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SYNTHESE GENERALE

Cette synthése rassemble de maniére abrégée les principaux éléments et conclusions du rapport
consolidé de I'évaluation du PRS2, lequel rapport rassemble lui-méme en un seul document les
principales conclusions d’'un large ensemble de travaux et d’études, ainsi que de rapports de recherche
et documents de travail, réalisés par le consortium d’évaluation (une trentaine de rapports, soit environ
2500 pages)?. Par les développements qu'ils proposent et les pistes de discussion qu’ils ouvrent, ces
travaux d’évaluation ainsi que les premiéres conclusions auxquelles ils donnent lieu, y compris dans
ce document, sont susceptibles d’étre approfondis par des travaux et publications académiques
ultérieurs.

CONTEXTE ET METHODE

Pour conduire I'évaluation du Plan Régional de Santé (PRS) 2018-2022, 'Agence Régionale de
Santé d’lle-de-France a mandaté un consortium de recherche interdisciplinaire porté par la
Chaire Santé de Sciences Po sous la responsabilité scientifique de Daniel Benamouzig
(sociologue, Directeur de recherche au CNRS, titulaire de la Chaire Santé de Sciences Po).

Le PRS 2018-2022 est un document stratégique définissant la politique de santé en région pour tous
les acteurs de la santé. Il comprend 25 sous-axes et plus de 70 projets de transformation. Ces
derniers contribuent a renforcer la prévention et la promotion de la santé pour préserver le capital
santé et bien-étre et pour éviter d’avoir a soigner. lIs visent a favoriser I'organisation des soins dans
le domaine sanitaire et médico-social. Le PRS vise aussi a réduire les inégalités sociales et
territoriales de santé dans une région margquée par de forts contrastes en la matiére. lls ont pour
objet d’adapter les actions et les politiques de santé aux spécificités locales, en cherchant
notamment une meilleure coordination des acteurs.

En 2018, I'ARS a lancé un appel a manifestation d’intérét (AMI) visant a la fois la production d’'un
cadre et de méthodes d’évaluation et la conduite d’actions évaluatives portant sur différents projets
et programmes du PRS et couvrant les 5 axes thématiques du Schéma Régional de Santé (SRS)
ainsi que le Programme Régional d’Accés a la Prévention et aux Soins (PRAPS).

L’évaluation du PRS2 visait a rendre compte des actions entreprises aupres des acteurs de la
santé et de leurs publics, dans une optique d’amélioration de I'action publique et de renforcement
de la démocratie sanitaire. L'évaluation devait également permettre de relancer la dynamique de
mobilisation des acteurs territoriaux dans un contexte marqué par les inégalités sociales et

1 Une présentation plus courte des principaux résultats de I'évaluation est présentée en annexe du document
sous la forme d’'un tableau de synthése (Annexe 3)
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territoriales de santé dans la Région. Enfin, TARS entendait renforcer ses liens avec le monde de
larecherche et répondre aux enjeux de diffusion et de transferts de connaissances utiles a I'action
publique.

Sur le plan méthodologique, I'évaluation a privilégié une approche souple et pragmatique, a visée
prospective. Compte tenu de la taille et de 'ambition du PRS, il ne s’agissait pas d’embrasser dans
I'évaluation 'ensemble des actions mais de dégager, au moyen de diagnostics problématisés, des
enseignements a la fois transversaux et thématiques afin de nourrir la réflexion en vue du futur PRS.

En accord avec la direction générale de I'ARS et la Direction de linnovation, un choix
d’actions emblématiques engagées dans les différents axes du PRS a été retenu et complété par
deux axes transversaux, structurant ainsi sept chantiers évaluatifs :

e ['évaluation des dispositifs d’appui a la coordination (DAC) pour I'axe 1 ;

e ['évaluation des plateaux médicotechniques (PMT) pour I'axe 2 ;

e ['évaluation de I'innovation dans le maintien a domicile pour I'axe 3 ;

e ['évaluation des actions d’empowerment et de démocratie sanitaire pour I'axe 4 ;

e l'evaluation des actions de nutrition et santé publique pour I'axe 5 ;

e [l'évaluation des permanences d’accés aux soins de santé (PASS) hospitalieres et
ambulatoires pour le PRAPS ;

e ['analyse transversale des enjeux d’inégalités sociales et territoriales de santé (ISTS).

Pour I'ensemble de ces actions, le travail d’évaluation a été structuré en trois séquences
temporelles distinctes, respectivement consacrées a la définition des conditions d’évaluation, a
I’évaluation proprement dite et au recueil des données d'évaluation des différentes actions
évaluées, et enfin a la consolidation de I'évaluation, considérée cette fois de maniére plus
transversale.

La démarche s’est adossée a la mise en place, lors du lancement du PRS, de modalités de suivi
et de pilotage internes a I’agence, indépendamment de I'évaluation, et concrétisées par la mise
en place, avec la Conférence régionale de la santé et de 'autonomie (CRSA), d’un tableau de bord
stratégique (35 indicateurs) et par la production de fiches-bilans. Ces éléments ont été produits par
'ARS lors de la phase de consolidation et ont été pris en compte en vue de la finalisation de
I'évaluation, sans pouvoir étre intégrés aux phases antérieures de définition, d’évaluation
proprement dite et de recueil des données. En dépit des urgences et redéfinitions des priorités
entrainées par I'épidémie de Covid-19, I'évaluation a bénéficié d’échanges réguliers avec les
responsables des projets de transformation et référents des axes du PRS. Elle a aussi donné lieu a
deux présentations de 'avancement de I'évaluation du PRS au Comex de I'agence ainsi qu’'aprés
de la Commission permanente de la CRSA.

Au cours de ces échanges, conduits de maniére formelle ou plus informelle avec la Direction de
innovation de I'agence, les contours de I'évaluation ont été redéfinis en profondeur dans le contexte
de I'épidémie de Covid, qui a fortement affecté les activités de I'agence, celles des acteurs de santé
territoriaux ainsi que I'ensemble des activités académiques, notamment celles de la Chaire Santé
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de Sciences Po, dont le titulaire, Daniel Benamouzig, a été membre du Conseil Scientifique Covid-
19 entre mars 2020 et juillet 2022. En accord avec la Direction générale et la Direction de
l'innovation, il a été convenu de poursuivre le travail d’évaluation selon les principes initialement
envisagés, en privilégiant alors une logique de diagnostic, plutét que d’évaluation des effets ou
des résultats produits par le PRS, et ce d’autant que les indicateurs initialement envisagés par '’ARS
n’étaient alors pas disponibles.

Dans la phase de recueil de données et d’évaluation proprement dite, différentes méthodes
d’analyse ont été mises en ceuvre, selon les possibilités liées aux caractéristiques des actions
évaluées et selon les informations disponibles. Au regard des différentes disciplines dont les
membres du consortium sont issus, mais aussi en raison de l'insuffisance des données quantitatives
exploitables, les dimensions qualitative et sociologique ont pris une place transversale.

Au total, 25 chercheurs ont directement contribué a I'évaluation du PRS qui a également pu compter
sur le concours de sept groupes d’étudiants de Sciences Po et Sciences Po Saint-Germain en
Laye. L’évaluation s’est échelonnée sur 32 mois et a conduit, entre autres démarches, a interroger
350 personnes et réaliser une trentaine de monographies portant sur des dispositifs, structures,
territoires ou acteurs engagés dans la mise en ceuvre du PRS. A cela s’ajoutent les analyses
statistiques des données PMSI et SAE ainsi que deux enquétes par questionnaires ayant permis
de recueillir le point de vue d’une centaine de collectivités franciliennes et de 5 000 personnes
interrogées en population générale sur leur perception des enjeux des inégalités de santé.

Par son ambition comme par I'ampleur de son déploiement, I'évaluation du PRS 2 est la premiére
du genre réalisée en lle-de-France. Au-dela du retour d’expérience qu’elle fournit pour améliorer
les capacités d’évaluation d’'un prochain PRS, elle contribue au débat national et académique sur la
place et le réle de I'évaluation dans les exercices de planification en santé.

ATissue de la phase de consolidation de I'évaluation, le rapport d’évaluation comprend deux parties :

o La premiére partie présente les résultats des évaluations conduites a propos des axes.
Pour chacun des axes sont mis en perspective les principaux éléments et les conclusions
des actions d’évaluation, par ailleurs élaborés dans des documents spécifiques pour chaque
action évaluative.

e La seconde partie compose un volet transversal de I’évaluation a partir duquel sont
formulés des éléments de bilan. Cette partie présente dans un premier temps le diagnostic
réalisé sur les enjeux relatifs aux inégalités sociales et territoriales de santé (ISTS) avant de
proposer un bilan d’ensemble du PRS 2 et de formuler des propositions d’orientations pour
le futur PRS 3.

Les différents documents produits dans le cadre de I'évaluation, notamment les éléments relatifs
aux axes de I'évaluation, ont fait I’objet de présentations, d’échanges et de communications
écrites aux équipes concernées, leur permettant de prendre connaissance, a partir de la fin de la

6/366



SciencesPo

phase de la phase d’évaluation et au cours de la phase de consolidation, des travaux d’évaluation
et de leurs conclusions, notamment en vue de la préparation du PRS3.

PARTIE 1
PRINCIPAUX RESULTATS DES EVALUATIONS PAR AXE

> Les DAC, dispositifs prometteurs a accompagner vers un changement d’échelle

Les dispositifs d’appui a la coordination (DAC) constituent de nouvelles organisations, distinctes des
acteurs du soin et constituées par la fusion de dispositifs de coordination existants a I'échelle des
territoires. La convergence des dispositifs d’appui a la coordination a été inscrite comme
priorité du PRS 2, avant laloi OTSS de 2019 rendant obligatoire la fusion des dispositifs existants.
Les DAC sont les héritiers des pratiques professionnelles et de relations de coopérations antérieures
entre différents types d’acteurs (réseaux de santé, Maia, Paerpa, PTA, CLIC). lls marquent
cependant une rupture dans leur approche « tout age, toute pathologie » et dans les réponses
polyvalentes qu'ils peuvent apporter dans la prise en charge des cas complexes. lls inaugurent de
nouvelles recompositions entre acteurs d’un territoire, des mouvements de personnels ainsi que des
changements de pratiques.

L’évaluation, organisée autour de la comparaison de la mise en ceuvre et des premiers apports des
DAC en lle-de-France, a bénéficié de I'étude monographique et comparée de cing territoires de
coordination franciliens, conduite a travers des entretiens et des observations de terrain.

Elle dresse un bilan positif de la démarche. A lissue d’une premiére phase de déploiement,
centrée sur les processus de regroupement juridique et de stabilisation des organisations de travalil,
I'unification des DAC peut étre considérée comme une réussite. Elle a abouti a la couverture de
I’ensemble de la région par 22 DAC dans les délais initialement prévus et marquée par un
esprit de concertation et de dialogue, ayant également permis de rééquilibrer les dotations
territoriales. Cette séquence a favorisé aussi 'émergence d’'une compréhension partagée de
I'intérét des DAC, de leurs missions et de leurs objectifs. Méme en I'absence d’outils régionaux
d’accompagnement a ce jour fonctionnels (Terr-e-santé, formulaire FAMO, Répertoire des
ressources...), les équipes des DAC, une fois fusionnées, se sont organisées pour répondre aux
nouvelles demandes, quel que soit le degré de complexité de ces demandes et quelle que soit la
problématique. En outre, les demandes d’appuis que les DAC sont amenés a traiter depuis leur mise
en place correspondent bien aux volumes et aux types d’accompagnement visés par la
réforme.

Pour autant, la fonction de régulation des demandes se met en place progressivement et selon des
modalités différenciées d’'une structure a l'autre. Elle doit composer avec des ressources contraintes
et une visibilité des DAC auprés de I’ensemble des acteurs de leurs territoires encore mal
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assurée. Intégrée dans le fonctionnement des structures, I'ouverture a la polyvalence n’est pas
totalement acquise. Dans nombre de cas, la construction d’'une expertise des parcours ne semble
pas pouvoir se dispenser de savoirs cliniques spécialisés, bien plus que polyvalents. Leur
positionnement territorial ne permet pas encore aux DAC de mobiliser les ressources existantes au
sein de leur territoire, dans un contexte défavorable en termes de démographie des professions
de santé.

Plus largement, ce bilan positif ne doit pas masquer les nombreux défis qui attendent I’'ARS et
les DAC dans la phase de stabilisation et de montée en puissance. Deux points d’attention
peuvent a cet égard étre signalés dans la perspective d’'un changement d’échelle a venir : d’'une
part, la nécessité de prémunir ’ensemble des acteurs contre les risques de lassitude, voire de
défiance, associés a I'accumulation des réformes et demandes d’adaptation ou de flexibilité,
auxquelles les professionnels de terrain estiment avoir répondu depuis plusieurs années ; d’autre
part, 'importance de veiller a ce que la dynamique d’institutionnalisation, liée a la mise en ceuvre
de la loi OTSS, n’asséche pas la nécessaire autonomie dont disposent les acteurs de terrain
dans l'élaboration des solutions locales a mettre en ceuvre, en termes de partenariat mais aussi
d’élaboration de nouveaux projets dans les territoires.

Dans la préparation du prochain PRS, deux séries de recommandations sont proposées concernant
les DAC : une clarification des pratiques de mobilisation des DAC sur leur territoire (capitaliser
les pratiques de mobilisation des DAC a Il'échelle des directions départementale, renforcer le
positionnement des DAC dans I'animation du territoire, partager un référentiel d’intervention lié au
degré de complexité des situations) et un renforcement des modalités de pilotage et de
I’'accompagnement des DAC (animer un espace déchange concernant les pratiques
professionnelles, en particulier autour de l'expertise des parcours, renforcer la transversalité et
l'articulation siege / DD dans le pilotage des DAC, améliorer les outils de pilotage et de suivi de
l'activité des DAC)
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> Les plateaux médicotechniques et la politique des gradients, un levier de régulation
stratégique insuffisamment exploité par ’'ARS

Dans le PRS, I'évolution des plateaux médicotechniques (PMT) et des équipements techniques
structurants I'organisation des prises en charge (imagerie, biologie, génomique, pharmacies a usage
intérieur, stérilisation, bloc opératoire et interventionnel, explorations fonctionnelles, réanimations et
unités de soins critiques) s’appuient sur une logique territoriale de gradation des prises en
charge. Au regard des caractéristiques de la région en termes d’équipement, I'enjeu est moins de
couvrir le territoire que d’optimiser le maillage des soins, en identifiant et supprimant les
redondances, et en rendant plus efficient le recours aux équipements.

Le travail d’évaluation a revétu une forte dimension exploratoire, en combinant des démarches
guantitatives et qualitatives, économiques et sociologiques, en I'absence de littérature sur les
plateaux médicotechniques des hdpitaux et cliniques et leur répartition. Ce travail a donné lieu a la
construction et au suivi de données quantitatives, comme l'indice de Saidin, et a la réalisation de
travaux qualitatifs et monographiques, dans deux spécialités aux situations contrastées quant a
'usage de gradients, a savoir la cardiologie et 'endoscopie digestive. Le cas de la chirurgie par
robots a aussi été I'objet d’investigations monographiques et qualitatives.

Les résultats des travaux d’évaluation confirment d’abord le niveau d’équipement « hors pair » de
la Région, quoique inégal a I’échelle infrarégionale. Identique en termes de composition, le
niveau de complexité moyen des PMT (renseigné a 'aide de l'indice de Saidin a partir des données
de la SAE), s’avéere plus élevé en région lle-de-France que sur le reste du territoire, du fait
notamment de la concentration de la population et de la présence de I'AP-HP. Le degré de
complexité des équipements dans les principaux établissements franciliens étudiés dans I'évaluation
est resté stable pendant la durée du PRS, au cours de laquelle la mise en place des GHT d'une
part, et la démarche de gradation des équipements d’autre part aurait pu conduire a des évolutions.

Les principales disparités d’équipement entre les territoires tiennent a la fois a la répartition de l'offre
d’équipement entre hdpitaux publics et structures privées d'une part, et aux stratégies
d’'investissement des établissements de santé sur leur territoire, d’autre part. Ces stratégies
nourrissent des logiques de spécialisation et de positionnement concurrentiel entre
établissements publics et privés. Contrairement au reste de la France, la réforme des GHT
n’a pas stoppé la course a I’équipement en lle-de-France, avec une concurrence forte des
structures privées sur des segments de pointe. Elle a cependant eu un impact sur les flux de patients
entre les hépitaux publics, suggérant qu'une gradation des soins verticale a eu lieu en direction
des établissements supports.

Ces évolutions permettent d’observer des logiques complexes associant des formes de
compétition assorties de coopération entre établissements (« coopétition ») sur un méme
territoire, plutoét que de simples logiques de concurrence. Ces logiques de coopération se déclinent
de différentes facons, qu’il s’agisse de coopérations au sein d’'un méme groupement institutionnel
(ou la constitution des GHT ou GHU sur la période récente s’est traduite par un resserrement des
liens et des coopérations), entre établissements (ou les coopérations en dehors des GHT peuvent
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aussi correspondre a des situations de développement d’innovations organisationnelles et de
coopération en réseau) ou entre les établissements et la ville (ou la nécessité de recevoir un flux
« suffisant » de malades constitue un enjeu pour les plateaux médicotechniques).

Pour agir sur les disparités et optimiser I'offre de soin, la politigue de gradients promue dans le
PRS s’avere incompléte et inégalement utile selon les spécialités. Aboutis et jugés pertinents
en cardiologie, les gradients sont quasiment absents en endoscopie. Le systéme des autorisations
accordées par 'ARS pour les niveaux de prise en charge nourrit aussi des divergences de points de
vue, voire suscite des controverses auprés des professionnels, pas toujours bien informés.

Plus largement, les enjeux relatifs a la gradation des soins dépassent les évolutions technologiques
et d’organisation des soins. La triple dynamique de mutualisation (le développement de salles
mutualisées voire hybrides), de robotisation et de développement d’interventions moins
invasives grace aux évolutions technologiques implique aussi des décisions politiques et
stratégiques, qui dépassent les compétences régionales, et qui sont par exemple relatives aux
modes de prise en charge financiere (par exemple les remboursements des actes effectués par
robots) ou a 'accompagnement des mutations des pratiques médicales (a l'instar des évolutions
chirurgicales affectant la ccelioscopie et caelioscopie sous robot ou encore le développement de la
chirurgie mini invasive).

Les reconfigurations observées autour des PMT dépendent des spécialités et sont
généralement soumises a des facteurs d’inertie liées aux stratégies d’investissement, a des
raisons d’ordre pratique, matérielles (notamment architecturales) et humaines. Elles dépendent d’'un
ensemble de contraintes et dopportunités sur lesquelles il s’avére difficile de peser, et
s’accompagnent d’effets de regroupement et de concurrence entre professionnels qui sont a
ce jour insuffisamment connus et documentés.

De ce point de vue, la prise en compte de I’écologie humaine et des systémes de travail
associés aux PMT apparait centrale pour la politique d’autorisation. En lle-de-France, I'évolution
des PMT recouvrent des enjeux non seulement technologiques mais aussi relatifs aux ressources
humaines et a la formation des personnels indispensables a leur fonctionnement, en tenant compte
d’enjeux d’attractivité des PMT pour ces personnels. Du c6té des populations, les évolutions des
plateaux techniques et des équipements renvoient par ailleurs a des enjeux d’accessibilité, lies
aux réseaux de transport en particulier, dans un contexte marqué par une évolution différenciée de
la démographie des populations en lle de France (les zones les mieux dotées en équipement, au
sein de la capitale, étant celles ou la croissance démographique de la population est la moins
dynamique, alors que des territoires dynamiques disposent en I'état de moins d’équipements).

Les PMT sont des éléments centraux de l'organisation des soins, qui ont des incidences sur de

nombreuses composantes du systeme de santé (qualité, acces, attractivité...). lls apparaissent, en
conclusion, comme des vecteurs importants de structuration pouvant étre encore davantage
investis d’un point de vue stratégique par ’ARS en lien avec les acteurs concernés. A court
terme, le levier des autorisations pourrait devenir un levier de régulation plus puissant, permettant
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a 'ARS de jouer un role stratégique dans la planification de l'offre de soins et la démographie
médicale. A moyen et long terme, le pilotage stratégique des innovations techniques et
organisationnelles liées aux PMT (robotique, salles hybrides, interventions mini-invasives...) peut
constituer une ressource pour I’lagence en matiére de lutte contre les inégalités sociales et
territoriales de santé, ce qui suppose la mise en place de critéres de qualité, voire de critéres
populationnels, pour la régulation des interventions mobilisant les plateaux techniques (comme en
chirurgie cardiaque par exemple).

