemment. Il est issu de la méme ACM que leépient. La différence est qu’il donne a
voir le positionnement des individus interrogés@t celui des modalités. Les individus sont
d’autant plus proches les uns des autres quiltagent les mémes modalitds Les
étiquettes associées a chaque point apparaisse@peimdamment des modalités. Elles
indiquent simplement quels sont leemologuesdéclarés par les coordonnateurs. Nous avons
conservé les vocables utilisés par les personnesagée¥™ : « Coordinatrice d’un réseau de
santé », « Médecin conseiletc Méme si elle apparait sous plusieurs formes, langpda
plus fréquente est « Directeur d’un établissemerstenvice médico-social (EMS}%.

Il est remarquable que presque tous les individysntadéclaré se sentir proche des
coordonnateurs de réseaux soient davantage séméslal partie gauche du graphique, quand
ceux qui se trouvent des similarités avec les madewaluateurs en ESAT, EMS ou CPAM
sont positionnés a droite. Cela va dans le sengétedtats précédents, et montre que les
variables étudiées sont pertinentes pour saispriefiis d’activité des coordonnateurs. Le fait
gue les médecins soient les seuls a avoir citecdeseres comme homologues, c’est-a-dire
des fonctions occupées exclusivement par des nmédeea aussi dans le sens d'fort
attachement au métier d’originé®®

La plupart des coordonnateurs de MDPH qui sordecins restent donc attachés a
I'exercice de leur expertise médicale. Mais ils nfesont pas moins coordonnateurs dans
le sens ou ils organisent le travail des équipes upidisciplinaires et contribuent a
ameliorer la qualité de I'évaluation des besoins depersonnes.Plusieurs des médecins
interrogés ont ainsi souligné qu'une bonne part lel@r activité était tournée vers
« 'harmonisation des pratiques d'évaluation »,ravers la formation des membres de
I'équipe et la mise en place d’outils comme le GE¥A

19 Comme certains ont les mémes coordonnées, ilsssperposés. Nous avons alors représenté des phists
gros.

101 | es sigles utilisés sont les suivants : Centr&®edssources Autisme (CRA), Centre local d'informatia de
coordination (CLIC), Service d’accompagnement mediaccial pour les adultes handicapés (SAMSAH),
Etablissement (ESAT)Service Personnalisé d'Accompagnement et de Suivi damsplé& (SPASE), Service
d'Education Spéciale et de Soins a Domicile (SESSADstituts médico-éducatifs (IME), Service
d’accompagnement et de vie sociale (SAVSgrvice d'Accompagnement pour Personnes Handicapées A
Domicile (SAPHAD).

192 bans ces homologues déclarés, s’exprime sans tlamtbition des individus autant que la similaniéelle

des fonctions.

193 a coordonnatrice ayant déclaré se sentir proaiedassistante sociale exercant dans un SAMSAK qui
elle collabore est médecin.

194 Guide d'évaluation des besoins de compensatiopatesnnes handicapées.
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2.2.2. Les coordonnateurs de MDPH et le pilotageéseau

Parmi les coordonnateurs interrogés, professionnels paramédicaux, les administratifst

les travailleurs sociaux semblent plus enclins a netruire des partenariats et & animer

un réseauque leurs collegues médecins — ils partagent daganes modalités situées a
gauche de I'axe vertical dans le graphique 2. P&mcoordonnateurs interrogés, celui qui
incarne de facon assez pure le profil de piloteuasergothérapeute de 45 ans qui travaillait
auparavant comme coordonnateur d'un site de « Miename ». En 2006, I'année ou il est
nommeé coordonnateur de la MDPH qui vient d’étreeerdans son département, il a aussi
obtenu un Certificat d’aptitude aux fonctions deedieur d’établissement social (CAFDES).
Il s’intéresse tout particulierement a la questihnpilotage réseau — son mémoire d’étude
s'intitule « Développer et piloter le réseau d'UWMBPH », il a déja travaillé dans ce sens en
SVA. Au quotidien, et surtout dans les premiersgemd’existence de la MDPH, le pilotage
consiste en plusieurs activités : I'étude de la patpn du département et de ses besoins (il
utilise par exemple une enquéte du CREAI), le reeerent des partenaires (établissements
sanitaires et médico-sociaux, associations, intitg), les rencontres individuelles avec les
responsables de ces établissements et institutionganisation et I'animation de réunions
collectives pour valoriser le projet et créer unymaimique locale. Aujourd’hui, il déclare
gu’'un de ces motifs de satisfaction estlmise en place d'une méthodologie d'animation de
réseau. »Celle-cipasse par les contacts informels et par les convéamnts.

Au sein du groupe des coordonnateurs dont le geatidst tourné vers la construction de
réseau, il y aurait néanmoins des différencesutadique I'axe F2 (13,52 %). En s’appuyant
sur les graphiques 2 et 3, il est possible de foaemuhe interprétation de ces différences :
pour les coordonnateurs positionnés dans le guitieur gauche, l'activité de management
d’équipe semble primordiale, d’ou 'importance eémps passé avec les membres de I'équipe
et I'aspiration a la similarité avec les fonctiatesdirecteur d’EMS, quand ceux situés dans le
qguart supérieur gauche n’accordent de l'importagcéau travail avec les partenaires
extérieurs. Ainsi, il est possible d’identifier ngras deux mais trois profils d'activité des
coordonnateurs de MDPH, ou plutdeux grands profils, le second comportant deux
tendances ce que suggere la figure 7. Les deux grandslprodirrespondent Ractivité des
coordonnateurs, selon gu’ils sont davantage toune¥s I'évaluation des besoins des
personnes ou la construction d’'un réseau de pamsnaCeux qui ne travaillent pas
exclusivement a I'évaluation peuvent étre distirsggélon leuraspiration c’est-a-dire leur
préférence plus ou moins forte pour le management'équipe. Comme nous I'avons deéja
souligné, ces profils et tendances sont pour pdéterminés par la contrainte — manque de
personnel ou de temps ; organisation du travdfér@inte dans chaque MDPH — et pour partie
par les parcours et les aspirations professiorsellae pas rompre avec le métier d’origine,
développer son intérét pour le management d’équegperience dans la construction de
réseau.
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Figure 8. Les profils d’activité des coordonnateursle MDPH
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D’aprés les guestionnaires recuelllis, cependi@ntlivage entre les deux grands profils
tend a s’estomper. les coordonnateurs qui sont aujourd’hui comph&tet tournés vers
I'évaluation regrettent de ne pouvoir se consadarantage a la construction de réseau ;
certains indiquent que le développement des relafpartenariales est leur objectif de 'année
2010-2011 ; d’autres reconnaissent leur incompétensoulignent leur désir de se former a
la méthodologie de coordination de rése2ela va dans le sens d’'une transformation des
MDPH, d’instance d’évaluation en méta-réseau au neau départemental.

2.3. Les coordonnateurs de MDPH et leurs partenaige

Dans cette perspective, il est important de cormndis relations qu’entretiennent les
coordonnateurs avec leurs partenaires. Dans letigmesire, nous leur avons demandé
d’'indiquer, dans une liste préétablie de dix paitesaquels étaient ceux avec lesquels ils
avaient le plus de facilités a travailler, d’'unetpa&t le plus de difficultés, de l'autre. Ils
pouvaient également citer d’autres partenairesmégenne, les coordonnateurs ont déclaré
gu’ils avaient de la facilité a travailler avec Hi8rtenaires, et de la difficulté avec 1,6. Le
graphique 4 montre comment se répartissent le1s&so
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Graphique 4. Les relations des coordonnateurs de MPH avec leurs partenaire$®
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Les médecins traitants sont les partenaires lesqilés, ce qui peut étre considéré comme un
indice de I'mportance de ce partenaire pour lesraéonnateurs. Les services sociaux, les
Conseils généraux, les services d’aide a domilgke associations d’usagers et les hépitaux
seraient aussi des partenaires privilégiés. Maimkecins ont pour particularité d’étre de

loin les plus cités lorsqu’il s’agit de signaler ua difficulté dans la collaboration Sur les

50 coordonnateurs interrogés, 21 ont indiqué quilaient du mal a travailler avec eux.
Concretement, cela signifie le plus souvent queriédecins ne répondent pas toujours aux
demandes que les coordonnateurs ou les évaludeuradressent, qu’ils mettent du temps a
réaliser ou a envoyer des certificats médicawermore qu’ils ne font pas suivre les comptes
rendus de leurs visites. Notre enquéte montre gaelaintes sont formulées par 'ensemble
des acteurs du secteur médico-social, qu’il s'agides assistantes sociales des Conseils
généraux et des services sociaux municipaux, ounfiemieéres coordinatrices des services
de soins a domicile. Tous soulignent aussi coml@smmédecins traitants, a leur décharge,
manqguent de temps pour assurer les taches admiivier et communiquer avec les
intervenants qui s’occupent de leurs patients, eelegi médecins sont d’ailleurs les premiers
a regretter (Bournot et al., 2008). Néanmoins, eaque de temps ne suffit pas a expliquer

195 Ce graphique indique le nombre de citations recpas chaque partenaire. Lecture: parmi les 50
coordonnateurs interrogés, 16 ont cité les méddcaitants comme 'un des partenaires avec ledsednt le
plus de facilité a travailler, et 21 ont cité leédacins traitants comme I'un des partenaires aaceel ils ont le
plus de difficulté a travailler.
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les difficultés ressenties par les coordonnatebirge n’était que cela, en effet, tous auraient
les mémes difficultés a contacter les médecingatrts ou a en obtenir des documents. Or les
relations semblent bien différentes selon I'appeatee professionnelle des coordonnateurs.

Graphique 5. Les relations des coordonnateurs de MPH avec les médecins traitant$®
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Comme le montre le graphique Bs coordonnateurs médecins, et dans une moindre
mesure les travailleurs sociaux, ont plus de facié@ a collaborer avec les médecins
traitants que les autres coordonnateurs. Les professiomaglmédicaux, tout comme les
administratifs, déclarent au contraire plus sougrits ont des difficultés avec ce partenaire.
Ces résultats sont difficiles a interpréter, et dederait une enquéte plus poussée. Nous
pouvons néanmoins suggérer que les écarts obsmivést a voir avec l'autorité dont
jouissent les médecins aupres de leurs confrer@svetsement, avec la faible légitimité que
les médecins traitants accordent aux autres cooateumrs. Le secret médical est aussi
souvent évoqué comme un frein a la collaboratiora ¢ coordination des services des
secteurs sanitaire et medico-social, d'ou la pamteedes discussions en cours visant a
élaborer un « secret professionnel », qui facditete partage de l'information entre les

professionnels intervenant dans le parcours d’'e@ngomne handicapée.

A propos des autres partenaires, de tels écartgservent selon la formation des
coordonnateurs, ce que révélent les graphiques 6 a 9

19 ce graphique indique la répartition des mentidsterues par un partenaire selon qu'elles indiglaefatcilité
ou la difficulté qu’ont les coordonnateurs a trileaiavec lui.
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Graphique 6 & 9. Les relations des coordonnateursedVIDPH avec leurs partenaire®’
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Les écarts les plus accusés concernent les famillelsles associations d’usagers, avec
lesquelles les coordonnateurs médecins de formatiogemblent avoir davantage de
difficultés a travailler que les autres. Ce résultat, quiaesbnsidérer avec prudence compte
tenu des petits effectifs, n'est pas tres étonrsnfon se souvient des revendications
régulierement portées contre la médicalisation chdicap par les personnes handicapées et
par leurs porte-parole. Néanmoins, plusieurs caourdteurs ayant déclaré avoir des
difficultés avec les associations ont souligné cge difficultés touchaient une association en
particulier, et non les associations en générahuidés ont aussi complété leur réponse en
indiquant que les relations étaient en train denslarer. Avec les services sociaux, les
coordonnateurs médecins auraient aussi davantagkffaelté a collaborer tandis que les
travailleurs sociaux et les professionnels paraoaédi auraient une grande facilité. Cela peut
étre le signe d’'un effet facilitant de la proximiéofessionnelle, comme cela apparaissait plus

197 es couleurs utilisées sont les mémes que dagsfshique 6 : le gris foncé désigne les réponsastalans
le sens de la facilité a collaborer, le gris ctlns celui de la difficulté.
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haut pour les médecins et leurs confreres, et semeent d’'un effet limitant de la non-

proximité. Avec les hépitaux, enfin, il apparaitegbeaucoup de coordonnateurs aient des
difficultés de collaboration, quelle que soit ldormation d’origine, et peut-étre dans une

moindre mesure pour les médecins. Cela est cohaventles plaintes formulées par d’autres
acteurs du secteur médico-social, et révele uredncore la fragmentation du systéme de
prise en charge des personnes handicapées. Maisda plusieurs coordonnateurs interroges
ont souligné que les relations avec les hopitaétagnt ameéliorées depuis leur prise de poste.

Il ressort de cette enquéte que I'on peut idemtifiisieurs profils de coordonnateurs de
MDPH (type évaluateur, type pilote et type manapeyre ceux-ci peuvent étre associées a la
formation initiale des professionnels et qu'’il vi@e tendance au rapprochement de ces profils
avec un souhait de maitriser a la fois I'activitévdluation et la construction des partenariats.
Dans une étude ultérieure il pourrait étre intéaesd’étudier si ces profils sont liés aussi aux
contextes spécifiques des differentes MDPH, a sgwai exemple, le mode d’organisation
général qu'elles ont mis en place, leur taille ettype de population auxquelles elles
s’adressent. On pourrait alors par la méme occasiaminer comment la fonction pilotage
de réseau est distribuée au sein des MDPH. Enfie étude permet d’identifier quelques
pistes d’amélioration pour le futur. En dehors @sdin de peut-étre renforcer les moyens au
sein de certaines MDPH, une formation au pilotageré@eau pourrait étre proposée ainsi
gu'une réflexion collective sur le partenariat adles meédecins généralistes et le secteur
hospitalier, en s’appuyant notamment sur les egpées positives des MDPH qui ont déja pu
progresser dans ce sens.
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C. Coordonner les parcours de soins : gestionnaire de cas, nouveau métier ?

Cette derniere sous-partie est une introductioa que I'on nomme désormais la « gestion de
cas », pour traduire le terme anglo-saxorase managememnt Tout le monde s’accorde
d’ailleurs a penser qu’il n’y a pas de bonne traidicde ce terme mais nous l'utiliserons ici
faute de mieux. L'objectif de la gestion de cas dsptimiser l'utilisation des ressources,
c’est-a-dire de réduire le colt des soins et degices délivrés aux personnes tout en
améliorant leur qualité de vie, en facilitant laopération des différents prestataires de
services auxquels peuvent avoir recours les peesoatteintes d'une malades chroniques ou
handicapées, depuis le médecin jusqu’aux assistantgales en passant par I'ergothérapeute
et le prestataire assurant le portage de repagré&miére approche, on peut dire dae
gestion de cas est une stratégie d’organisation@s coordination des soins et des services
qui a la particularité de concerner le niveau de lgpersonne et éventuellement de son
entourage (client-based strategy et non celui des équipes de professionnelsnaatg ou
évaluateurs, ou encore celui des partenaires coommeient de I'étudier dans les parties
précédentes. Nous verrons néanmoingltpis’insére généralement dans une stratégie plus
globale, appelée « intégration infegrated carg parce qu’elle vise cette fois 'ensemble du
systeme de soin.

La gestion de cas s'appuie sur I'existence«dgestionnaires de cas »cfise manageps
egalement nommeés « coordonnateurs de santé » estiargaires de parcours de soins ».
Mais on pourrait aussi les appeler des coachsagists ou encore des impresarii de patients
ou de personnes en situation de handicap. Génaratdssus du travail social ou du secteur
paramédical, ces professionnels ont en effet poissiom d’assurer la continuité et la
cohérence du parcours de soins de quarante pessanngus : ils évaluent leurs besoins au
domicile, mettent en place un plan d’aide médictiagdoou réorganise le travail des
intervenants déja en place, s’assurent de la afalis des services, et ajustent les
interventions en fonction de I'évolution de la sifion. Alors que de tels gestionnaires de cas
existent depuis trente ans dans les pays anglmsad%mvec des modalités d’exercice de leur
activité certes trés variées, ils o@mmencent a apparaitre en Francgue depuis quelques
annees, en particulier a la faveur du Plan Alzheimee I'expérimentation des MAIA.

La présence de tels gestionnaires de cas aux deégersonnes se trouvant dans une
situation particulierement complexe semble en efféhéfiques: la plupart des études,
comme on va le voir, montrent notamment que le uesqd’hospitalisation ou
d’institutionnalisation des bénéficiaires est moaadt que le stress de leurs aidants familiaux
diminue. Cependantjntroduction de gestionnaires de cas dans un sy&ie de soin déja
sophistiqué n’est pas sans poser de multiples prashes: comment les financer et

198| escase manager®ndent méme a devenir une profession. Ils seansitgroupés en association aux Etats-
Unis — I'’American Case Management Associatsihfondée en 1999 — et cherchent a protégertee=de leur
activité par un systeme de certification.
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comment mesurer leur colt-efficacité ; commentssiesy qu’ils respectent les désirs de la
personne et gu'ils laissent aussi une place a stmueage ; quelle indépendance, mais aussi
quel pouvoir leur donner par rapport aux servicegqaels ils auront recours; est-il
souhaitable qu’ils continuent d’effectuer des agbes exemple infirmiers, ou plutét qu’ils se
consacrent exclusivement a la coordination et adptne posture de conseiller ou d’avocat ;
guelles compétences et quels outils doivent-ils lis@lbj en particulier pour procéder a une
évaluation des besoins et, partant, quelle esirfadtion a leur donner ; comment négocient-
ils leur r6le aupres des intervenants réalisan& dig la coordination, et notamment des
médecins ? Loin de répondre a toutes ces questientexte qui suit apporte quelques
éléments de réflexion sur les roles que pourrgierdr des professionnels formés a la gestion
de cas en France.

Avant d’en venir & I'analyse des données recusibiie sujet des gestionnaires de cas exercant
dans les MAIA, il semble important d’étudier plus @étails les modeles organisationnels,
mais aussi les réalités de terrain, dans lesqealsihtervention est censée s’inscrire. Nous
allons donc d’abord présenter les théories dévebspgér le sujet depuis les années 1980,
ainsi que les résultats des expérimentations éadis I'étranger. Puis, en confrontant ces
lectures avec ce que lI'on a pu observer sur laiteen France, nous mettrons en évidence les
spécificités de la formation et du travail du gestaire de cas.

1. Modeles et expérimentations internationales deegtion de cas et
d’intégration

Uneabondante littérature existe sur I'intégration et la gestion de cas.olwgi’hui, plusieurs
revues sont méme entierement consacrees a cesogaedtous avons ici réalisé un travail
bibliographique en prenant pour point de départ desimunications entendues lors du
séminaire sur l€ase Managemerrganisé dans le cadre du Plan Alzheimer en mé&k8 20
autour de la venue d’experts internationaux. A@esir retracé rapidement I'histoire de la
gestion et des différents modeles d’organisatiomsdasquels peut s’inscrire I'activité des
gestionnaires de cas, nous présenterons les tésults expérimentations réalisées a
I'étranger.

1.1. Du besoin d’un lien humain a la modélisatiodes systémes de soins intégrés :
petite histoire de la gestion de cas dans les pasglo-saxons

1.1.1. Aux origines de la gestion de cas

Les origines de la gestion de cas remonterdéaut des années 198@ un moment ou les
modes de prise en charge des personnes ageesemalachandicapées évoluent dans la
plupart des pays développés. Selon David Moxleg9),des facteurs de développement de la
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gestion de cas sont les suivants : une tendanee dedinstitutionalisation, I'absence de

centralisation des services non-hospitaliers, umbre croissant de personnes ayant des
besoins multiples et vivant a leur domicile, lagfreentation et le cloisonnement des services
de soins, une prise de conscience de I'importanceodtien social — en plus de celle des

soins médicaux — et du réle des aidants familiatile besoin de réduire les colts. Favorables
au maintien a domicile, les pouvoirs publics onh@a@herché a améliorer la coordination

entre les soins recus en institution et au domieileentre les soins médicaux et les services
relevant du secteur social.

Dans les pays anglo-saxoihes,probléeme a d’abord été posé en des termes trémples et
centrés sur les « clients gue sont les personnes malades, agées ou handicdjpffre de
services devenant de plus en plus complexe et #agra, il fallait qu'un professionnel — le
gestionnaire de cas — soit chargé d’assister leopees dans leurs choix, etfdée le lien
entre les différents services. Aux Etats-Unis, lamBhission présidentielle sur la santé
mentale réunie en 1981 conclut ainsiStrategies focused solely on organisations are not
enough. A human link is required. A case managerpravide this link and assist in assuring
continuity of care and a coordinated program ofvsegs » (cité dans Miller, 1983) Au
Royaume-Uni, le développement @ase managemefigure aussi dans les priorités que se
fixent les pouvoirs publics dans le livre bla@aring for Peoplade 1989.

1.1.2. Les fonctions du gestionnaire de cas

Dés lors,plusieurs modéles théoriques et organisationnelgient le jour sous des noms
divers €are coordination case managemeiau care managementTous ont néanmoins un
méme but : faciliter et optimiser les interactiarmre les prestataires de services du champ
meédico-social (Huxley, 1993). Les fonctions assggnéaux gestionnaires de cas sont
également similaires : le repéragscreening, I'évaluation des besoinsagsessmept
I'élaboration d’'un plan de soirtdre planning, I'intervention directe ou indirecte, le suivi ou
veille (monitoring, et la réévaluation de la situation. Le fait g soit unprocessus
continu, qui s’inscrit dans la durée et dans lequele plan d’intervention est sans cesse
redéfini a 'aune de la situation sanitaire mais aussiadedae la personne, est sans doute ce
qui distingue la gestion de cas d'une intervenbodinaire. Le graphique suivant souligne
cette différence, et révéele I'importance des baidie rétroaction entre le suivi et I'évaluation.

RE-REFERRAL

~ . |BREF
REFERRAL |—| ASSESSMENT | S CLOSURE

(i) Short-term interventions

CASE-
FINDING

CARE
PLANNING

CLOSURE

ASSESSMENT MONITORING

AND
SCREENING

(i) Long-term interventions

Source : Chalig10
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Un tel processus permet une grande réactivité egrarale flexibilité des réponses apportées
aux personnes. Par ailleurs, il convient de dismgdifférents niveaux de gestion de cas,
selon I'état de la personne prise en charge, maisi & complexité, la durée et l'intensité de
'accompagnement dont elle bénéficie. Ainsi, unespene ayant des besoins nombreux et
fluctuants, et demandant l'intervention de plussemrganismes pendant longtemps, est
considérée comme un « cas complexe » et requattire unegestion de cas « intensive »
(intensivecase management’. Ce type de gestion de cas est particuliéremeaptéadaux
patients agés atteints de troubles physiques enitdeg soumis a un fort risque
d’institutionnalisation. Par rapport aux professiels réalisant déja de la coordination dans
les services sociaux ou les hbpitaux, le gestiogandé cas est concu comme «méta-
coordinateur » : il doit pouvoir intervenir aupres de tous lesfpssionnels impliqués dans la
prise en charge, qu’ils exercent dans des strigganitaires, médicales ou sociales ; il prend
la défense de la personne en toutes circonstancgsnefait « I'avocat »gdvocaj (Tahan,
2005).

Dans les pays anglo-saxons, le gestionnaire de sasvoit ainsi rapidement préter toutes

les vertus: il réalise une coordination qui touche a la et professionnels et la famille de la
personne bénéficiaire ; il sait réagir rapidementl’é@volutivité de la situation; son
intervention est durable, au sens ou non seuleihe@t en place les aides, mais assure aussi
le suivi ; enfin, et c’est important pour les poirggublics comme pour les bénéficiaires, il
contribue a une meilleure allocation des ressources

1.1.3. Trois grands niveaux d'intégration des sesi

A partir des années 1990certains auteurs notamment Américains critigypenirtant la mise
en ceuvre de ces modeéles de gestion de cas, emamuids donneraient de meilleurs
résultats s’ils étaient davantage pensés en lien vcontexte économique et organisationnel
global. Les recherches se tournent alors versfeception de modeles dit d’'intégration
dans lesquels la gestion de cas est généralemeoue@omme un élément d'une stratégie
visant & rendre plus efficace I'ensemble du systdmaoin sur un territoire donné. Le but
n'est plus de faciliter la coopération entre ddsrienants mais entre des organisations, et
notamment entre celles du secteur sanitaitee( sectoy et celles du secteur médico-social
(care secta). Plus précisément, on peut retenir la définitipre donnent Dennis Kodner et
Corinne Kyriacou (2000) d’'un systeme de soins irdgg «a discrete set of techniques and
organisational models designed to create connegtiglignement and collaboration within
and between the cure and care sectors at the fgndagministrative and/or provider
levels » Dans ce contexte, lggestionnaires de cas conservent néanmoins un rolevqt —

ils sont souvent appelés « les bras armés dedliatén » — et c’est ce qui nous intéresse ici.

Walter Leutz (1999) propose umgpologie des modéles d’intégration qui est trés souvent
reprise dans la littérature, au moins comme point départ. Il distinguetrois
niveaux d’intégration : la liaison [(inkage), la coordination oordination et I'intégration
compléte {ull integration).

1% Dans la suite, on appelle gestion de cas uneogesé cas intensive, par opposition & coordinaiiinaire.
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- Dans lemodele de liaison les organisations peuvent développer des proegduius ou
moins formalisées pour faciliter leur collaboratienla transmission d’informations sur les
besoins des patients. Les professionnels de chetqueture comprennent bien comment les
autres interviennent, en particulier quant au foesment des prestations et a I'éligibilité, et
s’adressent a eux ponctuellement lorsqu’ils le mageécessaire. Cependant, chacune des
organisations prestataires continuent a avoir seprgs regles de fonctionnement, et un
domaine d’intervention et de responsabilité spgedi Le modele de liaison ne fait pas
intervenir de gestionnaire de cas. Si de tels paid@nels — par exemple une infirmiere ou
une assistante sociale — occupent déja au seirsaetgges la fonction de référent pour
certaines personnes, ils peuvent en revanche boetria renforcer la liaison entre les
différents services intervenant pour ces personbagss les pays possédant un systeme de
santé universel et largement financé par les fpuididics, comme le Canada ou la France, de
nombreuses initiatives sont conduites pour favonsetel niveau minimal d’'intégration des
services.

- A l'autre extrémité du continuum, dansr@dele dit d’'intégration complete une seule
organisation intégrée est responsable pour touselesces, qu’ils soient réunis effectivement
en une méme structure ou liés par contrat. De rl@svprocédures sont mise en place pour
évaluer les besoins des personnes, ce qui détetein@ntrée dans l'organisation intégrée.
Par ailleurs, toutes les ressources sont combilEsesystemes de financement et d’éligibilité
unifiés, les informations partagées quotidiennem&ne méme organisation contrdle ainsi
tous les services, délivrés par des équipes madifginaires. La gestion de cas est assurée par
ces équipes ou par des « supers » gestionnaireasdé€lusieurs modeles de ce type ont été
expérimentés aux Etats-Unis, au Canada et en, ltadies y reviendrons.

- Le niveau intermédiaire d’intégration, daordination, implique enfin le développement et
la mise en ceuvre de structures et de meécanismesepant de réduire la confusion, la
fragmentation et la discontinuité entre les orgatioss, et de promouvoir le partage
d’'informations. L'accent est mis sur la créatioun® infrastructure gérant I'ensemble des
services destinés a une population donnée. Chagg@nisation conserve son propre
fonctionnement mais accepte de participer a ceftastructure ou structure virtuelle, parfois
appelé réseau ou « systéeme en parapluie » (Hékedrf 2003). Chaque service accepte aussi,
par conséquent, d’adapter ses procédures et intesuse a mesure que le réseau évolue. Les
techniques de coordination comprennent des outiigatliation des besoins, des procédures
standardisées de décisions, d’optimisation deuesss et de suivi des interventions, et la
présence de gestionnaires de cas. Ces derniersmawtamment jouer le rdle d’orientateur a
I'entrée du systeme. Le Canada est le pays quplusedéveloppé ce type de systeme intégré.

Selon Leutz, ces modeéles répondent a différentsédede complexité des besoins des
personne$™ Si cette typologie a été sophistiquée par la sléeauteurs reprennent toujours

10 Ainsi le modele de liaison suffirait a la prise @rarge des patients relativement stable et auterdans ses
décisions, demandant l'intervention d'un petit noenlte services et pour une durée limitée; celui de
l'intégration compléte serait au contraire appréour les personnes trés dépendantes, ayant ltbgnenlarge
gamme d’interventions s'opérant souvent dans l'ncge
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lidée d’un continuum dans l'intégration des services, et des variableslaires*’. Pour
appréhender les variations entre ces différentsehesdainsi que I'efficacité de tel r6le donné
au gestionnaire de cas, ou la supériorité de $ellgtion organisationnelle ou économique, le
mieux est d'étudier les expérimentations qui oétatnduites en matiére de gestion de cas et
d’intégration.

1.2. De nombreuses expérimentations positives mdimitées : une importation
des modéles étrangers est-elle possible ?

De nombreux programmes incluant des gestionnairesedcas ont été expérimentés
partout dans le monde en particulier dans les pays anglo-saxons et pEsimpersonnes
agées. Sans prétendre a I'exhaustivité, nous egquéws ici les plus marquants pour en
souligner les caractéristiques et, dans la mesungodsible, les effets. Nous avons choisi de
les présenter non pas par pays mais par type delenodes expériences de modeles de
gestion de cas simple ; le modéle japonais qulieestul a avoir été généralisé a I'échelle du
pays ; quelgues modeéles d’intégration compléte jnefd modele PRISMA, du type
coordination-réseau, qui a été expérimenté au Quetteut récemment en France.

1.2.1. Des expériences de gestion de cas au Roydanmeaux Etats-
Unis et au Canada

Le Royaume-Uni a été pionnierdans ce domaine. Quatre études ont été réalisessies
années 1980 a 2000 par une équipe de l'universitdahchester dirigée par David Challis, la
Personal Social Services Research YRBSRU) : dans le Kent, a Gateshead, a Darlington e
a Lewisham. Les dispositifs ne sont pas tout adaittique mais un méme modele de gestion
de cas intensive a été mis en ceuvre : une populdé@ersonnes agées est prise pour cible,
un petit nombre de cas étudi€, des gestionnaireaslexpérimentés ou formés, des budgets
décentralisés pour avoir un contréle des ressoueqdus flexible possible. Une bonne
connaissance des services et de leurs colts estal@ux gestionnaires de cas, et ils
procedent a une évaluation systématique et comgieti&a situation des personnes qu'ils
actualisent régulierement. Aprés un an d’admirtistnadu programme de gestion de cas, le
groupe expérimental voit sa situation s’amélioignificativement par rapport au groupe de
contrble, en termes de bien-étre, de satisfactemnbesoins de service, et en termes d’activité
sociale ; le stress des aidants est aussi rédhdll{€ et Davies, 1986 ; Challis et al., 1995,
2002). En revanche, les résultats relatifs au @ihwspitalisation ne sont pas probants. A
Lewisham, le programme touche exclusivement desopees agées diagnostiquées comme
démentes (Challis et al., 2009). Igestion de cas a significativement augmenté la
probabilité des personnes d’étre encore a leur domwile aprés dix-huit mois de soutien

Le bien-étre des personnes comme celui des aigahtsupérieur, mais le colt des services

11 Kodner (2010) distingue par exemple cing nivealixéygration : brokerage liaison, gatekeepingnetwork
et managed carele troisieme et le quatrieme, généralement ttagar « modele du guichet unique » et
« modele du réseau », sont des variantes du mddéleordination.
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recus était en moyenne plus élevé que celui degssirecus par les personnes ne bénéficiant
pas de la gestion de cas.