> Une approche stratégique du domicile a renforcer, une politique d’innovation a
affirmer

L’lle-de-France est la région qui dispose du plus faible taux d’équipements et de services
nécessaires a destination des personnes agées (PA) et des personnes handicapées (PH). Le PRS
entendait soutenir une dynamique de développement et de diffusion de technologies et
d’organisations innovantes favorisant le maintien sur le lieu de vie des personnes les plus
vulnérables. L’enjeu était aussi de rendre visible un foisonnement d’initiatives et de solutions
développées dans le champ de I'autonomie et de mieux accompagner ces initiatives pour lutter
contre les inégalités territoriales de santé et veiller au développement de leurs usages par les
populations concernées.

Pour cette raison, 'ARS a lancé un appel a manifestation d’intérét (AMI) menant a I'extension ou
a la transformation de structures sociales, sanitaires et médico-sociales déja existantes. L’évaluation
de cette action, centrée sur la compréhension des dynamiques d’émergence et de diffusion de
linnovation, s’est appuyée sur une démarche a la fois qualitative (49 entretiens et 7 monographies
de dispositifs innovants) et quantitative (constitution et exploitation des bases de données de 'AMI
PA-PH).

Les résultats de ces travaux soulignent d’abord que le recours au maintien a domicile, en tant que
vocable comme en tant que principe d’intervention, fait 'objet de visions contrastées de la part des
acteurs du champ de l'autonomie.

En cela, les 200 innovations accompagnées par I'ARS dans le cadre de 'AMI, réparties a parts
égales dans les deux secteurs (PA et PH), ont permis de combler les besoins et d’envoyer un signal
aux acteurs des territoires tout en clarifiant les priorités de 'ARS, en termes de maintien a domicile
comme plus largement en matiére d’'innovation et de transformation de I'offre.

Premier du genre pour 'ARS, I’AMI PA-PH constitue une réponse pertinente pour détecter et
promouvoir des solutions dans un contexte de prise en charge et d’accompagnement des
personnes agées et en situation de handicap, marqué par de multiples problématiques qui se
conjuguent et s’aggravent : colts des prises en charge, multiplication et fragmentation des acteurs
intervenant au domicile, manque de considération témoignée aux professionnels, faible attractivité
des métiers, invisibilité des solidarités privées...

Les initiatives soutenues s’inscrivent cependant davantage dans une logique incrémentale de
rattrapage que dans une véritable logiqgue d’innovation. C’est ce dont témoigne par exemple
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l'importance accordée aux projets de télémedecine, qui constituent 'un des rares type d’option
technologique financée au titre de I'innovation technique.

Faute d’animation suffisante, la démarche d’AMI n’a pas toujours été bien comprise par les
acteurs locaux, qui confondent notamment les logiques de I'AMI avec celles des appels a projets
(AAP). Elle a pu péatir de lourdeurs liées a la procédure d’instruction et de suivi ainsi que des
ressources contraintes de 'ARS.

Par ailleurs, ’AMI n’a pas eu d’impact en termes de compensation des inégalités territoriales :
en dépit de critéres visant un rééquilibrage territorial, les AMI ont d’abord profité aux territoires et
aux acteurs, notamment privés, les plus directement a méme de mettre en ceuvre les procédures
de réponse a 'AMI ou les mieux positionnés en matiére d’innovation.

Outre les freins financiers, réglementaires, technologiques et comportementaux observés dans la
mise en ceuvre des innovations sur le terrain, quatre types de failles freinent la portée transformatrice
de l'innovation : le défaut d’évaluation, le dialogue insuffisant entre décideurs, acteurs, porteurs
d’'innovations et chercheurs, le manque de visibilité de I'innovation et la conception et perception
rigide de l'innovation.

Les trajectoires d’appropriation des innovations sont également beaucoup plus complexes que ne
le suppose leur plan de diffusion. La coordination et la coopération restent les maillons faibles
du dispositif qui, au-dela des enjeux liés a la culture de l'innovation, souffre de la multiplication des
structures et des acteurs dans le secteur de I'autonomie, qui rend presque impossible I'alignement
des partenaires (soins a domicile, services infirmiers, médecins généralistes...). Le techno-
centrisme et le faible crédit accordé aux innovations organisationnelles et managériales dans
les choix de financement n’ont pas permis non plus de produire des effets sur la coopération et
'échange d’information.

Pour nécessaire qu’elle soit, 'innovation n’est donc pas suffisante pour aborder un virage
domiciliaire jalonné d’obstacles en lle-de-France : démographie médicale et manque de
médecins traitants, spécialité gériatrique encore en cours de structuration, difficultés d’anticipation
vis-a-vis du vieillissement de la population, offre professionnelle mal ajustée a la demande et
pression sur les aidants...

Afin que l'innovation soit motrice de transformation, plusieurs orientations sont préconisées :

e Encourager [I'animation auprés des acteurs de [I'innovation et [Iintégration
systématique d’'une démarche de suivi-évaluation, a la fois quantitative et compréhensive
dans les processus d’innovation.

e Davantage recourir aux approche bottom-up apportant une attention particuliére aux
innovations co-construites et portées par les acteurs permettrait de se défaire de la
standardisation en pensant dés leur conception Il'adaptabilité des innovations, la
consolidation du processus expérimental a une décision.

e (Euvrer a fluidifier les parcours financiers des innovations, en adaptant les juridictions
de 'hébergement collectif et du soin a domicile et en participant a I'acculturation de dispositifs
innovants.
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e Renforcer lavisibilité des innovations et des bonnes pratiques du domicile.
e Identifier des « profils d’innovateurs » a privilégier sur les territoires et faire communauté
autour des projets d’innovation dans les territoires.

> Pouvoir d’agir et démocratie sanitaire : une ambition a préserver, un réle a
renforcer

L’axe 4 du PRS avait pour finalité de « permettre a chaque Francilien d’étre acteur de sa santé et
des politigues de santé ». Cette finalité renvoie a deux logiques d’intervention distinctes mais
complémentaires : 'une est collective et porte sur le développement de la démocratie sanitaire ;
l'autre, plus individuelle, vise a renforcer le « pouvoir d’agir » (empowerment) des patients.

Basée sur une revue de littérature et une cartographie des dispositifs de démocratie sanitaire et des
initiatives d’empowerment en lle-de-France, complétées par des entretiens auprés d’acteurs locaux,
I'évaluation dresse un bilan contrasté des avancées des actions de I’axe 4 du PRS.

La dynamique de développement de la capacité d’agir des patients, solidement ancrée en lle-de-
France, s’avere également bien incarnée au niveau du PRS, tant par les acteurs qui la portent
(pble démocratie sanitaire et CRSA) que par la définition d’objectifs a atteindre.

Quantité d’acteurs se sont emparés, a des échelles diverses, et avec des visions
hétérogénes, du concept d’empowerment. Le renforcement de I'implication et de 'autonomie des
patients a titre individuel est le plus souvent ciblé sur un type de public (les aidants, les personnes
atteintes de cancer, les publics vulnérables...) ou une pathologie (le suivi psychologique, les
addictions, le cancer...) et dans un champ d’action assez large, allant de I'éducation thérapeutique
et la prévention a la santé jusqu’a 'accompagnement dans la prise en charge médicale et les suites
de la maladie. Ce qui peut étre pergu, en premiere analyse, comme le signe d’une vitalité des
pratiques, révele sur le terrain une triple difficulté, liée (1) au manque de reconnaissance et de
|égitimité de ces dispositifs, (2) a leur caractére local et peu structuré et (3) a leur faible dynamique
de mise en ceuvre et de coordination.

L’ensemble conduit a une incapacité collective de ces initiatives a peser sur les décisions et les
interventions publiques pour transformer le systéme et les politiques de santé. Malgré le soutien
apporté par les pouvoirs publics, et en premier lieu par 'ARS, pour sensibiliser, former, animer et
renforcer les dispositifs d’'empowerment, la faiblesse des dispositifs dans le secteur ambulatoire
et un manque d’implication des collectivités locales sur les sujets d’empowerment en santé en
lien avec les enjeux de prévention et de santé publique, méritent d’étre soulignés.

S’agissant des dispositifs collectifs de démocratie sanitaire (commissions d’usagers, conférences
thématiques, comités ad hoc...), ceux-ci reposent sur la présence, dans les établissements, de
représentants bénévoles dont le contingent est considérable en lle-de-France (aux alentours
de 1 500 personnes), du fait de la concentration d’établissements de santé et de structures meédico-
sociales. Face a la pénurie de volontaires et des relations de dépendance forte a quelques individus
militants, liés au tissu associatif local, la présence d’'une structure telles que France Assos Santé
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(dont la délégation régionale d’lle-de-France apparait bien dotée financierement) apparait comme
un gage de stabilité et de continuité.

Dans un contexte régional marqué par les inégalités sociales et territoriales de santé, les capacités
de mobilisation des personnes et les ressources associatives dans les zones les plus vulnérables
apparaissent comme un point de vigilance. Plus généralement, le décalage entre les ressources
limitées dont dispose 'ARS pour encadrer et animer la diversité d'initiatives et 'amplitude des
besoins interroge. Ce décalage situe aujourd’hui 'ARS et le PRS au milieu du gué, entre une
volonté de piloter « par le haut » des dispositifs régionaux de démocratie sanitaire (avec des
difficultés pour mobiliser localement) et I'impossibilité d’animer « par le bas », faute de moyens
d’animation territoriale appropriés, des démarches souvent fragmentées d’empowerment.

Imaginer une voie médiane est donc recommandé. Cela n'implique pas de renoncer a une
stratégie régionale globale et cohérente de 'empowerment, mais nécessite plutét de s’appuyer sur
des réseaux locaux et des acteurs intermédiaires pour qu’ils puissent eux-mémes favoriser
I'’émergence d'initiatives. La priorisation de I’appui de ’agence sur les initiatives tels que les
groupements d’entraide mutuelle (GEM) ou les dispositifs d’éducation thérapeutique du patient
(ETP) ainsi que les projets locaux répondant directement aux enjeux de réduction des inégalités
territoriales de santé, est a privilégier. Dans cette recherche d’'un « modeéle réticulaire de
I'empowerment », outre la consolidation des liens existants entre ’ARS et France Assos Santé,
la montée en puissance prévisible des réseaux de coordination et des communautés
professionnelles (CPTS, CLS, DAC...) peut aussi offrir un ensemble de relais de dialogue entre
professionnels et usagers dans des contextes constructifs, a la fois territoriaux et interdisciplinaires.

Pour peser davantage sur les enjeux liés au pouvoir d’agir, plusieurs réles de I’ARS pourraient
étre renforcés dans le cadre du prochain PRS : rble proactif d’animation des dispositifs ; réle de
coordination ; réle d’information et de sensibilisation ; réle de formation ; role de soutien aux
représentants des patients ; role d’allocation de ressources... En interne, une plus grande
importance transversale accordée a la thématique du pouvoir d’agir permettrait d’aiguiller
limplication des agents de 'ARS sur le terrain autour d’un fil conducteur et stratégique.

Enfin, au-dela de I'association de la CRSA a I'élaboration du PRS, les instances régionales de
démocratie sanitaire pourraient étre davantage mobilisées dans le pilotage des politiques
régionales de santé, par exemple a travers le suivi des indicateurs, une évaluation de certaines
actions, la capitalisation et la diffusion des informations ou encore le soutien a I'innovation.
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> La santé dans toutes les politiques publiques : une transversalité a incarner, des
coopérations a activer

L’évaluation de I'axe 5 du PRS autour de ses trois dimensions principales que sont la diffusion des
enjeuy, la consolidation des partenariats locaux et le renforcement des capacités internes en matiére
de santé publique, fournit une bonne illustration des dynamiques a la fois complexes et ambitieuses
engagées par 'ARS pour « inscrire la santé dans toutes les politiques ».

L’évaluation a été concentrée sur la thématique de la nutrition et de I'insécurité alimentaire,
complétée, dans une moindre mesure, par un apergu sur les enjeux d’'urbanisme favorable a la santé
et d’activité physique et sportives. La méthodologie a été déployée a trois niveaux d’analyse : celui
de I'ARS, celui des collectivités territoriales et celui des opérateurs locaux de santé publique
(association, CLS, coopérative d’acteurs, etc.) en associant démarches qualitatives (entretiens,
monographies territoriales) et méthodes quantitatives (questionnaires aupres de 102 collectivités).

En premier lieu, le PRS2 — peu connu par les acteurs locaux et insuffisamment opérationnel — a eu
un effet d’entrainement trés limité dans la diffusion, par ailleurs réelle, des nouvelles
thématiques de santé publique (nutrition, urbanisme). En second lieu, les leviers de mobilisation
des acteurs locaux relévent d’initiatives nombreuses mais échappant largement a I’échelon
régional. Si les collectivités territoriales d’lle-de-France s’emparent, de maniere au demeurant
disparate, des sujets liés a la santé publiqgue, comme en témoignent les nombreuses actions
recensées dans le domaine de la nutrition, de l'urbanisme favorable a la santé ou a l'activité
physique, les ressorts de I'intervention des collectivités territoriales dépendent, pour I'essentiel, de
leurs propres initiatives ou de la connaissance locale de plans nationaux, dont les logiques
dépassent le role régional de 'ARS. Ces leviers de mobilisation assurent une double diffusion, « par
le bas » et « par le haut », des nouvelles thématiques de santé publique. lls échappent largement a
I'échelon régional.

Ces constats conduisent a insister sur le réle clé des agents en DD quant a la mobilisation des
acteurs locaux pour assurer la diffusion des thématiques de santé publique. L’enrélement de ces
agents de proximité, tout comme la clarification de la stratégie territoriale a adopter et la mise en
cohérence des dispositifs nationaux/régionaux et des initiatives locales, constituent des rouages
essentiels de transmission des enjeux de santé publique dans les programmes d’action locaux. La
nécessaire appropriation du projet régional de santé par les agents de 'ARS, particulierement en
DD, apparait comme un point de départ essentiel du déploiement d’actions s’inscrivant dans la lignée
de leurs orientations stratégiques en matiere de santé publique. Le partage des priorités, le caractére
opérationnel des actions promues et la mise en place d’un systéme de suivi réaliste et utile aux
acteurs locaux doivent pouvoir compléter un processus d’élaboration collégial ayant permis de bien
cibler les thématiques prioritaires, qui restent pour la plupart pertinentes.

Plus généralement, il apparait nécessaire de clarifier une stratégie territoriale permettant
d’enclencher un « cercle vertueux » sur les enjeux de santé publique. Le degré de
développement et la stabilité des réseaux locaux de santé sont des composantes essentielles a la
mise en ceuvre d’actions de prévention et de promotion en santé publique. Les territoires qui
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construisent leurs politiques de santé publique a partir de la constitution ou de la consolidation de
tels réseaux apparaissent mieux armés que ceux optent pour un développement par projets. Ce
constat doit inciter ’ARS a recentrer son action sur 'accompagnement et la structuration de ces
dynamiques d’acteurs et & adapter ses modalités d’action (référentiels, contrats, labels, AAP/AMI...)
afin de structurer des réseaux territoriaux cohérents.

Enfin, méme si la position de la santé publique au sein de 'ARS a progressé, dans le contexte de
crise sanitaire et du Ségur de la Santé, qui ont renforcé les synergies avec l'organisation de I'offre
de soin, la reconnaissance de la santé publique au sein de ’ARS reste encore insuffisante au
regard des ambitions de déclinaison de la santé dans toutes les politiques publiques
affichées dans I’axe 5. Le renforcement des capacités internes sur les enjeux de santé publique
(notamment dans les DD) et les actions de valorisation et de décloisonnement de ces enjeux au
sein de I’agence pourraient étre développés dans le futur PRS afin de partager une culture
commune de santé publique sinon, dans un premier temps, avec I'ensemble des acteurs
régionaux du moins auprés de I'ensemble des acteurs de I'agence elle-méme. Cette action donnerait
des bases solides a l'affirmation, en externe, d’'une stratégie proactive de plaidoyer et de
recherche d’alliances avec les acteurs situés en dehors du champ sanitaire (partenariats ciblés,
stratégie d’influence, campagnes de communication, diffusion de connaissances...).

> Le PRAPS, un programme a part mais a fort potentiel pour atteindre les objectifs
stratégiques du PRS

Dans un contexte d’aggravation de la pauvreté particulierement prégnant en lle-de-France, et
exacerbé par la crise sanitaire, le PRAPS en lle-de-France se caractérise par un ciblage sur la
« grande pauvreté » voire la « trés grande pauvreté » (personnes « sans chez soi » le plus
souvent sans droits, « exclus », aujourd’hui composées de maniére trés marquée par des personnes
étrangeres. S'il correspond a d’'indéniables besoins, ce ciblage traduit aussi un recentrage « en
entonnoir », des politiques de lutte contre les inégalités sociales de santé en général aux seules
qguestions d’exclusion, orientées vers les situations ou populations les plus critiques, au détriment
d’autres, qui le sont moins, puis de I'exclusion sociale elle-méme vers les situations de trés grande
pauvreté et de migration. Cette orientation se justifie au regard des besoins & couvrir, parfois en

situation d’urgence. Mais elle peut aussi conduire a accorder une moindre importance a des
situations moins critiques, a la fois moins couvertes et moins connues.

En tant que dispositif emblématique de la prise en charge des publics les plus démunis, les
permancence d’accés aux soins de santé (PASS) ont constitué I'objet central de I'évaluation du
PRAPS 2018-2022. La méthodologie employée a reposé sur une analyse sociologique des PASS
hospitaliéres et ambulatoires (entretiens et études de cas de 10 PASS), centrée sur les conditions
de mise en ceuvre et sur les pratiques professionnelles au sein des PASS.

L’insertion du dispositif des PASS dans le systeme de santé constitue aujourd’hui un fait
avéré, en lle-de-France davantage qu’ailleurs, avec actuellement 67 PASS sur le territoire régional
(400 au total au niveau national). La montée en charge des dotations dédiées a ces dispositifs (via
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le dispositif national des MIG-PASS qui est passé, au niveau régional de I'lle-de-France, de 18 M€
en 2018 a 27 M€ en 2022) et 'important travail d’organisation des permanences hospitaliéres
engagé par ’ARS témoignent du soutien au développement des PASS. Historiquement, 'agence
a favorisé la structuration des permanences hospitalieres, en lien avec les plans gouvernementaux.
La création d’'une coordination PASS au sein de I'agence ainsi que ses nombreuses interactions
avec les responsables médicaux ou sociaux des PASS dans les établissements a facilité leur
organisation au tournant des années 2010.

Plus récemment, le développement des PASS s’est étendu avec le soutien de I’ARS au secteur
ambulatoire, dans des centres municipaux de santé et des réseaux de santé associatifs, ou via des
équipes mobiles mises en place par les structures hospitalieres. Lancées comme une
expérimentation par I’ARS lle-de-France en 2013, les permanences « de proximité » se sont étoffées
au cours des années et ont précisé leur champ et leurs modalités d’intervention. On compte
aujourd’hui 18 PASS ambulatoires en lle-de-France. Les subventions accordées a ces structures
par 'ARS au titre de «laccés aux soins » constituent un soutien indispensable a leur
fonctionnement, méme si ce soutien ne doit pas faire oublier que plusieurs structures porteuses
recevaient des patients précaires ou sans droits avant d’étre reconnues comme PASS ambulatoires.

A ce jour, les permanences sont principalement généralistes (75%). Mais une particularité des
PASS en lle-de-France tient dans la présence d’une surreprésentation de personnes étrangéres
qui constituent prés de 80 % des publics accueillis.

La prise en charge de ces personnes, dont beaucoup ne sont pas francophones, fait apparaitre
d’importants besoins d’interprétariat, loin d’étre couverts aujourd’hui. lls laissent transparaitre
en creux une absence de politique de santé spécifiqguement orientées vers des personnes
migrantes, particulierement nombreuses en lle de France, et obligent les professionnels a s’adapter
localement, tant bien que mal. Pour faire face a I'allophonie, trois modalités d’ajustement sont mises
en place la mobilisation de ressources d’interprétariat institutionnel, la présence d’un interpréte ou
d’un traducteur dédié dans les équipes ; le recours, tant bien que mal, a de la traduction informelle.
Ces solutions improvisées ne sont pas satisfaisantes sur le plan institutionnel et posent des
questions d’égalité d’acces. Elles soulevent des dilemmes moraux et professionnels pour les
équipes des PASS. Si I'ARS a d'ores et déja pris conscience de cet enjeu, et intervient dans le
financement de postes d’interprétes ou de médiateurs dans le cadre des PASS ambulatoires, les
questions d’interprétariat n’ont pas encore fait I'objet d’'une coordination au niveau régional et les
disparités persistent dans le recours aux interpretes. La mise en place d’un dispositif régional
d’accés a l'interprétariat et le renforcement des liens entre les PASS et le dispositif régional
« d’aller vers » et de médiation gagneraient a étre inscrits comme des priorités du prochain PRS.

L’évaluation a aussi mis en évidence un manque d’intérét et de reconnaissance persistant pour
les PASS au sein de I'hépital. L’'observation des contextes professionnels dans les PASS souligne
aussi des difficultés d’intégration des PASS au sein de leurs structures de rattachement, comme
aupres des acteurs de I'accés aux soins en ville (médecins généralistes, CPAM...).
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Les PASS apparaissent pourtant comme des lieux ou s’élaborent et se recomposent les relations
entre professionnels, & la croisée des secteurs sanitaire et médico-social, entre les établissements
de santé et les soins ambulatoires. Il existe en leur sein un nombre important d’acteurs engagés
et une diversité de compétences mobilisées au service des plus défavorisés. Cette mobilisation
va au-dela de la seule prise en charge. Elle met aussi en ceuvre des capacités d’innovation et
d’engagement, quel que soit le type de professionnels considérés. C’est pourquoi I'évaluation des
PASS préconise de renforcer I'attractivité des PASS et de valoriser 'engagement des professionnels
de l'accés aux soins, en plus de faire du PRAPS un espace de renouvellement des pratiques
professionnelles autour d’enjeux émergents (interprétariat, non recours, « aller vers »,
médiation, coordination) et un espace d’expérimentation de réponses a apporter aux situations
complexes et de crise.

A travers la politique de soutien aux PASS, deux enjeux principaux se dégagent en vue des futurs
PRAPS et PRS. D’une part, celui de la régulation et de la structuration de ces dispositifs qui
pose la question du modéle pertinent a soutenir (développement des PASS ambulatoires ou soutien
aux actions « d’aller vers ») et la question des logiques de coordination, voire de mutualisation a
accompagner (comme par exemple sur I'accés a l'interprétariat). D’autre part, celui de I’égalité
territoriale d’accés aux soins : la diversité des formes prises par les équipes et les modes de
fonctionnement des PASS, qui apparait justifiée du point de vue de leurs besoins et de leurs
ressources au niveau local, semble moins vertueuse au regard des objectifs de réduction des
inégalités sociales et territoriales de santé a I'échelle plus large de la région.

En définitive, dans le sillage des améliorations apportées lors de I'élaboration du PRAPS de 2018,
la clarification des objectifs des PASS — et plus généralement leur place dans le PRAPS ainsi que
la place du PRAPS dans la stratégie plus générale du PRS — mérite d’étre poursuivie dans le
cadre de choix structurants en matiére de prévention et de prise en charge de certaines pathologies,
des populations les plus vulnérables et de la lutte contre les inégalités sociales et territoriales de
santé.
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PARTIE 2
AXE ISTS ET ENSEIGNEMENTS GENERAUX

> Un modéle de réduction des inégalités a consolider, un leadership a affirmer

La région lle de France bénéficie d’indicateurs globaux de santé plus favorables que la moyenne
nationale, mais elle souffre aussi de déterminants de santé négatifs. Elle est considérée comme la
région la plus inégalitaire de métropole (APUR 2022, Observatoire des inégalités 2020) avec de
treés fortes disparités sociales et territoriales de santé qui, pour des raisons diverses, touchent la
guasi-totalité des territoires d’lle-de-France.

La crise sanitaire provoquée par I'épidémie de Covid-19 a contribué a exacerber et a rendre plus
visibles ces inégalités sociales et territoriales de santé. Elle a creusé les inégalités sociales et
territoriales de santé qui préexistaient et qui touchaient déja les principales causes de mortalité et
de morbidité que sont I'obésité et le diabéte, les maladies cardio-neurovasculaires et dans une
moindre mesure les cancers.

A ce titre, les inégalités sociales et territoriales de santé (ISTS) composent un champ d’action
global, difficile a saisir et en constante évolution. Alors que le PRS 2018-2022 avait affiché une
forte ambition en matiére de réduction des inégalités de santé, I'analyse des évolutions se heurte a
des difficultés d’ordre conceptuel et méthodologique qui rendent difficile (voire impossible) son
évaluation. Dans ce contexte, la méthodologie déployée pour étudier les ISTS s’est attachée a
documenter les enjeux liés aux inégalités de facon a la fois qualitative (revue de littérature,
entretiens, travaux monographiques) et quantitative (exploitation des données, enquéte en
population générale) et a les confronter aux actions portées par le PRS et faisant I'objet de la
premiére partie du rapport. Le consortium d’évaluation a bénéficié de données produites a la fin du
cycle d’évaluation, dans les phases de consolidation et de finalisation, parfois a dessein en
s’associant, en tant qu’acteurs académiques, a des initiatives conduites par ailleurs (ORS IDF,
AMIF, APUR...), et favorisant un renforcement du travail collectif de diagnostic et de connaissance
sur ces sujets. Ces démarches collectives méritent d’étre renforcées, d’étre associées a des
travaux de recherche et d’étre soutenues pour s’inscrire dans la durée et approfondir des
thématiques complexes.

L’abondante documentation disponible confirme que les inégalités sociales de santé ont un
impact direct sur I’état de santé des populations. Les nombreuses études sur les déterminants
de santé démontrent que les franciliens présentent des indicateurs de santé plus ou moins bons en
fonction de leur positionnement le long du gradient social de santé. Si les franciliens jouissent
globalement d’un bon état de santé, des inégalités socio-territoriales importantes nuancent ce
tableau général. A une échelle territoriale plus fine, on observe de nombreuses disparités quant a
I'état de santé des populations dans les différents territoires. L'approche par les populations et les
territoires est indispensable si 'on veut étre a méme d’évaluer I'impact des inégalités et déterminants
sociaux de santé sur les populations. Cette double approche permet de mieux évaluer 'état de santé
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des populations en fonction de leur position socio-économique (écarts d’espérance de vie a la
naissance ou sans incapacité, mortalité, prévalence de certaines pathologies comme le surpoids ou
I'obésité) mais aussi d'identifier les territoires présentant de mauvais indicateurs de santé.

L’offre de santé et de soin constitue de loin le volet le plus documenté. Il est un bon révélateur
des inégalités sociales et territoriales de santé en lle-de-France. Mais les conditions de vie et
I'environnement au sens large, plus difficiles a appréhender, peuvent aussi avoir un impact trés
significatif sur la santé des personnes. L’examen exploratoire réalisé sur les enjeux du mal-
logement et les conditions de travail souligne des impacts forts sur la santé des populations
concernées et de grandes disparités sociales et territoriales.

Par ailleurs, les liens entre inégalités de santé et environnement sont multiples. Les inégalités
d’exposition aux pollutions ne sont pas toutes corrélées aux inégalités socio-spatiales, mais les
travaux existants montrent que les populations défavorisées vivent plus souvent dans un
environnement dégradé. Elles sont aussi plus sensibles aux effets déléteres de I'environnement, du
fait notamment d’'une prévalence plus forte des maladies chroniques et de l'isolement. De plus, les
comportements favorables a la santé (alimentation, activité physique) sont affectés tout a la fois par
les inégalités sociales et environnementales.

Au total, les inégalités de santé sont a interpréter dans un contexte plus large d’inégalités de
conditions. Les pistes de recherche sont nombreuses tant le sujet est vaste. L'influence des
conditions de vie, I'environnement matériel et social sur I'état de santé et les comportements
favorables a la santé sont des champs a investir davantage, au vu de leur importance déterminante
sur les inégalités de santé, bien plus que les inégalités d’offre de soin, en général davantage mises
en avant.

Points saillants de I’état des lieux des ISTS en lle-de-France

En dynamique, on observe également une tendance a I’aggravation de ces inégalités au
cours des quinze derniéres années : certaines zones urbaines comptant déja parmi les plus
défavorisées se paupérisent, pendant que les plus aisés continuent de s’installer prioritairement
au centre de la métropole. La région présente des situations de trés grande précarité qui sont en
augmentation. Ces populations restent invisibles dans la statistique publique mais n’en
demeurent pas moins trés marquées par une forte mortalité prématurée, par des pathologies
chroniques aggravées, par la prévalence importante de maladies infectieuses et par une santé
mentale fragilisée touchant les plus vulnérables (enfants, femmes et exilés).

L’offre de soins régionale est abondante, tant du point de vue des équipements que de la
densité de professionnels, d’importantes inégalités territoriales, qui touchent particulierement
la Seine Saint-Denis et la Seine et Marne, et par une accessibilité contrainte, aux multiples
facettes (localisation, infrastructures de transport, mobilité des personnes, délais d’attentes,
ressenti...)
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Contribuant tout autant qu’illustrant ces inégalités, le logement constitue 'un des enjeux majeurs
pour 'amélioration des conditions de vie des Franciliens. Le mal-logement qui touche pres de 1,2
millions de personnes en lle-de-France dans des situations diverses (sans-abris, bidonvilles,
habitat indigne/insalubre, sur-occupation...), peut entrainer de lourdes conséquences pour la
santé physique et mentale des publics adultes comme des enfants et adolescents.

Un autre déterminant structurel ayant des conséquences sur la santé concerne les conditions
de travail. Comme ailleurs en métropoles, différents types d’exposition ont été relevés en lle-de-
France comme facteurs de risques favorisant I'apparition de différentes maladies a caractere
professionnel (MCP), de pathologies en relation avec le travail (PRT) ou d’accidents du travail
(AT), notamment I'exposition a des contraintes chimiques et biologiques, les nuisances sonores,
les facteurs de pénibilité (port de charges lourdes, postures...), les risques psychosociaux (burn-
out, bore-out, stress...) ou I'organisation du travail (durée, horaires décalés...). Les conditions de
travail dans la région, du fait des horaires atypiques (travail le soir, la nuit, le week-end...), des
temps de trajets importants, du stress et du manque d’épanouissement au travail sont a l'origine
de risques pour la santé mentale des travailleurs franciliens favorisant des troubles des cycles
activité-repos, des troubles de 'humeur ou des épisodes dépressifs.

Le cadre de vie dégradé en lle-de-France comparativement aux autres régions est a relever, avec
une moindre qualité de 'environnement physique et social en lle-de-France et des expositions
aux risques environnementaux plus forts dans les territoires les moins favorisés. En matiére de
cadre de vie et d’'urbanisme, les principales lignes d’inégalités concernent I’inégale accessibilité
aux espaces verts, I’exposition aux vagues de chaleur et I'influence du cadre de vie sur
les modes de vie et I’environnement social.

Prenant appui sur quatre grands modéles de justice sociale issus de la littérature académique
(« utilitariste », « rawlsien », « modéle des ‘capabilités’ et « Luck égalitarien »), une enquéte
originale par questionnaires a également été congue dans le cadre de I'évaluation du PRS. Elle
a été administrée a 5 000 individus, représentatifs de la population francaise (dgée de 18 a 80 ans)
afin de recueillir leur perception sur les ISTS. L'enjeu de cette enquéte en population générale —
courante dans plusieurs systemes de santé a I'étranger, mais inédite en France et a fortiori en lle
de France — était de confronter les objectifs de la politique de lutte contre les ISTS au jugement des
individus sur le caractére juste ou injuste des inégalités d’état de santé, de recours aux soins et de
financement des soins

Il ressort de cette enquéte qu'il existe une forte aversion aux inégalités sociales de recours aux
soins par rapport au revenu, plus marquée quand elles se traduisent par des inégalités sociales
d’état de santé. Cette aversion est encore plus prononcée (trés forte aversion) s’agissant des
inégalités territoriales d’état de santé (entre territoires favorisés et défavorisés) ;
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Méme si la question du financement des soins et des restes a charges (RAC) dépasse les
compétences régionales, elle donne accés a des éléments de perception et de jugement plus
généraux sur les inégalités sociales de santé, notamment en lle de France. On observe ainsi un
fort soutien de la population a la prise en compte des inégalités de revenu dans le
financement des soins (avec un soutien a I'égalisation des RAC, égalitarisme substantiel, quand
les inégalités sont observées entre territoires, et un soutien a des RAC progressifs en fonction du
revenu quand les inégalités sont observées au niveau individuel). Ce soutien est faible, en
revanche, pour les stratégies de compensation des états de santé par des RAC différenciés
selon la gravité des pathologies (RAC plus faibles pour les plus malades) au profit d’'une adhésion
a I'égalitarisme substantiel (égalisation des RAC).

Par ailleurs, 'enquéte met en évidence une adhésion importante au principe de responsabilité :
une majorité des individus sondés sont favorables a I'égalitarisme pur (égalisation des moyens et
non des RAC) quand les différences de colts ont pour origine un choix du lieu de soins (dans le
secteur sanitaire) tandis qu’'une minorité importante se déclare préte a rompre avec I'égalité d’accés
aux soins quand les besoins sont liés a un comportement a risque pour la santé.

Enfin, les effets des caractéristigues individuelles sur les préférences exprimées apparaissent
limités. En particulier, il n’existe pas de lien entre les préférences estimés et le lieu
d’habitation, ce qui plaide pour une stratégie de réduction des inégalités sociales et territoriales de
santé globale, a I'échelle de la région dans son ensemble.

L’analyse transversale des actions étudiées dans le cadre de I'évaluation (DAC, PMT, innovation
dans le maintien a domicile, « pouvoir d’agir » et PASS/PRAPS) aboutit enfin a des conclusions
nuancées quant a la prise en compte des inégalités sociales et territoriale de santé au sein
du PRS.

Celle-ci se trouve aujourd’hui dominée par deux logiques principales : une logique liée a I'offre
de soins et une logique d’accés aux soins des plus démunis. La premiére logique s’incarne a la fois
par la politique des autorisations et de régulation des soins et par I'implication croissante de 'ARS
sur les enjeux de RH en santé. Elle a une portée limitée et dépasse les moyens d’action de 'ARS,
qui a une capacité a peser relativement réduite. La seconde logique est opérationnalisée a travers
le PRAPS, qui peut étre considéré comme un outil indispensable pour agir en réaction a
'aggravation de la pauvreté, aupres de publics identifiés, mais s’avere insuffisant ou inadapté pour
aborder de maniére plus transversale la lutte contre les inégalités dans les déterminants de santé
des personnes les plus éloignés de la santé. Le recentrage du PRAPS de la question générale des
inégalités sociales de santé a celle de I'exclusion, voire de I'exclusion a la grande exclusion, accroit
cette difficulté.

Entre ces deux logiques, le PRS a aussi matérialisé une volonté d’agir sur les déterminants
structurels, en particulier la sécurité alimentaire et le logement. Cette prise de conscience a été
accélérée par la gestion de I'épidémie de Covid-19 qui a mis en évidence l'importance des
déterminants sociaux de santé, montrant les incidences sanitaires des inégalités sociales dans les
niveaux et conditions de vie, les conditions de travail ou encore dans les lieux de vie des habitants.
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Elle s’est traduite par un plus grand investissement de 'ARS et de ses partenaires régionaux,
notamment les collectivités territoriales et les réseaux associatifs locaux, sur les déterminants
structurels de l'état de santé des population tels que le logement, 'urbanisme, I'alimentation,
l'activité physique. Reste que la reconnaissance encore insuffisante de la santé publique au sein de
I'ARS et la difficile mise en réseau des acteurs locaux dans ces différents domaines pése sur les
moyens de réduction des ISTS.

Deux autres leviers étudiés dans I'évaluation ont en commun de ne pas avoir déployé tout leur
potentiel pour contribuer a la réduction des inégalités. Le premier porte sur les dispositifs
d’empowerment des usagers et de démocratie sanitaire qui, en sus d’étre fragmentés sur
I'ensemble du territoire et selon les types de thématiques, souffrent des moindres capacités de
mobilisation des personnes et de la faiblesse des ressources associatives dans les zones les plus
vulnérables. Le second concerne la stratégie d’innovation dans le PRS. Les dispositifs analysés
sur le champ de I'autonomie illustrent les obstacles a faire du modéle actuel de soutien et de diffusion
des innovations — parfois technocentré et accordant de maniére marginale des moyens aux porteurs
de projets les moins favorisés — un vecteur de compensation des inégalités sociales et territoriales
et de transformation de l'offre.

Prolongeant I'enquéte par questionnaire, un corpus de 37 indicateurs de suivi des ISTS a été
identifié. Ces indicateurs ont et été congus par des chercheurs spécialisés dans I'analyses des
inégalités sociales de santé afin d’étre mobilisables de maniére opérationnelle par 'ARS. lIs
s’appuient sur des données en partie déja existantes et reposent sur une analyse comparée des
principaux indicateurs utilisés dans d’autres pays pour évaluer I'action d’autorités en charge de la
régulation de I'offre de soins : il s’agit en particulier d’'indicateurs de mesure des bénéfices sanitaires
(indices QALY et DALY), d’indicateurs dynamiques d’accessibilité (par exemple a des programmes
de prévention ou de soins en termes d’horaires ou de km ou en termes de freins linguistiques ou
numeériques) et d’indicateurs de suivi de pratiques (pratiques discriminatoires, pratiques de non
recours et de renoncement aux soins).

En conclusion, les limites inhérentes aux leviers d’action de 'ARS et au « pouvoir d’agir » du PRS
plaident pour une affirmation plus marquée du principe de lutte contre les ISTS dans le futur PRS
afin de prioriser les actions pouvant avoir un impact positif sur leur réduction et susceptibles,
d’engager des dynamiques plus transversales et globales et de renforcer le leadership de
I’ARS en la matiére.

Pour cela, quatre orientations complémentaires sont proposées a I'issue du diagnostic :

o faire des ISTS un principe transversal a affirmer et a afficher comme tel dans le futur
PRS

e améliorer les processus de production, de capitalisation et de diffusion des
connaissances relatives aux ISTS (recherche, liens entre espaces experts, synthése,
boite a outils...)
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e renforcer du réle de la CRSA et des instances de la démocratie sanitaire dans la
construction et le portage des enjeux ISTS

e mieux outiller le PRS et ’ARS sur les enjeux d’ISTS, tant en termes d’instruments de
pilotage (indicateurs proposées dans le cadre de I'évaluation, mise en place de critéres de
conditionnalité) que de modalités de conception des actions (enjeux émergents,
couverture des thématiques orphelines en matiere d’ISTS).

> Bilan d’ensemble du PRS 2: des dynamiques engagées, des transformations a
prolonger

Alissue de I'évaluation, présentée dans la premiére partie, et du diagnostic portant sur les inégalités
sociales et territoriales de santé, le bilan d’ensemble conforte I'idée selon laquelle le PRS 2 a bien
soutenu des dynamiques de transformation du systéme sanitaire et médico-social de la
région lle-de-France, en agissant de maniéere effective sur des points critiques visés par le
projet régional. Sur les actions étudiées dans I'évaluation, certes en nombre limité mais ayant
permis de mettre en évidence des mécanismes transversaux du PRS, on constate que celui-ci a
accordé une place plus large a la prévention, a la coordination et a I'orientation des cas
complexes et a favorisé les initiatives des acteurs dans les territoires.

Pour les 5 axes évalués également, la plupart des réalisations prévues dans le PRS ont été
engageées sur le terrain. La création de dispositifs (comme les DAC ou les PASS ambulatoires), la
mise en place d’outils techniques (Terr-e-santé, référentiels) ou d’instruments financiers (MIG
PASS) la délivrance d’autorisations (cardiologie), le lancement d’AAP ou d’AMI pour soutenir les
innovations (AMI PA-PH) ou encore 'accompagnement de réseaux locaux de santé publique (sur
les thématiques de la sécurité alimentaire ou du logement favorable a la santé) sont a porter au
crédit du PRS. Les acteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux agissent en priorité pour rendre
effectifs les engagements concrets inscrits dans le PRS, et ce, dans un contexte fortement contraint
par les urgences (gestion de la crise COVID-19) et l'insuffisance de moyens (humains, techniques
et financiers).

Le fait que des concepts forts comme le « décloisonnement », « la prévention » ou encore la notion
de « parcours complexes » ne font plus question aujourd’hui, démontre que le PRS a touché des
actions structurantes, méme si le déploiement complet de ces derniéeres, jusqu’aux résultats et
aux impacts, est forcément long et ne se fait pas encore vraiment sentir. A I'issue d’un cycle
encore court de quatre ans de mise en ceuvre du PRS, fortement perturbé par la crise sanitaire, il
apparait que le PRS a manifesté clairement une volonté de changement méme si sa traduction,
encore en cours, est inégale et difficile a appréhender.

La gestion de crise COVID : frein ou accélérateur des actions du PRS ?

Mise en place du repérage, accompagnement des hdpitaux dans la gestion des flux de patients,
dépistage et vaccination : la crise COVID a eu un r6le perturbateur particulierement prononcé
pour les actions transversales ainsi que pour les actions liées a I'organisation des soins. La
priorisation des actions, les redéploiements des postes, les actions de terrain ont conduit a
renforcer I'épuisement professionnel et a suspendre les actions en routine de I'agence et du PRS.
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Mais les effets de la gestion de crise recélent aussi des dimensions positives plus inattendues au
regard du PRS et de 'ARS. De maniére générale, la crise a contribué au rapprochement des
acteurs territoriaux pour répondre aux besoins de la population. Le COVID a également accéléré
la mise en ceuvre de certaines actions, et a parfois engendré des effets d’apprentissage pour
'ARS. Dans le déploiement des DAC ou le développement des PASS (hospitalieres comme
ambulatoires), le COVID a eu un rdle de catalyseur en matiere d’accueil, d’orientation et de prise
en charge de publics exclus.