Il est possible de dégager un certain hombrdadeeurs de succegle l'intervention des
gestionnaires de cas : l'intégration du financenwtrdes différentes aides en fond commun,
'existence de différents types d’incitation, unepplation cible, une continuité dans les
personnes impliqguées dans le processus de gesti@mas] une offre de services adéquate,
'existence d’'un point d’entrée organisationnelqua, une flexibilité dans l'allocation des
ressources. Leyestionnaire de cas peut ainsi détenir un budgegu’il alloue a sa
convenance, ce qui favorise l'innovation et lesoréges sur-mesure. Par exemple, il peut
rémunérer un voisin qui s'engagerait a surveillae des volets de la personne sont bien
ouverts chaque matin. Challis (2010) insiste beap®ur cette question dndépendance—
clinique comme financiére — du gestionnaire de etsur le fort degré de responsabilité dont
il devrait jouir pour mener a bien sa mission. S'dont salariés d’'une structure qui est
prestataire de service, les gestionnaires de eaagperencontrer des dilemmes étiques quand
les intéréts de la structure qui les emploie eatreonflit avec ceux de la personne dont ils
sont censés se faire I'avocat.

Les Etats-Unis ont également donné lieu a de nombreuses expéatiers de gestion de
cas, en particulier a destination des patientsnigtee la maladie d’Alzheimer ou de troubles
apparentés. Entre 2001 et 2004, des chercheursirdeeltsité de UCLA ont ainsi mis en
ceuvre le programme ACCESS (Alzheimer’ Disease Goateld Care for San Diego Seniors)
a Sans Diego (Vickrey et al., 2006). Le but estsaldaméliorer la prise en compte des
recommandations pour les soins de malades d’Alzériet de mieux prendre en compte les
besoins des patients et de leurs aidants, tant ailot ple vue médical que social. Le
programme porte sur 408 dyades de patient et ditidecrutés dans 18 centres de soins,
suivis pendant 18 mois, et auprées de la moitié wEsgnterviennent des gestionnaires de cas
spécialement formeés en vue de la prise en charge detype de couple aidant-aidd’autre
moitié constituant le groupe contrdle. Nous reviend plus loin sur la question de la
formation, ainsi que sur les conséquences pourptefessionnels du travail en équipe.
Retenons pour I'heure que les gestionnaires ded®SCESS s’occupent d’environ 50
situations avec une intensité trés variée, quiilssant les TIC (Techniques d’information et
de communication) pour communiquer avec leurs pantes et méme avec la famille, et que,
pour des raisons de |égitimité, le choix a été daitplacer legestionnaires de cas du c6té
sanitaire.

Les résultats de I'expérience sont positifs. Uns Bmgagés dans le processus de gestion de
cas, la grande majorité des prestataires de sezuitene des couples de patients et d’aidants
sont convaincu de sa valeur et ne souhaitent gaarner a I'ancien systeme de services.
Surtout,les recommandations données par les médecins soéhgralement mieux prises

en comptedans le groupe ayant bénéficié de la gestion del@aqualité de la santé relative
des patients, la qualité de l'aide, le soutien aoaipporté au couple, et le niveau de
satisfaction de l'aidant sont aussi meilleurs plmsr aidants et les aidés de ce groupe. En
revanche, les auteurs notent eux-mémes des linniegrtantes a la généralisation d'un tel
modele I'absence de contrdle des colts et certaines résistes au changement.
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Une autre équipe de recherche américainebasée en Indiana, s’est aussi intéressée a la
gestion de cas a partir des années 1990 (Callaban). Avec le projet IMPACT (Improving
Mood Promoting Access to Collaborative Treatmeits),ont notamment testé le réle que
pourraient avoir des gestionnaires de cas dansiVe par des personnes agées atteintes de
dépression, des recommandations et des traitentemisés par le médecin généraliste
(primary carg. Le gestionnaire de cas intervient alors principalementcomme
intermédiaire entre le médecin et le patient et séamille, et aupres de chacun d’eux. Les
résultats ont été positifs : les patients sont @il@urs santé, les forces de I'aidant mieux
utilisées, et les médecins plus engagés dansda en charge. Plus récemment, cette équipe
de recherche a étendu ses travaux a I'ensemblpedssnnes agees, en portant une attention
particuliére a celles qui ont des faibles reveasgestion de cas est alors assurée par un
tandem composé d’une infirmiere trés qualifiée (dié nurse practitioner ou « mini-
docteur ») et d'un travailleur social Ces études révélent une grande variabilité dans
l'attitude des médecins généralistes, d’ou la nated’élaborer des programmes a géométrie
variable. La encore, les résultats sont positifssiteacodt de l'intervention des gestionnaires
de cas n’est pas évalué.

Au Canada, d’autres expérimentations ont eu dessgfiositifs (Nahmiash, 2010). Des études
montrent ainsi: a Terre Neuve et au Labrador, anglioration de [efficience des
programmes et de la productivité du personnel ; Nmuvelle Ecosse, une meilleure
information des décideurs ; en Colombie britannjguae réduction des passages aux
urgences ; en Alberta, pour des malades d’Alzhepn&coces, une réduction de la charge des
aidants et un report de I'entrée en institution.

Les nombreuses expérimentations de gestion de cagonqu I'objet d'une publication
scientifique sont donc positives, au sens ou lagrée d’'un gestionnaire de cas aupres des
personnes agées a plutdt un effet bénéfique smaletien a domicile de ces derniéres, leur
bien-étre ainsi que celui de leur aidant. késultats sont néanmoins peu comparables
d'une étude a l'autre, car au-dela d'un petit nombre de criteres d’éatidun communs,
chaque site a ses caractéristiques et développaralégues spécifiques, que ce soit en termes
de population-cible, de formation des gestionnaiesas, d’'outils, ou encore de contrble des
ressources. Peu de recherches se sont intéressé@psiausement a la codt-efficacité de
l'intervention du gestionnaire de cas. Plutdt qumplorter un modele plutdét qu’un autre, il
semble possible dge servir de ces expériences comme d’une boite aed.

1.2.2. La généralisation des gestionnaires deawaJapon

Le modele de gestion de cas japonais parait phétiement intéressant parce qu’il est le seul
a avoir été généralisé a I'échelle d'un pays. Awgdwi, ce sont en effet60 000
gestionnaires de cas, appelésare managers qui exercent dans tout le Japon. Leur
introduction s’inscrit dans le cadre d’'une réforgémérale du systeme de prise en charge des
personnes agées lancée en 2000 (lkegami, 2008sublt 2009). Avant cette date, la
situation du pays était marquée par une ruptune ées secteurs sanitaire et médico-social,
un certain monopole des services d’aide a domguiien’allait ni dans le sens d’'une bonne
gualité des services ni dans celui d’'une saindagesconomique des dépenses associées a la
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prise en charge. Cette gestion n’était pas non pftsmale compte tenu du fort taux
d’hospitalisation des personnes agées, les sépurkbpital étant souvent préférés a une
entrée en institution, pour des raisons économiguéss séjours étant remboursés — mais
aussi socio-psychologiques, du fait du stigmate@ésaux maisons de retraite. C’'est donc
dans un souci de démédicalisation et de désinetialtsation de la prise en charge des
personnes agees que la réforme a été lancéesgstieme delLong-Term-Care Insurance
(LTCI) instauré, universel et financé essentielletrgar les impots.

Dans cemodele, qui est intermédiaire entre celui de liaiso et celui de réseau, le
gestionnaire de cas a un role pivot, a la fois deuighet unique et de gestionnaire de
parcours. Une enveloppe budgétaire lui est accordée aprésiadiom des besoins de la
personne agée par un organisme municipal. Le gestie de cas décide alors du type
d’aides, de leur volume, et assure également la amisplace des ces aides. Cette autonomie
financiére lui donne les moyens de négocier avepiestataires de service. |l effectue enfin
un suivi de la situation, en passant au moins eocoup de téléphone par mois a la personne,
sachant gu’il s’occupe d’environ 40 personnes.sli @munéré sur la base d'un forfait
compris entre 20 et 100 euros par client et parsmumiélevé sur le LTCI et fixé lors de
I'évaluation des besoins de la personne.

Les 60 000 gestionnaires de cas qui exercent alljauront obtenu uneertification apres

un appel a candidaturélne grande variété de professionnels occupe ces ¢tions: des
travailleurs sociaux et des paramédicaux, maisi alessmédecins, des pharmaciens ou des
ostéopathed.a réforme semble avoir changé I'équilibre des powsirs au sein du systeme

de santé Alors que les médecins avaient toujours eu uaeegpprédominante et influencaient
grandement le processus de prise en charge deenpess ageées, ils sont aujourd’hui
contraints de partager leur autorité avec les gastires de cas. Ces derniers doivent
d’ailleurs faire face a des situations de con#itsapprendre a les surmonter. lIs ont aussi a
gérer les conflits d’'intéréts qui peuvent égalenagpgaraitre, comme évoqueé plus haut, entre
les intéréts de leur entreprise et ceux des peesonkalheureusement, aucune étude
scientifique en langue anglaise ne nous permet liéwaséritablement I'impact de ces
dispositifs, ni méme d’avoir une connaissance peédes réalités de terrain.

1.2.3. Des modeles d'intégration compléete expérideraux Etats-
Unis, au Canada et en ltalie du nord

Les expériences d’intégration compléteonduites aux Etats-Unis et au Canada, au contraire
sont congues en vue d’'une évaluation mais ontdhiménient d’étre trebmitées. Sans entrer
dans le détail de tous les programmes développasisdees années 1980 dans ces pays, il
convient d’en souligner les caractéristiqgues ppalgs et les résultats (Kodner et Kyriacou,
2000 ; Hébert et al., 2003). Aux Etats-Unis, lejgir€alifornia On Lok mis en ceuvre en 1985
donne naissance au programme PACE (Program ohellisive Care for the Elderly) en
1995. Au Canada, le modele CHOICE (Comprehensiveaed@ption of Integrated Care for
the Elderly) expérimenté a Edmonton en 1998 estadaptation du programme américain
PACE. Tous ces programmes sont construits autouenliges d’accueil de jouDéy centrep

ou exercent les membres de I'équipe multidisciplen@hargée d’évaluer, de traiter et de
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suivre les patients. Ces derniers sont sélectiodadacon stricte, en fonction de leur état de
santé mais aussi de leur comportement. Les soiles etervices leurs sont délivrés par des
structures médico-sociales appartenant au systatégré lui-méme, ou par des structures
extérieures liées par contrat.

D’aprés les évaluations réalisées, de tels progesront urimpact sur le nombre et la durée
des hospitalisations temporaires, le nombre d'asions en institutions, l'usage des
médicaments, la mortalité des patients et le codtsdevices. Le systeme S/HMGSacial
Health Maintenance Organizatipraux Etats-Unis, et le programme SIPA (Systeme de
services intégrés pour personnes agees en perntéomdenie) a Montréal sont aussi des
modeles de services complétement intégrés maks foést non centrés sur un accueil de jour.
En ltalie du Nord, un programme d’intégration dems et des services hospitalo-centré s’est
montré efficace a réduire le taux d’admission estitiations et a ralentir le déclin des
capacités fonctionnelles des personnes vivant aailer{Barnabei et al., 1998).

L’efficacité de ces programmes n’est pas en canggmment en termes d’utilisation des
ressources, du fait d'une gestion unique et de nmgees de tarification par capitatfoh
Mais lacaptivité dans laguelle se trouvent les patients est sowdé@mincée, tout comme une
tendance a I'alignement des services meédico-sociasur le modele sanitaire.

1.2.4. Un modele de type -coordination-réseau: leogmmme
guébécois PRISMA et sa mise en ceuvre en France

Moins totalitaire pour les personnes que les madélatégration compléte, les programmes
du type coordination-réseau ont aussi l'avantagepavoir influencer les pratiques des
professionnels intervenant sur un territoire, al&ddes seuls participants officiels a
I'organisation intégrée. Dés le début des anné@8,46s responsables de la mise en ceuvre du
programme canadien PRISMA (Programme de recherche sur l'intégration des cesvile
maintien de l'autonomie) font de cette différence des arguments de promotion du
programme : le réseau est «encastré » dans lénsystle soin, au sens ou il a des
ramifications avec les autres structures du systéetenon pas «niché » dedans et
relativement étanche, comme peut I'étre I'orgaimsatnique d'un modele dintégration
compléte (Hébert et al.,, 2003). Plus précisémeRISRA développe de®utils et des
procédures spécifiquesjue nous allons présenter ici avec un peu delsléti@ns la mesure
ou ils ont servi de base au programme PRISMA-Frahee’expérimentation MAIA.

1- La coordination multi-niveaux. Des réunions de coordination sont organisées
régulierement a trois niveaux : au niveau « cliniguées professionnels intervenants aupres
des personnes suivies et les gestionnaires deecessddernieres se rencontrent pour évaluer
les besoins des personnes et réajuster éventualié@seservices ; au niveau « tactique », les
responsables de structures présentes sur le irer{girecteur d’hbpital, représentant des
usagers, représentants des EHPAD, services deiematntdomicile, accueil de jour,...) se

112 a tarification par capitation se fait en fonctidm nombre de patients inscrits, quel que soiblabre d’actes
par patient, et en fonction de la population de&epts (age, sexe,...). Contrairement a la tarifara I'acte, qui
pousse a la multiplication des actes, elle incilienéter le nombre d’'actes mais peut aussi incitesglectionner
les cas traités, en faveur des patients les m@psrdiants.
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concertent pour faciliter la mise en ceuvre du digfjoet améliorer la cohérence et la
continuité des services (par exemple par rappomaubre de places disponibles, ou a un
ensemble de bonnes pratiques) ; au niveau « styagg, enfin, se regroupent des acteurs
départementaux et régionaux engagés dans les atéxigbuchant a [I'allocation des
ressources. Les deux dernieres séries de réunidrcenduites par un professionnel salarié
pour chaque site PRISMA appelé « pilote ».

2- Laporte d’entrée unique Les personnes qui contactent le réseau subigeergvaluation
avant d’étre prises en charge par le réseau. Uriikde triage » de 7 questions a été élaboré
pour repérer rapidement les personnes éligiblesg&stion de cas. Le questionnaire peut étre
aussi administré par les services médico-sociauxadqressent ensuite les personnes au
service intégré.

3- Le gestionnaire de casDans ce modéle, le gestionnaire de cas réaliseéunluation
approfondie des besoins du patient, planifie legices nécessaires, arrange 'accés du patient
aux services, organise l'aide, dirige I'équipe d#ervenants impliqués dans le cas, effectue
un suivi et réévalue le cas échéant les besoites@an d'aide. Il s’loccupe de 30 personnes
environ. Il nest pas un simple intermédiaire erigepatient et les services, mais il est
activement et directement impliqué dans leurs saabns. Dans ce modele, son temps se
partage ainsi entre de I'évaluation (30 % en moggnde la coordination (35 %) et de
l'intervention dans son champ de compétence priofiesslle (35 %). Le schéma suivant
explicite le réle central du gestionnaire de cassda réseau PRISMA.

Single point of
entry
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¢

Domestic >ocial Case riome Care
K +— Economy Manager Nursing Care
tasks Agencies ry

Occ. Therapy, etc.

Family
. physician
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Meals-on-wheels +— .
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Specialized
Physicians

Long-term care Hospitals and
institutions Rehab. services
Day Centre l
Institutionalization Geriatrip services
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( porp ) Care Services
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Figure 2. The PRISMA model of Integrated Service Delivery System.

Source : Hébert et al., 2003
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L’accent est mis sur le fait qu’il adresse la parsovers différents services. Sa relation avec
les médecins généralistes est un peu différents ldamesure ou il lui facilite aussi la tache,
en coordonnant le reste des intervenants en catiogertavec lui. Manquent dans ce schéma
les aidants informels que peuvent étre le conjdast,enfants, les amis ou encore les voisins
de la personne suivie, avec lesquels le gestiomdaircas collabore également.

4- L’'instrument d’évaluation uniqgue. Comme dans le programme SIPA, les gestionnaires
de cas utilisent le Systéme de mesure de l'automdonictionnelle (SMAF) pour évaluer les
besoins des personnes de facon approfondie. Il cde@9 questions permettant d’établir le
profil de la personne en termes de dépendance) gaprédominent plutét les problemes de
mobilité, les incapacités fonctionnelles, cognisiveu communicationnelles, etc.

5- Le plan de service individualisé Le gestionnaire de cas est chargé d’élaboredamge
service individualisé apres évaluation des besda$a personne. Ce plan est finalisé aprés
concertation avec les professionnels intervenamtiescas, et peut étre revu a tout moment.

6- Un systeme informatiquede partage de l'information, enfin, facilite la cmmnication
entre les services et les professionnels.

Le programme PRISMA a d’abord été expérimenté dbns< Centres locaux de services
communautaires (CLSC, proches de nos CCAS) de diorréde Victoria. Des effets
bénéfiques sur les patients (déclin fonctionnepdtient et fardeau de I'aidant moindres que
dans le groupe témoin), ainsi que sur le systémesale (recours aux urgences et a
I'hospitalisation moindres), ont été montrés. Rasuite, il a été mis en ceuvre dans 3 autres
sites québécois, I'un urbain et les deux autresusurAujourd’hui, fort des résultats positifs
des expérimentations, il est prévu que le systémétre généralisé a I'ensemble du Québec

(Hébert et al., 2010).

Pour les mémes raisongs pouvoirs publics francais ont financé a partirde 2005 le
projet PRISMA-France. L'objectif est alors de tester I'acceptabilité lat faisabilité de
limplantation d’'un modele d’'intégration en Franeg,d’identifier les facteurs facilitant ou
entravant le développement des outils et procédBRSMA (Somme, Saint-Jean et al.,
2008).Trois sites contrastés ont été choisi : le*20rondissement de Paris, Mulhouse et sa
périphérie Nord-est, et une zone rurale au sudadiges. L'équipe de recherche qui suit le
projet conclut que, si lintégration telle que leoddle PRISMA la propose n'est pas
'arrangement naturel vers lequel vont les striegwat les professionnels du systeme de santé
en France, il est possible de la mettre en plamendition d’y mettre les moyens en temps et
en effectif de personnel. Le taux d'implantatiors amitils PRISMA semble satisfaisant au
terme des 18 mois d’expérimentation, méme si le pa#risien a suscité des opinions
contradictoires (Etheridge et al., 2009). En vuel'depérimentation des MAIA (Maisons
pour 'Autonomie et I'intégration des Malades d’Akmer), lancée dans le cadre du plan
Alzheimer en 2008, I'équipe PRISMA-France formukesdecommandations pour faciliter
'évolution du systeme vers lintégration, par exsen quant a la facon de présenter
'expérimentation et la gestion de cas aux actel@rderrain, quant au positionnement du
pilote local selon les caractéristiques du site,eagore a la meilleure facon de réaliser
'accompagnement au changement, qui reste selonleyxoint le plus problématique.
Actuellement, les sites de Mulhouse et de Parisquixent d’ailleurs I'expérimentation dans
le cadre du projet MAIA.
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Les mesures 4 et 5 du plan Alzheimer visent airsn&liorer la coordination des parcours
des personnes souffrant de la maladie d’Alzheintedes leurs aidants, en favorisant
notamment le lien entre les secteurs sanitaireéelicn-social (République Francaise, 2008).
Le modéele PRISMA a servi de base a la conception &i®AIA . Si plusieurs dispositifs de
coordination ont été créés auparavant en Franceyolanté de mettre en place des
gestionnaires de cas ou « coordonnateurs » susefeble du territoire est relativement
nouvelle. Salarié de la MAIA, le gestionnaire des cast concu comme «un chef
d’orchestre de la prise en charge » et, tout comemepilote » de la MAIA, il a des fonctions
conformes au schéma PRISMA. Udiéférence notable est que les gestionnaires de ades
MAIA ne réalisent pas d’intervention correspondant a leur métier d’origine, ils se
consacrent exclusivement a I'évaluation et a la cadination. Les méthodes d’évaluation
ne sont pas non plus imposées. Réalisée sur k/esiterance, I'expérimentation MAIA sert
ainsi a affiner les outils, les procédures de fitaea les contenus de formation des
gestionnaires de cas, sachant qu’il est prévu di@)Icoordonnateurs soient présents sur tout
le territoire en 2012. Comme on va le voir plusldans cette partie, cependant, les contours
de son activité et les moyens dont il dispose pxercer ces fonctions sont loin d’étre
définis.

Conclusions — Questions

Depuis les années 1980, de tres nombreux modelgesti®n de cas ont donc été décrits et
expérimentés dans plusieurs pays. Les variationtemqorlors sur le type de population
touchée, le mode de paiement des intervenantsyple d’outils utilisé notamment pour
I'évaluation des besoins (questionnaires), la matle 'organisation a laquelle appartient le
gestionnaire de cas et la composition de son égaipencore I'étendue de ses missions. Les
études montrent que lesdicateurs choisis pour mesurer l'efficacité d'unmodele sont
tres simples: I'état de santé de la personne et de son aitndux d’hospitalisation et le
risque d’institutionnalisation en maison de re&aparfois des différences de colt selon que
la personne appartient ou non a un réseau. Rigremeet de savoir, par exemple si, et dans
guelle mesure, les gestionnaires de cas contribaedtintégration des services. Les
évaluations montrent certesfficacité clinique des programmes, mais peine a révéler la
colt-efficacité de I'intervention du gestionnaire ¢hs. En vue de l'introduction en France de
telles pratiques, les experts internationaux caésuans le cadre du Plan Alzheimer se sont
prononceés en faveur d’un modele de type coordinatiseau, compte tenu de la complexité
du systeme francais. Mais aucun ne s’est pronomcke rofil et le réle que devrait avoir le
gestionnaire de cas idéal dans ce contexte. Le@riexgntations PRISMA et MAIA sont
encore en cours, mais on voit déja qu’il éifficile d’évaluer ces programmes et d’en tirer
des enseignements en vue d’'une généralisation.

Certaines questions sont également peu présemedadaétudes : quels sont les incitations et
les outils dont dispose le gestionnaire de caa,fai$ en termes économique et pour assoir sa
[égitimité aupres de ses partenaires ; commenisd Aussi que les personnes ageées et leur
famille vont accepter l'aide du gestionnaire de,cas au contraire résister a son
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intervention ? On peut se demander enfin si legepaires du systéeme de soin apprécient ou
rejettent la coopération avec les gestionnairesade et pourquoi. Plus encore, il semble que
les expérimentateurs s’interrogent rarement sur la&facon dont on pourrait associer aux
modeles de gestion de cas les professionnels dueaacsocial ou sanitaire qui travaillent
déja, a leur fagon, a la coordinationdes parcours des personnes. Les équipes de regherch
sont tellement occupé a montrer la supérioritéede inodéle de coordination intensive sur les
services existants qu’ils se préoccupent peu dedemander comment optimiser la
coordination ordinaire. Nous avons déja souligri@ #n de la premiere partie de ce rapport
gue si les postes de gestionnaires de cas se dpeatopn France, il serait souhaitable de
travailler a l'articulation de leur activité aveelles des médecins, des paramédicaux et des
travailleurs sociaux exercant déja des fonctions ad®rdination sur leur territoire
d’intervention. Dans le cas de la MAIA de Marseilte travail d’articulation semble avoir été
bien réalisé grace aux partenariats tissés de éodgte par les coordonnatrices du CLIC et du
Réseau geérontologique.

2. Le gestionnaire de cas, ses usagers et ses paies

Qui sont ces gestionnaires de cas et que fonttilgutidien ? Comment démélent-ils les
situations les plus complexesl?analyse présentée dans cette section a un caraae
exploratoire, dans la mesure ou elle s'appuie esdarlement sur 'enquéte de terrainque
nous avons réalisée a Marseille en septembre’20Hbur nuancer ou généraliser certaines
observations, nous avons en particulier mobiligéaleail de Leila Hughes (2010) qui, dans le
cadre de son mémoire de Master 2, a conduit ungéémquprés du réseau ANCRAGE (Paris
16°™9 et des deux sites PRISMA devenus MAIA (Pari€™@t Mulhouse), et interviewé les
huit gestionnaires de cas en poste dans ces sBsctles travaux existants sur les
gestionnaires de cas ont bien sOr été aussi éfudiéme s’ils sont en définitive peu
nombreux.

Les questions autour desquelles s’organisent Ibatslé&sur le métier de gestionnaire de cas,
ainsi que nos analyses, sont les suivantes : iy @atprofil professionnel idéal ; comment se
forme-t-on a la gestion de cas ; comment les gasdives de cas négocient-ils leur présence
auprés des personnes et de leur famille ; quedjgirtété ont-ils par rapport aux médecins
traitants, et a 'ensemble des partenaires avepéds ils sont amenés a collaborer ? Apres
avoir examiné les parcours et la formation desigasdires de cas, nous mettrons en
evidence la spécificité de leur activité et de $a@lations aux personnes et aux partenaires.

113 A propos de I'enquéte réalisée a Marseille, vaiséction méthodologie du rapport. Lhistoire etdke de la
MAIA 13 sont présentés dans la premiéere partie.
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2.1. Profil et formation : quel idéal ?

A notre connaissance, aucune enquéte approfondieencore été réalisée sur le profil
professionnel et la formation des gestionnairesa&. Les seules choses dont on est sir
sont que cettactivité est tres féminisée, et généralement exe@ar des infirmiéres ou

des travailleurs sociaux Ces professionnels peuvent d’ailleurs continuexefcer leur
profession par ailleurs, au sein de la méme streactans laquelle ils font de la gestion de cas
ou a mi-temps pour une autre organisation. Cedagtades pointent les écarts, en termes
d’efficience ou de satisfaction au travail, enes tifférents profils de formation. Dans une
enquéte réalisée dans le Massachussetts, Russet Scbon équipe (2010) montrent ainsi les
avantages a recruter des gestionnaires de cas ayartiplome d’infirmiere avancée,
équivalent en France a un bac+5. Ces dernierssgardien effet plus satisfaits que les autres,
gardent leur emploi plus longtemps et semblent pluisémes de répondre aux besoins des
personnes. Les débats portant sur le profil deiogesires de cas opposent ceux qui pensent
gu'’il est préférable de former entierement a ciétthe des personnes inexpérimentées, a ceux
qui considerent que cette activité doit étre réalipar des infirmieres ou des travailleurs
sociaux formées a la gestion de cas, ou comme geéuéent par des infirmieres
spécialisées. En d’autres termen, se demande si la gestion de cas peut étre un reét
entierement nouveau, ou doit rester une voie de spalisation pour des professions
existantes.La question se pose aussi de savoir si les éqdipgestionnaires de cas doivent
étre mono- ou multidisciplinaires. Notre enquétplesatoire a Marseille offre quelques pistes
de réponses a ces questions.

2.1.1. Derriere la richesse des parcours, un mémigrét pour une
approche globale des personnes et de leur prissharge

Parmi les trois gestionnaires de cas de la MAIA 13jeux sont en effet des infirmieres
devenues gestionnaires de cas, quand la troisieméoait découvert du champ de la prise
en charge et des personnes agées en prenant song@ods a un an. Plus précisément, voici
leurs parcours professionnels, jusqu’a leur erdedes la MAIA :

La premiére infirmiéreMadame Hermonest agée de 53 dns Elle exerce d’abord
dans un service hospitalier en pédiatrie pendamt de vingt ans, puis entre pour
guelques années a [I'Education nationale. Elle iitavaensuite en libéral,
essentiellement auprés de personnes agées, avaeger le Centre gérontologique
de Montolivet, ou elle rencontre Valérie, la géeatjui pilote aujourd’hui la MAIA.
Quelques années plus tard, cette derniere lui geope la rejoindre en EHPAD privé
comme infirmiere coordinatrice. Il y a deux ansagd le Réseau géronto-Est est créé,
elles deviennent respectivement médecin coordoanatenfirmiére coordinatrice du
réseau. Si ce dernier poste a le méme nom que gqé&klie occupait précédemment,

son activité change énormément : elle cesse dseeales actes techniques et de la

114 e chercheur québécois Yves Couturier est d’ailen train de monter un projet un recherche ssujet,
sans doute dans une perspective comparative av¥earae.
15| es noms des gestionnaires de cas et de leurerssant été modifiés.
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gestion de personnel, pour découvrir la gestioncae puisque le réseau suit ce
modéle. Néanmoins, Madame Hermon considere qupassage en EHPAD privé lui

a permis de « se sensibiliser » aux aspects admatifisfinancier et social de la prise
en charge des personnes agées, completement alblgesisn travail a I'hopital.
Aujourd’hui, elle est a la fois infirmiere coordinae du réseau et gestionnaire de cas
dans la MAIA.

Madame Biche 36 ans. Elle s’oriente vers des études d’inérenapres avoir fait une
licence de droit et une maitrise de philosophiée Hit en entretien que ce qui lui a
toujours plus est « ’lhumain », et la dimensionlabgle » de la prise en charge des
personnes. C’est pour cela qu'une fois son dipl@meoche elle travaille dans des
réseaux ville-h6pital aupres de patient atteintsndéadies infectieuses, ou en période
de sevrage d’alcool ou drogue. Elle part ensuitedaet six ans au Canada, ou elle
découvre le métier de gestionnaire de cas. En podtontréal dans le module du
Nord-québécois, elle s’occupe en particulier delithats d’'un village Inuit, pour
lesquels assure 'évaluation des besoins au daetila coordination des soins et de
I'hébergement. De retour en France il y a deux ahlig,travaille comme infirmiere
coordinatrice dans un réseau gérontologique pargigs prend son poste a la MAIA
de Marseille.

La derniere venue dans I'équipdadame Morenpreconnait volontiers qu’elle a un
profil atypique par rapport a ses deux colleguesnéme par rapport aux autres
gestionnaires de cas des MAIA, dans la mesure leun& jamais travaillé dans le
domaine de la prise en charge ni aupres de persoagées. Elle est pourtant
psychologue sociale de formation, mais n’a pasaacadsion d’exercer sa profession.
Elle travaille en entreprise pendant dix ans emviroomme gestionnaire grands
comptes. Gérante de société a Marseille par la,slie cherchait a changer de travalil
et pensait méme a reprendre ses études quand elldendu parler du poste de
gestionnaire de cas. Aujourd’hui, elle dit ne pasnaent mobiliser de connaissances
lites a sa formation initiale, si ce n'est peueétme capacité d'écoute et une
sensibilité aux problemes psychologiques des paesorElle a tout appris auprés de
ces deux colléegues et notamment de Madame Hernuéelleqconsidére comme son
« mentor ». Elle songe aujourd’hui & compléterosenftion en psychologie moteur.

Une tellerichesse de parcoursse rencontre souvent chez les premiers membres d’'un
profession émergente — les pionniers. A mesure lggepostes et les formations se
développeront, et avec eux les standards de reveate on peut imaginer que cette richesse
s'estompera.