Prés de trois ans aprés la survenue de la pandémie, les effets a moyen et long terme du Covid
restent difficiles & appréhender. De nombreuses incertitudes entourent encore les impacts
indirects et de long terme de la pandémie, qu’il s’agisse d’effets négatifs ou positifs, sur
I'organisation des soins (effets d’épuisement des professionnels par exemple) ou sur les états de
santé de la population (morbi-mortalité directe, effets sur la santé mentale par exemple).

Plus largement, cet épisode est symptomatique des logiques d’apprentissage a I'ceuvre au sein
d'un programme aussi vaste que le PRS, qui articule des enjeux d’organisation, de pratiques
professionnelles, de représentations...dans un contexte politique, institutionnel et social mouvant.
Il rappelle la nécessité de prendre en compte les enjeux d’anticipation dans ce type de démarche
et de planification. Cette exigence concerne la santé mais pas seulement : enjeux a long terme
du changement climatique, des crises sociales et économiques, des enjeux migratoires
internationaux... Cette réflexion appelle a porter une attention particuliére a la temporalité dans le
futur PRS, permettant d’articuler le temps du PRS et la gestion du quotidien sur la durée du
quotidien (adaptation sectorielle, temporelle, organisationnelle, des outils...) et de tenir compte
de la capacité de réponse et d’adaptation des acteurs en charge de la mise en ceuvre des actions.

En conclusion, on peut mettre I'accent sur quelques évolutions marquantes qui caractérisent les
guatre années de mise en ceuvre du PRS :

La consolidation d’une vision partagée de la coordination, de la transversalité et de la
subsidiarité et I'idée d’'un PRS légitime a porter une vision régionale commune, qui ne soit
pas la simple juxtaposition de visions sectorielles ou populationnelles.

La concrétisation du virage ambulatoire opéré avec le premier PRS mais qui s’est
poursuivi notamment a travers la formalisation des CPTS et I'accompagnement des
personnes dans leur milieu de vie.

Une dynamique de convergence sur les enjeux de prévention en santé dans tous ses
champs mais avec un début de priorisation dans certains domaines ciblés comme les
politiques de nutrition / sécurité alimentaire ou les politiques du logement, (moins marqué
dans les secteurs des politiques de I'emploi, des transports...).

Une reconnaissance accrue de I’ARS, au-dela des critiques sur le réle des ARS,
comme un acteur de référence de la politique de santé, qui est surtout le fait de la gestion
de I'épidémie de COVID-19 mais auquel le PRS a sans doute également contribué.
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Les attentes restent cependant fortes sur des thématiques transversales de toute premiére
importance a I'échelle des enjeux sanitaires, comme la lisibilité du systéme de santé, I’accés aux
soins pour tous, la démographie médicale, le soutien aux aidants, I'implication des usagers...
Plus spécifiquement, on peut souligner que 'ARS et le PRS se sont révélés plus fragiles pour agir
sur les dimensions suivantes :

L’intégration des ISTS dans la stratégie d’intervention
Une participation individuelle et collective des usagers difficile a soutenir dans la durée

Une faible capacité a peser sur les modifications de la perception des usagers sur le
systéme de santé.

Une prise en compte croissante mais comparativement encore modeste des thématiques
de santé publique au sein de I’ARS et des hésitations sur la stratégie de maillage du
territoire des intervenants en prévention comme de structuration et de coordination des
programmes.

Sur le plan opérationnel, I'évaluation reléve de fagon transversale plusieurs limites qui ont affecté
la bonne mise des actions du PRS, en particulier :

L’existence, voire la persistance de flottements terminologiques qui ont nui au partage des
enjeux et a la mise en place des actions nouvelles sur le terrain (par exemple, le sens donné
au maintien a domicile, a 'autonomie, a l'innovation, a 'empowerment...)

L’inadaptation du recours généralisé aux AAP/AMI lorsqu’ils sont congus de fagon trop
« bureaucratique » et court-termiste, laissant peu de place a la négociation avec les
porteurs de projets (lesquels n’en comprennent pas toujours le sens ni la portée). Le recours
a ce type d’instrument de financement s’avére limité pour agir sur les inégalités sociales et
territoriales, qu’ils tendent plutét a reproduire.

Des instruments de gestion et de régulation (autorisations, télémedecine, plateformes...)
privilégiant souvent une vision technique, voire technologique au détriment d’une prise
en compte plus large de I'’environnement, notamment humain (territoires, pratiques
professionnelles, logiques d’acteurs, compétences professionnelles, comportements des
patients...)

Des difficultés managériales liées a un contexte de fort turnover des équipes (au siege
mais aussi en DD), en raison notamment de la crise sanitaire, mais résultant aussi de la non
mise en ceuvre des propositions RH inscrites dans la partie dédiée du PRS 2 (le PMO
communications, I'animation...)

Un usage insuffisant des données au sein de 'Agence et une culture du pilotage et de
I’évaluation (monitoring) encore peu développée au cours du PRS2 et n’ayant pas permis
de partager les acquis du PRS chemin faisant (revue de pilotage, partage des indicateurs,
évaluation in itinere...)
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e Desoutils de partenariats instutitionnels encore peu mobilisés (conventions, protocoles
d’alliances, mutualisation de ressources...) pour affirmer le leadership de I’ARS avec les
principaux partenaires régionaux (AP-HP, CNAM, Région) mais aussi avec les acteurs du
social et de 'autonomie (CNSA, Départements et grandes collectivités)

> Trois logiques a discuter, trois défis a relever pour la préparation du futur PRS

L’élaboration du PRS 3 offre I'opportunité de mettre en discussion trois logiques au cceur de
I’action du PRS.

e La premiere de ces logiques, qualifiée de logique d’adaptation, renvoie a la dimension
territoriale du PRS qui recouvre a la fois la question du positionnement et de I'organisation de
I'ARS (et de ses antennes départementales) aupres des acteurs de santé, mais aussi la portée
territoriale des actions du PRS (conception, diffusion, partenariats avec les acteurs locaux).
Elle interroge la conciliation entre le cadrage régional, voire national, du PRS avec la
nécessaire adaptation a des besoins plus locaux dans la mise en ceuvre. Dans cette méme
logique, une deuxiéme ligne de tension interpelle le réle et le statut du PRS, entre « feuille de
route stratégique » et « document de référence » pour les équipes métiers.

e La deuxieme grande logique est la logique de transformation. Tel qu’il a été élaboré en
2018, le PRS a été décliné en une série de projets de transformation, a méme de réaliser les
évolutions du systéme de santé. Or les travaux d’évaluation réalisés conduisent a nuancer
cette stratégie du «tout transformatif » du projet régional et a apprécier de fagon
circonstanciées les formes et les temporalités des changements promus (incrémental /
radical). De méme, ils invitent a apprécier de fagon nuancée I'équilibre entre les approches de
transformation basées sur la technique (au sens large) et les approches centrées sur les
usagers. lIs laissent envisager des actions de stabilisation d’'une part, et d’articulation entre
des leviers technologiques et leurs écologies humaines, y compris locales.

e Lalogique d’intégration constitue la troisieme logique. Elle interroge la capacité du PRS
a intégrer et a coordonner différents instruments, acteurs et approches de I'action publique
régionale en matiére de santé. L’enjeu est celui de la bonne posture du PRS, lequel est a la
fois global et spécialisé, portant des objectifs universels de santé publique (comme la
prévention, les inégalités sociales et territoriales de santé) tout en cherchant a prioriser son
intervention sur des enjeux, des organisations ou des publics spécifiques, souvent en
interactions les uns avec les autres.

En écho, trois défis de conception sont formulés au regard de I'élaboration du PRS3.

e Défi n°1: Rassembler et élargir, assumer le role politique du PRS. L'importance des
enjeux et des transformations du systeme de santé modifie en profondeur les structures, les
procédures, les modes de faire et les cultures professionnelles. Si elle veut pouvoir
accompagner voire amorcer ces transformations, 'ARS doit pouvoir assumer le role politique
du PRS. Par réle politique est entendu la capacité du PRS a porter et a décliner une vision
stratégique et a agir comme un document structurant pour les partenaires de I'agence dans
'ensemble des champs d’intervention et des échelles d’action publique, le cas échéant en
interaction (voire en contradiction) les unes avec les autres.

27/366



SciencesPo

Défi n°2 : Articuler et intégrer, renforcer la transversalité du PRS. Le PRS constitue un
document « chapeau » coiffant 'ensemble des interventions de I'agence et de ses partenaires
au niveau régional. Sa nature hybride — et pas toujours clarifiée — entre « feuille stratégique »,
« cadre reglementaire » et « plan d’actions », en fait un instrument d’agrégation et de
structuration plus que de mise en cohérence et de priorisation. Le processus d’élaboration
concertée du PRS et |la tentation a I'exhaustivité (effet catalogue) dans un contexte d’extension
du champ d’intervention et des demandes adressées aux politiques de santé et médico-
sociales risquent d’accroitre cette tendance.

Défi n°3: Connaitre pour agir, articuler connaissance et action publique de terrain.
L’ARS a une mission de capitalisation et de valorisation des connaissances scientifiques
relatives a la santé et de traduction de ces derniéres en politiques publiques régionales. Dans
le champ de la santé publique, I'une des avancées majeures de la crise sanitaire a été
I'appropriation et la mise en débat des données par les acteurs du champ de la santé et au-
dela par les personnes voulant s’impliquer dans les actions de prévention et
d’accompagnement. Le fait de disposer en lle-de-France d'une capacité inégalée de
production et de valorisation des connaissances, quoique fragmentée dans le domaine
académique de la santé publique, a contribué aux liens entre acteurs locaux, au premier rang
desquels les élus (surveillance épidémiologique, données de prise en charge, taux
d’équipement...). La mise a disposition de données territoriales par I'ORS est de ce point de
vue un acquis considérable, qui doit étre valorisé, a 'image du bilan des inégalités sociales et
territoriales en lle-de-France produit par 'TORS en 2023 pour la préparation du PRS 3. Enfin,
et sans se substituer aux compétences des politiques de recherche et d’enseignement
supérieur, I'accent mis sur une politique régionale de santé adossée a des connaissances
nécessite de la part de 'ARS en tant qu’acteur pilote au niveau régional, I'établissement de
relations construites et soutenus avec des équipes académiques. A l'instar des réflexions
etayant abouti avec 'AMI de 2018 a la constitution du consortium d’évaluation du PRS, cet
objectif de renforcement des liens de 'ARS avec le monde de la recherche passe par leur
organisation autour d’enjeux sanitaires partagés.
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INTRODUCTION

En tant que document stratégique, le projet régional de santé (PRS) d’lle-de-France 2018-2022 a
été adossé, des sa publication en juillet 2022, & une démarche ambitieuse d’évaluation confiée a la
Chaire Santé de Sciences Po et dont les enseignements sont présentés dans ce rapport final
d’évaluation. Aprés avoir rappelé les objectifs du PRS et sa logique d’intervention, l'introduction du
rapport décrit la méthode d’évaluation mise en ceuvre et la structuration du rapport.

LE PROJET REGIONAL DE SANTE D’ILE DE FRANCE

De I'élaboration du PRS a sa logique d’action

Document stratégique définissant la politique de santé en région pour tous les acteurs de la santé,
le PRS s’inscrit au niveau |égislatif dans le cadre de l'article L.1434-1 du Code de la santé publique.

Comme tel, il détermine les objectifs pluriannuels des actions menées par l'agence régionale de
santé (ARS) dans ses domaines de compétences, ainsi que les mesures tendant a les atteindre. Il
s'inscrit dans les orientations de la politique nationale de santé et se conforme aux dispositions
financiéres prévues par les lois de finances et les lois de financement de la sécurité sociale.

Pour élaborer son PRS, I'ARS lle de France s’est attachée a développer ce projet dans un cadre
concerté en s’appuyant sur les instances de la démocratie sanitaire (Conférence Régionale de la
Santé et de I'’Autonomie, conférences de territoire, Conseil de surveillance, commissions de
coordination des politiques publiques). Cette démarche a été complétée par une démarche de
consultation citoyenne.

Encadré n°l: La méthode de construction du PRS entre participation et
recherche de transversalité

Le PRS est I'aboutissement d’un processus de co-construction ayant impliqué
'ensemble des partenaires de '’Agence mais aussi des citoyens entre juin 2016 et
janvier 2018. La conférence régionale de la santé et de 'autonomie (CRSA) ainsi que
que les conseils territoriaux de santé, les représentants d’'usagers, les professionnels
de santé et les établissements, I'Assurance Maladie, les collectivités territoriales, les
services de I'Etat et les associations du secteur ont été associé a I'élaboration du
PRS pour débattre et formulé des propositions.

Le PRS a été soumis a une consultation publique de mars a juin 2018. L’ARS a choisi
de soumettre le PRS a 'ensemble des Franciliens afin que ce projet réponde au mieux
a leurs attentes. Cette consultation citoyenne a permis de recueillir plus de 180
contributions. Le document final publié en 2018 a été enrichi de ces propositions et
des avis formulés par les partenaires de I’Agence, notamment pour mieux expliciter
certains projets.
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Ce travail de co-construction, fondé sur un diagnostic partagé de I'état et de I'offre de santé, a abouti
a la formalisation du PRS 2 couvrant la période 2018-2022 et composé des trois documents
suivants :

e |e cadre d’orientation stratégique (COS) qui détermine les objectifs généraux de I'ARS et
les résultats attendus a dix ans pour améliorer I'état de santé de la population et lutter contre
les inégalités sociales et territoriales de santé dans la région ;

e |e schéma régional de santé (SRS) établi pour cing ans sur la base d’une évaluation des
besoins sanitaires, sociaux et médico-sociaux de la région, et d’'un diagnostic, déterminant
des prévisions d’évolution et des objectifs opérationnels pour 'ensemble de I'offre en santé
y compris en prévention, promotion de la santé, et accompagnements médico-sociaux ;

¢ |e Programme régional d’accés a la prévention et aux soins (PRAPS) des personnes les
plus démunies couvrant la période 2018-2022.

Trois objectifs majeurs sont au coeur du Projet régional de santé 2018-2022 d’'lle de France :

e renforcer la prévention et la promotion de la santé pour préserver le capital santé et le bien-
étre et éviter d’avoir a soigner ;

e réduire les inégalités sociales et territoriales de santé dans une région marquée par de forts
contrastes en la matiére ;

e adapter les actions et les politiques aux spécificités locales, en cherchant notamment une
meilleure coordination des acteurs.

En pratique, le projet régional de santé décline cing axes de transformation du systéme de santé
régional, qui permettent de structurer les grandes lignes de I'évolution souhaitée, a savoir :

e axe 1:Promouvoir et améliorer 'organisation en parcours des prises en charge en santé sur
les territoires ;

e axe 2: Une réponse aux besoins mieux ciblée, plus pertinente et plus efficiente ;

e axe 3:Un acceés égal et précoce a I'innovation en santé et aux produits de la recherche ;

e axe 4 : Permettre a chaque francilien d’étre acteur de sa santé et de la politique sanitaire ;

e axe 5 : Inscrire la santé dans toutes les politiques publiques.

La mise en ceuvre de ces axes s’appuie sur une dynamique territorialisée, portée en premier lieu
par les professionnels et acteurs de santé et déclinée au sein de sous-axes et de projets de
transformation affranchis des cloisonnements sectoriels par pathologie ou par population, et pilotés
par des référents ou binbmes de référents au sein de 'Agence. Pour I'axe 1 par exemple, les projets
mis en ceuvre portent sur I'unification des dispositifs d’appui a la coordination (DAC), le déploiement
des usages de la télémédecine, I'expérimentation de nouveaux modes de financement permettant
d’éviter les ruptures induites par les modes de tarification...

Au total, le PRS compte un ensemble de 25 sous-axes et de plus de 70 projets de transformation,
qui contribuent aux 5 axes identifiés.
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A cela s’ajoutent :

¢ Des plans de mise en ceuvre qui décrivent les modalités et ressources internes mises a la
disposition du PRS pour en faciliter le déploiement. Cing plans de mise en ceuvre sont ainsi
inscrits dans les PRS et concernent le déploiement territorial de I'agence, la gestion des
ressources humaines en santé, l'allocation des ressources financiéres, la production et le
traitement de I'information et les transformations organisationnelles.

e Des actions transversales sur les thématiques prioritaires de santé : périnatalité et
santé du jeune enfant, santé des adolescents et des jeunes adultes, santé et autonomie des
personnes handicapées, santé et autonomie des personnes agées, santé mentale, maladies
neurodégénératives et neurologigues, cancers et maladies chroniques cardio-métaboliques

e Des focus techniques sur des sujets spécifiques ou appelant une expertise particuliére,
par exemple : prévenir, réduire les risques et les dommages liées aux conduites addictives,
lutter contre le VIH/sida en Tle-de-France, la santé des femmes, I'offre en dispositifs publics
de prévention (IST et VIH, vaccinations, tuberculose programmes d’éducation thérapeutique
du patient), la réduction des inégalités d’offre médico-sociale destinée aux personnes
handicapées, la programmation de l'investissement en matiére sanitaire et médico-sociale.

Sur la base de cette structuration, il est possible de reconstituer la logique d’action du PRS. Par
logique d’action est entendu, en matiere d’évaluation, 'ensemble des relations de causes a effets
entre les actions a réaliser (réalisations) et les effets attendus (résultats et impacts).

L’analyse des éléments issus de la phase de cadrage permet également de proposer une illustration
de la logique d’intervention du dispositif.

La logique d’intervention (parfois aussi appelée « théorie d’action ») permet de « passer » des
objectifs du programme tels que formulés lors de sa conception (souvent des verbes d’action a
linfinitif), aux effets escomptés (souvent formulés en phrases décrivant les effets que I'on souhaite
pouvoir observer a I'issue de la mise en ceuvre).

La formulation en effets escomptés facilite le travail d’évaluation, car elle clarifie les intentions
initiales des concepteurs de la politique et permet de vérifier sur le terrain si oui ou non ces effets
ont été produits.

Schématiquement, la logique d’intervention est représentée par un diagramme logique des impacts
(DLI, ou logigramme) permettant de reconstituer visuellement les relations de causalité entre les
réalisations de la politique (les actions mises en ceuvre effectivement), les résultats (les
conséquences immédiates sur les bénéficiaires directes) et les impacts (les changements a moyen
et long terme sur les publics cibles et au-dela, sur les destinataires finaux). Le but du diagramme
logique des impacts est d’ouvrir la boite noire de la production d’effets attendus pour rendre les
intentions du programme plus claires et I'évaluation plus aisée. En I'espéce, le diagramme suivant
a été réalisé sur la base de la documentation transmise et des entretiens réalisés avec les
concepteurs de la politique lors de la phase de cadrage :

31/366



SciencesPo

Figure 1: Logique d'action du PRS
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En matiere de pilotage, la réglementation rend obligatoire la formalisation des modalités de suivi et
d’évaluation du PRS. C’est pourquoi, sur la période concernée, et en dépit des urgences et
redéfinitions des priorités entrainées par I'épidémie de COVID-19, le PRS a fait 'objet d’'une action
dite de « suivi », interne a ’Agence et conduite en lien avec ses partenaires. Ce suivi est distinct de
'évaluation. |l a principalement bénéficié d’échanges conduits a plusieurs niveaux entre
responsables des projets de transformation et référents des axes. Il a donné lieu a deux
présentations de I'avancement du PRS au Comex de I'agence en 2019 et fin 2021, ainsi que le
remplissage, courant 2022, du tableau des 35 indicateurs stratégiques définis lors du lancement du
PRS. A cela s’est ajoutée, au cours du deuxiéme semestre 2022, la production et la synthése de
fiches bilans renseignées par les référents des axes et sous-axes du PRS.

Parallelement a ces actions de suivi, 'ARS a engagé une démarche d’évaluation de I'impact des
actions menées, au regard de leur réponse aux besoins. Compte tenu de la taille et de I'ambition du
PRS, I'évaluation ne visait pas a embrasser 'ensemble de ses composantes et sous-composantes.
Cette évaluation revét cependant un enjeu majeur dans la mesure ou elle doit aider a dégager des
enseignements, a la fois transversaux et thématiques, repérer quelques-uns des enjeux stratégiques
du futur PRS (PRS3) et ajuster les orientations de I'ARS pour la suite.

LA DEMARCHE D’EVALUATION

Objectifs de I'évaluation

L’évaluation du PRS s’inscrit dans une triple ambition :

e Un effort de rendre compte des actions entreprises, auprés des acteurs de la santé et des
publics, dans une optique d’amélioration de l'action publique et de renforcement de la
démocratie sanitaire.

e Un enjeu de mobilisation : la démarche doit permettre de relancer la dynamique de
mobilisation des acteurs territoriaux dans un contexte marqué par la montée des inégalités
sociales et territoriales en santé dans la Région.

e Une optique de renforcement des liens de 'ARS avec le monde de la recherche et entend
pour ce faire reposer sur une approche pluridisciplinaire, « mixte » (a la fois quantitative et
gualitative) et répondant aux enjeux de diffusion et de transferts de connaissances utiles a
I'action publique.