L’hétérogénéité des équipes en termes de formatioimitiale, en revanche, pourrait se
maintenir car elle est vue comme atout. Dans les trois sites étudiés par Hughes, leslgprof
des gestionnaires de cas sont ainsi variés audssiquipes : le réseau ANCRAGE compte
une infirmiere diplomée d’Etat et une assistantseatgice sociale ; dans la MAIA Autonomie
75.20, il y a quatre gestionnaires de cas a mi-sedgnt une assistante sociale, une CESF,
une ergothérapeute et une psychologue ; enfin, dmstionnaires de la MAIA 68 sont
assistants de service social de formation, un awofirenier et le dernier ergothérapeute. Dans
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le groupe des gestionnaires en postes dans leseBiigos sites labellisés MAIA, les deux
profils dominants sont, comme a I'étranger, lesrimires et les travailleurs sociaux.
Viennent ensuite les ergothérapeutes. De facon qtigsique, le groupe compte aussi une
mandataire judiciaire a la protection des majeblisus n’en savons malheureusement pas
plus sur le parcours antérieur de ces professienniebkur leur motivation a prendre ce poste.
Or, comme on le voit avec les gestionnaires dedeablarseille, la formation initiale ou le
métier d’origine ne suffisent pas a caractérisar [@ofil. Les entretiens révelent que toutes
nourrissent umtérét pour la dimension globale de la prise en @rge.
« Au sein de ma profession d’infirmiére, ce qui mt&ressé et ce qui m'a toujours plus, ¢ca été
la dimension globale et la prise en charge d’univittl, donc j'ai jamais été trés intéressée
par des spécialités neuro, cardio, pneumo ou oitaitd’organe, mais par contre tout ce qui
était plus du médico-social ou il y avait la dimemssociale, environnementale, familiale qui
devait étre prise en compte, m’intéressait... Dorestcpour ¢ca que, sortie du dipldme, je

prenais en charge des patients atteints du VIH,adhial infectieuse et alcool et drogue... »
(Madame Biche)

« Moi ce qui me plait c’est la globalité de la pmmge, la relation a la personne. Car tout peut
influer sur la santé, pas que le médical : le shclas finances, tout est intriqué, et ¢a
m’intéressait. ¥Madame Hermon)

Les deux infirmieres se positionnent ainsi du citénédico-social plus que du sanitaire, de
facon quasimenmilitante. Elles congoivent aujourd’hui la gestion de case® une prise
en charge idéale qui doit néanmoins étre réserugenembre restreint de cas et peut étre trés

ponctuelle, d’'ou limportance gu’elles accordentl’@valuation et a l'orientation des
personnes.

Ce souci d'une approche globale de la situationsass doute I'un des éléments les plus
difficiles a transmettre lors d’'une formation théorique. Il suppose notamment une
rupture avec le métier d’origine, ou du moins une large ouverture aux autres dimesgle

la prise en charge, ce qui n'est pas toujours plesapres cing ou vingt ans d’activité comme
infirmiére hospitaliere ou assistante sociale detese. Cette rupture est aussi difficile a
accomplir par les professionnels qui exercent @ikacomme gestionnaire de cas et comme
infirmiére, assistante sociale, ou encore psychmpg mi-temps dans une autre organisation.
Les ergothérapeutes, dont on sait qu’ils sont ferenéine approche globale des personnes et
de leur environnement et particulierement motivésgette approche, représentent un profil
pertinent pour la gestion de cas. A cet égard,ale de ne pas étre déja membre d'une
profession du champ sanitaire ou médico-social pessi étre un avantage, a condition de
suivre une formation en conséquence.

2.1.2. Formation théorique et apprentissage erasiou

Si nous ne sommes pas en mesure de dresser uautablaplet deformations existantes a
I'étranger, nous pouvons néanmoins remarquer qu'elles s'senésgénéralement a des
professionnels appartenant déja au secteur, teeudin dipléme de niveau Licence en études
infirmieres ou en travail sociaElles s’apparentent moins a un cursus initial qu’ades
modules de spécialisation, procurant un certificasupplémentaire A notre connaissance,
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seul le Japon a un systéme de certification ofdiggtcela depuis 2068, Les infirmiéres,
les médecins ou les travailleurs sociaux qui sdahtiexercer comme gestionnaires de cas
sont en effet obligés de passer un examen a l'idsuee formation courte, qui dure entre 44
et 53 selon le profil du candidat, et de renouvkdar certificat tous les cing ans. Il existe en
outre des réunions mensuelles organisées par lescipalités au cours desquelles des
gestionnaires de cas peuvent présenter des sitsi@iatiscuter de leurs difficultés, ce qui est
vivement encouragé par le gouvernement. Dans lgs @aglo-saxons, aucun diplédme n’est
obligatoire mais le passage par une formation gpgée est de plus en plus recommande.
C’est en tout cas ce que laissent entendre leéréiffes associations professionnelles du
domaine, comme |Blational Association of Social Worketa Case Management Society of
Americaou laCommission for Case Manager Certification

Du point de vue du contenu, les formations a laigesle cas comporte généralement des
enseignements théoriquessur le systéme de santé, les pathologies, l¢ desi patients, ou
encore l'éthiquegt d’autres plus appliqués,destinés a préparer les professionnels a faire
accepter leur présence aupres des personneseairdarhille et a assurer la coordination des
différents partenaires. Letagessont egalement requis. Comme ces formations saené
principalement a des professionnels en activitéiolmbre d’heures d’enseignement ne peut
pas étre trop élevé. C’est ainsi que le programnseem place au Québec a I'Université de
Sherbrooke en 2005, par I'équipe qui a développESRMR, a di étre révisé dans le sens
d’une diminution du nombre de modul¥s A I'origine, la formation se déroulait sur 18 moi
et représentait 15 crédits. Depuis 2009, fauteahelidats, le cursus a été réduit & 6 crédits
correspondant a trois activités pédagogiques.

En France, I'offre de formation a la gestion de casait a I'Université Paris 5 en 200% la
faveur de la mise en ceuvre du Plan Alzheimer et'ed@érimentation MAIA. D’autres
devraient bient6t voir le jour, en particulier aorServation national des arts et métiers. La
formation dispensée a I'Université Paris 5 aux garmje gestionnaires de cas en poste dans
les 17 sites s’étale sagix mois et dure 120 heures. Elle consiste en desgries de cours-
deux fois une semaine au début, et deux fois jwois a la fin — entre lesquels les participants
devaient réaliser des travaux. Validé au nivédac+3 le diplome préparé Ss'intitule

« Dipldme Universitaire de Coordinateur de santégériatrie (gestionnaire de cas) ». |l
s’inspire de celui de I'Université de Sherbrooke.

118 | es informations sur le Japon nous ont été trasessrpar I'intermédiaire d’un spécialiste de laigestle cas
de ce pays, John Campbell.

7 Drapreés les informations qui nous ont été donmEesGuyslaine Lalande, directrice du Centre unitaire
de formation en gérontologie et responsable duaprogramme Gestion de cas.
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Université de Sherbrooke — Microprogramme de 2" cycle en gestion de c&¥

Fondements de la gestion de cas (1 crédit)

Obijectif(s) : Comprendre le processus global déigesle cas ainsi que la place du gestionnaire
de cas dans le réseau de la santé et des sergimias)set porter un regard analytique sur [les
enjeux et problématiques associés.

Contenu : Concepts, théories et modeles de gedtiaras. Roles et fonctions du gestionnaire de
cas dans le réseau de la santé et des servicemusomi Québec. Processus mené par le
gestionnaire de cas. Modeéles, concepts clés etégiea d'intervention de Il'approche
communautaire. Réflexion critique.

Pratique professionnelle en gestion de cas (3ts)édi

Objectif(s) : Evaluer, selon une perspective sysjém des situations complexes simulées de
personnes vulnérables et des proches aidants entteompte d'enjeux éthiques et Iégaux.
Concevoir des plans de services individualisés.

Contenu : Concepts de réseaux, dalliance, de nzaite et théorie des groupes d'intérét.
Concepts de défense des droits de la personnetodigermination, d'autonomisation.
Ressources des milieux public, privé et communeataDutils d'évaluation et systémes |de
gestion qui en découlent. Outils de planificatioes dservices. Enjeux éthiques et |égaux.
Processus d'évaluation et de conception de plarseidéces individualisés. Réflexion sur spn
action.

Négociation et coopération (2 crédits)

Objectif(s) : Appliquer le processus de négociatarsi que la coopération a des cas simulés de
pratique professionnelle en groupe interdisciptmai

Contenu : Notions liées a la gestion de conflé & négociation. Processus de négociation et de
coopération. Réflexion sur son action.

Université Paris 5 — DIU Coordinateur de santé enéf;“riatriellg

Volume horaire :

120 heures réparties sur une année universitaréédembre a mai
Cours magistraux : 110 heures

Travaux dirigés : 10 heures

Stage ou formation en alternance : minimum 20 demirées

Descriptif :
20h sur les connaissances relatives a la maladiet@imer et des pathologies apparentées

5h en rapport avec les dimensions éthiques

5h en rapport avec l'autonomisation de la personne

25h en rapport avec des compétences de commumicagigociation (avec la personne, son
entourage, les autres professionnels médicauxretméalicaux, et les organismes d'aide)
20h sur la situation francaise actuelle des sdide® services aux personnes (dont aspects
réglementaires)

25h en rapport avec les aptitudes d'évaluatioradstliation

25h en rapport avec les compétences de planifitatio

10h en rapport avec I'analyse de ses pratiqueggsimnnelles

15h en rapport avec l'interaction avec les tutedtieles possibilités d'évolution du réseau

18 pans le paragraphe qui suit, nous avons repriftitalés et le contenu des enseignements inditgés la
présentation du programme telle qu’elle est digpersur le site internet de l'université de Sheobm
19| a présentation du programme est disponible ssitdeinternet de I'université Paris 5.
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Des trois enquétées, c’est sans doute Madame Mayeina le plus profité de la formation
parisienne car elle découvrait entierement I'atdivconnaissait peu le systéme de santé et la
myriade de structures médico-sociales, et avaibrtndésir d’apprentissage a ce moment de
sa vie professionnelle. Le but étant d’optimisefldcation des ressources en fonction de la
situation, une parfaite connaissance de ces raswest en effet primordiale. Madame
Moreno considere cependant qu’elle n’a vraimentiapge métier qu'aupres de ses collegues,
en situation de travail :
« Quand on n’est pas directement lié a la priseclearge des personnes comme moi, ¢a reste
trés théorique, j'avais du mal a m'imaginer. Alaza touche beaucoup de domaines, c'était
trés intéressant, on a eu pas mal d'intervenantba®e qualité, mais apres c’était difficile de
s’imaginer en situation. Je dirais que moi ce quare plus appris c'est notre travail en
équipe. C'est ¢a qui m'a fait comprendre réellemeritavail.
— Vous avez eu des séances sur les différentsdiliép@
— Oui mais comme c’est national, c’est difficile.n &eu un cours nous disant ce qu’'était un
CLIC par exemple, les différents niveaux du labrelis aprés ¢a se passe pas partout pareil, y
a des niveaux 3 qui fonctionnent en niveau 1 ethdesaux 2 qui fonctionnent en niveaux 3...
Enfin on ne sait pas vraiment ce que ¢a va dorigeh&nge d’informations sur le terrain. [...]
Je suis passée par la phase ou j'ai suivi Madamerida, c'était un peu mon mentor. Dans un
premier temps, je n'ai pas eu de situation. Je myais mal arriver chez les gens, jai dQ
apprendre plein de choses, a la fois sur le sys@enganté et sur le travail proprement dit. »

Si Madame Moreno déclare en entretien que Madameadfelui a tout appris, cette derniere
nous confie qu’elle était angoissée quand ellerangencé son travail de gestionnaire de cas
en devenant infirmiére coordinatrice du Réseaurgérast :

« Je me suis dis : “Tu vas te retrouver seuleggua pour aider les gens, il faut déja savoir ce
que tu vas pouvoir leur apporter ! * J'étais pass sure de moi... Autant sur le cété technique
d’infirmiére ¢a allait, mais sur tout le reste jeersentais fragile. J'ai suivi pendant deux jours
les infirmiers, enfin les gestionnaires de cas,N\IZRAGE a Paris, et ca m’a beaucoup aidé, je
me suis un peu inspirée de ce modele-la. La prenm&tinée on a vu comment s’articulait le
travail avec les CLIC, les SSIADEtc, jai vu un peu leurs supports, comment ils
fonctionnaient, donc j'ai essayé d’enregistrer uaximum de données, et I'aprés-midi et le
lendemain je les ai suivis au domicile pour voingoent ils géraient certaines situations, j'ai
fait une visite avec un médecin généraliste... »

Tout comme Madame Moreno plus haut, Madame Hermrogque sa trés courte formation
dans des termes qui font penser a I'apprentissdigareal ou au compagnonnage : « voir leur
supports », « voir comment ils fonctionnaient fes<suivre au domicile », « s’inspirer ». Il y
aurait doncun grand besoin de formation en situation auprés derofessionnels déja
expérimentés De facon récurrente, les enquétées soulignersi dimportance du travail

en équipe— le fait de pouvoir échanger entre elle et agemédecin pilote sur les situations
et élaborer collectivement des solutions — dan®raation au long cours. Le fait qu’elles
n'aient pas suivi le méme parcours semble les an@sénterroger davantage, I'une pensant
gue les autres auront une idée alternative.

La nécessité de combiner formation théorique et apprdissage sur le tasapparait de

facon récurrente dans la littérature. Une étudemnté; réalisée en Pennsylvanie sur des
gestionnaires de cas intervenant en milieu rurgrési de patient atteints de maladies
psychiatriques, conclut que la formation qui lest €donnée est tres insuffisante voire
d’aucune utilité pour exercer leur activité (Eadkak, 2009). A la place des cours sur les
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maladies psychiatriques, jugés trop abstraits,gkestionnaires aimeraient des informations

« basiques » leur permettant de réagir en situaBiartout, les gestionnaires de cas nouveaux
venus éprouvent le besoin d’'une formation « infdlene ou « sur le tas », effectuée par des
collegues plus expérimentés qui jouent le rble dideget répondent a leurs questions. Les
auteurs de l'étude proposent ainsi de développegdstion de cas sur le modele de
'apprentissage (mentoring program ); ce qui demande que des heures soient prévues et
gu’unsystéme de reconnaissance degentorssoit mis en place.

Devenir gestionnaire de cas correspond donc le susent a une nouvelkgpécialisation
pour des professionnels parameédicaux ou des tlawalsociaux, qui suppose au moins deux
choses un intérét pour la dimension globale de la prise emharge des personnes, et le
suivi d'une formation, faite d’heures d’enseignemets mais aussi d'un apprentissage en
situation. Les formations aux outils d’évaluation sont pessaomme les plus utiles, méme si
la encore seule la pratique permet d’en acquériraomepléte maitrise. Cette étude de la
formation des gestionnaires de cas mériterait@'@bprofondie. Dans la section qui suit, nous
proposons une premiére analyse des compétences e¢ssources effectivement mobilisées
en situation de travail.

2.2. Faire alliance avec la personne, et équipe avia famille et les intervenants :
une compétence relationnelle a l'origine de la Iégmité professionnelle du
gestionnaire de cas

2.2.1. Quelle Iégitimité professionnelle pour lestiEnnaire de cas ?

De par sa mission premiére de coordonnateur das sbides services, le gestionnaire de cas
est amené a interagir avec un grand nombre denpimre : des professionnels du champ
sanitaire et médico-social bien sir, mais aussittka secteurs comme le transport ou le
jardinage, et des non-professionnels, a commerarelep aidants familiaux. Lauestion de

la « |égitimité » du gestionnaire de cas aupres de tous ces pae®emst regulierement posée
dans la littérature. Comment son activité peut-étte connue et reconnue ? Les infirmieres
sont-elles plus « |égitimes » que les travailleswsiaux, auprés des médecins notamment ?
Lors des séminaires organisés dans le cadre duAPiarimer, nous avons pu constater que
les responsables nationaux de I'expérimentation M#&Interrogent également sur ce point.
Nous aimerions contribuer a ce débat en commempgandistinguer deux contextes, ou deux
types de situations, dans lesquelles la Iégitishit@estionnaire de cas est en jéeicontexte

de signalement et le contexte d’intervention.

Dans le premier contexte, la légitimité en jeu reme sur le travail d'intégration des
services.Nous avons montré a la fin de la premiere partie lgs relations avec les autres
professionnels effectuant de la coordination pamaiétre grandement facilitées par un
travail d’'information réalisé en amont par le resgable — ici le pilote de la MAIA — et par un
processus de filtrage-orientation des personnesdeeax gestionnaires de cas qui ont rejoint
le Réseau géronto-Est lors de la création de la AMAB ont ainsi été présentées aux
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coordinatrices du CLIC qui travaillent sur le méneeritoire, aux assistantes sociales de
I'équipe APA et du CCAS, et aux responsables d#érdntes unités de la filiere gériatrique
hébergées dans le Centre gérontologique départalmants lequel se trouve d'ailleurs le
Réseau. Ces acteurs savent désormais que lorssgi'ttouvent a un moment donné limités
par la complexité des situations gu’ils traitent aquiils anticipent une détérioration de la
situation, ils peuvent faire appel au Réseau, ehter@ant aux gestionnaires de cas de la
MAIA. Il en va de méme des médecins généralistedesuassociations d’aide a domicile, qui
peuvent étre a l'origine du signalement d’'une pemgo Dans un tel contextiactivité du
gestionnaire de cas est Iégitime dans le sens oupsasence et son rdle sont connus par
les professionnels intervenants sur le méme territa, et reconnus puisqu’ils s’adressent

a lui et souhaitent lui confier des situations. Cetigtildité peut étre vu comme collective, au
sens ou elle repose sur I'intégration des sendcés pu étre réalisée, et non sur une gestion
individuelle des relations avec les partenaireqishi maintenant que ce travail est bien
avance, tout nouveau gestionnaire de cas qui alews le Réseau ou la MAIA saariori
bien considéré par les partenaires parce que meselres structures.

Par la suite, le gestionnaire de cas doit encoreavailler a établir la Iégitimité de son
interventionauprés de la personne dont il s’occupeale sa famille et des professionnels déja
impliqués dans la situation ou amenés a I'étre. gebleme est celui de tous les
professionnels dont I'activité repose sur une axtton avec des usagers : pour étre légitimes,
le médecin doit faire accepter un traitement aatient, et 'avocat doit faire accepter une
stratégie de défense a son client. Cependantpibse ici de maniére particulierement aigtie :
d’abord, parce que le gestionnaire de g&s peut S’appuyer sur un corpus de
connaissancesres élaborées comme la médecine ou le droituitengarce qu’il n’aucune
prérogative officielle, aucune autorité légale pour procédeurse évaluation des besoins
d’'une personne, imposer une solution pour sa mis&harge, ni faire faire telle ou telle
action aux aidants professionnels et familiaux fault le plus souvent passer par le médecin
traitant, et surtout convaincre la personne etsdlle du bien-fondé de telle solution ; enfin,
parce que le traitement d’'un cas implique de géesrinteractions dans un grand nombre de
lieux et non seulement dans son cabinet de cotisult@t avec un grand nombre d’acteurs et
non avec le seul usager bénéficiaire du traiterreoh pourrait parler disager étenduou
d’'usager-réseau.a légitimité de l'intervention du gestionnaire decas se joue donc a
chaque fois qu’il se trouve dans un contexte d’inteention : au domicile avec la personne,
a son bureau avec la famille, au téléphone aveeél@ecin traitant, au service des urgences
avec le personnel soignastgc

Pour comprendre l'activité des gestionnaires de itasous faut étudier la fagon dont ils
négocient et contrdlent l'interaction avec la persoet les multiples partenaires. Nous nous
sommes pour cela appuyé sur les travaux de Philipukh (2002), qui a étudié les
fondements de la Iégitimité de deux professionsekteur de la justice : les avocats, et les
médiateurs intervenant dans le réglement de difteyeentre deux justiciables. Les deux
professions sont différentes en termes de prestige prérogatives, mais ont en commun que
l'intervention des praticiens implique des interaics répétées avec leurs clients. S’inscrivant
dans l'approche théorique développée par Eliotdsom (1970) sur la profession médicale, il
considére que «la compétence ne représente padesiant un ensemble de savoirs que
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chaque professionnel mettrait a la disposition ukesyers mais un processus d’intervention
technique, adapté au probléme qui lui est sounuedd a la fois sur son statut, ses
connaissances, son expérience, et la capacité tdisaoles ressources auquel I'usager lui
donne acces. » Milburn montre gigepraticien, pour faire valoir ses propositions etvoir
ainsi son intervention légitimée, doit mettre en cawe une « compétence relationnelle »
négocier avec l'usager un cadre d’intervention,ntegiir une démarche de coopération a
mesure que les interactions se répetent et queotegsus d'intervention avance, faire en
sorte que les interlocuteurs acceptent de fainelésusolutions proposées et de les mettre en
ceuvre. En mettant I'accent sur la capacité du pstdenel a gérer des séries d’interactions,
ce cadre d'analyse semble approprié pour étudamtiVité du gestionnaire de cas et les
fondements de sa légitimité. Il nous faudra biengarder a I'esprit la spécificité de leur
intervention, et notamment son caractere étendareres de lieux et d’interlocuteurs.

Aprés avoir montré que les gestionnaires de castroigent un collectif d’acteurs réactifs
pour chaque situation gu’ils ont a traiter, nougpmserons une premiére caractérisation des
compétences qu’ils mobilisent et de la nature ded&pertise.

2.2.2. De la mise en place de la gestion de cagegume de routine : la
construction d’un collectif réactif pour chaqueusition

Quand on demande aux gestionnaires de cas en gusiste leur travail, elles ne savent pas
par ol commencer : « c'est trés varié », « je da@dout », « il n'y a pas de journée type »,
« j'ai I'impression d'étre McGyver ! » |l faudradnalyser en détail les fiches de suivi dans
lesquelles sont notés tous les actes de travalisééa— les appels téléphoniques, les
déplacements, les actions diverses — pour avoiidéeeprécise déampleur et de la variété
de cette activité.Une telle analyse montrerait sans doute égalemente nombre d’actes de
travail effectués pour une méme situation variesdantemps. Il y a toujours, en effet, une
période intensive de « mise en place en place dgddon de cas », comme le disent les
acteurs, puis une période de routine pendant lEguel situation est relativement
« stabilisée ». Des épisodes aigus peuvent ensoliieverser cette routine, par exemple avec
une hospitalisation, un démeénagement ou le décksidient.

«1l'y a des périodes de forte activité sur cenairsituations. [...] Suivant les situations ca

peut étre une semaine ou on est complétement susitiration, et puis d'autres plus stables,

ou on va appeler tous les quinze jours. Et y adétilndes situations ou toutes les semaines j'y
vais au moins une fois.(Madame Moreno)

D’apreés les récits de pratique que nous avons ilésula phase intensive de mise en place
absorbe toute I'énergie du gestionnaire de cas chgé de la situation voire celle des autres
membres de l'équipe. Cette phase peut durer d'wmeame a plusieurs mois selon la
complexité de la situation, c’est-a-dire le nomdliatervenants, la posture de la personne —
est-elle demandeuse ou en refus d’aide — et demtaidamiliaux. Une fois la personne
signalée et acceptée en gestion de cas, le gesiiende cas contacte les différents
intervenants pour comprendre le point de vue dewhat les difficultés de la situation, avant
méme parfois la visite a domicile chez la personne.
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« Plus y a d'intervenants et plus c’est compliquBlais c’est fondamental, et c’est pour ¢a
gu’une nouvelle prise en charge c’est long... Ongé#sljours de recueil des données, moi je
parle de reconstitution d’'un puzzle, parce que tctbss piéces ! Vous allez avoir l'infirmiére
qui vous dit ¢a, le kiné qui vous dit ¢a, la niége vous dit ¢a, la sceur, I'enfant... et petit a
petit... c’est la reconstitution d’'un puzzle..(Madame Biche)

L’évaluation multidimensionnelle, réalisée avec tiblRAl dans le cas de la MAIA de
Marseille, vient ensuite apporter les données mades a I'élaboration du plan d’aide. La
gestionnaire de cas est souvent accompagnée distéage sociale du CLIC ou de I'APA qui
connait déja la personne et suivait le dossier.

Par exemple, les gestionnaires de cas ont étéémggpalintervenir aupres d’'un couple, dans
lequel les deux conjoints sont atteints de la malatiAlzheimer. lls semblaient ne pas
vouloir s’alimenter et le monsieur était agressie@ l'auxiliaire de vie. lls bénéficiaient
pourtant d’'un service de portage des repas et ddreuses heures de présence humaine. La
gestionnaire de cas qui a réalisé I'évaluation aalpus s’apercevoir qu’ils n’étaient plus
capables de réchauffer leur repas aux micro-orieleEssa aussi observé que si quelqu’un était
la au moment des repas pour leur montrer commeat fis pourraient le faire.

« L’auxiliaire de vien'était pas flexible au niveau des horaires. ElEnait le matin, elle ne

pouvait venir que de 8h a 11h, et elle ne poustfaire manger le repas de midi qu'a 10h.

[...] Notre cheval de bataille ¢ca été ca : il fautmirependantes repas, le midi et le soir. Faut

pas seulement leur apporter a manger ou leur faimmanger, car les personnes ne peuvent

pas faire réchauffer ou se servir.

—Et la vous avez eu des contacts avec l'associ@tion

— Oui, ca été un vrai travail avec I'associatiom plus elle n’était pas responsable puisque

l'auxiliaire de vie était mandataire. Mais ¢a été@sai un accord parce que je crois aussi que la
dame n’en pouvait plus, elle se sentait dépass@dadame Moreno)

Dans ce cas la comme dans d'auttaggsolution du probleme s’est faite collectivemen

Au sein du réseau et de la MAIA d’abord, les gestanres de cas et la pilote ont beaucoup
échangé — c'est le sens de I'expression « notreatlde bataille ». L'assistante sociale du
service APA se félicite aussi d’avoir proposé caitaation en gestion de cas:je pense
gu’on en serait au placement parce qu’on n‘auratsgu durer, c’'était ingérable. [...] grace
aux gestionnaires de cas au bout d’'un an on emoegburs au maintien a domicile, méme si
c’est difficile. »Au moment de la mise en place de la gestion decas cette situation, le
travail de la gestionnaire a étérdormer et de négocier le changemendle personnel avec
'association d’aide a domicile, mais aussi de ecomere les freres et sceurs de la dame qui
demandaient le placement de l'intérét d’'un mainéardomicile. Aujourd’hui, la gestionnaire
de cas considére que la situation est « stabifis@s critique ». Cela signifie que méme si elle
s’attend a tout moment a ce qu’on l'appelle pouervenir, elle sait aussi que tout est en
place pour qu’une solution adéquate soit propdsg@lerniere fois, une garde de nuit a ainsi
été organisée trés rapidement pour monsieur queaamhmme a été hospitalisée apres une
chute.

En reprenant I'analyse d’lsabelle Bourgeois (20@@)s avons dit plus haut que les médecins
généralistes se forgent un « espace relationnel s’appuyant sur les ressources médico-
techniques qu’offre leur territoire. Chaque médeaxnstitue en effet une liste de prestataires
— médecins spécialistes, infirmieres libérales, darmiers, associations de soutiens aux
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aidantsetc — auxquels il adresse ses patients. Les gestresrage cas, comme d’ailleurs tous
les travailleurs sociaux que nous avons rencortnéSCAS, au CLIC et au Conseil général,
reconnaissent aussi avoir des partenaires priegégiers lesquels elles orientent, a leur
demande, les usagers et leurs familles. Mais, coomméent de le suggérer dans I'exemple
précédent, ils ont la particularité&borer, pour chaque situation traitée, d’'un colletif
d’acteurs professionnels et familiaux capables de ignaler les problemes et
eventuellement d’intervenir. C’est au moment ou ce collectif est suffisammebuste que

la gestion de cas entre dans sa phase de routiggiecreprésente la figure 9.

Figure 9. La gestion de cas : construire un collei€tréactif pour chaque situation

S > Temp
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L’extrait suivant révele qu&a période intensive de mise en place de la gestide cas se
termine parce que le gestionnaire a aussi mis engae des relais, de sorte qu’il n’est plus
obligé de tout faire lui-méme.
« L’autre jour, une association qui m'appelle a pos d’'une dame pour me dire : “Y a plus de
sac poubelle, y a plus d’eau de javel...”
— Donc la c’est vous qui allez acheter ¢a ?
— Non ! En fait, comme ils m'ont repérée commeéférent, la responsable de I'aide ménagere
m’appelle moi, et donc je dis : “Ecoutez trés hiek, il faut voir avec le fils, est-ce que vous
voulez I'appeler directement ou est-ce que voudezogue ce soit moi qui appelle le fils,
comment on s’organise ? — Ah non, je peux le fairBon ben ok, trés bien, je vous laisse le
faire...” Donc voila, mais tant mieux ca veut dineeqj'ai été repérée. fMadame Biche)

On voit ici que la réactivité du collectif impliqueon seulement que le gestionnaire soit
reconnu par ses membres comme le référent de $arpe¥, mais aussi que les propositions
gu’il formule soient suivies d’effet, c’est-a-direies comme Iégitimes par les acteurs. Par
cette conversation téléphonique, Madame Biche itéadsire faire a I'association et au fils
de la personne ce gu’elle aurait fait elle-mémedpanla phase de mise en pladee fois le
collectif constitué, le gestionnaire de cas peutrét moins présent sur le terrain s'’il est
suffisamment |égitime pour I'activer et le guider.Comme l'indique la figure 9, la Iégitimité
du gestionnaire de cas augmente dans le temps,sarenque la résolution du probleme
avance et qu'il « fait ses preuves » aux yeux diérents intervenants et de la famille. Le
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collectif d’acteurs et la légitimité du gestionmaide cas se développent de facon
concomitante.

Du point de vue de l'organisation du travail, cetteévolution du régime d’activité, de
I'intervention intensive a une activité de routinerend possible le traitement de plusieurs
cas en méme tempsnéme si leur nombre ne peut étre trés élevé. ltedéa s’occuper
seulement de personnes ayant la maladie d’Alzhebuarne maladie apparentée ne facilite
pas les choses, dans la mesure ou les situatiabgisstes restent toujours critiques. Les
gestionnaires de cas de Marseille ont déclaré eimetem qu'elles appréhendaient
laugmentation du nombre de cas — au moment dequém, elles s’occupaient
respectivement de 25, 12 et 8 situations quandiffr&annoncé par le Plan est de 30 a 40 par
gestionnaire. Du temps ou elle était au Canada,alMadBiche et ses collegues avaient
environ 25 situations chacune. Mais leur chargerdiait a 5 situations quand elles avaient
un nouveau cas ou une crise aigue a gérer, letnesaituations étant alors prises en charge
par les collegues en régime de routine. Méme si'est pas officiel, la MAIA de Marseille
fonctionne sur un modéle proche. Toutes les gewlioes ont ainsi souligné qu’elles
échangeaient en permanence a propos de tous lé®itds, en particulier au moment d’'une
nouvelle prise en charge, si bien doetes sont en mesure de répondre aux demandes
ponctuelles concernant les cas de leurs colleguées intervieweées insistent néanmoins sur
la relation tres privilégiée qu’elles construisanec les personnes dont elles s’occupent, ce
qui rend difficile le passage des dossiers. C'edtecrelation que nous allons analyser
maintenant a travers la notioradvocacy

2.2.3. Ladvocacy. un travail expert

Cette derniere section étudie la relation qu’ernetle gestionnaire de cas avec ses usagers,
et la légitimité professionnelle qu’il tire de laaitrise de cette relation. Encore une fois, il
s’agit la d’'une analyse exploratoire, qui mériterdiétre approfondie lors de recherches
ultérieures. Les gestionnaires de cas interviewd&asquent ainsi leur réle aupres des
personnes : « étre son porte-parole », « la repigsau mieux de ces intéréts, dans la mesure
bien slr de ce qui est réalisable », « établir tagt@tion de confiance », «les remettre en
possession du pouvoir de décision ». Quant auxopees, elles semblent les premiéeres a
comprendre ce réle et leur disent : « je vousdaidfiance, vous me représentez », « vous étes
mon amie », «vous étes mon avocat pour tout ceeguie probleme par rapport a mes
maladies ». Les entretiens conduits par Leila Hag{#910) viennent cependant nuancer
importance que les professionnels accordent & €6 a lanotion de porte-parole (p.77-

78). Certains refusent en effet de la reprendeuadompte. lls ne se reconnaissent pas dans
ce terme parce gu’il a une connotation politiquenditante, ou refusent I'idée qu’il y aurait
des intéréts a défendre, ou encore considerenquersonne peut avoir « plusieurs paroles »
et donc plusieurs porte-parole.

L’essentiel pour tous les gestionnaires de cas reshéanmoins d'étre a I'écoute des
personnes et de tout faire pour que leur situatios’améliore — la santé bien s(r, mais aussi
le logement, I'environnement social, les relatitawiliales, le moral, ou encore les finances.
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Quand les personnes expriment leurs problemesues kouhaits, comme dans I'exemple
suivant, l'intervention du gestionnaire de casfastitée.
« J'ai une dame qui allait a I'accueil de jour dEHPAD X, et qui me disait: “Vous me
mettez dans une cave, c’est la cave, c’'est maredf dans une cave que ¢a se passe Madame
Biche !"” Et effectivement on descend en fait, tcle®e grande piéce en sous-sol. Vous savez le
phénoméne de loft a été étudié, et on se rend eomu c’est pas bon du tout pour une
personne les grands espaces ouverts... Et |1a jeliangé, elle va a I'accueil de jour Y. J'ai
organisé les choses pour le transport, tout catéai peu compliqué parce que le nouvel
accueil de jour est un peu plus loin, mais ¢a yal y va, et c'est dans une maison, le
personnel est habillé comme vous et moi, rien aax@c X...
— Et maintenant que dit la dame ?
— Ah elle est trés contente, ¢a se passe bienjrgdleagit avec les gens alors qu'avant elle
parlait a personne... donc ¢a c’est important quoi.(Madame Biche)

Dans ce contexte, Madame Biche a pu donner sui@e demande de la personne et a
améliorer sa situation. Cette demande était poupm explicite, au sens ou la dame ne lui a
pas demandé : « je n'aime pas I'accueil de joufeXsoudrais aller dans Y », mais elle lui a
répété «c’est une cave ! klintervention du gestionnaire de cas implique doncde
recueillir et de traduire la demande. Elle s’appuieaussi sur des savoirs théoriques ici

sur le phénomeéne du loftet sur une connaissance fine des ressources disgmes sur le
territoire. Vient ensuite le temps de la réalisation de I'méetion : Madame Biche a fait des
démarches administratives, et plaidé la cause deusager pour obtenir une place dans Y.
Elle a du alors faire preuve dmmpétences techniques et relationnelleSon travail est
expert dans la mesure ou il ne suit pas un pratopoédéfini. Outre le diagnostic et le
traitement, le gestionnaire de cas accomplit ¢d'atinférence », c’est-a-dire qu'’il formule
une proposition de traitement inédite et sur-mesure partir du diagnostic (Abbott, 1988).

Au principe de l'intervention des gestionnairescds, il y a ce que les anglo-saxons appellent
I'« advocacy» — sans avoir de traduction francaise satisfagsar® concept s’apparente a la
notion de porte-parolédprés avoir conduit plusieurs enquétes empiriquedes sujet, Paul
Freddolino, David Moxley et Christine Hyduk (20@¢fforcent de préciser ce concept, tres
utilisé par les professionnels et trés présents daEnsanuels de travail social. lls identifient
deux composants de la pratique dedVocacy. les objectifs assignés a l'intervention du
professionnel, et les moyens mis en ceuvre poumtiesndre. En se demandant qui, du
professionnel ou de l'usager, contrble la défimitdes objectifs et des moyens, on obtient un
modele de ladvocacycomprenant quatre types de pratiquesprésentés dans le tableau
suivant.

Le premier type repose sur une tradition ancierinbien établie dans les pratiques des
travailleurs sociaux, qui consiste a penser quepksonnes sont trop vulnérables pour
décider par eux-mémes de ce qui est bon pour eyglusicapables de le faire. La principale
limite de cette pratique est que les professions@id rarement indépendants. lIs font le plus
souvent partie du systéeme médico-social et peudeatamenés a défendre d’autres intéréts
gue ceux des personnes. Le deuxieme typdwdicacya pour but d’accroitre I'implication de
la personne dans sa propre prise en charge, daigaint prendre conscience des services
offerts et en les rendant les plus nombreux passidComme le professionnel identifie ses
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besoins et fixe les objectifs, il peut la enconme @mené a servir les intéréts des organismes

offrant les services.

ConTroL OvER WHAT ADVOCATE SEEKS TO ACHIEVE (ENDS)

Professional Control Recipient Control
= 5 Best Interest Enabling Advocacy
% = Advocacy The recipient identifies
S 8 .The _soc ial worker what advocacy will
— — identifies the needs . .
w1 = - achieve, and the social
Z g of the recipient and K dertakes ad
= @ advocates for their Worker "_m_ _e aKes @ _w:r—
= % fulfillment independent cacy actn.f|t|.e5 tlo achieve
f & of the recipient. the recipient’s ends.
o
<L
s
= _ Client-Centered Consumer-Controlled
r;.: g Advocacy Advocacy
= = The social worker The social worker facilitates
? © | identifies the needs of the | the recipient’s control over
Q & | recipient that will be met | what advocacy will achieve
% % and involves the recipient and helps the recipient to
O & in the advocacy process take action to achieve the

to address these needs. ends he or she desires.

Source : Fteliho, Moxley et Hyduk, 2004.

Dans le troisieme modele, le professionnel cherzharotéger la personne et a l'aider a
obtenir ce qu’elle désire en effectuant les démaretaninistratives, en frappant aux bonnes
portes et en plaidant sa cause. L'efficacité deegatatique repose alors entierement sur les
ressources et la ténacité du professionnel, quvgregus’épuiser au bout d'un moment. La
derniere forme @didvocacyvise a favoriser le controle de la personne papoe aux services,
aux intervenants, et jusqu’au systeme d’allocaties ressources. Dans les faits, il s’agit de la
forme la plus difficile & mettre en ceuvre parceetie’demande beaucoup de temps, d’écoute
et de patience de la part du professionnel, qui siiretenir d’étre directif. Les personnes
peuvent avoir tendance a préféresddf-advocacyutilisant alors le professionnel comme un
consultant.

Ce modele a l'avantage de pointer les différentasedsions de la relation entre le
gestionnaire de cas et ses usagkees récits de pratiqgue recueillis lors des entretigs
révélent que cette relation n’est jamais fixe, qule oscille entre ces différents idéaux-
typesa mesure que le gestionnaire de cas négocie sengeaupres des intervenants et de la
personne, et que la situation de cette dernieriévBour montrer cela, nous avons choisi de
présenter un cas traité par les gestionnairessidecta MAIA 13, et notamment par Madame
Biche, celui de< la dame aux tortues ».
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« Je vais vous raconter un exemple : y a une dafteegtait dans I'opposition la plus totale
par rapport a tout type d'aide au domicile. Treslépendante, elle s’est toujours occupée
d’elle-méme, mariée, sans enfant, son mari étaiimdonc il voyageait, elle a une maison de
300 métres carrés, un terrain de 3 000 metres care¢ maintenant elle est extrémement en
difficulté, un handicap physique avec une pertauitbaomie extrémement importante, un petit
trouble cognitif mais c’est pas majeur quand mémais le médecin pensait qu’'elle avait des
troubles cognitifs type maladie neuro-dégénéraimece qu’elle refusait tout et ne se rendait
pas compte de son état... Elle avait fait des séjapétés a I'hopital, finalement elle revient a
la maison aprés six mois d’'un parcours d’hospitaiisn, SSRet tout ¢a. Elle revient a la
maison, et le médecin lui avait collé d'office &r pur de présence humaine, des infirmieres
matin et soir, et le kiné trois fois par semaine.ua@d elle est arrivée chez elle la petite dame,
elle a mis tout le monde a la porte ! Elle a acéelgs infirmiéres parce que ¢a, elle en avait
besoin, et elle a réduit : elle avait plus de 8@r mois de présence humaine prévue, elle a
réduit a un truc du genre 20h... enfin voila, l'aieiile de vie avait le droit de venir deux fois
par semaine et c’est tout... parce que elle, ellaitis‘pas besoin d’avoir quelqu’un derriere
moi tout le temps”... Elle a rechuté, ¢ca été re-peatre, donc c’est la qu’on nous I'a signalée,
et moi je suis allée la voir... C'était difficile dégu’elle accepte de me rencontrer, mais bon
on a négocié au téléphone, je lui ai expliqué, mliis a accepté de me rencontrer au moins
une fois, et la je I'ai fait parler d’elle, son wécson truc, son machin, et je lui ai dit : “Mais
finalement, qu’est-ce qui a été pour vous le plus duand vous avez été éloignée comme ca
de chez vous ? Parce que vous avez l'air trés laéa@ votre maison...” C'était ses tortues !
Trois tortues, et un chat... Et le médecin, il disdifaut se débarrasser des tortues, faut ci,
faut 14, les tortues c’est dangereux au domicileAicune chute n’était survenue lorsqu’elle
accomplissait des actes pour ses tortues, alotsjevais ¢a un peu particulier... Donc moi je
me suis dit que I'angle d’approche, ca allait ékes tortues... donc je lui ai dit : “Bon, vous,
votre priorité, c’est vos tortues, et ben votreopité ¢a va étre celle-la...” Méme si moi ma
priorité c'était pas c¢a bien sdr, mais je m'en f&hmoi je donne priorité a ce qu’est I'individu,
et donc sa priorité c’est ¢a, et ben c'est ¢a sanig, et je vais en priorité m'occuper de ce
gu’'est sa priorité, et aprées mon évaluation me mrde savoir et de prioriser les besoins de la
personne, mais ¢a aprés mon travail ¢ca va étreaite faccepter ce qui est de I'ordre du
prioritaire...

— Vous avez gagné sa confiance comme ¢a...

— Ben oui! Et je peux comprendre, pour elle cttarrible ! Elle vivait dans une maison
évidemment immense, elle n’habitait qu’au premtagé, mais c'était le chateau de la Belle
au bois dormant, y avait des herbes de partout,idéismiers et le kiné étaient en train de
dire : “nous, on va plus venir parce qu'on peutiplaccéder”, et a moment donné [...] les
infirmiére sont cantonnées a un role, le kiné emttenné a un role, l'aide ménagére est
cantonné a un role, et a un moment y a pas dear@sat qui se fait... et on fait comment pour
gue ce monde-la s’articule ? [...] le gestionnaireaiss, c'est le paradigme qui fait que ¢a se
croise... Et notre réle c’est ¢a, c'est de venir ctenlte qui peut-étre n'est pas de leur
compétence... Parce que c’est vrai qu'ils sorteniede role ces gens-la, et qu'ils n'ont pas le
temps, et que c’est pas leur métier... Mais pourtagtait important, et d’'une pour la dame
parce que quand vous avez 87 ans et que vous vogrezmaison qui se délabre ! Elle était
passionnée d’horticulture, elle a des arbres, degr$, des trucs, des machins dans son jardin
dont elle s’est toujours occupé, elle a eu uneegpdiautonomie en I'espace d’'un an c¢a été la
catastrophe, et cette dame elle n’avait plus degbro voila, et elle était dans le refus. Et bien
on a changé ¢a en faisant des petits travaux paerlgs tortues ne s'échappent pas, en faisant
nettoyer son jardin, du coup elle est ressortigif@ aussi, du coup on a aidé le kiné en fait en
faisant ¢a, ¢ca a permis a ce que le kiné contiruprise en charge sur le travail de la marche
a l'extérieur, elle ¢a lui a remonté le moral, ebeeu envie d’'un seul coup de planter des
tomates, de planter des herbes, de ci, de la, voilet maintenant elle me demande plein de
trucs, elle a plein d’'idées, elle me fait couridéoite a gauche... elle a vu une pub, elle veut
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CanalSat... mais tant mieux ! Moi quand les gens camoent a avoir des envies c’est ce qui
est important...

— Oui et puis 13, si elle est ressortie, c’'est tigr'a gagné en motricité...

— Quais ! On n’empéche pas les chutes, le médeeissiye de... bon aprés a moment donné,
le maintien au domicile c’est un risque, voila..via est une prise de risque...

— Et vous n’avez rien fait pour qu’elle change d&dectin traitant ?

—Ah non ! Ah ben non je travaillais avec ! Et puig @e veut pas ! Il 'embéte et puis elle lui
dit “non”, mais ca c’est pas grave ! Elle a conipune chose, parce qu’avant il lui faisait tres
peur avec la maison de retraite... Et puis la, oraid des démarches pour qu’elle soit mise
sous curatelle, mais a sa demande, parce qu’ells’ere sortait plus dans les papiers, y a pas
d’héritier, y a rien, et c’est vrai qu'il y a eu gegetits soucis, avec des voisins... donc elle est
protégée, et quand I'expert est venu il lui a béapliquer que personne ne pouvait I'obliger a
entrer en maison de retraite... Parce que c'est lmawe ! C’est horrible ce qu’on fait vivre
aux gens, on menace les gens : “Si vous n'accqyaeza chaise percée, ou chaise garde-robe
ou peu importe, vous ne pouvez pas étre maintenwomicile...” C’est ridicule ! Alors en
plus, elle, elle est frustrée, elle a sa chaisegemu’elle n'utilise pas, elle continue a allerxau
toilettes, donc c’est autre chose qu'il faut trouve

— En plus ¢a donne une image de la maison deteett@mme la punition quoi...

— Oui ! Et tout ¢a, ¢a se travalille...»

Ce n'est pas seulement I'état physique de cetteedgums’améliore en quelques mois, mais
'ensemble de la situation : du kinésithérapeutiepgut a nouveau intervenir dans des bonnes
conditions, a I'état du jardin et du logement, esgant par le retour des envies et des projets
de la personne. En ce sens, et comme le reconntlsseautres intervenants, le travail des
gestionnaires de cas et de Madame Biche en paetidt trés positif. Ce cas révele aussi
I'étendue du faisceau de taches couvert par cdegsionnels et de la palette des partenaires
mobilisés. Quant & pratique de I'advocacyde Madame Biche, elle s’inscrit plutét dans

le troisieme modele décrit plus haut (€nabling Advocacy), dans lequel le praticien
vise a favoriser 'autonomie de la personne dans @éfinition des priorités et des projets,
tout en conservant le contréle des moyens mis en el pour les réaliser.Elle a gagné la
confiance de l'usager en faisant « alliance » dugcselon son expression, éventuellement
« contre » les autres intervenants. Le médecin, skeinble chercher a fixer a la fois les
moyens et les fins, dans le « meilleur intérét »pdtient, conformément a la tradition de
protection des personnes vulnérables. Mais il geiren retour que le refus et les rechutes,
ce qui est contreproductif. Ici, on voit que le usfdaide n'est pas forcément une
manifestation de I'autonomie de la personne. Ledaine plus avoir peur des réprimandes et
d’exprimer ses envies montre en revanche que la&darepris le contréle de la situation, par
rapport aux intervenants notamment, y compris ldais par rapport a la gestionnaire de cas.

La relation d’advocacyqui lie la gestionnaire de cas et son usager seraldinsi évoluer,

au moins pour un temps, vers le dernier modéld.a professionnelle est parfois tentée de lui
« faire accepter ce qui est de I'ordre du priomai, c’est-a-dire ce qu’elle a défini comme tel
et qui n'est pas forcément le but visé par la persoiC’est au cours de leurs interactions
répétées que se jouent I'avancée la situationi girgsla 1égitimité du gestionnaire de cas.
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* * *

Pour conclure cette partie sur les professionnela deordination, nous voudrions souligner
combien les activités que nous venons d’étudigrpsieentent a de Igestion de processus.
Animer un réseau de partenaires, comme gérer par d'une personne agée dépendante,
suppose en effet de conserver la maitrise d’unat&ih qui change constamment sous I'effet
d’interactions répétées, que ce soit entre pamenau niveau d'un département ou entre
intervenants au niveau de la prise en charge gdensonne.

Au cours de nos enquétes de terrain, nous avoromE® beaucoup de professionnels
susceptibles d’exercer des fonctions semblablesl@scdes gestionnaires de cas : médecins,
assistantes sociales des Conseil généraux, des BASCLIC ou des hbpitaux, infirmiéres
libérales, kinésithérapeutes, ou encore mandataidisiaires a la protection des majeurs.
Quelle est alors la différence entre ces travadleaciaux et des professionnels de la gestion
de cas intensive ? Est-ce la gestion effectuéeequiordinaire ou bien les cas traités ? I
s’avere que plus le nombre de cas suivis est patites professionnels, plus on se rapproche
du modele de gestion de cas, caractérisée parelat®n privilégiée avec la personne suivi,
une démarche compréhensive, un role de référent l@oyersonne et pour les autres
intervenants, une veille constante. Ainsi, les dowtrices de CLIC de Marseille, tout comme
leurs collegues du CCAS ou de I'APA, sont bien eatgs de pouvoir orienter certains de
leurs 500 usagers vers les gestionnaires de c#les@e CLIC de Ligniéres, situé en zone
tres rurale dans le Cher, ne sont pas du tout @Bans®me configuration : elles ont moins
d’'usagers et ils sont peu demandeurs, elles doieeplus souvent aller a la rencontre des
personnes ageées, gagner leur confiance pour learaecepter de I'aide, un peu comme dans
le cas de la dame aux tortues. Il faut darevailler I'articulation des coordinations
ordinaire et intensive. Le filtrage est une possibilité, efficace dans le cas étualidectissu
relationnel était dense et que la pilote a effectuéravail de légitimation des gestionnaires de
cas. Mais il y en a peut-étre d’autres. Il estearanche peu probable qu’il soit bon de partager
son temps entre une activité de gestionnaire dentaissive et une activité de coordination
plus ordinaire, type liaison. Les professionnelsivyemt en effet se retrouver face a des
dilemmes: pourquoi accorde-t-il plus de temps a telle pene plutoét qu’a telle autre quand
toutes les deux ont besoin d’aide ? Il en est alada gestionnaire de cas de la MAIA 13 qui
est aussi infirmiere coordinatrice du Réseau. piléfererait finalement étre seulement
gestionnaire de cas car elle n'aurait pas a « lems.

Sans avoir a affronter des dilemmes de ce typeprdessionnels ont a gérer des situations
complexes et peuvent se retrouver dans des sitgatidficiles. Il en est ainsi d’'une
gestionnaire de cas qui est a l'origine de la msi@as protection judiciaire d’'une dame qui
risquait de se faire escroquer, mais qui maintegaetson neveu est tuteur n'a méme plus
d’argent de poche. La gestionnaire de cas, quioseient encore du moment ou elle lui
disait : « J'ai totalement confiance en vous »seet responsable de la situation. Il n’est pas
envisageable de développer ce type de métier shirsanik professionnels de I'aide pour les
problemes éthiques voire dedapervision
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Conclusions, perspectives et préconisations
La métaphore du malade chronique

Au terme de cette étude, il est frappant de vamlzien les dimensions a prendre en compte
pour appréehender la coordination et I'efficiencesgateme de prise en charge des personnes
en besoins d’aide a I'autonomie sont multiplesdilaersité des populations concernées et les
spécificités individuelles, les différences entegritoires, la multiplicité des dispositifs de
coordination, le nombre de financeurs, ou encore &volutions démographiques,
épidémiologiques et technologiques. Pour conclateeranalyse, donner quelques éléments
de perspectives et formuler des préconisations, awvass choisi d’utiliser unenétaphore,

en considérant le systeme de prise en charge desrgmanes en besoin daide a
I'autonomie comme un« malade chronique s la recherche d'un traitement efficiéfft

Ce malade chronique souffre de plusieurs « cordiés » (des probléemes dans le champ
sanitaire, dans le champ médico-social et danfidenp sociallet nécessite donc plusieurs
« traitements » gu'il faut combineces derniers étant ici les différents types dpahitifs de
coordination, ou labels. Lemédecin traitanfles pouvoirs publicsa prescrit différents
traitements successifs a notre malade. Les méslegerts(la Cour des comptegnt
d’ailleurs signalé régulierement que sa situatio® 13'améliorait pas. Pourtant, ces
traitements ont été maintenus en I'état et se sahe ajoutés au fil du temps sans qu'aucun
ne soit arrétéPar ailleurs, en étudianés expérimentations mises en place pour traiter
l'efficacité de ces traitementsious avons constaté que, la plupart du terspales les
premieres phases clinigues avaient pu étre réafiset que sans attendre les résultats
définitifs, le traitement devenait pratigue coumntavec quelques probléemes de
remboursement.a multitude de traitements a prendre simultanénaepti générer des effets
iatrogenes(redondancesjans pour autant garantir de vraiment soigner Idade (probléme
d’efficacité et de trous dans le systemad.cumul de tous ces traitements s’est avéré oréreu
pour le patient.

Pourquoi le médecin a-t-il du mal a trouver le bipaitement ? Quelles conditions mettre en
oceuvre pour que la situation de notre malade s’anel?

Nous proposons d’aborder ces questions en nousyappsur la figure 10, qui essaie de
représenter de facon globale et systémique le®slifg de coordination dans le systéme de
prise en charge des personnes. Nous avons biem effiet que, le plus souvent, les problemes
gui se posaient aux niveaux macro, meso et miarolss.

120 pour qu'il n'y ait pas de confusion possible, densuite du texte, nous indiquerons en italiqugigné tous
les passages qui s'inscriront dans le cadre de oeitaphore.
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Figure 10. Représentation globale et systémique ddspositifs de coordination

Chaque type de
dispositif/label

L'ensemble des
dispositifs articulés

- . T e Politiques :
. !\llvea?u natlona'l a définir/ Gouvernement,
Comité National de Pilotage des ARS + Parlement et CGx

Associations de PA/PH et
lobbys professionnels

National W »
Capitalisation des expériences

Capitalisation de I'intégration des dispositifs au
des régions/label

niveau national

D o Pilotage stratégique de I'intégration des dispositifs
Régional Capitalisation des expériences de en région et capitalisation

la région/label
ARS/CGx glon/
Problémes &
innovations

Pilotage de I'ajustement des dispositifs/territoire

— Evaluation/
retour sur innovations

Montéeen charge/
expérimentation
- Mntis ge

Terrain

Agendas poIitiqucRes,

al icaux libéraux
Ye péfson
anil
i ira ie I Situations « simples »

172



Dans la figure 10, nous avons représenté en padanbas, dans la moiti€ gauche, le
processus de développement des dispositifs de ioatich ou labels, pris isolément (avec la
capitalisation faite aux niveaux régional et natlpmed avec leur financement), et dans la
moitié droite, la combinaison de ces dispositifis \gu territoire (avec un méta-réseau comme
la MAIA pour les fédérer et en animer le partertaret le pilotage de cet assemblage au
niveau régional puis national. Nous allons présembe conclusions et préconisations en cinq
points. Le tableau 6 présente une synthése desmsatons.

1. Un décalage entre 'agenda@u_médecin traitantet celuides développeurs
de nouveaux traitements

Les nouveaux traitemenfisbels)peuvent étre développés selon deux types de meéthod
e Celle de la recherche clinique (avec les phaseslmiques, phase |, phase Il, phase
lll et phase V)
e Celle de la médecine fondée sur une méta-analyséudgions réelles

Dans le premier cas, on expérimente un nouveawslifpde coordination a partir d’'un
modele de label défini a priori que I'on teste ditpedchelle(phase |) puis a plus grande
échelle (phase Il) puis a une échelle représentative de la divers® tdrritoires et des
configurations existanteplfase Il) dans laquelle on vérifie que le dispositif edicate par
rapport aux populations visées. Or on a pu obsequer souvenies expérimentations
s’arrétent trop tot, a la fin de la phase | ou au mieux en phaseCHla veut dire quéon
administre des traitements sans en avoir réellemanmttré 'efficacité On pourrait dire que
les réseaux de santé gérontologiques sont expéamealon cette méthode. Cette approche a
d’ailleurs été critiquée dans le cadre du développe des réseaux de santé (Bourgueil et al.,
2003) comme non adaptée au développement des idispds coordination.

Dans le second cas, on s’appuie sur des pratiques/antes de terrain qui ont pu étre
repérées et on essaie de démontrer qu’'elles stiohcefs. On essaie en parallele de les
modéliser et d’en dégager un label qui pourra éastie testé pour son efficacité dans de
nouveaux contextes apres avoir défini des conditide transposition. L'avantage de cette
meéthode est qu’elle permet de tenir compte desfgpi&s des territoires qui ont souvent un
réle important. On rejoint aussi les réflexions gut été rapportées plus haut sur I'intérét
d’'une approche au moins en partie de tydgettom up». Lexpérimentation des MAIA
pourrait s’'inscrire dans cette catégorie. De la mé&agon,le processus s’arréte en chemjn
c'est-a-dire que I'on fait au mieux la modélisatioais que I'on ne va pas jusqu’au bout des
transpositions dans de nouveaux contextes ave@lespositions nécessaires.

Dans les deux cas, il semble que I'histoire ait troque leprobleme est que I'agenda des
politiques est beaucoup plus serré que celui des \adoppeurs et que I'on ne puisse
attendre le résultat final des expérimentationsntivge lancer la généralisation de ces
nouveaux dispositifs. On peut citer par exempleds de la PED et des equipes médico-
sociales des départements qui ont été expériment&994 et en 1995 (Martin, 1998). Or les
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résultats de cette expérimentation n’étaient pasrergisponibles que le projet de loi pour la
nouvelle PSD sortait avec des dispositions tréf@reifites de ce qui avait été testé dans le
cadre de I'expérimentation. Elles étaient notamnpas restrictives en termes d’'accés aux
personnes agées dépendantes, avec un recoursceassan, avec un financement par les
Conseils généraux et pas par les CRAM et des éguipédico-sociales cantonnées a
I'éligibilité des prestations et sans reprendreslgvi des parcours qui avait fait partie de
'expérimentation. Le Sénat, connu pour sa comrsimportante en Président de Conseils
généraux, a eu un rdle majeur dans I'adoption tte &@m avec ce contour-la (Frinault, 2005).
On peut placer aussi dans ce cadre la décentratisepide du pilotage des CLIC aux
départements en 2004 alors que I'on n'avaitdag la phase Il du développement

Comment remédier a ce probleme? Est-il possible rmecourcir les temps
d’expérimentation ? On a vu plus haut qu’il y atamps nécessaire minimal, en particulier
pour que la confiance s’installe tout d’abord efgeacteurs puis pour la réelle mise en place
qui met toujours beaucoup plus de temps que pratialement. Peut-étre qu’une solution est
d’identifier des indicateurs de succes intermédgnui permettent de rassurer les politiques
sur la probabilité de succes de I'expérimentatiosue I'intérét de la poursuivre, méme s'ils
n’en n'ont pas été les initiateurs. Une autre smtuest d'impliquer fortement les usagers et
les associations qui les représentent pour que-cdewéfendent la poursuite de ces
expérimentations.

2. Le besoin d'ajuster la combinaisordes traitements et de les adapter dans le
temps pour mieux répondre aux besoins de notre gyati

Notre patient polypathologique bénéficie de plusieursitéraents en parallelgu’il faut
ajuster dans le temps en fonction de I'évolutionsdemaladie. Il a donc besoin que les
spécialistes qui lui prodiguent tous ces traitersese coordonnent pour éviter les overdoses
(redondances, dysfonctionnement). @ujourd’hui, personne n’est réellement en charge
de cette coordination : les dispositifs doivent sjaster entre eux selon leur bon vouloir et
leurs moyens.ll existe évidemment des recommandations pouricers articulations. On a
vu plus haut par exemple que les réseaux de samntglogiques sont appelés a se
coordonner avec les CLIC et réciproquement. A I'mee on peut se demander si certains
critéres d’évaluation ne vont pas dans le sensedaampétition entre dispositifs, quand un de
ces criteres est le nombre de personnes suiviegffBihon peut avoir certaines personnes
suivies par plusieurs dispositifs en parallelesabprun seul pourrait suffire parfois. Mais cela
demande d’avoir clairement défini les frontieresaadivision du travail entre les dispositifs —
qui fait quoi, qui suit qui — comme cela est fahd le cas de la MAIA 13. Cependant on a pu
noter dans le cadre de notre étude de cas a Marga# la coordination n’était pas toujours
évidente entre les services sociaux de la villegservices sociaux du département — est-ce
lié a la différence de couleur politique de la e/ilet du département, ou par simple
concurrence entre ces types de services, ou lsedelex ? Il y a enfin des personnes qui se
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trouvent « rejetées » par tous les dispositifsetias n’entrent pas dans les catégories d’age
requis ou dans les « tarifs ». Qui alors est resggmasdu fait que ces personnes ne sont pas
prises en charge ?

Au niveau régional, de nombreux problemes de coordation ont pu étre aussi relevés
Ainsi, Simonet (2001) observe en Rhdéne Alpes laeneis place d’'un comité régional des
réseaux dénommeé Coordination pour I'appui aux éseat qui implique tous les acteurs
institutionnels du sanitaire au niveau régional (ARRIRCAM, DRASS, CRAM, ERSM) ou
départemental (DDASS, CPAM, MSA, CMR, ELSM) et msdionnels (UPML, FEHAP),
mais pas l'action sociale de la CRAM ni les Corssgignéraux. Jourdain et Bréchat (2008)
soulignent aussi les problémes d@ordination dans la planification et ils écrivent : «la
multiplication des schémas ne conduit-elle pasmédiablement a un éparpillement de
l'action ? Comment améliorer par exemple la cole&raantre plan gérontologigue, schéma
hospitalier d'organisation des soins et plan régiole santé publique ? Comment construire
un continuum d'offres sociales, médico-sociales,sdims et de prévention par priorités,
comme laprise en charge des besoins des personnes agées ? Le temps estveion
d'interroger la genése de ce type d'action publejues formes qu'elle emprunte aujourd’hui,
en repartant de quelques questions fondamental@srquoi planifier ; comment ; pour quoi
faire ? ».

Il semble qu’aujourd’hui ce soit un deSles des ARSd’assurer, en lien avec les Conseils
généraux, cette coordination et que, dans la ptatibn des moyens mis en ceuvre dans leur
région, les besoins de toutes les personnes ee gattonomie soient couverts. Mais cela
veut dire aussi de s’articuler avec tous les astdurchamp social : 'Education nationale et le
secteur de I'emploi, par exemple, pour les persehaadicapées et, pour tous, les secteurs du
logement, des transportstc Or déja des interrogations et des mises en gawde émises
dans le cadre de la mise en place des nouvelles BRSs le cahier des actualités sociales
hebdomadaires (ASH) de septembre 2010 intitulé gbavernance du secteur social et
médico-social, aprés la création des ARS et larmidades services déconcentrés de I'Etat »,
on peut trouver un paragraphe sur « les questiengamtieéres » (p. 41), dans lequel il est
écrit: «Ainsi, la question du “qui fait quoi” esa inévitablement posée a propos, par
exemple, des politiques de “bientraitance” [...] dlune maniére générale sur tous les
champs de contact entre politique sociale et poktide santé. Il est toutefois permis de
penser que c'est dans le domaine des politiquased’a domicile que la nécessité d’'une
coordination trés forte se fera sentir si I'on véutter des conflits de compétence négatifs
entre services. » Dans ce méme numeéro est relewéatdes zones de chevauchement entre
les ARS et les services déconcentrés de I'EtatZp.

Au niveau national gu’a-t-on pu observer jusqu’@iamulgation de la loi HPST ? De fait on
a pu souvent repérer dgsroblemes de coordination entre les différents acteurs
institutionnels nationaux et notamment les financexs des labelgministéres et services de
ces ministeres, établissements publics, Assuranakadm, Assurance vieillesse, caisses
complémentaires et mutuelles). Ces problémes biadedment ne favorisent pas la
capitalisation croisée des connaissances accumalessin de chacune de ces institutions. Un
premier fait qui a été évoqué dans la premiérdepasdt la réalisation de rapports parfois tres
approfondis, en paralléle les uns des autres. @nrm¢er aussi les évolutions rapides dans les
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contours et positionnements des ministéres et tsgiats d’Etat en charge de la politique de
santé et de prise en charge des personnes endfmrtenomie : rattachement ou non de la
politique de prise en charge des personnes haréisagi des personnes en perte d’autonomie
au ministere en charge de la santé, un ou deugtaeats d’Etat aux personnes agées et aux
personnes handicapées:;

On peut aussi citer de multiples exemples de mamgueoncertation entre directions de
ministeres, ou avec I'Assurance maladie et/ou descConseils généraux. Par exemple,
Simonet (2001) reléve que la circulaire DAS/RV2 @lyuin 2000 relative aux CLIC, qui
précise les modalités d’organisation pour leur erpéntation et leur création, qui engage
dans la durée notamment les Conseils générauxaetiohh sociale des CRAM pour les
guestions de financement et de découpage tertjtariété rédigée par les services de I'Etat
(DAS) sans concertation avec ces derniers ni les s autres services de I'Etat s'occupant
du secteur sanitaire. Elle note : « Ces partenagesont étonnés toutefois de ne pas avoir été
consultés au préalable pour la rédaction de cettalaire, alors qu’ils ceuvrent sur le terrain
en faveur de la coordination en gérontologie defaud€centralisation et qu’ils continueront a
la soutenir financierement ». Cette concertatiamiapu étre un gage de succes pour le futur,
et 'on a vu combien les questions de financem&vesent critiques pour les CLIC encore
aujourd’hui. Elle rappelle que pourtant le rappdi comité de pilotage de I'’Année
Internationale des Personnes agées (AIPA) en 1988t gpréconisé une approche
décloisonnée de la population 4gée en termes depek publiques.