Cadre de I'évaluation

Le comité d’évaluation et le consortium de recherche

Pour réaliser cette évaluation, 'ARS a lancé un appel a manifestation d’intérét (AMI) en 2018 visant
la production d’un cadre et de méthodes d’évaluation, d’une part, et I'évaluation de différents projets,
actions et programmes de 'ARS, d’autre part (Phase 1 et 2). Conformément a I'organisation
générale du PRS2, ces projets, actions et programmes sont structurés autour de cing axes
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thématiques, auquel s’ajoute le Programme Régional d’Accés a la Prévention et aux Soins (PRAPS),
et qui comprennent chacun un ensemble d’actions faisant I'objet d’un suivi de la part de 'ARS.

Le Centre de Sociologie des Organisations et la Chaire Santé de Sciences Po ont constitué un
consortium interdisciplinaire, constitué et porté par la Chaire Santé de Sciences Po sous la
responsabilité scientifique de Daniel Benamouzig (sociologue, DR CNRS, Sciences Po).

La démarche d’évaluation retenue : une approche par « objets » évaluatifs

La démarche d’évaluation engagée est distincte de 'activité de suivi. Si 'une comme l'autre de ces
démarches associent la CRSA, le suivi du PRS, animé par les réseau des référents et adossé a la
production d’indicateurs quantifiés est assuré en interne par 'ARS. L’évaluation constitue quant a
elle une démarche complémentaire, externe et indépendante. Elle mobilise des méthodes
guantitatives et qualitatives ad hoc, issues des sciences sociales et permettant de fonder un
jugement argumenté sur la valeur des actions menées dans le cadre du PRS.

Les échanges destinés a envisager les termes de I'évaluation engagés a partir de 2018 ont donné
lieu a une révision substantielle, lié au contexte de I'épidémie de Covid 19. L’adaptation des termes
de I'évaluation a donné lieu a des échanges entre le consortium d’évaluation et les représentants
de I'’Agence en septembre 2020. A partir d’'une évaluation sommaire des conditions de réalisation
des actions d’évaluation, il a été envisagé de poursuivre les actions d’évaluation déja engagées a
I'échelle de chaque Axe, en les adaptant et en prenant en compte deux principes nouveaux, visant
a préserver le contenu et les objectifs de I'évaluation, plutdét que ses formes strictes.

Alors que I'évaluation de politiques publiques vise d’ordinaire a apprécier I'écart entre les objectifs
visés et les résultats atteints, tant en termes d’efficacité que d’efficience et d’équité, il a été convenu
de procéder a un ensemble de diagnostics problématisés des actions étudiées, afin d’en tirer des
enseignements approfondis, plutét que de statuer sur la conformité des résultats atteints par rapport
aux objectifs visés par le PRS2. Ce dernier a été profondément affecté, et a peut-étre été rendu par
certains aspects obsoléte par I'épidémie, par ses conséquences ou par les discussions relatives aux
missions voire parfois a I'existence méme des ARS. Ces réflexions s’inscrivent dans un contexte ou
la relative rareté des informations quantitatives structurées rendait difficile la mise en ceuvre d’une
évaluation quantifiée de l'efficacité et de I'efficience des actions conduites (voir infra, point 4).

Dans le méme esprit, alors que I'évaluation des politiques publiques a d’ordinaire une visée
principalement rétrospective, il a été décidé de privilégier une visée davantage prospective, visant
a éclairer, a partir des diagnostics réalisés, des processus de changement pouvant éclairer la
définition de nouvelles politiques de santé régionales et d’'un éventuel prochain PRS.

En termes de contenu, ces modalités ont conduit a partager plusieurs principes d’évaluation :

e L’évaluation d’'un objet aussi complexe que le PRS2 ne peut étre réalisée sur 'ensemble des
actions conduites, ce qui a conduit a privilégier, dés 2018, un choix d’actions
emblématiques, engagées dans les différents Axes du PRS. Concretement, il a été convenu
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avec les services de 'ARS de retenir une action structurante et emblématique par Axe du
PRS2, en veillant & leur diversité.

e Parallelement aux actions emblématiques relatives aux axes ont été retenus deux axes
transversaux d’analyse. lls portent sur le « pouvoir d’agir et I'information », d’'une part, et
sur les « inégalités sociales de santé », d’autre part. Sans nécessairement faire I'objet d’'une
évaluation en propre, ces deux Axes transversaux font 'objet d’analyses dans I'évaluation
de chacun des autres Axes, et sont ensuite consolidés, le cas échéant a partir de données
d’enquéte produites a cet effet.

e Le travail d’évaluation devait initialement étre conduit en regard des actions de suivi mises
en ceuvre par 'ARS, a partir de démarches et d’'indicateurs propres. L’évaluation devait étre
parallelement conduite de maniére indépendante, en prenant autant que possible en compte
les actions de suivi, notamment les indicateurs quantitatifs mis en ceuvre par 'agence. En
pratique I'épidémie de Covid 19 a retardé la production de tels indicateurs, qui n’ont pu étre
pris en compte que dans la phase ultime de I'évaluation.

e Pour I'ensemble des actions du PRS2 retenues en vue de I'évaluation, il a été envisagé de
structurer le travail d’évaluation en trois séquences temporelles distinctes, respectivement
consacrées a la définition des conditions d’évaluation, a I’évaluation proprement dite et au
recueil des données d’évaluation des différentes actions évaluées, et enfin a la
consolidation de I'évaluation, considérée cette fois de maniere plus transversale. Cette
démarche a permis des échanges avec 'ARS dés la production de premiers résultats, puis
ensuite dans les phases d’achévement de la phase d’évaluation proprement dite et de
consolidation, afin de contribuer autant que possible a la définition d’'un nouveau PRS.

e Pour chacune des actions évaluées, différentes méthodes d’analyse ont été mises en
ceuvre, selon les possibilités liées aux caractéristiques des actions évaluées, des
informations disponibles, notamment des données quantitatives exploitables, ainsi que des
compétences associées au consortium de chercheurs. Au regard des disciplines dont ses
membres sont issus, la dimension qualitative et sociologique a pris une place transversale.

En plus de ces principes explicites, trois autres principes, plus implicites, entrant dans les objectifs
de 'ARS dans le cadre du PRS, ont également été poursuivis au bénéfice de la démarche
évaluative :

e En premier lieu, I'action évaluative a favorisé I'organisation d’'une interface entre 'ARS et le
monde académique travaillant sur les politiques de santé, dans une logique de lien entre
recherche et action publique, d’'une part, et d’interdisciplinarité d’autre part. L’évolution en
cours de la Chaire santé, qui renforce ses activités dans le domaine de la recherche, en lien
avec différentes équipes académiques en lle de France, a contribué a cet objectif.

e En deuxiéme lieu, I'action évaluative a favorisé I'appropriation d’une culture d’évaluation des
politiques publiques au sein de 'ARS, alors que cette culture était initialement peu présente
et souvent confondue, notamment dans les premiéres phases de I'évaluation, avec des
principes de contréle ou d’inspection. La mise en ceuvre de I'évaluation devait, autant que
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possible, favoriser des échanges entre acteurs de I'ARS et les évaluateurs a propos de leurs
activités.

e En troisieme lieu, I'évaluation du PRS2 est la premiére du genre réalisée en lle-de-France.
Au-dela de son objet propre, la démarche est susceptible de faire apparaitre des éléments
utiles a I'évaluation d’un prochain PRS, notamment afin que des designs d’évaluation soit
envisagés avant son commencement, ce qui n’a pu étre concrétisé dans le cadre du PRS2.

Au regard du cadre retenu, les échanges entre équipes du consortium et de 'ARS ont permis
d’identifier un ensemble d’actions devant faire I'objet d’évaluations. Il a été convenu en 2019 de
retenir plusieurs axes et projets emblématiques d’'une part, et de considérer, comme indiqué,
deux axes transversaux, respectivement relatifs a I'axe 4 du PRS visant & « permettre a chaque
francilien d’étre acteur de sa santé et des politiques publiques de santé »? et aux « inégalités
sociales de santé ».

Encadré n°2 : Périmétre de I’évaluation

Pour l'axe 1, relatif a la « promotion et a 'amélioration de I'organisation en parcours des
prises en charge en santé sur les territoires », il a été convenu de travailler sur I'unification
des dispositifs d’appui a la coordination (DAC). Cette action (projet 1.4 du PRS) permet
d’aborder des enjeux de coordination des soins et des parcours dans un contexte a
dominante ambulatoire et médico-sociale.

Pour l'axe 2, relatif a « une réponse aux besoins mieux ciblée, plus pertinente, efficiente et
équitable », le choix a été fait d’analyser I'évolution des plateaux médicotechniques (PMT),
leur gradation et leurs liens avec les parcours de soin. Cette action (projet 2.5 du PRS)
permet d’aborder des enjeux hospitaliers, relatifs a 'organisation de I'offre de soins et a ses
effets.

Pour I'axe 3, relatif & « 'accés égal et précoce a I'innovation en santé et aux produits de la
recherche », le travail d’évaluation a porté sur les innovations en matieére de maintien a
domicile des personnes vulnérables, c’est-a-dire des personnes agées et handicapées.
Cette action (3.3. du PRS) permet d’aborder des enjeux d’organisation et d’'innovation dans
le secteur médico-social, qu’elles soient d’ordre organisationnel ou technique.

Pour l'axe 5, relatif & « la santé dans toutes les politiques », 'option retenue a fait porter
I'étude sur l'action des collectivités dans les domaines de la nutrition, de l'activité physique
et de I'environnement favorable a la santé, en regroupant le cas échéant certaines actions
programmeées au sein de cet Axe (notamment le projet 5.5 du PRS).

Pour I'axe PRAPS dédié a la prise en charge des publics en situation de précarité, il a été
décidé, au regard de la diversité des publics visés, d’adopter une démarche transversale
consistant a étudier, en termes de sociologie des professions, les dynamiques
professionnelles du groupe des assistantes sociales et autres travailleurs sociaux sur les
problématiques de santé. Une attention particuliére sera portée au dispositif des PASS.

Cette approche par objet évaluatif a été complétée par deux axes de travail transversaux,
portant sur le pouvoir d’agir et sur les inégalités sociales et territoriales de santé (ISTS). Si
ces deux axes correspondent en partie des actions identifiées au sein du PRS (par exemple
au sein de l'axe 4 du PRS s’agissant du pouvoir d’agir), ils ont fait I'objet d’'un traitement

2 Cet axe fait référence a I'axe « pouvoir d’agir et information ».
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plus large combinant analyses issues des travaux par axe et travaux complémentaires,
ainsi qu’une démarche renforcée de consolidation.

Méthodologie d’évaluation et déroulement des travaux

Pour I'ensemble de ces actions, le travail d’évaluation a été structuré en trois séquences
temporelles distinctes, respectivement consacrées a la définition des conditions d’évaluation, a
I’évaluation proprement dite et au recueil des données d’évaluation des différentes actions
évaluées, et enfin & la consolidation de I'évaluation, considérée cette fois de maniére plus
transversale.

Chacune des actions évaluatives a décliné un questionnement et une démarche méthodologique
spécifiques, en fonction des objets et du type de compétences nécessaires a son évaluation.

Dans la phase de recueil de données et d’évaluation proprement dite, différentes méthodes
d’analyse ont été mises en ceuvre, selon les possibilités liées aux caractéristiques des actions
évaluées et selon les informations disponibles. Au regard des différentes disciplines dont les
membres du consortium sont issus, mais aussi en raison de l'insuffisance des données quantitatives
exploitables, les dimensions qualitative et sociologique ont pris une place transversale.

Tout en suivant donc le méme processus de séquencement (définition — évaluation — consolidation),
ces actions ont connu un déploiement différencié sur la période d’évaluation, de 2019 a 20223:

e L’évaluation réalisée dans le cadre de 'axe 1 s’est ainsi déroulé entre septembre 2021 et
octobre 2022 et a associé des compétences en sciences de gestion (Marie-Aline Bloch) et
en sociologie (Magali Robelet, Marie-Victoire Bouquet). Elle comprend un volet quantitatif et
un volet qualitatif via une approche par étude de cas

e L’évaluation de I'Axe 2 s’est échelonnée entre septembre 2020 et décembre 2022. Elle a
combiné un volet économique et quantitatif (Nicolas Sirven) et un volet sociologique et
monographique sur plusieurs spécialités complémentaires (Régine Bercot, Julia Legrand et
Daniel Benamouzig). Elle a aussi associé deux groupes d’étudiants de Sciences Po dans le
cadre de travaux monographiques conduits en relation avec I'Ecole Urbaine de Sciences Po.

e L’évaluation réalisée dans le cadre de I'Axe 3 s’est déroulée entre 2020 et 2022. Elle a
principalement mobilisé des compétences en sociologie (Henri Bergeron, Daniel
Benamouzig, Armelle Klein et Pascal Martin). Elle a aussi associé des travaux réalisés au
sein de Sciences po Saint-Germain-en-Laye (sous la responsabilité de Patrick Hassenteufel
et Caroline Massot).

e L’évaluation réalisée dans le cadre de I'axe transversal adossé a I'axe 4 a été menée a partir
d’une premiére étude conduite en 2021 a Sciences Po Saint Germain en Laye (sous la
direction de Patrick Hassenteufel et Caroline Massot), d’'un seconde étude conduite au sein

3 Le détail des travaux réalisés pour chaque axe est précisé en début de chaque partie.
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de I'Ecole Urbaine de Sciences Po (sous la direction de Clément Boisseuil et Daniel
Benamouzig) et complétée par des entretiens et des recherches complémentaires en 2022
(Patrick Hassenteufel et Clément Lacouette-Fougere).

e L’évaluation réalisée dans le cadre de I'axe 5 a été conduite a partir de septembre 2019 et a
associé des compétences en sociologie (Etienne Nouguez et Daniel Benamouzig) et en
science politique (Patrick Hassenteufel). Elle a aussi reposé sur des travaux réalisés dans le
cadre de I'Ecole Urbaine de Sciences Po (sous la responsabilité d’Etienne Nouguez et de
Clément Boisseuil) et de 'Ecole de la recherche de Sciences Po (Clara Jacquot). Elle
comprend un volet monographique complété par des éléments quantitatifs collectés par une
enquéte par questionnaire réalisée au sein de I'Ecole Urbaine de Sciences Po (Clément
Boisseuil).

e L’évaluation relative au PRAPS et plus précisément aux PASS a été conduite en 2020 et
2021 et a associé des compétences en sociologie (Nicolas Duvoux et Mauricio Aranda). Elle
a reposé sur un diagnostic approfondi du milieu professionnel des travailleurs sociaux en
charge des actions du PRAPS au regard de leur mise en ceuvre et en relation avec les
professions médicales et paramédicales.

e L’évaluation de I'axe transversal consacré aux ISTS s’est échelonnée entre septembre 2021
et décembre 2022 ; elle a reposé sur une analyse de la littérature économique et la
production d’indicateurs ainsi que sur la conception et le traitement d’'une enquéte par
sondage en population générale (Jérébme Wittwer, Florence Jusot, Clémence Thébaut, Liz
Gabriela Huamani). Elle a aussi bénéficié d’'un travail descriptif des inégalités sociales et
territoriales de santé réalisé au sein de I'Ecole Urbaine de Sciences Po (Clément Boisseuil
et Daniel Benamouzig).

L’ensemble de ces travaux a fait I'objet d’'une démarche de consolidation transversale et par axe,
menée entre mai 2022 et mars 2023. Elle a bénéficié d’'une analyse de données complémentaires,
d’échanges approfondis avec I'ARS et la CRSA, ainsi que de l'organisation de deux séminaires de
consolidation avec I'ensemble des chercheurs du consortium en 2022.

Au total, 25 chercheurs ont directement contribué a I'évaluation du PRS qui a également pu compter
sur le concours de sept groupes d’étudiants de Sciences Po et Sciences Po Saint-Germain en
Laye. L’évaluation s’est échelonnée sur 32 mois et a conduit, entre autres démarches, a interroger
350 personnes et réaliser une trentaine de monographies portant sur des dispositifs, structures,
territoires ou acteurs engagés dans la mise en ceuvre du PRS. A cela s’ajoutent les analyses
statistiques des données PMSI et SAE ainsi que deux enquétes par questionnaires ayant permis
de recueillir le point de vue d’'une centaine de collectivités franciliennes et de 5 000 personnes
interrogées en population générale sur leur perception des enjeux des inégalités de santé.

En dépit des urgences et redéfinitions des priorités entrainées par I'épidémie de Covid-19,
I'évaluation a bénéficié d’échanges réguliers avec les responsables des projets de transformation et
référents des axes du PRS. Elle a aussi donné lieu a deux présentations de I'avancement de
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I'évaluation du PRS au Comex de I'agence ainsi qu’auprés de la Commission permanente de la
CRSA.

Le déroulement d’ensemble des travaux est représenté a travers le schéma suivant et détaillé ci-
apres :

Figure 2 : Déroulement d’ensemble de I’évaluation

Cadrage et définition Evaluation Consolidation
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sport-santé / urbanisme Etudes de cas territoriales Enquéte collectivités complémentaires consolidé ARS
Ciblage groupe NEDED Enquéte sociologiques (entretiens et étude de cas] Repbot Ecianuesl [EEaHEOL
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Encadré n°3: Limites méthodologiques

Au regard de la méthodologie présentée précédemment, plusieurs limites et difficultés méritent d’étre
mentionnées. Elles concernent a la fois les circonstances sanitaires, 'accés aux données et aux acteurs
et les modalités de suivi-évaluation en interne a I'ARS. Outre lintérét qu’elle représente pour
linterprétation des résultats de notre étude, I'analyse de ces limites et difficultés vise a fournir a ’ARS un
retour d’expérience sur la mise en ceuvre d’'une démarche d’évaluation.

Une démarche d’évaluation et des possibilités de comparaison qui n’ont pas été prévues dés le
départ

En premier lieu, I'évaluation a été congue et mise en ceuvre de novo, sans évaluation existante du
précédent PRS (PRS1) et sans que les modalités de I'évaluation du PRS2 n’aient été spécifiées ex ante.
De ce fait, la présente évaluation a nécessité une phase de familiarisation, d’élaboration et de conception
de principes évaluatifs, prévus par '’AMI lancé en 2018. A I'échelle des actions évaluées aucun dispositif
n'a été préalablement envisagé pour définir des conditions de comparaison et de recueil différencié
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d’'informations, notamment quantitatives, de nature a permettre une évaluation par comparaison dans les
temps impartis, ni en matiére d’efficacité des dispositifs, ni en matiére d’efficience ou d’équité. Cette
situation peut étre appréciée comme un résultat de I'évaluation du PRS2, qui pourrait donner lieu a une
réflexion sur des conditions permettant de mieux spécifier I'évaluation d’'un PRS3.

Une appropriation limitée de la démarche évaluative en interne a ’ARS qui a rendu délicate la
prise de contact avec les acteurs

Méme si I'évaluation portait sur les actions conduites par 'ARS, et non sur 'ARS elle-méme, elle
impliquait nécessairement ses services ainsi que ceux des délégations départementales. Or la démarche
évaluative s’est révélée mal connue de la plupart des agents, ce qui a pu étre source de malentendus et
de difficultés. L’évaluation est parfois encore trop entendue dans le sens d’un contréle du travail mis en
ceuvre, qui est d’autant plus mal compris qu’elle est mise en ceuvre par des acteurs extérieurs, issu du
monde académique et dont certains sont de jeunes chercheurs. La complexité de I'organisation interne
de l'agence, ainsi que ses inévitables enjeux stratégiques internes, dont les évaluateurs ne sont pas
toujours au fait au moment de leur intervention, a représenté une source initiale de difficultés dans les
prises de contact, dans l'accueil ou le recueil d'informations utiles. Dans ce contexte, L’équipe
d’évaluation a veillé, chaque fois que possible, a prendre soin des conditions d’implication des agents
sollicités, et dans la mesure du possible a organiser des moments d’échange avec les agents concernés.
L’implication de la CRSA. Malgré un réel souci d’aider dans ces démarches de la part des agents, et des
échanges ponctuels mais essentiels avec la DIRNOV et le COMEX de I'ARS, la démarche d’évaluation
externe n’a pas bénéficier d’'une dynamique d’appropriation et de mobilisation interne. Ces difficultés ont
parfois été accrues par le contexte épidémique, le turnover des équipes ou encore le changement de
composition de la CRSA en cours d’évaluation. Elles sont symptomatiques d’'une culture de I’évaluation
qui reste largement a batir et a diffuser au sein de I'agence.