Mais ce probléme n’existe apparemment pas qu’encerdAinsi Nolte et al. (2008), dans une
revue sur les systémes de prise en charge des emathdoniques au niveau international,
insiste sur la nécessité de renforcer la coordinatiu niveau macro. On peut aussi noter le
manque d’intégration entre les différents plans desanté publique qui pose probleme aux
acteurs de terrain quand les mémes types de mesntaeprises dans les différents plans
sans souci de mutualisation, en tous les cas deemeaekplicite. Les acteurs de terrain se
trouvent ainsi parfois a devoir mettre en placeuiamément les actions dépendantes de deux
ou trois plans nationaux.

Parmi les explications a ces difficultés de cooriima en dehors d’enjeux classiques de
pouvoir et de territoire entre les administratiorissemble qu’il y ait des questions de
différence de culture et de philosophieUn exemple tres illustratif de ces différencesles
rapport de I'lGAS de 2006 qui faisait un constatique sur ses réseaux, évoquant méme la
réduction voir suppression de leur fonds de datatize rapport est suivi de deux courriers en
réponse au rapport, 'un émanant du directeur despitalisation et de I'organisation des
soins (DHOS) et l'autre du directeur de la Caissgonale de I'assurance maladie (CNAM).
On est frappé par la différence de ton et de tedesrdeux courriers. Le premier courrier
insiste sud’esprit dans lequel a été concgue la politique de développé des réseaux, sur
toute ladynamique qui s’est mise en ceuvre pour I'innovation et ifapdification et enfin

sur le temps nécessaire pour sa mise en place.défend de la faiblesse du copilotage avec
la CNAMTS et écrit: « Le copilotage nécessite Habitudes de travail en commun. Celles-
ci ont fait 'objet d'une réelle attention qui dé@tre poursuivie ». Il donne des perspectives sur
le lien avec les territoires et mentionne : « Ungprache territoriale est désormais
indispensable », « La proposition de confier l®taide aux missions régionales de santé est
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prématurée en l'absence de véritables agences edggode santé. » L’autre courrier est
beaucoup plus sur le registre technique et dedaagedu risque et ne rentre pas du tout dans
les questions de dynamique de changement.

Une des raisons invoquée par Trouve et al. (20@0) pxpliquer cette difficulté d’intégration
institutionnelle est que les différentes instituiosont basées sur diegjiques différentes

(« dépendance au sentier »)Les ARS, avec la composante Assurance maladiellgs!’
integrent, sont dans une logique d’assurance aoesles Conseils généraux sont a la fois
dans une logique universelle avec I'APA (issu depdt et de la journée de solidarité) et une
logique d'assistance avec l'aide sociale. La mise o®hérence de ces logiques est
évidemment une des conditions pour le succes degeties ARS et aussi pour les futures
MAIA. Ce sera aussi vraisemblablement un des enjgiuglu débat sur la future loi sur "8
risque qui s’ouvre aujourd’hui.

Un des changements les plus emblématiques apporgéla gouvernance du systeme de prise
en charge des personnes en besoin d’aide a l'auteresnla création de @NSA et de son
conseil. Ce dernier, considéré par son premier présideninmm « unespace public de
débat » réunit des représentants de I'Etat, des assocstieprésentatives des personnes
handicapées et des personnes agées et de leuttedatheis associations des gestionnaires
d’établissements et de services, des présidentSodseils généraux, des représentants du
Parlement, les partenaires sociaux et des perstmagualifiées. C'est ce conseil, qui, en
2007, aprés de nombreuses discussions en sonasabguti de maniére consensuelle a un
rapport posant les principes d’un droit universebmpensation en réponse a des situations de
handicap, jetant ainsi les premiéres bases d’'un emuxchamp de protection sociale, en
préparation aux débats sur la loi pour GfSisque, déja annoncé par le ministre de I'époque.
Le pilotage du plan Alzheimer au niveau nationalcenstitue aussi une belle illustration et
peut étre considéré comme relevant du modeleadiadicratie. En effet, un chef de projet, a
éeté nomme par le Président de la République ebmité& de pilotage a été constitué avec les
plus hauts représentants de I'Etat (directeurs diaidimation centrale et des agences,
membres des cabinets ministériels, responsableslitfésentes mesures du plan,...) ainsi
gu’un comité de suivi réunissant toutes les pagresantes et notamment les associations de
famille et de professionnels. Leoordination institutionnelle semble donc en cours
d’évolution.

3. Unpatientaux prises avec de nouveaux acteurs

3.1. Les nouveaux lobbys professionnels

Nous avons vu dans la deuxieme partie que I'injonca la coordination et I'apparition de
nouvelles fonctions et structures de coordinatitaieat venues perturber le systéeme des
professions impliquées dans la prise en charge mgsonnes agées et handicapées.
L’élargissement du faisceau de taches a couvripagticulier, a entrainé @ansformation
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des pratiques des professions existantes, notammesdlles des médecins, et la création
de nouvelles niches d’activitéAvec le développement des EHAPD, un nouveau segdee

la profession de gériatre s’est ainsi développé@ui@ donné lieu a des luttes professionnelles
au sein de la profession et avec les professiomneoms, en particulier les médecins
généralistes. Les associations professionnellesose ainsi mobilisées pour renforcer les
prérogatives de leurs membres. Par ailledes, nouveaux groupes professionnels sont en
train de voir le jour, comme celui des gestionnaires de cas ou coorteumsade santé. Ces
derniers ont d’ailleurs déja leur association msiennelle, fondée par la premiére promotion
de la formation de l'université Paris 5, et appeélé&e développer dans les prochaines années.

On assiste également depuis plusieurs années paliipn de nouvelles formes de
représentations. Au c6té des associations profesdies « classiques » (fédérations de
gestionnaires d’'établissement et de services, sgtgld’employeurs et de salariés), émergent
ce gque l'on pourrait qualifier deouveaux lobbys,qui prennent leur place dans le paysage
pour défendre leur label et participer aux évolutions du systeme de sahtd’'ade a
'autonomie.

Pour les réseaux, c'est la Coordination natiodakeréseaux (CNR) qui apparait en 1997 et
qui fédere tous les réseaux sanitaires et sociatautie la France. Plus récemment, fin 2008,
eémerge I'Union nationale des réseaux de santé (NfRSrassemble les réseaux et les
fédérations de réseaux. Elle propose des animagbndes échanges entre réseaux. Ses
« objectifs fondamentaux » sont les suivants :

e Etre une force de proposition, en animant une xigfte sur le role des réseaux dans
I'organisation des soins.

e Etre un instrument de représentation et de dialaguer les institutions politiques et
administratives, les organisations professionnallesanté, ainsi qu'avec les associations de
patients gu'ils reconnaissent comme interlocutpunrslégiés.

« Pallier au manque de cohérence et de lisibilitérdssaux de santé, défendre une politique
nationale de I'offre de santé ou les réseaux doprmndre une place, sont parmi les objectifs
prioritaires de I'UNR santé.

En septembre 2010, I'UNRS a annoncé s'associer Bveguaus importante fédération

d’établissements du secteur, la Fédération hogpitatle France (FHF) pour promouvoir la
coordination territoriale entre la ville et I'hégit en soutenant en particulier les
expérimentations en cours, notamment celles poywavenir le recours non approprié aux
urgences pour les personnes agées.

L'association Nationale des directeurs et coordinat de CLIC (ANC CLIC) est créée en
2008 et annonce :

« Les objectifs de 'A.N.C CLIC sont de représengérde promouvoir les personnels des

coordinations au niveau national en devenant warlotuteur privilégié auprés des partenaires,
de mener des actions communes visant a préseawgotiomie et a améliorer la qualité de vie

des publics du CLIC, de réfléchir et d’avancersos métiers, nos missions, de valoriser notre
identité professionnelle, de développer des optilsr améliorer la qualité des prestations et
des réponses apportées aux personnes agées,atmumilavec nos partenaires professionnels
pour toujours plus de (re)connaissance, de cordiage complémentarités.
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Les directeurs/coordinateurs de CLIC sont aujownddngagés, investis, passionnés, capables
de fédérer. lls sont entrés de plein pied dangdéegsionnalisation de la coordination et des
réseaux pour toujours plus de création du lienadgg@rontologique et intergénérationnel.

Une association qui va faire parler d’elle ! »

Une association des directeurs de MDPH est aus8e@n 2008 et se donne comme objet :

« Affirmer la place et porter I'expertise des dimas de MDPH auprés des instances
décisionnelles et consultatives dans la mise enreeppérationnelle de la loi du 11 février
2005 et de ses évolutions ; partage d'expériencecgaseil - ingénierie): promouvoir,
construire, mutualiser les expériences des difféeeeMDPH, créer les conditions de leur
analyse et du partage d'expérience ; fonction dedion et Métier de Directeur du GIP
MDPH : affirmer le r6le spécifique de directeur d®PH dans le cadre des missions dévolues
par la loi au GIP ; valoriser les différentes cotepées requises pour exercer la fonction de
directeur de MDPH dans un environnement complexe. »

Leur création étant récente (2008 pour la plupardlis n'avons que peu de recul pour
mesurer le réel impact que ces lobbys pourronir aams le futur.

3.2. La place des usagers

Comme nous l'avons vu dés le début de la premiargep depuis les années 2000, I'usager
prend une place plus importante et ceci a tousilesaux du systeme. Ses droits sont accrus
par les lois de 2002 (droit a l'information, dr@tun projet personnaliséfc), et il a la
possibilité de se faire représenter dans les ésdshients sanitaires et médico-sociaux ou il est
hébergé. Nous entendons ici comme us#gempersonnes en perte d’autonomie et leurs
aidants informels. Il conviendrait cependant dans des travaux elbési de faire la part entre
ces deux types d'usagers pour lesquels les int@etsont pas toujours semblables, voire
contradictoires dans certains cas.

Au niveau local, départemental et régional 'usager est aussi représenté au sein des
différentes associations de personnes handicapee® g@ersonnes agées — associations
locales, antennes locales d’associations natioraggsaussi dans les Comités départementaux
des retraités et personnes agees (CODERPA), leset®mépartementaux consultatif des
personnes handicapées (CDCPH), ainsi que dans deséi€nces régionales de santé,
devenues Conférences régionales de la santé ‘etutienomie par la loi HPST. L'avantage de
ce niveau, comme le soulignait Maryvonne Lyazid,geee la boucle d’apprentissage est plus
courte, quand, par exemple, c’est directement Béba permanence qui se fait embéter par les
personnes mécontentes.

Au niveau national, il est aussi représenté au sein des différenwscedions de personnes
handicapées et de personnes agées, du Comité alaties retraités et personnes agees
(CNRPA), du Conseil national consultatif des perssn handicapées (CNCPH) et de la
conférence régionale de santé, devenue aussi eon&rnationale de la santé et de
'autonomie. Il est aussi, comme on lI'a vu plus haaprésenté au conseil de la CNSA (6
postes pour les associations de personnes handgap8 pour les associations de personnes
agées). Les associations peuvent étre un veotergtolur d’expérience de ce qui se passe sur
le terrain et, dans le cadre de I'apprentissagsydteme, permettre une boucle de rétroaction
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et ainsi doivent en théorie de mieux garder le ddput noter au passage f®mbre moins
important d’associations représentatives des persoes agées en perte d’autonomie
C’est une des difficultés du secteur des persoagéss en perte d’autonomie. Ces dernieres
sont souvent moins bien représentées que les pestramdicapées car souvent pas en état
de le faire. Ce sont donc souvent plutdt des tésagncore actifs ou les familles qui les
représentent, par exemple a France Alzheimer. @agrhéne peut peut-étre expliquer des
évolutions moins rapides dans le secteur des peesdmgees.

Par ailleurs, toutes ces associations représelg@srgersonnes handicapées et les personnes
agées n'ont pas toujours les moyens de faire desireed’information systématiques et
représentatifs avec parfois un risque de génétialisa partir de problémes particuliers. Un
gros travail est en cours au sein de la CNSA suramgiéte permanente sur la qualité de
service des MDPH, enquéte réalisée conjointemest s départements et les associations
de personnes en besoin d’aide a l'autonontla. des enjeux pour le futur sera la
structuration de la remontée de ce type d’informaibn, au niveau régional et au niveau
national, pour « boucler la boucle ».

Enfin il pourrait étre intéressant de les assadgemaniere plus active lors dian des plans
de santé publiqueautant pour constater les résultats acquis que grotirer les lecons pour
une nouvelle édition de ce plan s’il y a lieu.

4. Un patient qui doit pouvoir payer tous ses traitensencomment financer
la coordination, et coordonner les financements ?

Il ne suffit pas de répondre aux attentes des usageale tous les professionnels du secteur, il
faut pouvoir financer le systeme de prise en chatgeotamment la coordination. Mais que
faut-il financer exactement ? Dans son article d@22@&nnuyer se demande s'il faut financer
la coordination et, si la réponse est oui, il sealede comment et quoi financer. Il indique
gue s'il parait nécessaire que les temps de tranaibmmun soient financés, il questionne le
fait que cela passe par « une structure, centeaésdormalisée, telle le CLIC ». Il convient
donc de distinguer deux dimensions a cette question

» Le financement d’activités de coordination qui peuvent se dérouler dans différents
types de structures non nécessairement dédiéesa@otdination (hopital, EHPAD,
Service d’aide a domicileetc). De nombreux professionnels font ainsi de la
coordination, parfois dite ordinaire, sans queeeellsoit clairement identifiée. Les
gestionnaires de cas qui réalisent de la coordinatitensive pourraient eux-mémes
étre en poste dans des structures non spécifiquatédites a la coordination.

» Lefinancement des dispositifs de coordinatiogue nous avons décrits.

Concernant le premier point, le Haut conseil péawdnir de I'assurance maladie (HCAAM),
dans son avis du 22 avril 20&Vieillissement, longévité et assurance maladieentionnait :
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«Parce que la coordination demandies moyens et surtout du tempsle Haut consell
considere qu’elle doit étre reconnue comme telleré@hunérée.Mais il ne suffit pas
d’identifier des “actes de coordination” et desl@ayer : il est tout aussnportant — et
complémentaire — que les rémunérations des actsgroices qui doivent s’'inscrire dans un
processus coordonné soient liées au respect deramesgus, ne serait-ce que par une
obligation de compte-rendu. Poser le principe detlaunération des taches de coordination
des soins, c’est parvenir a lier coordination ahugération dans les deux sens ». Le
SAMSAH Arceau Anjou que nous avons étudié réalisdravail de codification des taches
réalisées par les professionnels, qui montre gsieatdivités de coordination (réunions de
coordination, contacts avec les autres professisnaecompagnement dans I'élaboration du
projet de vie) peuvent représenter un tiers du sedgs professionnels. Cela signifie qu'ils
passent un tiers de leur temps a effectuer des deteoordination aupres des personnes dont
ils sont les « référents », et le reste de leuptem exercer leur métier (assistante sociale,
educatrice spécialisée, ergothérapeetie) auprés d’autres personnes.

De maniere générale, un travail devrait certaingrégg conduit sur ce temps de coordination
en l'objectivant autant que possible et en le caat comme indiqué par le HCAAM a des
processus coordonnés de soin.

Concernant le financement des dispositifs de caatitin, la situation est particulierement
complexe a la fois par rapport au nombre de labeistants et par rapport aux multiples
financeurs qui ne sont pas toujours coordonnégodrrait étre intéressant d’établir un
«compte consolidé de la coordination #n sommant tous les financements qui vont dans les
réseaux, dans les CLIC, et les fractions des fimaents correspondant aux activités de
coordination des équipes médico-sociales des dsngénéraux, des eéquipes mobiles
gériatriques, des SSIAD, des CCAS, des MDPH, d&d$AH, ou encore des centres de
ressources, et en regardant ce qui revient a chfatareeur : Assurance maladie et CRAM ;
Etat, CNSA, Conseils généraux et autres colleésviterritoriales ; assurances, mutuelles,
complémentaires ; associations ; et il ne fautljpamblier les personnes elles-mémes et leur
entourage (les aidants informels). Une analyse coééltonomique de I'étude PLAEA
réalisée par Thomas Rapp et présentée au congidisaClTrials in Alzheimer's Disease
(CTAD) qui s'est tenu a Toulouse en novembre 281@ipntré que la part du codt de la prise
en charge pour les malades d’Alzheimer a domidd# de80 % pour les colts informels
(aide de la famille et de I'entourage), les coGédimaux variant de 12 % a 8,1 % apres 2 ans
et demi de suivi et les colts non médicaux (de peedéance) de 7,3 % a I'inclusion a 9,5 %
apres 2 ans et demi de suivi. Les colts de codrdmaont sans doute aussi pour une bonne
part associés au travail de coordination des asdafdrmels. On peut alors comprendre que
les aidants informels aient leur mot a dire surdesix a faire pour réorganiser la prise en
charge des personnes en perte d’autonomie et saircaion.

Nous avons pu voir que le financement pouvait étevent critique pour nombre de ces
structures, celles-ci étant financées souvent deiérea non pérenne et de maniére sous-

121 p ASA (Plan de soin et d’aide dans la maladie zi&imer) est une étude d'impact sur I'évolutionlale
maladie d’Alzheimer et les modalités de prise earglh dont I'investigateur principal est le Pr Bywellas du
CHU de Toulouse
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optimale. Cela peut se comprendre par ce qui \d&tte exposeé ci-dessus, a savoir que les
financements qui ne sont pas extensibles doiveet distribués a de nombreux types de
structures. Par ailleurs, la conjoncture économigotlielle n’arrange pas les choses. Par
exemple, les Conseils généraux qui financent lefCCGin bonne partie sont soumis a de
fortes pressions financieres avec la montée engehate [|'Allocation Personnalisée
d’Autonomie (APA), de la Prestation de CompensatianHandicap (PCH) et du nouveau
Revenu de Solidarité Active (RSAJ. Dans le rapport de synthése et de propositions
d’amélioration de la prise en charge des traummtisaniens et de leur famitfé , il est
demandé deérenniser le financementdes réseauxde facon a inscrire leur action dans la
durée.

Un des problémes du malade», comme on peut le voir sur la figure 11, est tpe
financements sont alloués séparément a chaque(labefleches orange dans partie gauche)
et non a la configuration d’ensemble des dispasgifr un territoire. Il manque des circuits
d’'information aux différents niveaux du systemeull@avons indiqué en jaune les endroits ou
il nous paraitrait pertinent que des échangesatimation soient ménagés en attendant que
les financements puissent étre gérés de maniesggfmbale, comme cela avait été fait en son
temps pour les réseaux avec le rapprochement DBIRR et le FAQSV. On peut toutefois
noter que la mise en place des MAIA amorce un ddbuapprochement, et devrait permettre
des échanges fertiles au niveau des tables tastigiseau terrain) et des tables stratégiques
(niveau régional). Ceci devrait en théorie étresplacile avec les ARS qui redistribuent
largent de I'Assurance maladie et de I'Etat/CNSRestera a assurer la cohérence des
financements avec les Conseils généraux. Par @ijlexes informations pourraient aussi
permettre d’alimenter la préparation des appelsofeis que les ARS doivent lancer chaque
anneée pour la création de nouvelles structures.

La question des financements peut aussi étre pasé&ement. Si I'on reprend notre
cartographie des dispositifs par territoire en fmmc des situations de handicap
(médical/socio-éducatif, situation standard/com@)ext comment leur coordination est
financée, on obtient de maniére tres schématiqueglaee 12. On voit que les structures
situées sur la partie gauche du schéma sont firang@r I'Assurance maladie, les
complémentaires, les mutuelles et les personneguéstion qui est ouverte aujourd’hui dans
le débat sur le ®risque est comment répartir le financement poypadie droite entre la
CNSA, les Conseils généraux, les collectivitésittaiales, les CRAM/ARS, les assurances,
les mutuelles, la personne elle-méme et la famMiais au sein de ces situations, il existe des
situations plus complexesoccupant la partie supérieure du schéma. Pgpairkée sanitaire,
un certain nombre d’entre elles sont financéed'Aasurance maladie avec une partie dans le
cadre d’Affections de Longue Durée (ALDQui doit plus particulierement financer la
coordination des situations complexest en particulier les gestionnaires de cas ? Carhme
la solidarité nationale doit-elle jouer ?

122 \oir rapport sur les finances départementales iderd® Jamet, directeur général des services du ellons
général du Rhodne, remis au Premier ministre le\2R2 2010, qui fait état de la dégradation des ctewples
départements et expose plusieurs pistes d’intaprent

123 Contribution de FRANCE TRAUMATISME CRANIEN a I'émration du plan TC 2010 (28 avril 2010).
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Figure 11. Schéma global et systémique des dispdsitde coordination et de leur financement
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Figure 12. Cartographie des structures de coordin&bn et leur financement
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5. Comment mieux traiter et prendre soin de notre nada?

5.1. Simplifier le traitement et la posologie

On ne peut pas s’empécher de penser qu’il y a ttegraitements (labels) et qu'il
conviendrait de simplifier en en supprimant cedaiou en les fusionnant. On voit par
exemple déja sur le terrain plusieurs exemples Id€ @nctionnant en synergie forte avec
un réseau. Pourquoi ne pas, petit a petit, les oappr et ne créer plus qu'une structure ?
Celle-ci pourrait recevoir un double financement¥Ronseil général dans un premier temps.
Celle-ci pourrait étre alors I'antenne locale desuifes « Maisons départementales de
'autonomie ». Pourquoi ne pas pérenniser les salskeatégiqgues des MAIA entre les
financeurs au niveau régional ?

Au sujet des traitements, il conviendrait qu'ilstretent pas que les symptdmes mais gu’ils
s’attaquent aux causes de la maladi#m d’autres termes, il conviendrait de remettreéeant

le sens de l'actionet les finalités des différents dispositifs afin digpasser des problemes
parfois secondaires. Comme on a pu I'évoquer plug lnambre de professionnels de terrain
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sont des personnes fortement impliqguées et en qietee sens. lls devraient donc étre
réceptifs a ce type de message pour autant quealgEns minimaux soient assurés. C'est le
réle des politiques et des pouvoirs publics en génén explicitant les choix qui sont faits.

Il faudrait aussi préciser quel estthkrritoire pertinent de couverture des dispositifs et il
faudrait qu’il puisse y avoir un recouvrement leiplgrand possible entre les territoires
couverts par les différents dispositifs, et éviderque nous avons pu observer a Marseille ou
chaque dispositif avait son propre territoire dmention. C’est normalement I'une des
missions des ARS d’animer le processus de redéfindes territoires de santé que certaines
ont déja bien avancé. Mais la question ici estploelle de territoires infra-départementaux.
On verra quelle sera la conclusion de I'expérimmtades MAIA, sachant qu’elles n'avaient
pas toutes le méme périmetre : certaines couvoamtun département et d’autres comme la
MAIA13 que deux arrondissements d’'une grande ville.

5.2. De nouvelles professionnalit§sour prendre soin de notre malade

Nous avons évoqué, dans la deuxieme partie du rapptamment, le développement de
nouvelles activités dans le secteur sanitaire elicoésocial, comme le pilotage de réseau et
la gestion de cas. Actuellement, ces activités sanbre le plus souvent accomplies par des
professionnels qui étaient déja dans le sectews. médecins, des infirmieres, ou des
travailleurs sociaux. Mais comme on a pu le vdsrrestent souvent trés attachés a leur métier
d’origine, ce qui n'est pas forcément bénéfiquashiles coordonnateurs de MDPH qui sont
médecins ont des difficultés a faire de I'animatitenréseau, alors que des ergothérapeutes ou
des personnes ayant suivi une formation a la gesk®oprojet y réussissent trés bien. Nous
avons vu aussi que, moyennant une formation etphase de compagnonnage aupres d’'un
collegue expérimenté, il était méme possible powgquiun d’étranger au secteur d’obtenir
rapidement des résultats en gestion de cas. Avkufadu développement de la coordination,
il est fort a parier que deouvelles professionnalités vont ainsi se développerenant
d’abord occuper les interstices laissés par la pression médicale, les paramédicaux et les
travailleurs sociaux, pour les aider a mieux travdler ensemble.

A un niveau plus macro, les nouvelles agences cofam€ENSA, les ARS et 'ANAP
travaillent souvent & accompagner des organisatiams le changement. Ainsi la CNSA
accompagne les MDPH depuis leur création en 2Q0Gx@érimentation des MAIA depuis
2008. Elle accompagne aussi d’autres expérimensgatomme celles des programmes Bien
Vieillir, d’autres d’aide aux aidants, ou encorelejet Record sur l'insertion professionnelle
des personnes handicapées. On a cité aussi larlantele nouvelles expérimentations par
des ARS ou par I'ANAP. Commentant I'expérimentatide PRISMA dans le 20°
arrondissement de Paris, Etheridge et al. (200ggérent que pour réussir ce type
d’expérimentation, il conviendrait d’avoir un savaldsage entre soutien par le « haut » et
volonté du terrain, ce que I'on pourrait considé@@mme de la facilitation (approchénelp it
happen» en anglais).

On a aussi évoqué la création de postes de réfépdatteimer au niveau des ARS ainsi que
des référents cohésion sociale. Il semble doncl’'qoevoit émerger de nouvelles fonctions,
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incarnées par des professionnels de haut niveausaut appelés accompagner le
changement, a piloter des projets, a animer des pressus d’apprentissage et a piloter un
réseau de partenaires Ces professionnels sont aussi amenés a jouerdtissd’interface
entre administrations, voire de passerelle entsecd#ures différentes. On peut les trouver au
niveau local pour les méta-réseaux (pilote de IAIM par exemple), au niveau
départemental et régional (ARS et Conseil génétadu niveau national (Comité National de
pilotage/ Etat/CNSA et méme Présidence de la Répudl pilote du plan Alzheimer). Dans
le rapport de 2010 pour I'amélioration de la pesecharge des traumatisés craniens et de leur
famille, il est par exemple proposé d’identifierewsellule interlocutrice référentpar région
pouvant étre la correspondante des interlocuteurdadeggion (ARS/MDPH/CAM) ou
d’autres acteurs.

On pourrait imaginer avoir aussi dagsponsables de labelsau niveau national,
éventuellement basés a la CNSA, qui seraient endiec des correspondants au niveau
régional, poumieux coupler d’une part le local avec le nationalpour gérer le processus
d’apprentissage, et pour entamer entre responsatdedabel uneréflexion sur la
simplification et la fusion de ces labels

Déja en 2001, Simonet, dans le cadre de son mérdeirgage de Médecin inspecteur de
santé publique (MISP), voyait les MISP comme desrdioateurs interinstitutionnels. Elle
écrit : «le MISP et I'lASE* des services déconcentrés peuvent initier une mémale
concertation et de coordination interinstitutioneeb. « Le MISP sur son territoire
départemental ou régional doit aussi avoir un abtéf dans I'organisation des échanges entre
professionnels et dans la diffusion des expérienCeste valorisation et capitalisation des
savoir-faire acquis ailleurs peut étre réalisée dassréunions ou a travers les échanges
informels que le MISP a sur le terrain avec les s de réseaux gérontologiques existants,
les responsables d’équipes mobiles de gériatrseehdpitaux locaux, les EHPAD... ». « Le
MISP en coordination avec I'lASS peut aussi aveirrale de “facilitateur de projets”, en
apportant son expertise et son appui méthodologigue aider les promoteurs a formaliser
leur projet de CLIC, en patrticulier en terme d’aibifs. »

Cesnouvelles figures professionnellepourraient venir s’associer aglites de la protection
sociale et du systéme de santi&crites par Genieys et Hassenteufel (2001),rétiper a un
nouveau mode de régulation exercé par I'Etat et é&¥@@r Hassenteufel en 2008. Il pourrait
d’ailleurs étre intéressant, dans un travail commglétaire, d’étudier quelles sont les
évolutions et recompositions en cours au seinadealte administration de I'Etat dans le
domaine de la santé et de la protection sociale.

124| ASS : inspecteur de I'action sanitaire et sociale
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Tableau 7. Présentation synthétique des préconisatis
par objectifs et niveau d’intervention

Objectifs Micro Méso Macro
Définir les frontiéres Utiliser la cartographie| .
et les partenariats Collectif de Financer la complexite ay

entre dispositifs et
professionnels

coordination

Développer les méta-
réseaux

niveau de I'Etat (solidarité

Favoriser les
relations et
I'apprentissage

Etudes de cas/patient

objet frontiére
Temps de réunion

Formation action
(voir Japon)

Trouver de nouveaux
indicateurs/ proxy

Accompagner (voir
formation des
responsables de
structures)

Partager avec
responsables de
structures analogues

Trouver de nouveaux
indicateurs/proxy

Accompagner les
structures et les partages
d’expériences

Voir bilans critiques des
plans avec représentants
des usagers

Voir travaux de recherche

Des nouveaux
coordonnateurs
formés a une action
efficace et ciblé

Coordonnateurs de
parcours,
gestionnaires de ca
ou référents

Chefs de projet, pilote
de processus

K Pilotes dans les

” structures et pour méta

réseau (au démarrage
moins)

Pilote d’apprentissage
organisationnel

Référent/animateur par
territoire (ARS)

Chefs de projet

AU d’expérimentations au
niveau national
(agences/CNSA)

Donner une place a
'usager

Objet frontiere

Usager représenté dar
le méta-réseau

s Donner des moyens aux
CRSA
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Annexes

Liste des personnalités interviewées

Encadrés présentant les différents types de dispti$s :

* Les Centres communaux d’action sociale (CCAS)

* Les Centres locaux d'information et de coordinafiaaractéere gérontologique (CLIC)

» Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens (CPOM)

* Les équipes mobiles de gériatrie (EMG)

* Le Groupement de Coopération Sociale ou Médicoes®¢GCSMS)

* Les Maisons pour I'autonomie et I'intégration aealades d’Alzheimer (MAIA)

* Les Maisons départementales des personnes hanec@yBPH)

* Les réseaux de soins et de santé

» Les évaluations produites sur les réseaux de sbihs santé

» Les services d'accompagnement a la vie sociale §A&Yles services
d'accompagnement médico-social pour adultes hgmeBosSAMSAH)

« Unité d'Evaluation, de Réentrainement et d'Oriémiabociale et professionnelle
(UEROS)

Quelqgues rapports importants dans le domaine de lprise en charge des personnes en
perte d’autonomie (personnes agées) faisant référema des questions de coordination

Questionnaire adressé aux coordonnateurs de MDPH Ejuin 2010
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Liste des personnes interviewées

Pour le panorama général

Dr Pascale Gilbert: médecin expert a la CNSA

Marcel Jaeger: professeur titulaire de la chaire de Travail izloet d'intervention sociale du
Conservatoire national des arts et métiers (Cham)

Florence Leduc: directrice de la formation et de la vie assiwtah la Fédération des établissements
hospitaliers et de 'aide a la personne (FEHAP)

Maryvonne Lyazid : adjointe au directeur général, Fondation desseaid'Epargne pour la solidarité
Bernadette Moreau: directrice de la compensation de la perte diaange a la CNSA
Dr Jean-Christophe Mino : médecin chercheur au Centre Frangois-Xavier Bagno

Pour I'accompagnement des personnes ayant sublaumatisme cranien :

Dr Michel Delcey : conseiller médical de la direction générale 'dsdociation des Paralysés de
France (APF)

Francis Guiteau: directeur de I'Institut Montéclair et du PoletifeEnfance de la Mutualité
Francaise Anjou-Mayenne

Ariele Lambert : directrice des services Arceau Anjou, Mutudhténcaise Anjou Mayenne

Pr Pascale Pradat-Diehl chef du Service de Médecine Physique et de Réatitzna I'hbpital de la
Salpétriere

Dr Jean-Jacques Weiss directeur du Centre de Ressources Franciliefrdumatisme cranien
Pour l'insertion professionnelle des personnes lcaqkes :

Jean-Michel Lamiaux : chargé de mission a la CNSA pour l'insertionlaite et professionnelle

Charles-Henri Dubourg : consultant société Optim Ressources
Autre

Dr Diane Friedman : praticien hospitalier, service de réanimatiordio@-chirurgicale adulte
I'Hb6pital de Garches

Dr Arlette Parola : médecin gériatre, Directrice de I'Institut Régibinformation Sénescence
(IRIPS) et responsable de la plateforme de rémitaeicompagnement des aidants familiaux de
personnes malades Alzheimer ou apparentées (Atisach8 des Bouches du Rhone)
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Encadrés présentant les différents types de dispiti¢s

Les Centres communaux d’action sociale (CCAS)

Le CCAS est un établissement public communal aréstmmunal. Il dispose donc d’une personnalité
juridique qui le distingue de la municipalité. UCES existe de plein droit dans chaque commune-&'ate
gu’il n'y a pas besoin d’une quelconque décisioar @ : délibération du conseil municipal) pourilgoliisse
exister.

lls sont trés anciens et ont été créés par le diaine® 53-1186 du 29 novembre 1953 portant rés lois
d'assistance, complété par les décrets n° 54-6@1 gluin 1954 et 55-191 du 2 février 1955. lIs gajient
initialement Bureau d’aide sociale.