Une évaluation menée par temps de pandémie

La crise sanitaire provoquée par I'épidémie de Covid19 a affecté la conduite de I'évaluation. Dans un
contexte de crise et de télétravail, les activités de I'ARS ont été trés mobilisées par la gestion de
I'épidémie. Les activités des acteurs susceptibles d’étre étudiés, notamment sur sites, ont-elles-mémes
été bousculées, ce qui a rendu complexe I'accés aux terrains et aux professionnels concernés. Les
activitts académiques des membres du consortium ont, elles aussi, été fortement
perturbées (enseignement a distance, difficultés de coordination du consortium, nomination du
responsable du consortium au sein du Conseil scientifique chargé de conseiller le gouvernement). Pour
'ensemble de ces raisons, les contacts maintenus entre 'ARS et le consortium au cours de cette période
ont conduit a envisager une révision de la conduite de I'évaluation. Son abandon pur et simple a été
envisagé au regard du contexte exceptionnel. Ce choix n’a finalement pas été retenu, mais 'ensemble
des actions évaluatives a da étre réalisé pendant deux ans sur un mode dégradé par rapport a ce qui
était prévu initialement. Les membres du consortium ont souffert d’'un accés problématique aux données
et ainsi qu’aux professionnels, a I’ARS comme sur le terrain.

Un acces difficile aux données

Alors que I'évaluation nécessitait des informations quantifiées, notamment pour la réalisation d’analyses
économiques, ces derniéres se sont révélées tres inégalement disponibles. Cette difficulté a conduit a
accorder d’autant plus dimportance aux dimensions qualitatives de ['évaluation (production de
monographies comparées notamment). Plusieurs solutions palliatives ont été mises en ceuvre pour
compenser ce mangue de données quantitatives : le recours aux bases de données du secteur hospitalier
(données de la SAE pour évaluer la complexité des plateaux techniques, données du PMSI pour
caractériser leur activité), la déclinaison et I'exploitation au niveau régional d’enquétes nationales (les
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résultats d’'une étude quantitative nationale sur les DAC par exemple, qui s’est elle-méme révélée
délicate), la conception et le traitement d’'une enquéte en population générale (relatives aux perceptions
des inégalités sociales et territoriales de santé) et 'organisation ponctuelle d’enquéte par questionnaires
(aupres des collectivités territoriales dans le cadre de I'axe 5 sur les politiques locales de santé publique).
La production de données originales a des fins d’évaluation a nécessité des ressources significatives en
temps et en moyens, qui n’entraient pas dans le périmétre initial de I'évaluation. Pour une future
évaluation, il serait dés lors pertinent pour I'’ARS de conduire une réflexion sur I'existence et sur 'usage
des données quantifiées dés la phase de conception de I'évaluation. Cette réflexion va de pair avec la
nécessité de mieux articuler I'évaluation et la démarche de suivi, dont I'évaluation n’a pu bénéficier qu’a
la fin de la séquence de consolidation.

STRUCTURATION DU RAPPORT D’EVALUATION

Le rapport d’évaluation est structuré en deux parties :

e La premiére partie présente les résultats des évaluations conduites a propos des axes.
Sont ainsi restitués les diagnostics évaluatifs de I'axe 1 (DAC), axe 2 (PMT), axe 3
(Innovation dans le maintien a domicile), axe 4 (pouvoir d’agir) et axe 5 (nutrition et santé
publigue) du PRS ainsi que sur le PRAPS (PASS). Pour chacun des axes sont mis en
perspective les principaux éléments et les conclusions des actions d’évaluation, par ailleurs
élaboré dans des documents spécifiques a chaque action évaluative.

e Laseconde partie compose le volet transversal et bilanciel de I’étude. Elle présente dans
un premier temps les enjeux liés aux inégalités sociales et territoriales de santé (ISTS) avant
de proposer un bilan d’ensemble du PRS 2 et de formuler des propositions d’orientations
pour le futur PRS 3.
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La premiére partie présente les résultats des évaluations conduites a
propos des axes.

Sont ainsi restitués les diagnostics évaluatifs de I'axe 1 (DAC), axe 2 (PMT),
axe 3 (Innovation dans le maintien a domicile), axe 4 (pouvoir d’agir) et axe
5 (nutrition et santé publique) du PRS ainsi que sur le PRAPS (PASS).

Pour chacun des axes sont mis en perspective les principaux éléments et
les conclusions des actions d’évaluation, par ailleurs élaboré dans des
documents spécifiques a chaque action évaluative.
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EVALUATION DE L’AXE 1 :
LES DISPOSITIFS D’APPUI A LA
COORDINATION (DAC)

Contexte et enjeux de I'unification des dispositifs d’appui a la coordination.

L’amélioration des parcours de santé constitue une priorité du cadre d’orientation stratégique a 10
ans de la région lle de France. L'axe 1 du PRS décline pour cela plusieurs objectifs visant a
promouvoir et organiser des parcours de prise en charge sur les territoires.

Il s’agit notamment de renforcer la capacité du systéme de santé a repérer et prendre en charge (y
compris en termes de prévention) les publics qui en ont besoin mais dont l'orientation est difficile,
OU ceux qui ne parviennent pas a trouver les bonnes portes d’entrée et qui sont a ce titre mal pris
en charge. La détection précoce de ces parcours fragiles qui associent le plus souvent une
dimension a la fois sanitaire, sociale et médico-sociale appelle a prévenir les situations complexes.
L’objectif est également de mieux appréhender chaque individu dans sa globalité, ce qui nécessité
des approches coordonnées, personnalisées et plurielles.

L’axe 1 du PRS prévoit aussi le renforcement de la coordination des prises en charge, afin
d’éviter les aléas de parcours, les interactions mal prises en compte entre différentes maladies et
différents traitements, et de s’assurer que les stratégies thérapeutiques mises en place sont
cohérentes avec les situations sociales des personnes (isolement, problemes cognitifs, domicile
inadapté, etc.). L’objectif est le décloisonnement des professionnels et des organisations
sanitaires, médico-sociales et sociales. La notion de parcours de santé, qu'’il s’agit de rendre plus
fluides, articulée a celle d’appui aux professionnels de santé face a des situations jugées
« complexes » qu'ils ne parviennent pas a résoudre, a fait émerger 'idée d’'un « guichet unique »
pour les parcours de santé complexes, en mesure d’évaluer les situations et de mobiliser les
ressources du territoire pour y répondre. Ces guichets uniques constituent les dispositifs d’appui a

la coordination (DAC).

Projet e-parcours - Renforcement des CLS - Projets
territoriaux de santé mentale - Evolution des

structures d'appui ou de PEC spécialisées Faire émerger et soutenir des territoires de
coordination a l'initiative des acteurs

Pi de suivi des
Dé outils et i de di:
précoces - Renforcement du suivi psy - Campagne Intégrer le repérage précoce dans des
dépistage - Repérage épuisement des aidants - parcours de santé individualisés
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La mise en place des DAC est le fruit de la loi OTSS de 2019 qui acte la création d’un nouvel
opérateur ad hoc, expert des parcours complexes, distinct des acteurs du soin et constitué
de la fusion des dispositifs de coordination existant sur un territoire (réseaux de santé, Maia,
Paerpa, PTA ou encore CLIC), le plus souvent spécialisés sur des pathologies ou des populations
spécifiques. L’ARS fle-de-France a mis a I’agenda la convergence des dispositifs d’appui a la
coordination avant méme la loi OTSS officialisant leur fusion juridique et I'a inscrite comme priorité
du PRS 2.

Les « dispositifs d’appui a la coordination » résultant de cette fusion sont censés répondre aux
sollicitations des professionnels et des usagers, pour apporter des réponses aux situations
complexes « tout age, toute pathologie » en termes de coordination des parcours et non en termes
d’'offre de soins aux personnes. Si ces nouveaux DAC sont, de fait, les héritiers des pratiques
professionnelles et des relations de coopérations antérieures entre acteurs du territoire, ils marquent
également une rupture et inaugurent de nouvelles recompositions entre acteurs d’un territoire, des
mouvements de personnels, des changements de pratiques.

Pour les ARS, en charge de la mise en ceuvre locale « de l'unification des dispositifs d’appui a la
coordination » cette politique constitue un chantier a la fois stratégique et technique
d’ampleur et souléve plusieurs défis. Tout d’abord, ces nouveaux opérateurs de coordination se
situent a l'interface de différentes politiques (politique de recomposition de I'offre de soins, politique
des soins primaires, politique de la dépendance, de linclusion des personnes handicapées, de
'accés aux soins...), ce qui suppose de gagner en transversalité et en coordination a la fois a
I'échelle des organisations et des professionnels intervenant auprés des personnes et a I'échelle de
la conduite de cette politique, au niveau national comme régional. Par ailleurs, la transformation des
réseaux ou des MAIA en DAC suppose d'importants changements dans les pratiques de pilotage et
dans les pratiques professionnelles. Actant la fin de I'ére des réseaux de santé, souvent créés a
l'initiative de mobilisations professionnelles et politiques autour d’une expertise sur une population
ou une pathologie, la création des DAC peut étre vécue comme une perte d’influence des acteurs
de terrain sur l'orientation des politiques publiques et peut conduire a des formes de désengagement
de la part de certains professionnels. Les changements de pratiques attendus du passage en DAC,
en lien avec l'ouverture a la polyvalence des réponses et la fin de l'effection des soins, sont
importants et suscitent un intense travail collectif au sein des équipes pour positionner les
interventions de chacun dans les frontiéres encore floues entre expertise clinique et expertise de
coordination, identification des réponses a apporter a une personne et réalisation des soins. Enfin
et corollairement, les DAC se mettent en place en 'absence de normes ou de référentiel de pratiques
professionnelles ou organisationnelles pour réaliser les missions de réponse aux parcours complexe
et d’animation territoriale et les objectifs de polyvalence et de subsidiarité. Des pratiques se testent,
s’inventent, se modifient au cours des processus d'unification et commencent tout juste a se
stabiliser.
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La démarche d’évaluation relative aux DAC

La perspective envisagée pour I'évaluation relative aux L’ARS lle-de-France a mis a ’'agenda la
convergence des dispositifs d’appui a la coordination avant méme la loi OTSS officialisant leur
fusion juridique et I'a inscrite comme priorité du PRS 2. DAC en lle-de-France a consisté a
considérer la mise en ceuvre de ces dispositifs comme un traceur des capacités de mobilisation
collective des acteurs et des ressources des territoires autour de I'objectif de décloisonnement et de
fluidité des parcours, dans un contexte tendu a la fois sur le plan budgétaire et sur le plan des
ressources humaines

L’évaluation de la mise en ceuvre des DAC a reposé sur une approche qualitative et compréhensive
visant a comprendre les processus d’unification dans leur complexité et leur diversité. La démarche
évaluative a été structurée autour de trois questions évaluatives relatives a la mise en ceuvre et aux
apports de ces DAC et a donné lieu a une étude comparée de cing territoires de coordination
franciliens I'évaluation.

Menée a lissue d'une premiére phase de déploiement des DAC, centrée sur les processus
d’unification juridique et de stabilisation des organisations de travail, I'évaluation entend permettre
aux acteurs des DAC et aux agents de 'ARS d’envisager la poursuite de la conduite et de I'animation
de la politiqgue de coordination des parcours, en termes de priorités et de leviers d’action. Plusieurs
constats et propositions sont formulés en ce sens a I'issue de I'évaluation.

Encadré n°4 : Questionnement et méthode d’évaluation (axe 1)

L’évaluation relative aux DAC s’est déroulée entre janvier 2021 et septembre 2022.
Elle a associé des compétences en sciences de gestion (Marie-Aline Bloch) et en
sociologie (Magali Robelet, Marie-Victoire Bouquet).

L’évaluation s’est limitée a la premiére séquence d’unification et de déploiement des
DAC et porte sur un processus de construction d’'opérateurs d’appui a la coordination,
davantage que sur le service rendu par ces opérateurs, dont I'évaluation parait
prématurée a ce stade®.

Par ailleurs, faute d’un référentiel formalisé en termes d’objectifs a atteindre ni méme
en termes de norme organisationnelle au regard duquel il serait possible d’apprécier
l'activité et le fonctionnement des DAC, le choix a été fait de s’appuyer sur une
démarche exploratoire et qualitative visant a comprendre les processus d'unification
dans leur complexité et leur diversité.

L’évaluation s’est articulée autour de trois questions évaluatives permettant d’apprécier
I'effectivité de la mise en ceuvre des DAC en lle-de-France, leur efficacité au regard
des objectifs de polyvalence et de subsidiarité, d’'une part, et dans leurs capacités de

4 Parallélement a cette évaluation de I'unification des DAC en ile-de-France, la DGOS a missionné 'ANAP pour un travail
d’élaboration d’indicateurs de service rendu des DAC.
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mobilisation collective des acteurs a faire évoluer I'offre d’appui a la coordination des
parcours sur les territoires.

e Question 1: Ou en est le déploiement des DAC en IDF ?

e Question 2 : Quelles réponses apportent les DAC aux objectifs de polyvalence
et de subsidiarité ?

e Question 3 : Comment les DAC construisent-ils leur position sur leur territoire ?

Pour répondre & ces question une étude comparée de cing territoires de
coordination franciliens (77N, 92N, 93N, 95S, 75NO) en combinant analyse
documentaire, observations et entretiens avec les professionnels.

La sélection de ces 5 DAC s’est opérée selon deux principes complémentaires
permettant d’éclairer et mettre en évidence des situations différents: les
caractéristiqgues sociodémographiques du territoire de coordination, d’'une part, et le
degré de « maturité » du processus de déploiement du DAC, d’autre part.

Cette approche a permis d’interroger 80 acteurs au sein et autour des DAC, complété
par une analyse systématique de la documentation sur chaque terrain et
d’observations d’activités professionnelles. Les résultats de I'évaluation ont donné lieu
a plusieurs restitution dans les territoires auprés des DD de I'ARS et des professionnels
concernés.

1. STRATEGIE

1.1. Les DAC : entre création et recomposition des dispositifs
d’appui a la coordination

La convergence puis l'unification des DAC constitue un des projets de transformation de I'axe 1 du
PRS, intitulé « Promouvoir et améliorer I'organisation en parcours des prises en charges en santé
sur les territoires ». Dans la lignée de la stratégie nationale de santé, I'objectif général de cet axe
est de « décloisonner les parcours » en s’appuyant sur les « coalitions d’acteurs, autrement dit des
dynamiques locales » autour « d’équipes de coordination ».

Sur le plan stratégique, I'unification des DAC concourt a I'ambition de développer les dynamiques
territoriales décloisonnées. Les DAC ont en effet pour objectif de gagner en transversalité et en
fluidité dans le suivi et la coordination des parcours de santé complexes, minés jusqu’a présent par
les difficultés de coopération entre la ville et I'hdpital, entre les acteurs du champ sanitaire et ceux
des champs sociaux et médico-sociaux et par la profusion des dispositifs de coordination.

Du point de vue opérationnel, I'unification des DAC se réalise selon une « méthode qui partira des
coalitions territoriales multi-acteurs plus autonomes, dotés doutils et appuyées par l'agence
régionale de santé et ses partenaires » promue par le cadre d’orientation stratégique de 'ARS.
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Plus précisément, la politique d’unification des DAC constitue un chantier a la fois stratégique et
technique d’ampleur pour 'ARS. Il souléve plusieurs défis. Tout d’abord, ces nouveaux opérateurs
de coordination se situent a I'interface de différentes politiques (politique de recomposition de I'offre
de soins, politique des soins primaires, politique de la dépendance, de linclusion des personnes
handicapées, de I'accés aux soins...). Cela suppose de gagner en transversalité et en coordination
non seulement a l'échelle des organisations et des professionnels intervenant auprés des
personnes, mais aussi a I'échelle de la conduite de cette politique, au niveau national comme au
niveau régional. Par ailleurs, actant la fin de I'ére des réseaux de santé, souvent créés a l'initiative
de mobilisations professionnelles et politiques autour d’'une expertise sur une population ou une
pathologie, la création des DAC peut étre vécue comme une perte d’'influence des professionnels
sur l'orientation des politiques publiques, qui peut conduire a des formes de désengagement.

Objectifs et description des DAC

Institués officiellement par la loi OTSS de 2019 qui acte la création d’un nouvel opérateur
ad hoc, expert des parcours complexes et distinct des acteurs du soin, les DAC sont issus
de la fusion de dispositifs de coordination qui intervenaient jusqu’a présent :

e Réseaux de santé territoriaux de gérontologie, cancérologie, soins palliatifs en Tle-
de-France

e Méthode d’Action pour I'lntégration des services d’Aides et de soins dans le champ
de 'autonomie (MAIA)

e Plateformes Territoriales d’Appui (PTA)

e Les Centres Locaux d’Informations et de Coordination (CLIC) peuvent intégrer le
DAC sur délibération du Conseil Départemental.

Les DAC viennent en appui aux professionnels de 1° recours, ils ne substituent pas a eux.

Leur gouvernance assure une représentation équilibrée des acteurs des secteurs sociaux,
médico-sociaux et sanitaires, intégrant notamment des représentants des usagers, du
Conseil départemental et des Communautés professionnelles territoriales de santé
(CPTS).

Au moment de I’évaluation, I’ARS lle-de-France avait pour objectif le déploiement de
22 DAC d’ici 2022. Chaque dispositif intervient sur un territoire donné dit « territoire de
coordination ». Toutes les communes de la région sont visées par au moins un
dispositif. C’est la commune de résidence du patient qui sert de référence.

En outre, le PRS prévoit dans ses objectifs publiés en 2018 d’avoir « augmenté le nombre
de professionnels unique ayant contacté les dispositifs d’appui aux parcours ».
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1.2. Des conditions favorables a la mise en ceuvre précoce de la
politique d’unification en lle-de-France

La politique de convergence, devenue la politique d’unification des DAC avec la loi OTSS, a été
lancée en 2018 a l'initiative du Directeur général de 'ARS. Les agents de 'ARS, au siége et dans
les DD ainsi que les professionnels exercant dans les réseaux de santé, MAIA ou PTA ont été
mobilisés précocement, avant la loi OTSS, dans une politique de convergence puis de fusion des
dispositifs de coordination. L’affirmation d’'une politique régionale autour de l'organisation des
parcours s’inscrit dans une trajectoire engagée depuis plusieurs années au sein de 'ARS lle-de-
France qui a trouvé a s’actualiser et se conforter dans le contexte de la Stratégie nationale de santé.

Plusieurs facteurs ont favorisé la précocité et la rapidité de la mise en ceuvre des DAC en lle-de-
France : I'antériorité de certains changements, la présence de compétences internes a I'agence et
la mobilisation des acteurs de terrain autour des enjeux de coordination des parcours.

Au démarrage du PRS, la Direction de I'offre de soins (DOS) de I'ARS, en lien avec la réorientation
de la politique nationale de coordination évoquée plus haut, pilotait déja plusieurs dossiers associant
les professionnels de santé, principalement libéraux. La fusion des réseaux de santé en réseaux
tri-thématiques (soins palliatifs, gérontologie, cancérologie) était déja bien engagée depuis 2014-
2015. Plus ou moins avancées au moment du passage aux DAC, ces dynamiques d’intégration
avaient déja contribué a réduire le nombre d’interlocuteurs et & amorcer des actions de coopération.

La mise en ceuvre des Plateformes territoriales d’appui (PTA) impulsée par la DOS, prévues par la
loi de Modernisation de l'organisation du systéme de santé de 2016 a aussi constitué un point
d’appui. Méme si, contrairement aux DAC, ces PTA ne prévoyaient pas l'unification des dispositifs
de coordination, les expérimentations PTA conduites dans la région, notamment dans le Val de
Marne, avaient abouti a la formalisation de conventions de partenariat et a une structure animatrice
(Onco 94) associant les acteurs du territoire, représentants des médecins libéraux, réseaux
spécialisés, CLIC, MAIA, établissements de santé.

Plus récemment, le projet GIPNUR de création d’'un numéro régional unique, proposé a 'ARS par
TURPS des médecins libéraux et qui a connu une montée en charge en 2020-21 ou
l'expérimentation de [l'outil numérique Terr-eSanté (systéme d’information partagé) et une
cartographie de l'offre de soins et de services sur 'ensemble de la région, dont I'élaboration est
confiée au GIP SESAN, ont appuyé les dynamiques de convergence et de coordination a travers la
recherche d’une définition des territoires et des modalités de coordination.

Enfin, du c6té des problématiques relatives aux personnes agees, des réformes relatives a la fusion
de dispositifs de coordination avaient également déja été engagées avant le lancement des DAC.
On peut citer la constitution des Maisons des ainées et des aidants (M2A), en lien avec la Ville de
Paris, ou encore I'expérimentation Paerpa déployée depuis 2014 dans neuf arrondissements
parisiens.
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Cet héritage a constitué une ressource importante pour conduire la politique d’unification des DAC.
La fusion des réseaux, les liens avec les libéraux, les expérimentations de dispositifs d’appui ont
constitué autant d’occasions de nouer ou d’approfondir les relations avec les acteurs de terrain,
promoteurs des réseaux ou pilotes MAIA par exemple. Ces relations de suivi des acteurs dans la
conduite de projet, lors des négociations ou lors des rencontres autour des revues annuelles de
contrat (RAC) constituent autant de mises a I'épreuve des opérateurs. llIs sont, d’'une certaine fagon,
testés dans leurs capacités a conduire des dispositifs d’appui, a accompagner les équipes de
professionnels dans des changements de pratiques, a négocier des relations partenariales sur leurs
territoires. Ces projets ont aussi permis aux agents de 'ARS de disposer d’outils utiles pour conduire
la fusion des dispositifs, comme les territoires de coordination et un systéeme d’information partagé
en particulier.

1.3. Une stratégie d’'unification des DAC qui a dd prendre en
compte le contexte spécifique a I'lle-de-France

En retour, cet héritage a influencé la stratégie de mise en place des DAC en lle-de-France. Elle a
aussi fait peser des contraintes sur la conduite de la réforme. Tout d’abord, du fait de ces précédents
et de l'importance prise par 'accompagnement des réseaux de santé pour les agents des ARS
comme pour les opérateurs sur le terrain, la réforme des DAC et la politique de coordination plus
largement ont d’emblée relevée d’'une logique a dominante sanitaire. Cette politique est associée
aux réseaux de santé et parfois considérée comme un prolongement de la politique des réseaux tri-
thématiques. Pour de nombreux agents, les réseaux de santé ont pu apparaitre comme les
« porteurs naturels » des futurs DAC unifiés alors que les textes laissaient ouverte la question de
l'identité du porteur et que certaines configurations locales auraient pu faire apparaitre d’autres
candidats que les réseaux de santé.

De plus, la mise en ceuvre au cours des dernieres années de ces différentes initiatives,
expérimentations et réformes a pu susciter, lors du lancement des DAC, un certain épuisement des
équipes de terrain, dans les réseaux de santé ou les MAIA en particulier, sans que des évaluations
des politigues précédentes aient toujours pu éclairer les suivantes. Cette situation a contribué a
placer les agents des ARS dans une position parfois difficile a tenir, située entre la nécessité de
poursuivre les changements et le sentiment de « trop en demander » aux opérateurs.

Enfin, l'unification des DAC est venue s’intercaler dans un foisonnement de projets et d’outils,
déployés depuis des espaces de concertation spécifiques au sein de I'ARS, entre par exemple la
DOS et les acteurs des réseaux de santé, la DIRNOV et TURPS-ML ou la Direction de I'autonomie
et les pilotes MAIA, selon des calendriers différents.

Le pilotage de la politique d'unification des DAC a dd0, dés le départ, composer avec un enjeu
d’articulation et de recherche de transversalité entre les acteurs de terrain (positionner le DAC par
rapport au GIP NUR, aux CPTS ou aux Communauté 360) en méme temps qu’avec les agents des
différentes directions du siége de 'ARS.
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1.4. Le choix par 'ARS d'un cadrage souple pour répondre aux
enjeux budgétaires et de pilotage

Lors de son lancement en 2019 a l'initiative du Directeur général de I'ARS le pilotage de la politique
d’unification des DAC est confié a une « équipe-mission » transversale, resserrée autour de trois
personnes au sein de 'ARS et rattachée directement au DG. Ce choix marquait la priorité de cette
politique, déja inscrite dans le PRS, et la volonté de faire avancer ce dossier en évitant les
éventuelles tensions entre les directions métiers, en particulier entre la DOS, dont les équipes ont
porté la politique d’évolution des réseaux et la Direction de 'autonomie, qui a en charge la gestion
des MAIA.

Deux objectifs prioritaires ont été attribués a la « mission convergence des dispositifs d’appui »
(MCDA) positionnée au siége de I'ARS : respecter les délais d’unification en engageant les
procédures de labellisation et gérer I'utilisation de I'enveloppe budgétaire consacrée aux DAC (a la
fois DAC par DAC et en opérant un rééquilibrage dans les dotations budgétaires par territoire). Sur
le plan opérationnel, l'activit¢ des membres de la MCDA se répartit entre I'animation de la
concertation régionale autour de la politique d’unification et le suivi des projets DAC, en lien avec
les DD°®.

La poursuite de ces objectifs est passée par un travail de définition et de stabilisation d’'une doctrine
régionale en vue de 'unification des DAC. Elle a associé les professionnels de terrain déja mobilisés
sur les projets de coordination. Compte-tenu de ces enjeux, du moins dans la phase de labellisation,
le pilotage de la réforme est centralisé au siege, les délégations départementales étant davantage
associées au fil du processus.

Encadré n°5: La concertation régionale et la mise en place des groupes de
travail pour lunification des DAC

La MCDA a mis rapidement en place une concertation régionale pour conduire la réforme,
autour de trois groupes de travail, composés de représentants des réseaux, CLIC et MAIA,
des Conseils départementaux (invités a participer mais peu présents aux réunions) et de
la FACS IDF (anciennement RESIF). Un premier groupe de travail portait sur I'élaboration
du référentiel régional d’organisation et de mission du DAC (publié en novembre 2019), un
autre sur le numérique et les outils métiers des équipes des DAC ; un dernier sur les
indicateurs d’activité et de pilotage des DAC. Cette conduite de projet a permis une
familiarisation progressive avec les objectifs de la politique des DAC, le partage d’'un
langage et d’outils commun, I'expression de débats et la formulation de compromis, en
particulier autour des missions des DAC. Elle a servi a diffuser auprés des porteurs

5 La mission DAC est aussi chargée de la communication institutionnelle sur les DAC, au travers notamment une page
dédiée sur le site internet de 'ARS, reprenant les grandes missions des DAC et présentant une carte régionale des DAC.
https://www.iledefrance.ars.sante.fr/les-dispositifs-dappui-la-coordination-dac.
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potentiels de DAC unifiés, les régles et critéres de labellisation des DAC. Elle a également
permis le repérage des leaders locaux et l'identification les points de tension potentiels.

S’agissant des enjeux budgétaires, I'enveloppe dédiée a la fusion des DAC au niveau régional a
été estimée en 2022 a 34 millions d’euros. Cette enveloppe, fixée nationalement par addition des
enveloppes dédiées antérieurement aux réseaux, aux MAIA et aux autres structures de coordination
(de type CTA des PAERPA) est abondée par le Fonds d’intervention régional (FIR), qui regroupe
lui-méme des crédits de 'assurance maladie et de facon plus marginale de I'Etat et de la CNSA®.

Dans ce cadre, 'une des priorités pour la mission régionale a été de rééquilibrer les dotations jugées
inégales entre les dispositifs de coordination existant sur les différents territoires d’lle-de-France, le
budget annuel des DAC variant entre 775 000 et 1,8 millions d’euros. Plusieurs actions ont été mises
en ceuvre a cette fin. En s’appuyant sur les données sociodémographiques et des indicateurs de
santé publique de I'Observatoire régional d’lle-de-France (ORS) des « profils des territoires de
coordination » ont pu étre objectivés et donner lieu a un rééquilibrage au profit des territoires de
Seine-Saint-Denis, du Val d’Oise et de la Seine-et-Marne, jugés particulierement sous-dotés au
regard de critéres populationnels (population d’ensemble, part de la précarité, problématique de
démographie des professionnels de santé). Face aux contraintes liées aux codlts de personnels que
représentent principalement les montants allouées aux DAC et dans un contexte de revalorisation/
compensation ouvert par le Ségur de la Santé, des marges de manceuvre ont pu alors étre trouvées
lors des dialogues de gestion et dans les arbitrages budgétaires opérés au siége concernant les
crédits non consommeés par les DAC.

Au-dela des questions budgétaires, la MDCA a été amenée a traiter au cas par cas la question du
nécessaire portage unique du DAC. Cette question a en effet cristallisé des tensions liées aux
aspects juridigues (harmonisation des conditions de travail et des statuts), aux conditions de
recrutement et de formation ainsi qu’a I'ouverture a la polyvalence des réponses aux situations. Ces
enjeux ont été au cceur de l'articulation entre le siege et les DD autour du pilotage des DAC, entre
cadrage par un référentiel régional et des critéres de labellisation, d’'une part, et 'autonomie attribuée
aux DD dans le suivi de proximité du DAC. Au départ centralisé au niveau du siége, le pilotage de
la réforme des DAC a ensuite évolué vers un équilibre entre siege et DD.

6 Le montant de I'enveloppe nationale du FIR consacrée aux DAC est de 245 millions, ce qui représente une faible partie
de I'ensemble du FIR national (autour de 3,7 milliards). Le FIR DAC de Ille-de-France représente 14% du FIR national,
ce que I'on peut considérer comme une légere sous-dotation au regard des 18% de la population nationale que représente
Ile-de-France.

52/366



SciencesPo

1.5. Une doctrine régionales et des missions pour les DAC qui se
sont construites au fil de I'eau

La formulation assez générale du contenu et du périmétre des missions des DAC dans les textes a
rendu possible un cadrage souple pour les équipes de terrain. Tout en permettant de s’assurer de
'engagement des professionnels dans des changements importants de leurs pratiques, il a
cependant donné lieu a des discussions, parfois vives, avec 'ARS. Ces dynamiques ont entrainé un
processus pragmatigue de formalisation des missions des DAC.

Initialement, quatre points de doctrine ont été considérés comme impératifs pour la labellisation des
DAC : 1) disposer d’'un porteur unique ; 2) renoncer au maximum a effectuer des soins, en particulier
dans le domaine des soins palliatifs ; 3) ne pas financer de prestations dérogatoires ; et 4 ) s’ouvrir
progressivement a la polyvalence (soit avec des professionnels en mesure de répondre a toutes les
situations, soit par une polyvalence organisée a I'échelle du DAC dans son ensemble, chaque
professionnel pouvant alors conserver un domaine de spécialisation).

Plusieurs lignes de tensions sont alors apparues lors de processus de concertation. La non effection
des soins a fait craindre a certains professionnels une perte des savoir-faire en matiére de prise en
charge longue et de soins palliatifs.

La question des moyens alloués pour s’ouvrir au public précaire, qu’une partie des professionnels
des réseaux ne connaissent pas bien, ont fait apparaitre la nécessité pour les DAC d’étre bien
distingués d’un service social, ou de ne pas avoir gérer les sorties d’hospitalisation « a la place »
des assistantes sociales des établissements.

Le critere de fonctionnement relatif a la « réactivité sous 48h » aux demandes d’appui a été
particulierement discuté par les représentants des MAIA, qui estimaient ne pas étre en mesure de
répondre a ce critére en raison du temps d’accompagnement jugé nécessaire pour les patients.

Face aux réactions des représentants des dispositifs existants, un seul des quatre critéres de départ
est devenu prioritaire : celui du portage unique. Il a prévalu dans les négociations avec les
professionnels des structures existantes. Les autres attentes ont été assouplies au cours du
processus de concertation ou ont fait I'objet d’'un délai d’application visant une adaptation aux
configurations locales, en termes d’effection des soins comme d’ouverture a la polyvalence.
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Encadré n°6: document ARS de présentation de la lettre d’intention pour la
labellisation (extraits)

« La mise en ceuvre de cette démarche de labellisation sera progressive et pourra également étre
différenciée en fonction des territoires afin de laisser le temps aux organisations et aux acteurs de
santé concernés de s’adapter aux nouvelles missions et de mettre en place les nouvelles
gouvernances ». Critéres de labellisation :

1. Projet de service remplissant les nouvelles missions d’'un DAC
Couverture du territoire de coordination

Numéro téléphonique unique

Structure juridique unique porteuse

Projet de gouvernance équilibrée conforme a la législation

Equipe unique sans distinction des structures antérieures

Horaires élargis 9h-19h et samedi matin (facultatif le samedi)

8. Polyvalence des parcours (réponse quel que soit 'dge ou la pathologie)

No o hMwdN

Seuls les territoires répondant au moins aux critéres de 1 a 5 sont habilités a présenter un dossier de
labellisation.

Le travail de concertation a conduit a acter le maintien de la possibilité d’effectuer des visites a
domicile pour évaluer les situations, afin de répondre a la crainte des acteurs de devenir de simples
centres d’appels téléphonique. De méme, certaines expertises médicales peuvent demeurer
présentes au sein des équipes DAC, notamment en gériatrie, tout en étant vigilant sur les modalités
d’intervention de ces médecins qui « dans I'esprit DAC » sont censés apporter un appui au parcours
et ne pas réaliser eux-mémes des consultations ou prescriptions auprés des patients. S’agissant
des soins palliatifs, le cadre est plus incertain. Les consignes nationales, relayées au sein de 'ARS
sont de dissocier les soins palliatifs des DAC en les intégrant dans des structures spécifiques,
services hospitaliers ou mieux, équipes mobiles de gériatrie. Néanmoins, selon les ressources
locales, cette conversion de réseaux de soins palliatifs en équipe mobile n’est pas toujours
envisageable et les activités du réseau demeurent plus ou moins intégrées a celles du DAC.

S’agissant des outils de pilotage, le nombre d’indicateurs demandés aux équipes DAC pour les
remontées trimestrielles d’activité a été réduit. Les équipes ont fait remonter le caractere
chronophage, et a leurs yeux peu utiles, de certains indicateurs comme le nombre d’appels regus
apres 17h, permettant d’apprécier 'opportunité des horaires élargis (de fait, et sans qu’il y ait besoin
de les comptabiliser, les appels sont les plus nombreux sur la tranche horaire de 17h a 18h).

Les représentations et les pratiques des agents de I’ARS rencontrés au siege comme en DD,
convergent autour d’éléments clés qui leur permettent d’accompagner les équipes et d’apprécier,
certes de fagon encore assez informelle, I'activité des DAC et leur conformité aux orientations de la
réforme. Ces éléments clés, qui sont autant d’objectifs fixés aux DAC dans le cadre du dialogue de
gestion, sont d’abord la diminution des pratiques d’effection au profit d’'un appui ponctuel en
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expertise et d’'une mobilisation des ressources du territoire ; ensuite I'ouverture progressive a la
polyvalence, selon des modalités qui peuvent étre propres a chaque DAC.

Certaines situations d’effection paraissent néanmoins, dans les faits, inévitables. Cet agent de 'ARS
a cité un médecin gériatre qui s’inscrit bien dans I'esprit DAC et souhaite envoyer des personnes
agées en hopital de jour pour la réalisation d’'une évaluation gériatrique poussée mais qui, confrontée
a des délais d’accés de plusieurs mois, a réalisé lui-méme cette évaluation. Cette posture
d’ajustement aux territoires, laissant une marge d’autonomie aux DD, permet d’accompagner les
équipes dans les changements attendus tout en répondant a certaines craintes des professionnels.
Les agents des ARS portent I'idée que le DAC n’est pas qu’un guichet d’'information, la demande
d’appui devant faire I'objet d’'une analyse pour étre orientée vers les ressources pertinentes sur le
territoire.

2. BILAN DE LA MISE EN CEUVRE

2.1. Sur le plan strictement juridique l'unification des DAC peut
étre considérée comme achevée

La loi OTSS fixait a juillet 2022 I'échéance d’unification des DAC. A cette date, chacun des 22
territoires de coordination d’lle de France disposait d'un DAC unifié, labellisé ou en cours de
labellisation.

A la suite de processus de durées variables, 17 territoires issus de 6 Départements (77, 91, 92, 93,
94 et 95) sont couverts par une entité unique et labellisée, interlocutrice de 'ARS et des acteurs du
territoire pour I'appui aux parcours complexes. Dans certains cas, le nombre d’interlocuteurs s’est
réduit au profit d’'un opérateur de type guichet unique, associé a un numéro d’appel unique destiné
aux professionnels et aux usagers.

Dans deux départements, le processus de labellisation a pris du retard mais devrait faire 'objet
d’une labellisation en 2023 : & Paris pour les 6 M2A-DAC (du fait de négociations longues avec la
Ville de Paris autour de I'ouverture a la polyvalence et des relations de coopération avec les services
sociaux de la ville) et sur le territoire des Yvelines pour 2 DAC créés en avril 2022 (mais sujets a
des relations conflictuelles entre les porteurs potentiels du DAC).
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Encadré n°7 : La labellisation des DAC d’ile-de-France en juillet 2022

2.2. Une montée en charge progressive de l'activité des DAC
conforme aux attentes de la réforme

Au-dela de la comptabilisation du nombre de structures labellisées, le déploiement des DAC s’est
accompagné d’'une montée en charge de leurs activités d’appui et de coordination.

Au vu des premiers chiffres produits en 2021 par ’ANAP qui ont pu étre intégrés a cette évaluation
(dans l'attente de données annuelles), le nombre de demandes adressées aux DAC est de l'ordre
de 39 000 a 40 000 demandes pour I'ensemble des dispositifs en lle-de-France.

L’activité apparait en augmentation d’'un peu plus de 3%, pour atteindre autour de 43 000 patients
accompagnés sur I’année 2021 pour I’ensemble des DAC de la région. Parmi ces demandes
d’accompagnement, 31 000 sont identifiées comme des suivis complexes (supposant le plus
souvent une évaluation pluridisciplinaire et I'élaboration d’un plan d’accompagnement par les
équipes du DAC).
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Prés d’un quart (23 %) des patients concernés sont accompagnés pour des pathologies ne relevant
pas des trois domaines identifiés (cancérologie, gérontologie et soins palliatifs). Les autres
thématiques fréquemment rencontrées concernent le handicap, la santé mentale, les cas de COVID
long, certaines maladies chroniques, des situations de perte d’autonomie, des problémes d’acces a
des soins spécifiques ainsi que des personnes souffrant de polypathologies se trouvant en situation
de précarité.

Le tableau suivant présente le détail de l'activités des DAC en lle-de-France sur la base d'une
exploitation régionale de 'enquéte nationale

Encadré n°8 : Bilan de I'activité des DAC en ile-de-France
Données produites par la mission DAC de 'ARS — Février 2022 (extraits)

Données globales d’activité : en 2021, les DAC ont re¢u 41 600 demandes (43 000 estimées
pour 2021) dont 31 000 demandes d’appui pour une situation complexe. Chaque DAC
accompagne environ 1 500 personnes.
Tendances sur 2019-2022 :
Augmentation des demandes aux DAC, en particulier des demandes d’information et
d’orientation (plus que de suivi intensif) : 30% des demandes suscitent des réponses en
termes d’information ou d’orientation

Une ouverture timide et lente a d’autres pathologies ou populations que celles prises en charge
initialement par le porteur du DAC (réseau ou MAIA) et autour de 70% de public agé de plus
de 60 ans.

Ces chiffres peuvent paraitre faibles au regard du budget régional consacré aux DAC mais il peut
s’expliquer par la faiblesse du recueil d’information pour les demandes d’information et d’orientation,
qui n’étaient pas au cceur de l'activité des réseaux ou des MAIA, alors qu’elles font partie intégrante
des missions des DAC unifiés. On peut supposer que I'activité pour des demandes « simples » sont
sous-estimés. Par ailleurs, la moyenne d’environ 1 500 patients suivis par DAC annuellement est a
mettre en perspective avec les files actives habituelles des réseaux de santé (autour de 1 000 a 1
200 patients) ou des MAIA (autour de 60 patients par an’).

2.3. Une bonne organisation des equipes au sein des DAC pour
répondre aux nouvelles demandes

Dans les structures, l'unification des DAC a modifié I'organisation du travail, les procédures ainsi
gue les outils métiers, en donnant parfois lieu a la création de nouvelles démarches ou formes

7 On se référe ici aux données fournies dans le rapport de la CNSA sur I'évaluation des dispositifs MAIA. Le rapport évoque
un nombre moyen de 2,71 ETP de gestionnaire de cas par dispositif et de 22 personnes suivies par ETP de gestionnaire
de cas par an, ce qui conduit a une moyenne de 60 personnes suivies par MAIA (CNSA, 2017).
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d’'organisations du travail. Ce travail d’organisation et d’accompagnement au changement a
fortement mobilisé les équipes pendant les deux années de mise en place des DAC. Il associait
dans des dispositifs communs des professionnels issues de formations variées (infirmieres,
psychologues, médecins ou encore CESF), experts de populations ou pathologies spécifiques, et
provenant de contextes d’exercice divers (réseaux, MAIA, services sociaux, hopital).

Encadré n°® 9 : « Référent de parcours de santé complexe » : une fonction commune
pour des identités professionnelles multiples

Le flou existant autour de la dénomination des professionnels en charge de I'appui a la coordination
clinique des parcours de santé traduit la diversité de profils de ces acteurs. Infirmier-ére,
psychologue, psychomotricien-ne, ergothérapeute, assistant-te de service social, conseiller-ére en
économie sociale et familiale, éducateur-rice spécialisé-e, moniteur-rice éducateur-ice... la liste est
longue des métiers aujourd’hui réunis au sein des DAC pour occuper cette méme fonction. Au-
dela des formations disciplinaires et dipldmes, la diversité des identités professionnelles est le
reflet de trajectoires marquées par les cultures organisationnelles des divers dispositifs unifiés au
sein des DAC. Ainsi une infirmiere, par exemple, ne se constitue pas la méme expérience et ne
consolide pas le méme savoir-faire au sein d’un réseau, d'une MAIA ou d’'un CLIC. Un troisiéeme
facteur de diversité réside dans la spécialisation thématique et méthodologique des dispositifs.
Entre la gériatrie, la cancérologie et les soins palliatifs — pour ne citer que les spécialisations les
plus fréquente — les savoirs et les pratiques difféerent sensiblement. La fonction de « gestionnaire
de cas », propre aux MAIA, est illustrative de cet effet de spécialisation.