Le CCAS exerce trois fonctions :

+ Etablissement des dossiers d’aide sociale et d’aidedicale.
A I'occasion de toute demande d’aide sociale oidd'anédicale, le CCAS procede aux enquétes
sociales en vue d’établir ou de compléter le dosbamission. L’établissement du dossier et sa
transmission a I'autorité compétente constituem ainligation, indépendamment de I'appréciation
bien-fondé de la demande.

» Mise en ceuvre d'une action sociale générale.
Le CCAS anime une action générale de préventidie eéveloppement social dans la commune.
peut intervenir au moyen de prestations en espea@boursables ou non, et de prestations en na
A cet effet, il peut créer et gérer tout établissatrou service a caractére social ou médico-social.
Afin de mener cette tache, un rapport sur 'anatise besoins sociaux de I'ensemble de la populs
est présenté chaque année au conseil d’administrati

» Coordination.
Le CCAS constitue et tient a jour un fichier desspanes bénéficiaires d’une prestation d’aide
sociale et d'action sociale et résidant sur la comenou les communes considérées s'il s'agit d'un
centre intercommunal d’action sociale (CIAS). Leimations nominatives de ce fichier sont
protégées par le secret professionnel.
Dans le domaine de I'action sociale générale, IAE@éne ses interventions en liaison étroite av
les services et institutions publics et privés dectére social. Il peut mettre en ceuvre, a cette
occasion, des moyens ou des structures de congeréatde coordination.
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Les Consultations mémoire de proximité (CMP)

Les Consultations mémoire permettent, selon uropadé établi, de confirmer ou d'infirmer une suspicde
maladie d’Alzheimer. Elle permet d’évaluer la réglia nature et I'étendue des troubles de la méamadj dans
I'affirmative, de commencer a en rechercher I'or@i

Leurs missions sont :

- d’affirmer le trouble mnésique, de diagnostigaeec fiabilité un syndrome démentiel et le typeddenence,
d'identifier les situations complexes justifiantéeours au centre mémoire de ressource et derobehe

- de rassurer les personnes exprimant une plaimgsioue, n'ayant pas de syndrome démentiel etute
proposer un suivi ;

- de mettre en place des stratégies médicales q@bm fa retarder la perte d'autonomie et I'évolutienla
maladie ;

- de mettre en place le projet de soins et decidetr avec les professionnels de terrain sousrimé d'un plan
d'aide ;

- d’étre un espace d'accueil des associationsitdes) d'échange et d'innovation ;

- de participer au suivi des personnes maladesaeenariat avec les professionnels de ville et iaiggrs
(gériatres, neurologues, psychiatres...) et les pstdanels médico-sociaux ;

- de participer a la formation des professionneipliqués dans la prise en charge des personnekastude
troubles démentiels.

le
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Les Centres locaux d'information et de coordinatiora caractére gérontologique (CLIC)

Circulaire DAS/RV2 2000-310 de 6 juin 2000 pourxpérimentation des CLIC et la création du réseau

national des coordinations gérontologiques :
Circulaire DGAS/AVIE/2C du 18 mai 2001 : cahier admrges pour la labellisation des CLIC

Loi n° 2001-647 du 20 juillet 2001 relative a lasgren charge des personnes agées et a 'APA LLE €st
cité parmi les structures permettant d’organisenilee en ceuvre de 'APA

25 CLIC ont été expérimentés entre 2001 et 200 ave évaluation réalisée par I'équipe de 'INSERM

dirigée par Alain Colvez. Le cahier des charges@d€ s'appuie sur cette expérimentation : celudamnne un
cadre de référence avec quelques éléments intasgilds critéres a remplir et des exigences dasetipour
obtenir le label CLIC. Il est sensé favoriser larplité et la diversité des modes d'organisatidnsse plus
considéré comme une aide méthodologique permettart promoteurs de fixer des objectifs clairs
d'identifier des convictions partagées par toup#tenaires locaux. 3 niveaux de label sont d&fini

* Niveau 1 : mission d'accueil, d'écoute, d'informatiet de soutien aux familles.

* Niveau 2 : niveau 1 + mission d'évaluation des imsset d'élaboration d'un plan d'aide personnallis
propose une palette de services partielle (commsegdeupes de paroles, des actions de format

information, des actions de prévention...). Le isd&vla mise en ceuvre du plan d'aide s'il exisestn

pas systématique.

» Niveau 3 : Niveau 2 + suivi et évaluation des ditres les plus complexes et articulation de prise
charge médico-sociale et coordination des actesisadté, accompagnement social et actions d'a
'amélioration de I'habitat. Il aide a la consitatdes dossiers de prise en charge. Il permetia’mer
les services de soins infirmiers a domicile, lesises d'aide a domicile, I'accueil de jour, letage de

repas, les services de transport, les aides tasbsides travaux d'aménagement du domicile.|..

partenariat avec les établissements sanitairesdicorsociaux est formalisé par une convention
palette des services est compléte et le suivi @§an

Pour leur évaluation des CLIC, suite de I'expéritaton des 25 CLIC, un guide d'autoévaluation acéti;u
par INSERM pour I'évaluation des CLIC. Il a vocatia étre adapté pour étre approprié par les diffé
départements en fonction des priorités gu'ils dohaax CLIC.

Extrait du rapport de 'OPEPS de C. Gallez de 2005

A la fin novembre 2004, en France métropolitair@®} ELIC avaient été répertoriés par la DGAS (sysghe
des évaluations des 25 CLIC expérimentaux, 20@),em moyenne 5,48 par département par niveau
label. Par rapport a la population de référencetramve, en France métropolitaine, 0,13 CLIC inésgkn
moyenne pour 1 000 personnes agées de 75 ans fpplur une médiane égale a 0,12. La répartitien d
CLIC par personnes agées de 75 ans ou plus dédattds différences départementalesC'est ainsi que le
rapport entre le taux d'équipement du départeneemi¢ux doté - I'Ariege (0,70) - et celui du déparent le
moins doté - les Pyrénées-Orientales (0,02) \&&e35.

A la fin 2004 ont été répertoriés 143 CLIC de nivda(30 %), 109 de niveau 2 (23 %) et 225 de nivkau

(45 %). A ce titre, compte tenu de leurs missidlsssont les plus a méme de développer des adivité

d'information spécialisées a destination des pa&e®itoncernées par la maladie d'Alzheimer. En,gffet
existe, en France métropolitaine, en moyenne 0/0€ @e niveau 3 par département pour 1 000 personr]
agées de 75 ans ou plus, avec une médiane de Ma®3. ce contexte, I'écart entre la Lozére (0,38)
département le plus équipé en CLIC 3 - et le VaiSéine-Maritime, I'Hérault, le Nord et les Bouches
Rhdne - départements les moins équipés en CLIQ03)YOva de 1 a 38.

En termes de personnels, le profil des professisrsmmposant les équipes d'un CLIC est trés varidiin
territoire a l'autre. Toutefois, du bilan des 25IClexpérimentaux, il ressort les principales prei@ss
suivantes : médicale, paramédicale, administratieailleur social, ingénierie sociale ou DESSialoet
d'autres compétences différentes et non préci€iequ'il faut noter c'est que, dans certains CLICy a ni
professionnel médical ni professionnel paramédiCast le cas notamment dans les CLIC de niveau 3
Brive (Corréze), a St-Rémy-de-Provence (Bouche&déine) et a Rennes (llle-et-Vilaine). A partir deil
devient difficile de médicaliser completement Idd@ ce qui plaide en faveur d'un travail d'unifasation
de leur fonctionnement.
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Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens (CPOM)

1. Une meilleure contractualisation entre pouvoirpublics et gestionnaires

Les CPOM ont vocation a renouveler I'esprit méms aations contractuelles entre I'administrat
et les gestionnaires de structures sociales etcogattialesA un régime de « tutelle » doit succéde
un régime «contractuel»: telle est la conviction de I'Etat et de I'endde des acteur
professionnels. Les CPOM constituent des lors ppdication nouvelle de ce principe. lls permettr
a chaque acteur de se projeter dans I'avenir, uijneer un nouveau mode de gouvernance et de s
un contrat de confiance basé sur la qualité.

2. Un pouvoir renouvelé pour les administrateurs
Définir des objectifs stratégiques, fixer des dm@dions politiques : voila I'essence méme de
fonction d’administrateur. Le CPOM, en ce qu'il esh outil permettant d'opérer des chg
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stratégiques, permettra aux militants associatifauex administrateurs de retrouver leur vocation

premiére : celle de donner du sens a I'action $mcia

3. Une modernisation des régles budgétaires dans $ens d'une plus grande autonomie de
directeurs

Permettre aux directeurs de structures d'exercenéritable métier de gestionnaire dans le semsed
plus grande autonomie : tel est 'un des enjeuxCB®M. Parce qu'ils pourront gérer leur budget
une période de 5 ans ; parce qu'ils pourront eurre®allouer librement les moyens sur les struct
gu’ils gérent ; parce qu'enfin ils définiront et timent en ceuvre des objectifs managériaux su
moyen terme, les directeurs exerceront leur métrs le sens d'une plus grande liberté et d’
responsabilité renouvelée.

4. Une réorientation des missions des pouvoirs pub$
Aux administrateurs de décider des orientationsx; gestionnaires de gérer ; et aux pouvoirs puk
d’évaluer! En clarifiant les missions de chacua, CPOM permet d’inaugurer une nouve
gouvernance. En leur permettant d’étre dégagés atuiain nombre de contraintes liées a I'annuga
budgétaire, les DDASS et les Conseils Générauxrpoumieux se concentrer sur leur coeur
métier : le pilotage des objectifs sociaux et médiaciaux, le contrdle d'efficience et I'évaluatidas
pratiques.

La loi de 1975 privilégiait la démarche de « coni@n». C'est la loi du 2 janvier 2002 qui introtiai
pluri-annualité budgétaire pour les structures aesi et médico-sociales. Par la suite, le dé
budgétaire et tarifaire du 22 octobre 2003 a ddarngossibilité a une structure de signer un CP
avec son autorité de tarification pour une duréecidg ans maximum. L'ordonnance dite de
simplification du droit » du ° décembre 2005 a confirmé cetturpannualité et l'a élargie 3
plusieurs institutions gérées par un méme organismet dépendant de la méme autorité
tarification. Enfin, deux circulaires, respectivathelu 18 mai 2006 et du 27 mars 2007, précisen
modalités d'application de ces CPOM et celle desn2@07 autorise la signature d'un CPOM a
plusieurs financeurs et autorités de tarificatibrautres précisions ont été apportées par la DGH&S
une circulaire du 21 novembre 2007.

La pluri-annualité consiste a trouver un accordesgestionnaires et autorités de tarification ssr
objectifs a atteindre pour plusieurs années, ssrn@yens a affecter aux structures (le bug
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pluriannuel) et leurs modalités de révision powatme des années couvertes. Cette pluri-annustité e

conditionnée a la conclusion d'un CPOM. Ce consigh)é par I'association gestionnaire, couvre
ou partie de ses établissements et/ou servicespiloegdures sont ainsi « remontées » au nivea
l'organisme gestionnaire, dans un objectif de sfioption et d'amélioration de la gestion et de
visibilité.

fout
u de
la

201



Les équipes mobiles de gériatrie (EMG)
(extrait de Circulaire DHOS/02 n° 2007-117 du 28 mars 2007 relative a la filiére dmins gériatriques )

Elles interviennent en équipes transversales aujgepatients agés, en étroite collaboration avg@duipes
hospitaliéres, les CLICs et les réseaux de sap@rsonnes agées ». Elles assistent les différenticas ou
structures de soins non gériatriques ou non spesalsur le plan médical, dans la prise en chatg
I'orientation des patients agés qu'ils accueillemtapportant un avis spécialisé.

Missions

L’équipe mobile gériatrique intervient, & lantnde, dans I'ensemble des services de I'établssede
santé, notamment dans la structure des urgences pou

- dispenser une évaluation gérontologique awedsycho-sociale et un avis gériatrique a viségribstique
et/ou thérapeutique ;

- contribuer a I'élaboration du projet de so@t du projet de vie des patients gériatriques ;

- les orienter dans la filiere de soins gégaes incluant les hopitaux locaux ;

- participer a I'organisation de leur sortrestarticulant avec les dispositifs de soutien anidde (CLIC,
coordination gérontologique, services sociaux, E5lseau de santé « personnes agées ») ;

- conseiller, informer et former les équipegeantes.

Il est recommandé que I'équipe mobile intermiedans la structure des urgences deés I'entréepditient a
risque de perte d’autonomie et d’hospitalisationiqgngée.

En fonction du contexte local, il est souhaitaiple I'équipe mobile gériatrique :

- assure des consultations avancées danépéatmx locaux. Ces consultations sont destinédfeatuer une
premiére évaluation médico-psychosociale pour B¥dés incapacités potentielles a bréve échéanapogper
un ajustement des traitements en cours, un plaoids et, éventuellement, un plan d’aide, anticipetimites
du maintien a domicile et programmer, si nécessaire hospitalisation en court séjour gériatrigmreSSR
gériatriques ou en hopital de jour.

- intervienne dans un cadre expérimental audes EHPAD a leur demande ou a la demande dugiméde
traitant, au domicile du patient lorsque ce dera#rpris en charge dans le cadre d’'un SSIAD on tBgeau de
santé « personnes agées », afin de conseilleeteenqmnels des établissements médico-sociaux et les
intervenants a domicile dans la gestion des sitnatile crise.

Autre mission :
- participer a la diffusion des bonnes pratggériatriques.

Place dans la filiere

L'équipe mobile gériatrique est adossée a un cegjdur gériatrique. Elle peut constituer une faige entre,
d’'une part, la filiere de soins gériatriques egulie part, les établissements médico-sociauxsahtervenants
au domicile.L’équipe mobile intervient sur appel du servicegitaier et, le cas échéant, dans le cadre d
expérimentation, de I'établissement médico-sodas intervenants a domicile, du CLIC ou du réseagahté
« personnes agées ». La prise en charge médicafmtiknt reste sous la responsabilité du servicel®
I'établissement dans lequel il est hospitalisé,aodomicile sous la responsabilité du médecin tnaithes
patients sont adressés par leur médecin traitant@sultations avancées des hopitaux locaux. payarer |a|
sortie du patient, I'équipe mobile intervient erlaiooration avec le CLIC et/ou le réseau de saniérgonnes
agées ». En tout état de cause la sortie du patleffectue sous la responsabilité du médecin duicee
d’hospitalisation, selon les recommandations émipas I'équipe mobile gériatrique dans son prg
d’accompagnement de la sortie. La convention cuutistt de la filiere garantit I'acces des patieaisx
spécialités y compris la psychiatrimplantation : L'équipe mobile de gériatrie est installée au sdum
établissement siége d’'un court séjour gériatrique.

Moyens de fonctionnement

Personnel médical et non médical :

Pour remplir ses missions intra-hospitalietest souhaitable que I'équipe mobile gériatrique
pluridisciplinaire comprenne au minimum :

- un équivalent temps plein de médecin gériatr

- un équivalent temps plein d'infirmier ;

- un équivalent temps plein d’'assistante decia

une
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- du temps de psychologue, d’ergothérapeet@i@éticien et de secrétaire.
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Cet effectif est & moduler en fonction de Iigtale I'établissement. Lorsque I'équipe mobiléeefue une
consultation avancée, cette derniére doit au minirdisposer d’un temps de gériatre et de secrétafiatdoit
pouvoir faire appel a un psychologue et/ou a usqarel paramédical et social. L'ensemble de I'égjaipit
étre formé spécifiquement aux techniques d'évanagériatrique

Coordination de I'équipe mobile de gériatrie : Elle est assurée par un gériatre de la filieragéue. Dans
un établissement public de santé, il s’agit d’uattipien hospitalier de gériatrie, d’'un assistantdtun chef de
clinique assistant inscrit en DESC de gériatrie.

Indicateurs de suivi annuel
Nombre d'évaluations réalisées (en intra par serki@spitalier et en extra hospitalier)
» Pourcentage de réhospitalisations non programnugesrant dans les 60 jours suivant la sortie d
patients évalués par I'’équipe mobile en intra-hadipr.
e Composition de I'’équipe médicale en équivaleninpiemps.
e Composition de I'équipe non médicale en équivabdein temps.

Le Groupement de Coopération Sociale ou Médico-Sate (GCSMS)

Le Groupement de Coopération Sociale ou Médicod®c{GCSMS) constitue un instrumegnt
juridique récent issu de la loi du 2 janvier 2068avant l'action sociale et médico-sociale et drtes
d'application parus en 2006 (Décret n°2006-413 du a®ril 2006 et Circulaire n
DGAS/SD5B/2006/216 du 18 mai 2006).

Inspiré du groupement de coopération sanitair€&SMS s'adresse spécifiquement au secteur social
et médico-social et compléte la palette d'outilsegustaient jusque la en matiére de coopératitm|te

que les groupements d'intérét économique (GIEgHespements d'intérét public (GIP),...
Il permet aux établissements sociaux et médicaasaci quel que soit leur statut juridique, |et

éventuellement avec un ou plusieurs établissensamisaires, de rassembler une partie, voire toutes
leurs activités sociales et médico-sociales, pesigErer en commun.
Nature juridique : Le GCSMS est doté de la personnalité morale. Ikqotiun but non lucratif. Sa
nature juridique varie en fonction du statut de sesmbres. Le GCSMS peut étre de droit public
lorsque ses membres sont de droit public, ou di¢ piieé lorsqu'il ne comporte que des membreg de
droit privé. Dans les autres cas, le choix du s&edtilaissé aux membres avec toutes les consésgienc
qu'il implique (régime comptable, fiscalité, sitiaat juridique des personnels...).
Objet : Le GCSMS est censé permettre aux acteurs du sesdeial et médico-social une meilleure
adaptation a I'évolution des besoins. La coopératioit pouvoir favoriser lacoordination et la
complémentarité des prises en charge et accompagnemis assurés par les établissements et
services, egarantir leur continuité .

Il doit permettre des interventions communes déeggsionnels ou encore l'exercice direct de missjons
et prestations habituellement exercées par uniggabient ou service du secteur social et médico-
social. Il permet enfin la mutualisation de moydi®aux, véhicules, personnel,...), la mise |en
commun de services (juridiques, comptables,...) alléquipements (restauration,./.).
Le principe de coopération participe ainsi a rompisolement de certaines structures |ou
professionnels, a réaliser désonomies d'échellea améliorer la qualité des prestations par ureepri
en charge globale des usagers.

Organisation : Le GCSMS est constitué entre deux ou plusieurs mesmiui peuvent étre :

~—

. des professionnels des secteurs sociaux, médicausoet sanitaires ;
. des établissements et services sociaux et médaiatso;
. des personnes morales gestionnaires de droit potblite droit privé.

Les établissements de santé peuvent adhérer au GCSM
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Information reprise du site internet du plan Alzher 2008-2012

Labellisation sur tout le territoire de Maisons pou I'autonomie et I'intégration des malades
d’Alzheimer (MAIA)

Une meilleure articulation entre les structuressdims, d’'information et d'accompagnement doit petraede construire uparcours de

prise en charge personnaliséour chaque personne atteinte de la maladie déhtaér, correspondant aussi a la situation de chaque

famille. Il s’agit d’offrir une réponse graduée et adaptée a chaque situation

Contexte
Plusieurs dispositifs ont été mis en ceuvre au adessvingt derniéres années en France pour temt@podndre au manque de coordinat
et notamment les Centres Locaux d’Information eiCderdination (CLIC) et les réseaux gérontologiquissont permis des avancé

notables mais leurs domaines d'intervention reséaore trop cloisonnés, principalement sociauxr ges premiers, principalement

on
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sanitaires pour les seconds. L'enjeu est de méitrau désarroi des familles qui ne savent a qadr&sser et qui sont perdues dang de

nombreux dispositifs mal articulés et cloisonnés.

Mesures

Un lieu de coordinatioassociant le secteur sanitaire et le secteur médisocial sera crédsur la base de I'existant sans superposition de

nouvelle structure) : il constituera unguichet unique » une « porte d’entrée unique »pour les utilisateurs. Le rassemblement
dispositifs existants permettra :

* |a création d'un espace identifié d’accueil, d'é&eoet d’évaluation pluridisciplinaire de la sitwativécue par un malade atte
d’'une maladie d’Alzheimer pour les cas complexépae ses proches,

* la mise en commun de moyens en termes de recrutel@grersonnel social, médical, paramédical, adwnatif, I'acquisition et

le partage des moyens logistiques ou des moyehsitees, enfin I'acquisition et le développementsdevices communs|:

services a domicile comme le portage de repasspoats ?

e |'élaboration de nouvelles stratégies de prise d&arge, en filieres notamment et en rassemblant stemirs faire
complémentaires ;

* linterdisciplinarité autour de la personne et l&enen place de prises en charge continues adaptses besoins ; le référgnt

médico-social unique et le gestionnaire de caseomtsiege administratif dans ce lieu de coordamafi
. la définition d’actions de formation ;
. la définition d’actions de soutien aux aidants ;

* |a facilitation d'actions concourant a 'améliomti de I'évaluation de l'activité et de la qualitésdprestations (diffusion d
procédures, de références, de recommandationsnedpratiques) ;
*  ['évaluation des pratiques ;
* la mise en place d’'un systéme de référent pouesolgls personnes atteintes de la maladie et ddaumateur unique pour Ie
cas complexes.
Ces « Maisons pour I’Autonomie et I'Intégration dealades Alzheimer » représenteront un véritabiehgti unique, un lieu d'orientatio

des
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de la prise en charge, avec le conseil des médat@esassistants sociaux, pour construire un pesa®iprise en charge personnalisé avec

I'aide du coordonnateur ; ils seront un lieu oledsvprofessionnels assureraient une permanenametient ainsi la prise en charﬁe

multidisciplinaire avec un lieu repéere unique oumrsur le réseau de coordination ; ils seront en d'information pour des familles q

trop souvent ne connaissent pas les solutions texinps d’hébergement. Les aidants seront égalesmenénus et accompagnés dang ce

cadre, avec au moins un rendez-vous annuel fdisg@aint sur leurs besoins et leur état de santé.

Une fois le diagnostic posé, ces « MAIA » et lesrdonnateurs seront joignables par la personnii&ttet son entourage a partir d’'yin

numéro national unique qui orientera vers la stmacta plus proche. Ce numéro unique assureraearslimple entre les malades et le
famille et les professionnels, et permettra de madih au désarroi des familles face a la compéexiti systeme, et a leur sentime
d’abandon dans les situations de crise, contribaifst a faciliter le soutien a domicile.

Pour structurer ces lieux dans des départementgessituations actuelles sont trés variées, degrampntations seront lancées. G
expérimentations pourront partir d'un CLIC, d'urse&u gérontologique, d’'une expérience de coordimatle plates formes de soins
services pilotées par les infirmiers libéraux, a@eéstion de cas. L'important est de parvenir aagmdination clairement identifiée dé
réponses existantes, a savoir les CLIC, les équéipds les services sociaux (CCAS, département)SEBKAD et les SPASAD, les résea
gérontologiques, les plates-formes de soins eicenpilotées par les infirmiers libéraux. Il faudiller & y associer une information d
familles assurée par les CCAS, les caisses ddteetles mairies, les services du conseil génézalmutuelles, les services de soin
domicile, les points info famille.

Pour les départements qui le souhaitent, ces empatations pourront prendre comme base la MaispartEmentale des personn
handicapées, pour expérimenter la viabilité dedation de maisons départementales de I'autondfnieffet, certaines MDPH ont d'ore
et déja entamé un rapprochement avec les CLICmmé&nt au niveau d'équipes communes d’évaluatiomta®s conseils généray
pourraient inclure dans les conventions d'app@ gualité de service conclues avec la CNSA le dgpaiment d’'un accueil commun a
personnes handicapées et aux personnes agéesatépsnd

Ces expérimentations seront soutenues par des éqgefp« projet » de pilotage, d'évaluation et de soethn méthodologique. Elles|
seront régulierement évaluées.

A l'issue de ces expérimentations, sur les teratodéfinis au niveau de chaque département [izoriseil général et I'Agence régionale
la santé et de la solidarité, seront structuréslieag de coordination unique, suivant les modéitsblis par les expérimentations. L
départements seront responsables de la structudgi@es lieux uniques, avec le soutien des AR acadre d’'un accord cadre. G
lieux seront labellisés « Maisons pour I'Autonoretd’Intégration des malades Alzheimer » (MAIA). ii3ale cas des rapprochements a
les MDPH, elles deviendront des « Maisons déparéates pour 'autonomie ».

Une équipe de la CNSA, en liaison avec la DGAS @GS sera a leur disposition pour les accompatpnes cette structuration ; elle se

également chargée de veiller a l'uniformité de laaen place des lieux uniques sur tout le terdtdine évaluation effectuée par la CN$

aura lieu en 2012, afin de s’assurer de la réudsita mise en place de ces lieux uniques, suleasghier des charges défini initialement
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Les Maisons départementales des personnes handicap¢MDPH)

La loi du 11 février 2005 sur le handicap a ceMaisons départementales des personnes handicapée

chargées de I'accueil et de I'accompagnement desspees handicapées et de leurs proches. Les MD

structures partenariales (Groupement d’intérétiputui associent I'Etat, les départements, lésses

locales de Sécurité sociale et les associationéseptatives des personnes handicapées sont pacées

la responsabilité du conseil général.

Les missions de la MDPH :
¢ Information
e accueil — écoute
« aide a I'élaboration du projet de vie
« évaluation des besoins de compensation
« élaboration du plan de compensation
e attribution des prestations et orientation scojaimédico-sociale ou professionnelle
e suivi des décisions
* médiation et conciliation

La personne est au cceur du dispositifElle exprime son projet de vie. Ses besoins éealués par une

équipe pluridisciplinaire. Ses droits sont reconpaisla commission des droits et de I'autonomie.

Extrait du Décret n° 2005-1587 du 19 décembre 200%latif a la Maison Départementale de
Personnes handicapées et modifiant le code de I'mot sociale et des familles (part
réglementaire)

Sous-section 3 : Equipe pluridisciplinaire

Article R. 146-27. -L'équipe pluridisciplinaire mentionnée a larticle L. 14%- réunit de
professionnels ayant des compétences médicalearampdicales, des compétences dans les dor
de la psychologie, du travail social, de la formatiscolaire et universitaire, de I'emploi et d
formation professionnelle. Sa compositidoit permettre I'évaluation des besoins de comiemsdt
handicap quelle que soit la nature de la demantietgpe du ou des handicaps ; cette compositioit
varier en fonction des particularités de la sitwatie la personne handicapée.

Les membes de I'équipe pluridisciplinaire sont nommés paditecteur de la maison départemen
qui désigne en son sein aaordonnateur chargé d'assurer son organisation et son fonaioent.

Le directeur peut, sur proposition du coordonnatiire appeh des consultants chargés de contri
a l'expertise de I'équipe pluridisciplinaire.
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Les réseaux de soins et de santé

Loi du 4 mars 2002 relative au droit des malades ét la qualité du systeme de santé :
« les réseaux de santé ont pour objet de favotigeceés aux soins, laoordination, la continuité ou l'interdisciplinarité des
prises en charge sanitaires, notamment de celldssqot spécifiques a certaines populations, pathiel® ou activitég
sanitaires. lls assurent une prise en charge adapiéx besoins de la personne, tant sur le planédiei¢ation a la santé, de |
prévention, du diagnostic que des soins. lls peuparticiper a des actions de santé publique. Hecgdent & des action
d'évaluation afin de garantir la qualité de leuergices et prestations. »

[Z20Y

Décret 2007-973 du 15 mai 2007 relatif au fond d'tarvention pour la qualité et la coordination des sins

Les réseaux sont financés a la fois par la Dotatiationale de développement des réseaux (DNDR) (BHD par le Fond
d'aide a la qualité des soins de ville (FAQSV) (QWAS), qui permettent notamment de financer le edode données, I
participation a des réunions et a des formatices aktions de coordination, I'amélioration desiquas professionnelles, |
développement du partage de l'information, le dipmtment de I'évaluation des pratiques professil@sn€es financement;
sont fusionnés et les réseaux sont alors fingo@éan fond unique le FIQSV entré en vigueurgulllet 2007

B P

Extrait du rapport de 'OPEPS de C.Gallez de 2005 :

En France métropolitaine, en 2004, il existe aalt@04 réseaux gérontologiques, soit 0,04 en muygwour 1 000
personnes agées de 75 ans ou plus, avec une méldiam©3. On dénombre, pour un réseau gérontolegiég 560,48
personnes agées de 75 ans ou plus, pour une méttiad@ 468,67. Si la plupart des réseaux géroritpleg ne sont pas
spécialisés, au moins 1 (réseau mémoire dans lanrééprd-Pas-de-Calais) est dédié, en relation deaonsultations
mémoire et le CMRR, a la prise en charge des mald@dzheimer. Ces réseaux associent a la foistlastures de soins,
des établissements d'hébergement et des servigegndenfirmiers. lls mettent donc en relation @editutions sanitaires et
médico-sociales. lls sont financés soit dans leecdd Fonds d'aide a la qualité des soins des\HAQSV), soit dans celui
de la Dotation régionale de développement des ugg&RDR).

A coté de ces réseaux gérontologiques financédapBRDR, d'autres réseaux thématiques existentmipeux, le réseay
Méotis du Nord-Pas-de-Calais et celui de la régmnisienne.

Circulaire du 15 mai 2007 relative au référentiel tbrganisation des réseaux de santé « personnes agee

Missions générales

Le réseau coordonne les intervenants saniteiresciaux (professionnels libéraux, professiondek établissements de
santé, des établissements et services médico-speifin d’optimiser :

- le maintien & domicile ;

- l'accés a une structure de soins si néaessai

- le retour a domicile.

A cet égard, il ne se substitue pas a I'offresdins existante. Il vise a en améliorer I'efficie et contribue a optimiser la
réponse aux besoins sanitaires et sociaux desnpesconcernées.

Objectifs opérationnels

*  Assurer le repérage de la population répondantatéres ci-dessus (pour les personnes agéesuaticit de
rupture socio-sanitaire ou susceptibles de le deeeparticulierement les personnes isolées.)r Bela, le réseau
doit disposer :

- des informations recueillies par les équipéslico-sociales du conseil général (équipes APA) ;

- des signalements effectués par les méderiitants, les professionnels libéraux (y comprspharmaciens),
les établissements de santé (équipes mobiles mguies lorsqu’elles existent, consultations géiqags), les CLIC
ou les assistantes sociales de secteur, les CEASs$ociations de service a domicile et les sndtide a
domicile et services de soins infirmiers a domicile

- des signalements faits par la personnes @geéme, I'entourage, la famille, les voisins.

Dans le cas ou le signalement n'est pas effquam le médecin traitant, le réseau contacte repgiguement celui-
ci et lui demande de confirmer la valeur du sigmeet.

e Etablir un plan d’intervention personnalisé en ggupluridisciplinaire et Assurer un diagnostic geyenédico-
social complet ( les pathologies ; la dépendame&ontexte économique, relationnel et psycholagigithabitat
(agencement du logement, accessibilité)

*  Proposer le plan d’intervention le plus adapté

e Apporter un soutien aux aidants et intervenantfegsionnels

. Mettre en oeuvre des actions d’information et di&dion de la santé, ainsi que des actions suhéeses
spécifiques

»  Définir une organisation et des procédures deaesiis relations avec les organismes et les finascke soins ou
de services. La charte du réseau décrit I'orgéinisa@t les procédures permettant de répondre abjedtif.

Les moyens humains

Il est recommandé que I'équipe opérationnelle dedination dispose au minimum des compétences madiministratives
suivantes : un temps d'infirmiére coordinatricen; temps de médecin gériatre ; un temps d’assistaacio-éducative (s'i
n'existe pas de CLIC) ; un temps de secrétaire. tmapétence d’ergothérapeute doit également étaleerehée lorsque
I'aménagement de I'habitat est nécessaire. Desagsiles membres du réseau élargies a I'ensembla@dgvenants et aux
aidants sont organisées selon une fréquence pnédéfi

L’évaluation :
Elle doit répondre aux recommandations nationalesa&tiére d’'évaluation des réseaux de santé etnmogat aux dispositiong
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de la circulaire DHOS/CNAM/03°2007-88 du 2 mars 2007 relative aux orientatianiaddHOS et de la CNAMTS en
matiére de réseaux de santé et a destination delsefRes URCAM.

Il existe déja des indicateurs généraux d’'éitidn des réseaux de santé couvrant les domainesisl:

- I'organisation et le fonctionnement du résémalué, en particulier son impact sur son envieoment ;

- la participation et I'intégration des acte(professionnels) ;

- la prise en charge des patients dans leaidréseau et I'impact de ce dernier sur lesquresi professionnelles ;

- I'évaluation médico-économique au traversé comparaison co(s/résultats.

En sus de ces indicateurs généraux, les irdicati-dessous, spécifiques aux réseaux de saetsennes agées »,
constituent un socle minimal :

Indicateurs d’activité :

- ratio : nombre de bilans d’entrée / nomiotaltd'inclusions, avec ventilation selon la prozece (domicile ou hopital) ;

- ratio : nombre de plans d'intervention persalisés / nombre de dossiers ;

- taux d’établissement du plan de soins : mende plans de soins établis sur un an / nombbélales réalisés sur un an
exprimé en pourcentage ;

- taux d’établissement du plan d’'aide : nomteelans d’aide établis sur un an / nombre deitéalisés sur un an
exprimé en pourcentage ;

- taux de revue d’'ordonnance annuel : nomlmeldnnances revues / nombre total d’'ordonnancpsreg en pourcentage,

Indicateurs de performance :

- délai moyen de réalisation du bilan aprgsaliement ;

- délai moyen de réalisation du plan d’inteiti@n personnalisé aprés inclusion ;

- proportion de dossiers partagés avec le(§FC

Indicateurs de résultats :

- nombre moyen de passages aux urgences panpes agée prise en charge sur une année ;

- ratio : nombre d’hospitalisations programspar an / nombre hospitalisations totales paroan les personnes agées
prises en charge par réseau ;

- nombre moyen de jours d’hospitalisation apnélication médicale de sortie par personne agée en charge sur une
année ;

- taux de placement en institution : nombreeesonnes agées prises en charge par le résegekn institution sur un
an / nombre de personnes agées prises en charlgergseau exprimé en pourcentage ;

- taux de décés a domicile : nombre de peemagées prises en charge par le réseau décédigrmgcde / nombre de
personnes agées prises en charge par le réseau.

D’autres indicateurs peuvent en outre étrésésltels que ceux figurant dans le guide d’évadnates réseaux de santé de|la
Haute Autorité en santé du 8 septembre 2004.

Partenaires institutionnels du réseau de santé« pgonnes agées » susceptibles de participer aux imstas
représentatives

Représentants du conseil général ; des CLIC hdgue établissement de la filiere gériatrique aied’géographique
concernée (a raison d’'un médecin, un administuatifsoignant par structure) ; de I'équipe mobildagdque ; de 'TURML ;
des infirmiers libéraux ; des professionnels lilbérde rééducation ; des SSIAD ; des structurescd&itde jour ; de 'HAD ;
des usagers ; des EHPAD ; des CCAS ; des strugiayehiatriques concernées ; des services sogiauxgcipaux et
départementaux ; des services d’amélioration deblitat et d’adaptation du logement (PACTARIM) ;l@ssociation France
Alzheimer ; des CODERPA ; de I'association ALMA.

Les évaluations produites sur les réseaux de soiesde santé

Plusieurs documents successifs ont été diffusésAgmmnce nationale d’accréditation et d’évaluatemsanté (ANAES) :
- « Principes d’évaluation des réseaux de santé1:989,
- « Evaluation des réseaux de soins : bilan déstant et cadre méthodologique » en 2001,
- « Réseaux de santé, guide d’'évaluation » en 2004.

Dans le document de 1999, il était proposé d’'aealles 6 dimensions suivantes :

e Le réseau atteint-il ses objectifs ?

e  Quelle est la qualité des processus mis en oetidesaésultats atteints ?

e Les personnes prises en charge sont-elles sasfait

*  Quel est I'apport spécifique de I'organisation éseau dans le degré d’atteinte des objectifs,déit§ues processus

et les résultats ?

e Quels sont les colts engendrés par le réseau ?

*  Quels sont les effets indirects, positifs et négaimduits par le réseau ?
Mais rien n’était mentionné sur la maniére mémeéddiser cette évaluation.

Le document de 2001 insiste sur la dimension prdggt réseaux et la nécessité de prendre en compstadie dg
développement des réseaux dans leur évaluatiofeiDEBANAES propose d’évaluer un réseau de santéeemes de structurp
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(a tout moment), en termes de processus (en pleas®itée en charge ou de changement) et en teemésultat (une fois le

réseau stabilisé). Il est aussi indiqué : « Pursiequestions restent néanmoins encore poséessaed’ide cette étud
notamment concernant I'évaluation et I'accréditaties réseaux. Deux pistes restent a développ&APEXES, dans le cadre
de ces missions :

* l'accréditation des réseaux de soins a terme peumgttre de déterminer leurs capacités a mettrplage une
dynamique d’amélioration de la qualité. Cette dEmnidémarche reste néanmoins conditionnée, d'une 3
I’évolution du cadre réglementaire qui permettraifamment, de préciser les criteres d’agrémentrélesaux, et
d’autre part, a la mise en place d’'une démarcheévaluative des réseaux

* la structuration du cahier des charges de I'évalnates réseaux de soins. »

Celui de 2004, mentionne la notion d’adaptabilitédispositif : « Il s'agit pour I'évaluateur de s&rer que le réseau pe

évoluer et s’adapter aux besoins de son environneraenon se figer comme une nouvelle organisaiosein du systeme.

Par ailleurs il s’inscrit dans une démarche d’apfissage que I'on pourrait qualifier a double beuck Ce guide d’évaluatio
n'est ni définitif ni exhaustif. Il participe du déloppement des réseaux de santé et de la montékaege des process
d'évaluation de la qualité de la prise en chargdadgopulation. Reposant par construction sur ésgaux auditionnés, il

vocation a étre enrichi de toutes les expérienessadteurs des réseaux de santé, qu'il s'agisserdemteurs, des financeur
des usagers ou des évaluateurs. »

Enfin la circulaire du 2 mars 2007 de la Directibs I'hospitalisation et de I'organisation des sqB$1OS) et de la Caiss
nationale d'assurance maladie des travailleursrigala(CNAMTS) sur les orientations pour les réseaetx leur
évaluation reprécise les conditions de I'évaluatiierne et de I'évaluation externe pour laquede grands domaines y so
rappelés et sont :

e Lorganisation et du fonctionnement des réseaux

e La participation et intégration des acteurs

e La prise en charge dans le cadre du réseau dtrgmtt sur les pratiques professionnelles

e L'évaluation médico-économique (efficacité/efficben
La circulaire mentionne aussi: « |l apparait lig d'envisager une possible reproductibilité deganisations et ung
capitalisation des bonnes pratiques. » La circaildir 15 mai 2007 relative au référentiel d’orgaiosades réseaux de san
« personnes agées » quant a elle ajoute quelgteaesispécifiques au champ de la prise en chag@ersonnes agées.

En 2006, le rapport de I'lGAS sur les réseaux rae@sait aussi les effets secondaires bénéfiquess termes de
reconnaissance mutuelle de dynamique relationn@dechangement de culture parmi les professioremi® eux et entrg
professionnels et institutionnels financeurs etigaraires du systéme de santé. » et « en terraeguisitions de compétenc
nouvelles, de modifications des comportements, élmmation des pratiques prometteuses pour le mdgag terme ef
pouvant étre mis a profit pour les autres patisuigs. », en reconnaissant que ces aspects shalas a objectiver.

D’autres guides ou documents ont encore été élaberé 2001 : « L’'évaluation des réseaux de soinsjeug et
recommandations » par le Credes-Groupe Image eft, 280« Le guide pour I'évaluation des Réseaux lpaFédération
Aquitaine des Réseaux-Urcam d’Aquitaine » en 2001.
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Les services d'accompagnement a la vie sociale (S8Met
les services d'accompagnement médico-social pourwdtes handicapés (SAMSAH)

Article D.312-155-5 : Les services d'accompagneradatvie sociale (SAVS) ont pour vocation de dboier a la
réalisation du projet de vie de personnes aduliedibapées par un accompagnement adapté favdesaatntien ou la
restauration de leurs liens familiaux, sociaux)aces, universitaires ou professionnels et familiteur accés a I'ensembl
des services offerts par la collectivité.

Les SAMSAH sont des SAVS « médicalisés » comptétarpalette de services par des soins ambulatolres services
d'accompagnement médico-social pour adultes hgmescgBAMSAH) ont pour vocation, dans le cadre d'un
accompagnement médico-social adapté comportamrdstations de soins, la réalisation des missim#es a l'article D.
312-155-5.

(£

Article D.312-155-7 : Dans le respect du projevigeet des capacités d'autonomie et de vie sod@atshaque usager, les
services définis a l'article D. 312-155-5 organisdrmettent en oeuvre tout ou partie des presaBaivantes :
a) L'évaluation des besoins et des capacités dawie ;
b) L'identification de I'aide a mettre en oeuvréaatélivrance a cet effet d'informations et deswiis
personnalisés ;
c¢) Le suivi et la coordination des actions desédéhts intervenants ;
d) Une assistance, un accompagnement ou une aiddaleéalisation des actes quotidiens de la viaes
I'accomplissement des activités de la vie domestejisociale ;
e) Le soutien des relations avec I'environnemantli@ et social ;
f) Un appui et un accompagnement contribuant sdttion scolaire, universitaire et professionnelle
favorisant le maintien de cette insertion ;
g) Le suivi éducatif et psychologique.
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SAMSAH/SAVS : Les prestations énumérées a I'arfizl 312-155-7 sont mises en oeuvre par une équipe
pluridisciplinaire comprenant ou associant toupattie des professionnels suivants :

a) Des assistants de service social ;

b) Des auxiliaires de vie sociale ;

c) Des aides médico-psychologiques ;

d) Des psychologues ;

e) Des conseillers en économie sociale et famijiale

f) Des éducateurs spécialisés ;

g) Des moniteurs-éducateurs ;

h) Des chargés d'insertion.
Les SAMSAH ont aussi en plus de ces professionrdds, professionnels médicaux et paramédicaux

Pour les SAMSAH, le projet individualisé d'accompaignent comprend, en sus des prestations mentioari@gscle D.
312-155-7, tout ou partie des prestations suivantes
a) La dispensation et la coordination de soins oatok et paramédicaux a domicile ou un accompagnemen
favorisant l'accés aux soins et I'effectivité de lmise en oeuvre ;
b) Un accompagnement et un suivi médical et pararakein milieu ordinaire de vie, y compris scolaire
universitaire et professionnel.

Unité d'Evaluation, de Réentrainement et d'Orientaton Sociale et professionnelle
(UEROS)

Missions définies dans la circulaire de 1996 :
Ces unités doivent assurer les quatre fonctionastes :
1- évaluer tres précisément les diverses séqueilesiques et psychiques présentées par le sogtaie les principales
potentialités qu'il représente en vue de son ilgesbciale, scolaire ou professionnelle ultérielrest recommandé de
procéder a deux bilans approfondis, I'un a lI'entféetre a la sortie afin de bien apprécier I'étioh des capacités
d'autonomies obtenues :
2- élaborer un "programme transitionnel de réenémaknt a la vie active", permettant :
- de consolider et d'accroitre les acgeadisés précédemment en réadaptation fonctionnedl|aédiation cognitive
(verbale, temporelle, spatiale...) réentrainemeriadnémoire et de I'effort intellectuel..
- de construire avec l'intéressé et stoueage un projet d'insertion sociale incluantde échéant une intégration
scolaire ou professionnelle en milieu ordinaireadapté.
3- fournir aux intéressés, a leurs familles, audecins traitants et aux CDES et COTOREP tout élémtéda contribuant
a déterminer ou réévaluer le niveau de handicagptatinet I'orientation éventuelle du sujet verse'des institutions
précitées.
4- assurer un suivi individualisé du devenir deqeleapatient a la sortie de I'unité et dans le kagedrientation en milieu
ordinaire de travail, d'apporter son concourscuifge de préparation et de suite du reclassem&8REou a I'organisme
d'insertion professionnelle (OIP) chargé de fawsria recherche d'emploi. si besoin au moyen ddéni@de de stage en
entreprise.
*Agrément et organisation des UEROS
De telles unités, le plus souvent a vocation inégienale. doivent s'intégrer a des centres deripréation existant ou étre
a l'origine d'un projet de création de structureeléype tels que définis aux articles R 323-33<€ue/ants du code du
travail. Ces centres ou la personne physique oalmoesponsable du projet de création sont éligidlkappel d'offre
mentionné a la rubrique 11-2 au titre des prestatidéfinies a l'article R 481-2 du code de la s#csociale, dans le
respect des modes de tarification en vigueur petie catégorie d'établissement.
Il importe que les participants a I'appel d'offé@dsent parallélement un dossier d'agrément coéfoent a l'article R
323-41-2 du code du travail, que la création dERQS s'inscrive dans le cadre d'un projet de nuadifin ou d'extension
d'une section de préorientation existante ou datior®d'un centre de préorientation obtenu ou rasrrgconversion d'une
section de rééducation professionnelle.
A ce titre, il est rappelé que les modalités d'angndt, de tutelle et de gestion budgétaire et cdnpide ces structures ont
été modifiées par le décret n° 95-571 du a mai 18§5el a fait I'objet d'une circulaire d'applicati
DSS/DAS/DE/DFP/96/53 du 30 janvier 1996.
Il conviendra dans un premier temps de développetecconforter de telles unités au sein de ced&gséorientation ou
de créer de tels centres rattachés a des centrégdiecation professionnelle.
Au titre du réentrainement neuropsychique des paesoconcernées, les dites unités sont animéeseaiquipe
pluridisciplinaire pouvant notamment comprendréaen ou partie des temps de médecin. psychologoiieh
neuropsychologue, orthophoniste, psychomotricieggthérapeute. assistant social, éducateur spgciéar ailleurs, un
membre de I'équipe devra assurer aupres de cheagiaire le role de "chargé d'insertion”. réle coemant trois
principales composantes : une fonction ergonomigue fonction d'accompagnement social et une foncte réferent de
I'EPSR ou de I'OIP en ce qui concerne l'insertiamigssionnelle.
Une évaluation rigoureuse de I'efficacité de tallesés devra étre entreprise a l'issue de leunigre année de
fonctionnement.
Sans préjudice des actions de réinsertion a metteeuvre en milieu social, scolaire ou professbordinaire, le
dispositif régional se doit de programmer un résimastructures et services médico-sociaux, reledatiarticle 3 de la loi
N° 75-535 du 30 Juin 1975 précitée, comportantarganisation spécifiquement adaptée aux persoraretidapées en
raison d'un traumatisme cranien et reconnues carmlies par les CDES et les COTOREP.
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Analyse des rapports importants dans le domaine da prise en charge
des personnes en perte d’autonomie (personnes agées
faisant référence a des questions de coordination

Rapport

Problémes identifi¢solutions préconisées

P. Laroque, politique de la
vieillesse, Rapport de la
commission d'études des
problémes de la vieillesse,
1962

Problemes économiques, financiers, sociaux et mégigui n'ont été appréhendés, jusg
présent, que d’'une maniere diffuse et partielle.

Eviter la ségrégation des PA placées dans datuiitts et favoriser leur maintien a domici

et dans la société

Préne un politique coordonnée de la vieillessecolardination administrative par les service
départementaux de I'Etat,daordination socialea un niveau territorial de proximité.

Les différentes activités s’exercant au profit dessonnes agées dans le domaine social, cc
d'ailleurs dans le domaine médical*, devraiené &@ordonnées par 'aménagement sur le

mme
plan

local puis départemental, d'wervice médico-sociatjui, sans brider les initiatives particulieres,

veillerait & l'articulation de ces initiatives etdanner le maximum d'efficacité a toutes
interventions.

La coordination de ces services (aide médicale as@lui de I'aide ménagére et, p
généralement, avec I'ensemble de I'action socialep@fit des personnes agées devrait
confiée auxorganes locaux et départementaugont la commission a préconisé la création.
La commission a cependagédarté I'idég parfois mise en avant, deéer une administration,
haut-commissariat ou autre, qui aurait spécialerteercharge de cette coordination. Outre
inconvénients que présenterait, pour [l'efficacité Haction souhaitée, toute atteinte
'autonomie de chaque servicelans le domaine de sa compétence technique piagxistence
d’'une administration de la vieillesse matérialigenae ségrégation des personnes agées c
laquelle I'on ne saurait trop lutter.

Les personnes agées devaient pouvoir s'adresseéiréseau d'action” unique.
* erreur dans le texte ou avait été indiqué deiscdocial

Commissariat général du plal
Vieillir demain, Rapport du
groupe « prospective personn
agées pour la préparation du
Viliéme plan 1981-1985
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L'adaptation des services et des équipements auicee (qualitative et quantitative) sera

difficile
s coordination des interventions reste mal assurée

Assurer lacoordination d'une gamme de services, légers et @irsifiés et des établissements

Guinchard Kunstler P.,
rapport « vieillir en France »,
1999

Besoins insuffisamment pris en charge (notammedgieloppement des démences séniles et

de la maladie d'Alzheimer), recherche médicale xpgeences des collectivités territorial
insuffisamment mises en valeur, trop grande dit@dgs structures décisionnelles

Créer uréchelon institutionnel départemental de coordinatio

Doter les services hospitalied®quipes mobiles de gériatrigp94)

Instaurer des caisses pivot pour coordonner Idéréiftes prestations aux PA, dans un s
d'unification et de simplification (p95)
Il sera nécessaire d'introduire destiers plus liés a 'accompagnementa I'animation et al
travail social.(p69)

Mettre en place un référentiel de compétences etéfgrentiel de formation (permettant
vérifier la pertinence d’'une telle harmonisatiors deirsus de formation et I'étendue du tr
commun a mettre en place)....

Ce travail préalable devra, de plus, étre I'ocaasio d'une réelle coordination
interministérielle (p72)
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Girard J.F., rapport « la La multiplicité de ces (des aidants professionnelsinterventions rend particulierement
maladie d’Alzheimer a la indispensable leur coordination au sein d'un prdietsoins adapté a chaque malade et tenant
demande de la ministre de | compte des possibilités de I'environnement locales aidants formelsceux-ci réunissent des
I'emploi et de la solisarité et danembres du corps médical, des professions soighades psychologues, des travailleurs
la secrétaire d’état a la santé etociaux et des bénévoles du milieu associatif. Tpesvent avoir leur réle & condition
la I'action sociale, 2000 d’organiser la complémentarité et la coordination @ leur intervention.
Le maintien a domicile est facilité par le recodrsdes interventions institutionnelles qui
soulagent la charge supportée par les aidantsidamil Il en est ainsi de la coordination
gérontologique annoncée par le ministere des AffaBociales fin 1999 et assurée par des
Centres locaux d’'Informations et de Coordination géontologique. Dans un premier temps
ces centres s'appuieraient sur des réseaux dengitéxocalisés...
Mais le systeme péche par deux insuffisances negedtinsuffisance quantitative des solutions
les plus satisfaisantes l&bsence de coordination des interventions des @#frents acteurs
Méme dans les cas ou les besoins sont susceptblgsouver une réponse adéquate cette
absence de coordination et, en amont, le manquédiation dont souffrent les familles sur
ces réponses, contribue a ne pas hénéficier pleintedes dispositifs en place. A notre sens,
l'initiative des CLIC est bonne mais s’avérera probablement insuffisate car la fonction
stratégique de cette coordination au service deades déments et plus généralement de
'ensemble des personnes agées,peut se contenter du volontariat de quelques réaux
associatifset imposera un jour une institutionalisation sowasitbrité des communes. Cette
institutionalisation devrait étre autonome pour que la réponse apportée aux personnes agées y
compris lorsqu’elles sont atteintes de maladie zZhwimer soit une réponse de droit comratin
non comme appartenant au domaine de I'action ®o¢GCAS) qui est encore trop souvent vécu
dans notre pays, comme la réponse due a des popslan difficulté. ...
. C'est pourquoi la maladie d’Alzheimer impose d&sonses et des mécanismes spécifiques et
souléve, plus que toute autre, peobléme de la gestion coordonnée des financements
sanitaires et sociaux

Cécile GALLEZ, Députée, Une prise en charge médicale et médico-sociale tr@sable et faiblement coordonnée

Rapport de I'office ...Ces difficultés sont enfin accrues par le manquectedination entre le secteur sanitaire et le
parlementaire d’évaluation dessecteur médico-social et de facon générale ergrdifiérents acteurs intervenant dans la prise
politiques de santgurla en charge de la maladie. Cette situation ne sentie das de nature a garantir une prise en
maladie d'Alzheimer etles | charge de qualité, qui réponde a I'ensemble desrizedes malades et de leur entourage.
maladies apparentéede 6 Renforcer la coordination des soins par la créatiodfun « case manager » et adapter les
juillet 2005 institutions aux spécificités de la maladie

Pour maintenir les malades dans leur milieu deilvist tout d'abord important de favoriser
le développemerdes réseauxdans la mesure ou la prise en charge des maledert la
coordination de professionnels aux compétencesviéises (médecins traitants gériatre
neurologues, psychologues, infirmiéres, psycholsgiauxiliaires de vie).

Dans cet objectif d'amélioration de la coordinaties soins, les auteurs de I'étude propos
d'identifier un correspondant unique, ®ease manager,»ui serait responsable de la pris
en charge globale des patients. Il pourrait sjagirexemple de l'infirmiére coordinatrice de
soins a domicile, qui recevrait une formation sfigge et conclurait un contrat avec le
patient et son entourage pour préciser le cadspdection.
Causes liées au manque de lien et de coordinatiomtee le champ social, le champ
judiciaire et le champ sanitaire
Cette cause semble surtout notable dans notre pays en croit la Facing dementia survey
puisqu'elle n'est mentionnée que par les professienfrancais [18]. En fait le manque |de
coordination existe aussi dans d'autres pays coem@uede [24]. Si ce manque de coordination
est surtout un obstacle a la prise en charge diesles il I'est aussi pour le diagnostic. En effet,
les structures sociales comme les centres commuiiaations sociales (CCAS) ou méme|les
centres locaux d'information et de coordinatiorogéslogique (CLIC), sont souvent alertés par
les conséquences de la MA, méme précocement, parpde chez un sujet agé qui ne paie plus
ses factures. Mais ces alertes ne sont le plusesbwpas répercutées au niveau sanitaire par
manque de coordination. Le méme probléme se posele® structures judiciaires au niveau
des demandes de tutelle ou de curatelle des sfigéts Pourtant 43 % des médecins interrogés
dans I'étude suédoise reconnaissent l'intérét deopotravailler avec un coordinateur non
médecin spécialement formé a la démence. En Francparticulier, les médecins ont une
profonde culture du secret médical, et la trandonisd'informations notamment au niveau|du
diagnostic doit obéir a des regles strictes, cedlimuie autant les possibilités de coopération. A
l'intérieur méme du champ sanitaire, la coordimagatre généralistes et spécialistes est parfois
imparfaite, notamment en I'absence de réseau.

1% 4
S -
=3

M)

Cour des comptes, novembre « La 3eme partie traite des problémes d'organisati® coordination et de pilotage, a|un
2005, les personnes agées | moment ou le jeu complexe d’acteurs institutione¢lgrofessionnels tres nombreux est modifié
dépendantes par I'accentuation de la décentralisation et latioé de la Caisse nationale de solidarité pour

211



I'autonomie (CNSA).
Elle souligne que des mesures de coordinatior sirdplification sont nécessaires pour mi

eux

prendre en compte les besoins des personnes agpesddntes, en particulier celui de la

continuité de leur prise en charge.

De telles structures (ex d'une plate-forme danéréiHlt) de coordination restent cependant
peu nombreuses. »

« Une difficile coordination des interventions »

« La coordination des différentes interventions relge pour I'essentiel d'initiatives
personnelles, notamment de l'infirmiére coordircaridu SSIAD et des responsables
services d’aide a domicile. »

« Difficultés de coordination entre le Départemengui autorise les services et le Préfet qui
agrée ».

« Les acteurs sont nombreux a tous les niveaux, lekspositifs souvent cloisonnés p
secteur, les coordinations multiples. »

« L'insuffisante coordination des administrations cetrales entre elles »

« Un comité national de la coordination gérontologjue a été crée pata loi du 24 janvie

trés

des

es

1997 instaurant la PSD. Il devait notamment sulareise en oeuvre des conventions passées

entre les départements et les caisses de sécadiespour la coordination des prestati
servies aux personnes agées dépendantes. »

Dans son rapport public sur la décentralisation emrmatiére d’aide sociale (1995), la Cour

relevait que, dix années aprés la décentralisatiandéfinition des politiques demeur

ons

alt

lacunaire, de méme que la coordination entre fé&reints partenaires ; elle constatait également

que, malgré le développement important des moyeissem oeuvre par les départeme

nts,

I'organisation de leurs interventions ne connatsgaiune mutation lente et difficile et que leur

contréle de gestion restait insuffisant. Dix anngles tard, des améliorations ont été appor

ées,

a la faveur notamment de l'introduction de 'APAnais, par bien des aspects, ces observations
conservent leur validité. Les efforts déja engagés les départements méritent d’'étre

poursuivis, notamment en matiere de
planification et de coordination gérontologiques.
Dans son rapport sur la sécurité sociale de 2003a ICour soulignait le manque d

=Y

coordination entre les différentes initiatives dmomlination gérontologique entre le secteur
sanitaire et le secteur social, notamment entre GeC et les réseaux de santé. Elle

recommandait de clarifier

les réles respectifs des CLIC, des équipes APA etréesaux de santé. Le développement
parallele des CLIC et des réseaux, par des pilofigsehts et avec des sources de financement
distinctes, introduit un risque de coupure au seirfa politique de coordination gérontologique
entre le secteur des soins et le secteur médidgatsagc moment ot la démarche médico-sociale
et la démarche sanitaire risquent, dans ce domaénsg’éloigner un peu plus du fait du transfert

du

financement et de la responsabilité des CLIC auxrtépants.

C’est donc un ensemble de raisons qui convergent ygomontrer la nécessité d’'une bon
articulation entre le secteur médico-social etdeteur sanitaire, et son intérét croissant
I'avenir. Or, une grande partie des insuffisances dans $& g charge se situe aujourd’hu
niveau de cette articulation : coordination diffciles interventions au domicile, faiblesse, Vi
inexistence quasi-totale, des réseaux de soinpensonnes agées, lien souvent mal assuré
CLIC et réseaux de soins quand il en existe, faiBkelbppement des unités mobiles de s
gériatriques, absence de redéfinition du réle d&.J comme niveau de médicalisat
intermédiaire entre EHPAD et services hospitalieissence encore tres fréquente de
d’ensemble entre planification hospitaliere et secag gérontologiques. L’inorganisation,
continue généralement de prévaloir dans les relatmtre le dispositif sanitaire et le dispo
médico-social, est source a la fois de dysfonctoments dans la prise en charge des
personnes et d’alourdissement des dépenses.

Une lettre commune DGAS/DHOS, relative aux CLIC gtréseaux de santé gérontologique
été adressée le 16 septembre 2004 aux ARH, aux DRA&S DDASS afin de renforcer ce
synergie. Le ministére invite les instances dépaetgales et régionales participant
linstruction des dossiers a rechercher la compiéenéé de leurs décisions notamment
matiére d’'implantations ; il recommande que lesisesvdes départements soient associé
travail mené par les comités régionaux des résetgxe les comités régionaux d’organisal
sociale

et médico-sociale (CROSMS), amenés a donner un avikes projets de CLIC, prennent
compte les travaux des comités des réseaux.

Des réflexions de fond sont indispensables poueréla dispersion des moyens et pour gara
une réelle continuité de la prise en charge. Ladination ne pourra progresser que si, d’
part, les réseaux de santé se développent réell@nsin d’autre part, I'Etat réforme ses serv
déconcentrés et ses relations avec les organisassichnce maladie.

Une approche mieux coordonnée et si possible intégr des services d’'aide a domicile| :

Désigner un interlocuteur unique a la personne agée dépendante et a sa famille
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I'organisation et le suivi de la prise en charge
Toute réponse allant dans le sens d’'un renforcemede I'intégration des services de soins et
des services d’'aide a domicile, par ses effetsydergie et de meilleure utilisation des moyens
existants, ne peut qu'alléger les tensions sufréoflans les deux secteurs. Quelle que| soit
I'organisation des services au niveau local, deaotelurs paraissent fondamentaux pour la
qualité de la prise en charge de la persorassocier le plus possible son médecin généraliste
et n'avoir
gu’un seul correspondant pour I'ensemble des inteentions au domicile
JEANDEL, C., La séparation du sanitaire et du médico-sociatiékttére. : Cette dichotomie aboutit souvent a
PFITZENMEYER, P. , une absence de communication et a un déficit dedowation des actions sur le terrain avec, en
VIGOUROUX, P., 2006, corollaire, une perte d'efficacité.
Rapport : Un programme pourOBJECTIF n° 4 : développer la coordination entre feagartenaires, tout au long du
la gériatrie au Ministére de la parcours du patient
santé et des solidarités et au MESURE 29 : Poursuivre la mise en oeuvre des centrdscaux d'information et de
Ministére de la sécurité socialesoordination (CLIC).
des personnes agées, des | MESURE 30 : Faciliter la création des réseaux gérontologiquasl’glaboration d’un cahier
personnes handicapées et de ties charges national et d'un guide du promoteurtr@ail est en cours dans le cadre d'un
famille groupe animé par la DHOS.
MESURE 31 : Coordonner les actions des CCAS, des CLI€ des réseaux gérontologiques
en définissant les roles et missions respectifshdeun.
Lebouler, S., 2006, PersonnesLes ARH partagent le constat d’'une augmentationssasite du nombre de patients agés (et
agées dépendantes : batir le | parmi eux des patients polypathologiques) dansdegces hospitaliers et d’'une inadaptation de
scénario du libre choix. Centreleur prise en charge, trop longue, trop segmeritpelegériatrique.
d'analyse stratégique Les ARH soulignent qu’une part des difficultés ramcées repose sur l'insuffisance de I'offre
médico-sociale, des soins de suite et des soinsiicile, et sur le manque de coordination entre
les différents dispositifs.Tant qu'une organisation de I'ensemble des actewtsa-hospitaliers
ne peut se mettre en place], ces personnes restent dans le systeme hospitalier
“L'inadéquation du systeme hospitalier d&aduit] par une segmentation historique en
disciplines d’organes...].
Une organisation en réseau Au-dela des incantations, ldéveloppement des réseaux
gérontologiques doit étre porté par les acteurs.
« Un cahier des charges conjoint entre I'ARH et I'BRICa été réalisé en Bretagne a l'intention
des promoteurs potentiels, développant une vistonnoune des réseaux gérontologiques et de
leur articulation avec les CLIC. (cf. annexe 29)llgdibilité au financement de la dotation |de
développement des réseaux y est subordonnée &éresrsuivants :
- le réseau doit organiser la coordination desuasstsanitaires et sociaux de proximité. Il doit
assurer une prise en charge globale et efficieasepgrsonnes agées fragiles dorditiaation
sanitaire est lourde et/ou complexeans un objectif demaintien a domicile ()
- I'objectif stratégique est de contribuer par pnise en charge sanitaire coordonnée, a favoriser
un maintien a domicile de qualité. »
« Outre I'approche globale des situations, lesqgipis d'organisation soulignent la nécessaire
implication des opérateurs du territoire au mormdmta conception et de la mise en place du
réseau afin de garantir la continuité des soinss swtoutl'articulation forte avec le CLIC et
les structures dont le champ d’intervention estipeo(SAD, SSIAD, HAD, ...).
Une prise en charge adaptée suppose de formasserihcipales étapes du parcours du patient :
information - accueil - orientation ; identificatiales personnes fragiles : modalités de reperage
des besoins ; modalités et articulation de I'év@dmasanitaire et médico-sociale ; élaboration du
plan d’aide ; mobilisation et coordination persdis@e de I'offre de réponse. »
« Lacoordination avec les départementsst donc une clef du succes »
J.Ménard, commission Le travail accompli par les CLIC et les réseaux @iesgérontologiques mérite d’étre salué en
nationale chargée de ce qu'il a permis des avancées notables en termenardination des soins et des services. |l
I'élaboration de propositions |reste cependant que réponse sanitaire et réponserrars d’accompagnement dans la|vie
pour un plan national quotidienne restent trop cloisonnées et sourceiffieuttés quotidiennes pour les malades et
concernant la maladie leurs proches.
d’Alzheimer et sur les Renforcer la coordination entre intervenants médiatumédico-sociaux et offrir une réponse
maladies apparentées, rappamersonnalisée et évolutive aux patients et auxiieeni
au président de la République.,...les territoires d’action sont tous différents, aqueesoit le territoire des SSIAD, des CLIC, des
pour le malade et pour ses | réseaux, des équipes médico-sociales de I'’APA carerde I'HAD. Chaque financeur possede
proches, chercher, soigner et| ses propres équipes d’évaluation et sont propiiedévaluation.
prendre soin , 8 novembre 20(Hlusieurs dispositifs ont été mis en ceuvre au cdessvingt derniéres années en France |pour
tenter de répondre au manque de coordination efmoént les CLIC et les réseaux de spins
gérontologiques. lls ont permis des avancées resabhis leurs domaines d’'intervention restent
encore trop cloisonnés, principalement sociaux fEsipremiers, principalement sanitaires pour
les seconds. lls sont surtout indépendants dep&sjumédico-sociales chargées des plans de
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financement de I'allocation personnalisée d’autoi@o(APA) et sans lien systématique ayec
'ensemble des autres acteurs, que ce soit les aimsdiaitants, les hopitaux ou les services
d’hospitalisation a domicile
La solution passe pas I'intégration » des dispositifs d’aide et de soins, c'est-a-diae yne
réelle coordination des acteurs et des financeams & but de simplifier la vie quotidienne des

personnes malades, d’améliorer le bien étre desntdet d’'apporter les meilleurs soins et

services pour tous. Les personnes atteintes de metiadie et leur famille ont besoin, plus que

tout autre, de lieux repérables ou s’adresser pbtenir des renseignements et une prise en
charge coordonnée. lls ont besoin d’étre suiviypeinterlocuteur unique capable de répondre
a leurs demandes. lls ont besoin que soit élabongrajet de vie, sur la base d’'une évaluation
complete de leur situation, souvent complexe elive.

Recommandation 15Créer, sur la base des structures existantes, ureli de coordination
associant secteur sanitaire et médico-social

La création par voie législative d'un droit univelrsd’aide a I'autonomie concerneraif a
I'évidence les malades atteints de la maladie digimer et leurs proches. Pour que ce droit
s’applique réellement, une responsabilité de pragimioit étre confiée aux conseils généraux.
Cela prendrait la forme ces prochaines années dmnwdépartementales de I'autonomie. ./.
Mesure 26.Mettre en place deportes d’entrée unique sur un territoire départemertal pour
anticiper I'application du droit universel d’aidel’autonomie, et suivre lesxpérimentations
pour en tirer les enseignements utiles a la satisfade I'objectif poursuivi.

Le cahier des charges de ces expérimentationgeitoncu de maniere a garantir :

- un espace identifié d’accueil, d’écoute et d'évaturapluridisciplinaire de la situatia
vécue par un malade atteint d’'une maladie d’Alzlegipour les cas complexes, et par
ses proches,

- un référent en capacité de coordonner sur le lerge les interventions médicales et
sociales. Cecorrespondant unique responsable de la prise en charge globale, sera
l'interlocuteur direct de la personne et du médeaitant. |l exercera sa mission a la
fois sur le champ sanitaire et social et aura wit®ra continue dans le temps, y
compris lors d’hospitalisations. Il joue un rolendda préservation de la dignité de la
personne. Il évalue et élabore un projet indivitigéapartant de la demande de la
personne et de son entourage. Il participe a &atan des besoins, planifie les
services, fait le lien avec les intervenants euressin suivi de la réalisation des
services planifiés. Il peut s'agir d'infirmiéresardonnatrices de service de soins a
domicile, de responsables de service d’Aide a dibenide personnel de CLIC ou
d’équipe médico-sociale de I'A.P.A, d'assistantesiales, d’'acteurs des réseaux de
santé, d'infirmieres libérales,

- une prise en charge pluridisciplinaire, socialedicele et paramédicale, avec des
objectifs partagés,

- la coordination et la mise en commun de moyenseemds de recrutement de
personnel social, médical, paramédical, admini§trdtacquisition et le partage de
moyens logistiques ou de moyens techniques, efdagdisition et de développement
de services communs, services a domicile commertage de repas, transports,

- I'élaboration de nouvelles stratégies de prise earge, en filieres notamment|et
rassemblant des savoirs faire complémentaires,

- linterdisciplinarité autour de la personne et lasenen place de prises en charge
continues adaptées a ses besoins

- la définition d’actions de formations,

- la facilitation d’actions concourant & I'amélioati de I'évaluation de I'activité et de
la qualité des prestations (diffusion de procéduteséférences, de recommandations
de bonnes pratiques).

Quelques voies principales d’expérimentations poent étre décidées par les départements,
sans que cela soit une liste limitative :

- une coordination clairement identifiée, par la dgéation d'un responsable, des
réponses existantes, a savoir les CLIC, les équipds Fes services sociaux (CCAS,
département), les SSIAD et les SPASAD, les résgamntologiques, les plateformes
de soins et services pilotées par les infirmidyérhwux. Il faut veiller a y associer une
information des familles assurée par les CCAS, lesses de retraite, les mairies, |les
services du conseil général, les mutuelles, ledcesr de soins a domicile, les points
info famille,

- pour les départements qui le souhaitent, une oréatinticipée de maisons
départementales de I'autonomie, des lors que saieet intégrées a leur gouvernance
les associations représentants les malades attigifiésmaladie d’Alzheimer,

- le rapprochement et la coordination des travaux @HdC, des réseaux
gérontologiques et des MDPH,

- au sein de la MDPH, la création d’'une commissicacgompagnement Alzheimer »
pour constituer une équipe plus spécialement dédiée malades atteints de|la
maladie d’Alzheimer, quel que soit leur age.

=]
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Le rapport annuel de la CNSA devrait dés lors comgparne synthése nationale permet
d'évaluer
les différentes formes d’expérimentations pourgsyvi

Mesures associées : Elaborer des spécifications conmes aux logiciels d’information
construits par chaque conseil général. Cela powrifsar la mise en place d'un suivi médica
psychologique approprié. Réaliser dsspports d'information de tous les interlocuteu
potentiels (mairie, conseil général, médecins, ipharens...), pour faciliter la coordination ¢
différents partenaires.

Mesure 27. En anticipation du droit universel d'aidea I'autonomie, élaboration d'un plan
individualisé de soins et de services sur la baskide évaluation multidisciplinaire et
multidimensionnelle.

Mesure associée : Validation et mise en place dutil unique d’évaluation globale des besa
dela

Personne

Mesure 28. Identification d’un référent médico-soal unique pour les cas complexes.

Une meilleure articulation entre les structuresaias, d’'information et d’accompagnement d
permettre de construire un parcours de prise erget@rrespondant & la fois au cas de ch
patient

et a la situation de chaque famille. Il s'agit &wfune réponse graduée et adaptée a chaqu
dans

une logique d’organisation et de rationalisation’estant et non de création ex nihilo.

Si, dans une démarche idéale, I'ensemble des nsatbleait étre pris en charge, a terme, p3

référent médico-social unique, ce besoin est imtispble & court terme pour des malz
complexes

vivant a domicile, soit 15 & 20 % des malades,ctérsés par un déclin cognitif significat
une perte

d’autonomie, un isolement social et/ou I'épuisent®t aidants, la nécessité de mobiliser de
professionnels de plusieurs champs de compétencainouisque accru de fréquentat
hospitalo-institutionnelle

. Ce correspondant unique, responsable de la priskage globale, doit étre

I'interlocuteur direct de la personne et du médéaitant. Sa mission, continue dans le temg
compris lors des éventuels épisodes d’hospitadisatdoit s’exercer dans les deux cha
sanitaire et

social : évaluation et élaboration d’un projet indualisé, lien avec les différents intervenant
suivi

de la réalisation des actions menées.

Il peut s’agir d’'infirmiéres coordonnatrices dedee de soins a domicile, de responsable
service

d’Aide a domicile, de personnel de CLIC ou d’équipgdimo-sociale de I'A.P.A, de travailleu
sociaux, d'acteurs des réseaux de santé, d’infiamifbérales. L'action de ces divers référe
sera

pilotée au sein des lieux uniques de coordinatioralerisée en tant que telle par la structure,

Piste de réflexion : La création d'un métier de geginnaire de cas
Dans le prolongement de I'expérimentation sur lestignnaires de cas, menée actuellen
dans le cadre du projet PRISMA mais aussi par desatx comme MEOTIS dans le nord d
France, et, prenant appui sur les expériences desdtgalement au Québec, au Danemar
en Suede, un nouveau métier de gestionnaire dpaasait étre créé, aprés évaluation
expérimentations existantes.

La gestion du parcours de vie de ces personnegereqa niveau de compétences technique
organisationnelles de plus en plus élevé pour tegnants. Elle réclame aussi un ten
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d’organisation de plus en plus lourd et difficilemenobilisable dans des emplois du temps

surchargés. La création d'un métier de « gestioarde cas complexes » reposant sur un g
de métier comme infirmier ou assistante socialestitwe donc un besoin émergent.
coordinateur pourrait garantir une véritable pré&ge charge multidisciplinaire adaptée a
situation de chacun. En lien avec les CMRR et avepéesaux gérontologiques, il organise
la prise en charge sanitaire, notamment dans gEctaspratiques (adaptation du domig
rendez-vous médicaux, recherche d'établissement,.ef lien avec les services d'aide
domicile, il veillerait a la qualité de la prise eharge a domicile et orienterait les familles
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des professionnels ayant une formation adaptéaccibmpagnerait les aidants, en les orie

tant

vers des structures de soutien et en étudiant ewedes solutions de répit et d’hébergement
temporaire, afin de prévenir les situations deecrifl organiserait une meilleure fluidité entre
prise en charge a domicile et institutionnalisatien lien avec les pouvoirs publics, les CCASS,
les équipes APA, il assurerait la constitution dessiers pour les aides sociales ; il pourrait
aider a I'établissement d’'un bilan financier detigras et de leurs familles ; il orienterait vers
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un soutien juridique (tutelle,...).
Chaque gestionnaire de cas pourrait prendre eneldar§0 a 35 cas complexes.

Cour des comptes, 2010, La
prise en charge des personne
agées dépendantes

Une coordination toujours insuffisante des mulplatervenants : La Cour avait (en 20
gl'abord souligné la multiplicité des intervenanisoar d’'une méme personne (aide a domi
infirmiére, aides soignants, personnels médicauxpatamédicaux) et leur manque
coordination.

Elle avait recommandé de « promouvoir un systéemeode@spondanbu interlocuteur unique
de la personne pour les interventions a domicil€ette recommandation n'a pas été su
d’effet.

La Cour encourageait égalementrégroupement des servicesaujourd’hui trés nombreux
tres éclatés. Les réalisations en ce sens oneétégmbreuses.

La Cour avait recommandé d'« introduire systématigere, dans I'élaboration des plz
d’aide, une évaluation des besoins des aidants familiawt d’en faire un volet obligatoire
plan d’aide- APA pour les dépendances les plus EmirdLes constats locaux des chamb
régionales des comptes montrent que cette reconatiandn’a été que rarement mise
oeuvre.

Un pilotage encore éclaté : Umeticulation a parfaire entre départements et servies de
'Etat (en particulier « généraliser les schémas gérogiglies départementaux », d'e
harmoniser et d’en améliorer le contenu ») ...ainsemtre le volet médicosocial et le vo
sanitaire

L’articulation entre acteurs de la prise en chargies Centres locaux d'information et
coordination inégalement développés

La Cour réitere donc sa demande que soit ratiomalls¥ganisation de la coordinati
gérontologique sur le terrain.

Rosso-Debord Valérie, Rappc
d’information de la
commission des affaires
sociales en conclusion des
travaux de la mission
d’'information sur la prise en
charge des personnes agées
dépendantes, 2010

bita multiplicité des évaluateurs Avant de parvenir a une étape avancée de la pertsod
autonomie, une personne agée passe généralemediff@ants stades qui donnent lieu a
évaluations par différents intervenants : médeéiigrent, évaluateur de la Caisse natio
d’assurance vieillesse (CNAV), évaluateur du congéihéral et, dans le cas ou elle au
souscrit une assurance, évaluateur de la compdggssurance.
La complexité de la planification des besoins La multiplicité des autorités de tutelle et d
opérateurs, L'éclatement du pilotage national ourtiéorial

Conforter le r6le des agences régionales de sangleaecteur médico-social
Coordonner les parcours de soins

Avis du Haut conseil sur
I'avenir de I'assurance maladi
juin 2010, sur les personnes
agées

point defragilité fondamental de I'organisation des sois®n insuffisante transversalité aut
a@le chaque personne malade.

Dépense individuelle moyenne trés élevée aux grages s’explique par des inadaptati
structurelles. : surreprésentation des personnéssagux urgences : notre systeme de s
performant dans le traitement en quelque sorterticae» de pathologies isolées, est trés
désemparé lorsqu’il s’agit de prendre en chargestgsts polypathologiques et fragiles,
appellent au contraire un travail d'une trés grandesversalité

Le grand age est ainsi un formidable amplificatdes conséquences de tous les manques
transversalité » de notre systéeme de soins : dationi trop exclusive de la qualité médicale
sur-spécialisation disciplinaire, tendance a satisrer I'importance du concours des s@
d’accompagnement et d’entretien a tout processigaaat, sans oublier la gestion séparée
guestions sanitaires et des questions sociales.

Le grand 4ge met en demeure d’organiser le soduade la personne.
Il faut travailler a unecoopération plus efficace des différentes professicet institutions
sanitaires, médico-sociales et sociales, en met@rdent sur une plus grande « ouverture »
I'hépital. ...La « contractualisation » - quelles’'@n soient les modalités -, notamment avec
établissementsnédico-sociaux, est un instrument possible mais ruipeut constituer u
objectif a soi seul. Ce sont toutes les formes digtnes de l'interaction confiante en
équipes hospitalieres et professionnels du seetmbulatoire ou médico-social — a commer
par les liens du médecin traitant avec des correlguus hospitaliers - qui doivent permettre
combattre a la fois les problemes d’entrées (notamimpar les urgences) et les difficultés
sortie (sorties retardées, réhospitalisations).

Il faut concrétiser I'idée que coordonner les soins, c'est encore soigmer
Il souhaite que soit mis a I'étude wéritable dispositif deoordination personnalisé visant
prioritairement lepersonnes trés agées les plus fragiléSans avoir, a ce stade de ses trav
voulu proposer un mode précis d’organisation, laitHzonseil estime qu'il est en tous

pertinent de distinguer deux fonctions dans ceitedination autour de la personne, qui doi
étre organisées sur une base territoriale :

la fonction de synthése médicalest de prise de décision sur les orientations &
changements de prise en charge, assurée par pripaigemédecin traitant.

la fonction de coordination a proximité immédiate de la personne et des aidant
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l'information, ainsi que I'aide pour les démarchtegministratives ; elle peut étre assurée
un autre auxiliaire médical, ou encore par une strature pluri-professionnelle.

gu’elle doit étre reconnue comme tellerémunérée.

Mais il ne suffit pas d'identifier des « actes @®ination » et de les payer : il est tout auss
important — et complémentaire — que les rémunératides actes ou services qui doi
s'inscrire

dans un processus coordonné soient liées au refgpeetprocessus, ne serait-ce que par un

des
soins, c’'est parveni lier coordination et rémunération dans les deux sens.

familiaux, a la fois soignante et sociale, qui garantit lgilahce et la circulation d
exemple, selon le type et le niveau de besqias,une assistante sociale, une infirmiére o

Parce que la coordinatiodemande des moyens et surtout du tedpsHaut conseil consider

obligation de compte-rendu Poser le principe de la rémunération des tachesodrdinatior

par

ent

Mission d’évaluation et de
contr6le des lois de
financement de la sécurité
socialesur le fonctionnement
de I'hépital, MECSS, 2010,
présenté par M. Jean
MALLOT,

Sur les rapports avec les usagers

33. Améliorer linformation des usagers sur le pars de soinsdéfinir un référent,
coordinateur de séjour ou de parcours de soins powhaque patientet mettre les usagers
situation d'étre informés sur le co(t des traitetmenAméliorer I'organisation de la prise
charge a la sortie de I'hopital ; Afin d’'amélioftafficience de la prise en charge des usage

essentied’améliorer le partage des informationsa l'intérieur des établissements, mais a
avec I'amont et I'aval de I'hdpital. Or, les dossi@atients dans les établissements sont e
parfois incomplets et des améliorations devraiémet &portées afin de renforcer I'exhausti
du recensement des actes, examens et prescrifdtianglioration de la gestion administrati
de l'usager suppose notammetg supprimer les cloisonnements internegt de mieu
articuler les données médicales et les donnéemadmatives.

La bonne tenue du dossier patientconcourt a la qualité de la prise en charge
professionnelle et pluridisciplinaire qui est soulveécessaire. Compte tenu de la tendanc
recentrage de I'hdpital sur les activités aigué& aéduction des durées de séjours dan
établissements de santé, que favorise d'ailleurstalification a I'activité, ainsi qu'a
développement des maladies

chroniques, lguestion du partage de I'information revét une impetance croissante

Pour fonctionner selon cette logique, les étahiiesds hospitaliers doivent travailler de plus
plus en liaison avec les professionnels et strastdfaccueil et de soins situés en amont e
aval de I'hdpital. Afin d’éviter des prolongatiods séjours hospitaliers, en raison de difficu
de retour de l'usager a son domicile ou de prisetamrge dans un établissement des soi
suite et de réadaptation ou un établissement dfgébeent de personnes agées,
établissements devraient notamment dispd3eformations, en temps réel,sur les capacité
d’hébergement et de prise en charge a la sortibdd@lgtal. Le raccourcissement des séjours
conduire les établissements a organiser la sogtiénhdpital, avec les usagers, les proches e
aidants, ainsi que I'ensemble des intervenants,I'dagée dans I'établissement, voire av
I'entrée. Par ailleurs, il faudra permettre a cleagsager, a la sortie de I'établissement, voir
cours du parcours de soins au sein de I'établisserde faire part a une personne référent
son niveau dsatisfaction et de ses observations sur la qualitée la priseen charge médic
administrative.

continuité et la coordination de la prise en chaoge au long de la chaine du soin, il est a
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Alain Franco - Vivre Chez soi
Rapport a Mme Nora Berra,
Secrétaire d'Etat en charge d
Ainés - Juin 2010 et
Préconisations du Projet

« Vivre chez soi » annoncées
17 juin 2010 par Nora Berra

Développer une approche aussi compléte que possiblehez soi suppose de répondréas
difficile question de la coordination des intervens de tous ceux qui contribuent
diamélioration de ce cadre. Les missions et tache®dmbant a ces professionngles
intervenants a domicilegont souvent mal définies, allant d’un travail d@ménageére (entreti
du logement, courses,...) jusqu’a la toilette, 'anpagnement des repas, la dispensation
leédicaments — que ces professionnels soient suffigmt formés et préparés ou pas.
ailleurs, I'encadrement et la coordination de egésrizenants sont souvent inadaptés.

Une remarque fondamentale est apparue permettandistinction entre la coordination de
soins a la personne et la coordination des intenvisn

La coordination des soins doit étre assurée corempedcise les textes Iégislatifs (en particu
la loi de juillet 2007) comme elle I'est dans I'ensble des pays européens pamidecine de
premiers recours ou médecine de soins primaires. Ceci n'empéchd’'qrganisation de cett
coordination avec umpartage de responsabilités entre professionnelde santé, notamme
avec la participation des infirmiéres, voire desil@ires de vie.

S’agissant de la coordination des intervenant®esein est essentiel gapparait pas comme

ayant des compétences spécifiques et pourrait &semée par des acteurs appartenz
I'encadrement intermédiaire et en particulier ilfgmieres (dont certaines assument déja
responsabilités dans les SIAD et certains réseagétbntologie).

Mieux maitriser les codts fixes liés a la coordina&n des services a la personne

étant un nouveau métier a créemais comme une fonction a assurer par des professi®
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Mesure 14 : création d'un centre de référence etexpertise pour les métiers et |
compétences dans le domaine de la santé et du bowdamment pour I'élaboration ¢
référentiels besoins/métiers/compétences/ formatian la coordination des acteurs/ d
intervenants a domicile

Mesure 15 : Renforcer I'organisation des servicesla personne par des mutualisatio
appuyées sur des outils de télégestimotant en particulier les colts de coordinationle
besoin d’'une mutualisation de la coordination

Centre d'analyse stratégique,
juillet 2010, sur « Vivre
ensemble plus longtemps :
enjeux et opportunités pour
I'action publique du
vieillissement de la populatio
francaise

Les acteurs intervenant dans I'adaptation des legésrdes personnes agées sont multiples
Proposition n° 5. Mettre en place des guichets uniques de prise ageldepersonnes agée
compétents tant en matiére sanitaire et socialesquée logement. Ceux-ci seraient organ
par la métropole dans les espaces qui en seraoés dotdans les autres cas, notamment da
espaces ruraux ou faiblement urbanisés, par le Cgéseral.

Proposition n° 2 Mettre en placees équipes mobiles pluridisciplinairesle maniere a assu
une continuité des soins entre le domicile et fitason (médicalisée ou non) qui permettrait
mieux gérer les situations d’'urgence ou de « crideévelopper les contractualisations entre
différents acteurs clés de la prise en charge desopnes agées (EHPAD, hépitaux, méde
traitants, etc.).

Pour que ces dispositifs soient efficaces, il centbien sir de repenser 'ensemble de la cf
de soins avec tous les acteurs institutionnelegtplofessionnels de santé. L'un des en
majeurs est alors la coordination entre ces mekigicteurs qui relévent de secteurs disti
Certains préconisent de développer a cet effefateses de contractualisationentre EHPAD
et autres institutions de santé. Surtout, a cetéiatf de coordination entre institutions
s’ajoute I'exigence d’'uneoordination entre professionnels de santéCelle-ci peut passer p
des formes relativement souples (secrétariat enmuoyy ou bien par des dispositifs p
élaborés. En particulier, les professionnels deaésgni exercent de fagon encore souvent
individuelle pourraient étre davantage incitésaadiller en cabinet groupé, ou bien encore

des maisons de santé.

Autour de la gestion de la dépendance de la peesd@g€e interviennent de multip
professionnels (voir Chapitre 9). L'une des réformégulierement proposées consiste a m
en place urcoordonnateur de soinsencore appelé case manager. Son role seraitde un
lien de confiance avec la personne agée ou somrag d’'une part, et avec les profession
de santé issus des secteurs sanitaire et sociatelpart, afin d’améliorer la qualité de la pr
en charge. La mise en place de ces case managsenfm certaines difficultés, notamm
quant au choix du professionnel qui tiendra ce.rélee définition standardisée du statu
nécessaire pour jouer ce rble de coordonnateurrgiburonduire a dessituations peu
satisfaisantes: il convient en effet que ce coordonnateur aé# ralation de confianceavec la
personne agée et son entourage familiakdi# d'une telle mesureest également une quest
importante. Afin de limiter le nombre potentiellemérés important des cases manager, I’
du HCAAM reprend cette idée en proposant que deslsas les plus complexdassent I'obje
d’'une prise en charge par la personne référentec&yplan, les agences régionales de s
(ARS) pourraient apporter des améliorations, a dmrdique desmodalités concrétes
d'articulation entre ARS et Conseils générauxresponsables de la prise en charge finan
de I'APA, puissent étre précisées

Le «gestionnaire de cas » : une solution pour 'aidant

L'identification d’une personne tierce « référentpermet aux aidants de simplifier le travail
coordination et d’alléger les taches de suivi gwide rendez-vous, organisation de la venu
différents intervenants au domicile...). Le gestimine de cas peut également contribu

apaiser les tensions régulierement constatéesaidaets familiaux et aidants professionnels.

Proposition n°® X —Faire des CLIC (Centres locaux d'information et deordmation
gérontologique) et des MAIA (Maisons pour l'autoriemet ['intégration des malad
d’Alzheimer) de véritables guichets uniques en énatide dépendance : y rendre disponi
I'ensemble des informations utiles, non seulemanisde domaine sanitaire et social, mais a
en ce qui concerne 'adaptation du logement, leisrtelogies pour I'autonomie, etc. Amélio
leur accessibilité en utilisant le support Intereéten impliquant pour les faire connaitre
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Questionnaire adressé aux coordonnateurs de MDPH le 2 juin 2010

Age : Sexe : Dans quelle région exercez-vous ?
1. Depuis quand occupez-vous ce poste ? Département :
2. Travaillez-vous: atemp[pleinou atemgd Jpartiel ? Si temps partiel, autre activité :
3. Que faisiez-vous avant ?
4. Quelle est votre formation initiale ?
5. Avez-vous suivi une formation spécifique avant de prendre votre poste ? [] oui [] non
Si oui, laquelle ?
6. Est-ce que le travail de coordination vous motivait alors particulierement ?[] oui [] plutoét[] pasvraiment[] non
7. Aviez-vous déja fait ce type d’activité auparavant? [] oui [] non
8. Avez-vous le sentiment d’exercer un nouveau métier ? [] oui [ plut6t[] pasvraiment[] non
9. Comment est organisée votre MDPH ? [] par populations [] par types de demandes [] autre:
10. Etes-vous (plusieurs réponses possibles) : [ responsable d’un pdle : lequel ?

[ responsable de plusieurs poles [] d’une équipe pluridisciplinaire ? [] autre :

11. Quelle est la part (ordre de grandeur du %) de votre activité dévolue a :
____du travail de type administratif

____du travail aupres des personnes handicapées

___du travail autour des situations avec vos collegues internes ou non a la MDPH

12. Quels types de professionnels sont comme vous salariés de la MDPH et membres de I’équipe pluridisciplinaire ?
[] assistante sociale [] infirmiere [] ergothérapeute [] médecin [] autre:

13. Quels types de professionnels interviennent régulierement comme évaluateurs extérieurs ?
[] assistante sociale [] infirmiere [] ergothérapeute [] psychiatre [] psychologue [] enseignant
[] éducateur spécialisé [[] ophtalmologiste ] médecin généraliste[] autre :

14. Trouvez-vous difficile de coordonner les évaluations de tous ces professionnels ?
O tres difficile [] difficile [J assez facile [] facile
Commentaires éventuels :

15. Votre travail de coordination est-il tourné vers (plusieurs réponses possibles) :
[0 I"équipe pluridisciplinaire [] les partenaires extérieurs ? [ autre :
Commentaires éventuels :

16. Quels sont les principaux partenaires avec lesquels vous avez le plus de facilités a travailler ? [] services sociaux
[l médecins traitants [ associations d’'usagers [ Conseil général [ foyers d’hébergement [ famille
[1 CLIC O hopitaux [ établissements scolaires [ services d’aide et de soins a domicile [] autre:

17. Quels sont les principaux partenaires avec lesquels vous avez le plus de difficultés a travailler ?[] services
sociaux
1 médecins traitants [] associations d’usagers [ Conseil général [] foyers d’hébergement [ famille
[1 CLIC O hopitaux [ établissements scolaires [1 services d’aide et de soins a domicile [] autre:
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18. Diriez-vous que vous passez davantage de temps a faire de la coordination avec :
[1 les personnes handicapées [] I'équipe pluridisciplinaire [] les partenaires extérieurs [] autre :

19. Au quotidien, votre travail est-il davantage tourné vers :
[1 I'évaluation des besoins des usagers [ la construction d’un réseau de partenaires ? [] autre:
Commentaires éventuels :

20. Un autre acteur de la MDPH se charge-t-il d'établir certains contacts avec les partenaires extérieurs ?[] oui [] non
Si oui, quel acteur ? Et pour quels partenaires ? 1 occasionnellement

21.Y a-t-il un petit nombre de partenaires avec qui il vous parait indispensable de bien coopérer ? [] oui [] non
Si oui, lequel ou lesquels ?

22. Au sein de votre MDPH, qui d’autre que vous fait de la coordination ?

23. Parmi vos interlocuteurs extérieurs, quel est celui dont le travail ressemble le plus au votre selon vous ?

Pourquoi ?

24. Avant de prendre ce poste, quelles étaient vos principales attentes ?

25. Aujourd’hui, quelles sont vos principales satisfactions ?

26. Quelles sont au contraire vos difficultés, autres que celles déja évoquées ?

Nous vous remercions vivement pour votre participation.
Si vous n’avez pas eu assez de temps pour réfléchir a ces questions aujourd’hui et/ou si vous souhaitez en discuter
davantage, accepteriez-vous une courte interview dans les jours qui viennent ?

N° de téléphone et/ou adresse e-mail :

Commentaires éventuels bienvenus :
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Figure 7. Cartographie des structures de coordinmatmpliquées dans la prise en charge des personnes
handicapées

Figure 8. Les profils d'activité des coordonnatedesViDPH

Figure 9. La gestion de cas : construire un caflegactif pour chaque situation
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