En 2021, la publication du référentiel pour la fonction de « Référent de parcours de santé complexe
» traduit une dynamique de convergence et d’unification. Ce document a été élaboré sous I'égide
la Fédération régionale des dispositifs de ressources et d’appui a la coordination des parcours de
santé (FACS IDF) et son ambition est de réunir sous une méme appellation ces multiples identités
professionnelles autour d’'un socle de compétences et d’activités communes. Bien qu’explicitée,
cette fonction souffre d’'un manque de réglementation administrative, qui la prive de 'encadrement
juridique et interprofessionnel souvent jugé indispensable a sa stabilisation et son expansion au
sein des DAC (convention collective, grille de salaire, accords nationaux type Ségur de la santé...)

La durée plus ou moins longue consacrée a cette séquence d’organisation interne des DAC éclaire
leur capacité de réponse aux missions et objectifs qui leur sont confiés. La premiére préoccupation
des équipes a été de s’organiser pour répondre aux sollicitations « de niveau 1 », c’est-a-dire aux
« tout venant » nécessitant de simples réponses en termes d’information ou d’orientation vers les
ressources existantes sur le territoire, sans exigence d’appui approfondi nécessitant des visites a
domicile et ou un plan daccompagnement. Cette organisation collective nécessite des
compétences, des procédures et un recueil adapté d’information.

Dans tous les DAC étudiés, 'augmentation des demandes a abouti a la mise en place d’une fonction
de régulation. Elle vise a distinguer les demandes d’appui en fonction de la complexité des situations
et permet de proposer une réponse dans les situations les moins complexe et d’orienter les
demandes vers les équipes de coordonnateurs en cas de besoin. L’existence dans les DAC de cette
fonction de régulation indique que les équipes se sont bien organisées pour répondre aux nouvelles
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demandes, quel que soit le degré de complexité de ces demandes, et quelle que soit la
problématique (« tout age, toute pathologie »).

La mise en commun de procédures de traitement des demandes d’appui s’est traduite par une
formalisation de ces fonctions dans des organigrammes ou des logigrammes, parfois
particulierement sophistiqués, visant a illustrer la circularité des relations et la forte intrication des
activités des multiples professionnels ceuvrant au sein des DAC. Cette relative sophistication rend
difficile la production d’un schéma type de l'organisation du travail au sein d’'un DAC. Plusieurs
fonctions ou pbdles d’activités peuvent cependant étre habituellement identifiés dans les DAC :

e Un pdle accueil et régulation, en charge de la gestion du guichet unique.

e Un podle de coordination, en charge de la coordination clinique des parcours de santé
individuels, qui comprend schématiquement deux cercles d’activités avec un coeur d’activités
regroupant les « référents de parcours » chargés de I'élaboration, de I'application et du suivi
des plans personnalisés de coordination, quelle que soit leur appellation, leur profession
d’origine ou leur formation disciplinaire ; et un « entourage » constitué de professionnels
ressources disposant de compétences spécifiques, le plus souvent dans le domaine médical
(gériatres, psychologues, ergothérapeutes...) mais parfois aussi dans le domaine social.

e Un péle d’animation territoriale, en charge de la coordination territoriale des parcours de
santé. Les chargés de mission, chefs de projet ou responsables d’animation territoriale
assurent des fonctions orientées vers I'exploration et la sollicitation des ressources
territoriales et vers la prospection de relations partenariale, I'animation d’instances de
concertation et de projets de structuration territoriale de parcours, notamment de nouveaux
parcours.

e Un péle de direction, plus ou moins étoffé de fonctions administratives support.

L’organisation de ces différents poles et cercles d’activité est par nature hétérogeéne et variable d’un
DAC a l'autre, notamment en fonction de I'héritage de structures antérieures, des modalités de
l'unification et des stratégies de recrutement. Certains DAC ont une coloration plus sanitaire (DAC
77 N, 95 S), tandis que d’autres ont une coloration plus sociale (DAC 93 N et 92 N). Certains ont
des ressources expertes assez conséquentes (DAC 77 N, 75 NO, 92N), tandis que d’autres ont une
expertise plus rare (DAC 93N), voire inexistante (DAC 95 S). La division du travail et les appellations
des fonctions exercées au sein des équipes « coeur » traduisent aussi des attachements plus ou
moins marqués aux identités professionnelles antérieures, ainsi qu’un souci de transparences vis-
a-vis des partenaires et des adresseurs. Au moment de I'enquéte, les équipes de DAC n’assument
par toutes l'uniformité de la fonction de référent de parcours. Lorsque c’est le cas, les appétences
et compétences professionnelles orientent la coloration des situations et la répartition des activités.

L’évaluation montre aussi que la place des soins palliatifs reste une question épineuse pour les DAC
ayant conservé cette spécialité en leur sein, comme par exemple les DAC 93 N et 92 N (avec un
circuit de traitement autonome mais une équipe associée a certains espaces collectifs de travail) et
les DAC 95 S et DAC 77 N (avec des coordinatrices dédiées ou intégrées aux équipes et des soins
palliatifs représentants jusqu’a un tiers des demandes d’appui pour le second).
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La coordination clinique des parcours de santé et les réponses aux demandes d’appui sont une
ceuvre collective. Elle dépend des relations entre les péles d’activité et les fonctions qui les
constituent et mobilise des compétences professionnelles et disciplinaires diverses, variables d’'une
situation a l'autre ainsi qu’au fil du temps. C’est a ce titre que I'on peut parler d’'un accompagnement
« sur mesure » qui de dessine principalement dans deux espaces. D’un cété, cet accompagnement
est défini dans les staffs, qui sont les espaces de discussion de référence autour des situations. lls
permettent de faire émerger des solutions a travers une mise en commun des expertises et des
expériences puis d’assurer le travail individuel d’accompagnement par des prises de décision
collégiales sur les étapes de suivi. De I'autre, 'accompagnement est défini lors des évaluations au
domicile : la composition professionnelle des binbmes mobilisés dans les visites d’évaluation peut
étre ajustée a I'analyse des besoins du patient, qui donne lieu a un accompagnement spécifique.

L’interdépendance des fonctions et des meétiers, la mutualisation des savoirs disciplinaires et
thématiques ainsi que la collégialité des décisions constituent des dimensions centrales du travail
de coordination des parcours, partagées par les différentes cultures professionnelles réunies au sein
des DAC. Partant de cette langue commune, lintégration des procédures de traitement des
demandes d’appui s’accompagne de l'invention d’'une compétence collective d’appréciation de la
complexité des situations, en termes d’intensité et de problématique (complexité médicale au coeur
de problématiques médico-psycho-sociale). Articulée a la compétence de régulation, elle constitue
le socle sur lequel peut s’élaborer une réponse polyvalente aux demandes d’appui.

2.4. Un outillage régional hétéroclite et inabouti

Plus de deux ans aprés le lancement de la politique d’unification, la boite a outils régionale a
destination des DAC franciliens est encore hétéroclite et inaboutie. Certains outils sont communs a
'ensemble des DAC et représentent un puissant vecteur d’harmonisation des pratiques
professionnelles. Mais leur utilisation au sein des équipes de DAC est inégale et sujette a critiques,
jugés tantét inadaptés aux missions, tantdt dysfonctionnels.

® Le Formulaire d’Analyse Multidimensionnelle et d’Orientation (FAMO) est illustratif de
ces difficultés. Il présente le grand intérét d’étre le résultat d’'une démarche de construction
collective, dans le cadre du dispositif MAIA, et d’avoir vu son usage étendu a 'ensemble des
MAIA d'lle-de-France avant la politique d’unification. Il est connu et reconnu dans la quasi-
totalité des DAC. Mais du fait de son origine MAIA, son format s’avere inadapté a I'analyse
des situations qui ne relévent pas des problématiques liées au grand-age. Un travail
d’adaptation au « tout age, toute pathologie » était envisagée au moment de I'enquéte.

e |a site Internet Terre-eSanté est devenu le logiciel métier de tous les DAC franciliens mais
est sujet a de nombreux dysfonctionnements, rarement corrigés, qui rendent son usage
difficile. Les observations réalisées avec les équipes des DAC au moment de I'enquéte ont
révélé que l'outil, dans son développement actuel, ne permettait pas d’enregistrer facilement
une information concernant une nouvelle demande. L’outil est sources d’erreurs pour le

60/366



SciencesPo

renseignement des prescriptions. La rédaction des synthéses d’évaluation et des plans des
plans d’accompagnement (PPCS) a partir des informations consignées sur Terr-eSanté ne
donne pas satisfaction aux coordonnateurs. Le design de I'outil, qui contraint la saisie des
données, suscite aversion et frustration chez des professionnels habitués a des logiciels
disposant de champs libres pour retranscrire leurs analyses et disposant d’'une compétence
rédactionnelle valorisée dans leur profession.

® |e Répertoire Opérationnel et Ressources (ROR): autre outil d'origine MAIA, ce
répertoire est beaucoup moins utilisé que le FAMO, y compris par les ex gestionnaires de
cas. Trop rarement mises a jour par les structures, les informations sont souvent obsolétes
et les équipes lui préférent des répertoires professionnels « maison », souvent plus
spécialisés et plus fins dans le recueil d’information. A la demande de la MCDA, un travail a
été mené par le GIP Sesan entre juillet 2021 et mars 2022 pour élaborer une cartographie
dynamique et exhaustive de I'offre en IDF (https://www.sesan.fr/services/referentiel-regional-
ror-if.) Au moment de I'enquéte, le projet n’était cependant pas connu de nos interlocuteurs
et certains DAC réfléchissaient a I'opportunité de développer des solutions de type CRM
(DAC 92 N).

Progressivement, des améliorations sont apportées aux différents outils régionaux mais au moment
de I'enquéte les remontées de terrain faisaient état de redondances dans les saisies d’informations
en raison de la multiplicité de base de données non connectées entre elles. Par ailleurs I'écart
temporel entre I'opérationnalisation de ces outils et I'unification des dispositifs a favorisé le maintien
d’outils complémentaires ou concurrents, propres a chaque DAC, voire a une partie seulement de
leurs équipes. Cela concerne le suivi de l'activité (comme indiqué précédemment) mais aussi
I'évaluation des situations au domicile. Dans la majorité des DAC, les outils des dispositifs antérieurs
continuent d’étre utilisés (formulaires et guides d’entretien pour les visites d’évaluation, tests
d’aptitude pour mesurer le niveau d’autonomie...). Ces usages peuvent étre individuels et sont
souvent non concertée. De ce fait, certains professionnels se sentent moins bien dotés que d’autres,
en particulier les nouvelles recrues.

En revanche des protocoles de plus en plus formalisés et adaptés aux ressources locales portent
sur I’étayage des situations en amont des visites d’évaluation et des relations avec les adresseurs.
Les équipes du DAC 93 Nord, par exemple, disposent d’un guide d’étayage des situations avec une
liste de professionnels ou de services a contacter. Les capacités d’étayage des situations par les
équipes de régulation dépendent toutefois des moyens a disposition pour rechercher les
informations médicales et sociales concernant les patients. Les professionnels de la M2A-DAC Paris
Nord-Ouest sont parmi les rares rencontrés a avoir des possibilités étendues de recherche

d’'information, grace a un accés négocié aux logiciels de TAPHP, du CASVP et de 'APA.

De ce constat se dégage un besoin d’harmonisation des pratiques d’évaluation au domicile a travers
le déploiement d’'une méthodologie commune a I'échelle des DAC, et peut étre plus largement a
I'échelle régionale.
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3. EVALUATION

3.1. Une politique d’'unification bien menée

Au regard des éléments recueillis sur le terrain, notamment dans le cadre des études
monographiques, I'objectif d'unification des DAC semble avoir été mené a bien, dans le contexte
singulier de I'épidémie, qui s’est avéré étre tout autant une contrainte qu’une preuve d’efficacité de
ces nouveaux dispositifs, percus comme réactifs par les acteurs impliqués.

Pour les agents de 'ARS, les DAC unifiés constituent des opérateurs d’un genre nouveau. lls se
distinguent d’autres dispositifs, plus anciens et plus familiers : ce ne sont ni des réseaux de santé,
ni des services sociaux, ni des guichets d’information, ni des offreurs de soin. Ce sont en revanche
des dispositifs qu’ils peuvent mobiliser pour des missions d’animation du territoire. Pour les agents
des délégations départementales, I'apprentissage du pilotage des DAC et de leur usage sur le
territoire s’est réalisé progressivement, en lien avec la mission DAC du siege de I'ARS. La
sollicitation des équipes DAC durant la crise sanitaire a constitué un moment important, qui a
contribué au succés d’'une mise en place incrémentale et agile de ces nouveaux dispositifs.

La connaissance des DAC, de leur organisation et de leur fonctionnement, de leurs atouts et de
leurs difficultés, se renforce lors des visites sur site et des revues annuelles de contrat. Ces moments
sont cependant rares et en partie équilibrés par les échanges plus réguliers entre DAC et directions
départementales, qui permettent des comparaisons — encore rudimentaires — entre territoires et
dispositifs, et peuvent conduire a des ajustements.

Tous les agents des directions départementales rencontrés pendant I'enquéte semblaient
convaincus par la réforme, notamment par le réle de guichet unique et d’appui aux professionnels
de santé. Les personnels des directions départementales ont pu s’appuyer sur les éléments de
cadrage apportés par le siége dans le cadre d’échanges hebdomadaires. Ils ont aussi pu disposer
d’une appréciable autonomie dans la phase d’identification et de négociation des responsabilités au
sein des DAC, en lien avec les acteurs du territoire, ainsi que dans la définition précise des modalités
de mobilisation des acteurs présents sur leur territoire. Cette autonomie a pu favoriser la dynamique
d’unification des DAC et renforcer les liens établis avec d’autres politiques locales de réorganisation
de l'offre de soins.

Les professionnels de terrain impliqués dans l'unification des DAC témoignent eux aussi d’une
adhésion a cette politique. Cette adhésion intervient aprés une courte période d’interrogations, voire
de vives réactions a I'encontre de ce qui a pu étre considéré, initialement, comme une éniéme
réforme de la politique de coordination. La démarche de concertation engagée par 'ARS autour de
la Mission de convergence des dispositifs d’appui a eu pour effet de lever des incertitudes, de
distinguer les objectifs essentiels, et d’'une certaine fagon « non négociables », d’aspects plus
périphériques. Ces échanges ont aussi permis de constituer un petit milieu de professionnels,
convaincus et spécialistes des DAC, du cbté de 'ARS comme de celui des opérateurs, en particulier
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parmi les directeurs et directrices de DAC. Le rdle de la FACS lle-de-France (Fédération régionale
des dispositifs de ressources et d’'appui a la coordination des parcours) dans cette phase de
concertation autour d’'un référentiel régional sur les missions et sur le fonctionnement des DAC, ainsi
gue sa participation a des travaux plus précis de réflexion sur les recommandations de pratiques
professionnelles, ont contribué aux processus d’apprentissage collectifs. Ces derniers sont
importants pour impliquer et rassurer les équipes, pour cadrer les sujets faisant I'objet
d’interrogations et pour faire émerger des points de reperes pour les professionnels. Sur le terrain,
les équipes des DAC, de l'ordre de quinze a vingt salariés par DAC, sont motivées par les missions
de service public confiées aux DAC. Elles apparaissent aussi stimulées par le défi que représente
cette nouvelle forme organisation.

Autrement dit, la création des DAC en Tle-de-France apparait comme une affaire entendue et comme
une politiqgue bien maitrisée par les premiers acteurs concernés, équipes dirigeantes des DAC et
agents de 'ARS en charge du dossier.

3.2. Une présence territoriale peu lisible

Au moment de I'évaluation, les capacités d’animation territoriale des DAC apparait comme un point
aveugle de leur déploiement. lls apparaissent comme des dispositifs encore « discrets » de I'offre
de soin a I'échelle de leur département. lls sont mal connus des professionnels de santé, notamment
des professionnels libéraux. Leur coexistence avec d’autres services ou missions coordination
(soins palliatifs & domicile, encore assurés par les réseaux de santé, DIH, CARSIC...) produit de la
une certaine confusion et nourrit parfois des tensions dans I'action territoriale des DAC.

A cela s’ajoute la faiblesse des moyens RH des DAC qui limite de fait leur rayonnement.

Les processus de labellisation des DAC n’ont pas été suivis par I'élaboration de feuilles de route
dessinant des repeéres et des objectifs en matiére d’animation territoriale, comme cela était prévu
initialement par la MCDA. Le contexte épidémique semble avoir eu raison de cette ambition initiale.

Délicats a piloter en raison de leur transversalité, les DAC ne sont pas toujours bien identifiés dans
I'éventail des acteurs de I'animation territoriale. lls sont rarement mobilisés pour porter des projets
d’envergure de structuration des parcours. Pourtant, certains exemples montrent que les DAC
peuvent étre des « bras armés » efficaces et pertinents (expression utilisée au sein de '’Agence et
des DAC). lls 'ont notamment été pendant I'épidémie de COVID, en raison de leur position a
l'intersection des champs sanitaires, sociaux et médico-sociaux.

Les directions départementales mobilisent rarement des DAC comme opérateur d’animation
territoriale. Les DAC se sentent peu légitimes auprés d’autres acteurs de la coordination des
parcours. Les équipes de DAC sont en attente de feuilles de route de la part de 'ARS pour élaborer
une stratégie en la matiere. Quelque peu perdus dans un environnement institutionnel fragmenté,
instable et concurrentiel, les responsables des DAC s'’interrogent sur I'échelle des concertations
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territoriales a animer autour des parcours de santé, en termes de territoires mais aussi en termes
d’angle thématique, de format ou de profil de participants. A défaut de solutions identifiées, les DAC
investissent les espaces existants de concertation et les projets qui se présentent a eux, en
attendant de gagner assurance et de déployer leurs instruments d’animation territoriale.

Les conditions de déploiement de la politique d’unification des DAC, fortement marquées par la
gestion et les effets de de I'épidémie de COVID, n’ont pas favorisé la lisibilité de cette réforme. Les
partenaires naturels des DAC ont souvent I'impression que la fusion a créé de la confusion. Les
partenaires interrogés au cours de I'enquéte, en particulier dans le champ sanitaire, témoignent de
circonspection. lls méconnaissent le fonctionnement et les missions des DAC et se montrent
critiques sur le service rendu lorsqu’ils le comparent a celui des dispositifs antérieurs, qu’ils
connaissent mieux. Les attentes exprimées témoignent d’'un attachement aux expertises médicales
et a un accompagnement sur mesure. Les partenaires les plus anciens, qui ont pu participer a la
création des réseaux, et qui continuent parfois de participer a la gouvernance des DAC, s’alarment
de la transformation (pour ne pas dire du dévoiement) d’organisations professionnelles et militantes
en opérateurs privés de service public. Les critiques peuvent étre séveres, a la hauteur des attentes
vis-a-vis de dispositifs dont ils reconnaissent la qualité des équipes mais dont ils craignent une perte
d’efficacité, liée a la déspécialisation. Ces partenaires craignent aussi un éloignement des DAC vis-
a-vis des professionnels de terrain. Le manque de visibilité et de lisibilité des DAC sur les territoires
ne facilite pas la mobilisation d’acteurs institutionnels, en particulier des conseils départementaux,
qui semblent rester attentistes vis-a-vis de ces nouveaux opérateurs et restent absents des
différentes instances ou projets portés par les DAC.
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3.3. Capacités d’adaptation et fragilités de la polyvalence

Une fois fusionnées, les équipes des DAC se sont attelées a un travail d’organisation afin de
répondre aux situations complexes « tout age, toute pathologie ». Ce travail a conduit & des
fonctionnements plus intégrés des DAC. Cela leur a permis de répondre avec réactivité et efficacité
a de nouvelles demandes, notamment dans le contexte épidémique, qui a offert un test « grandeur
nature » attestant la pertinence du modéle.

En répondant aux sollicitation de 'ARS dans la gestion de I'épidémie, les équipes ont répondu aux
attentes d’organisations « agiles » (selon le terme utilisé dans le Cadre national d’'orientation). La
plupart des DAC ont participé a la mise en place de centres de dépistages puis de vaccination.
Certains ont géré des équipes de Médiateurs de lutte anti-Covid. D’autres ont assuré la coordination
du suivi au domicile des patients en sortie d’hospitalisation pour Covid-long. La réalisation de ces
missions temporaires, liées au contexte épidémique, a renforcé la reconnaissance des DAC sur leur
territoire. Elle a conforté les organisations nouvellement labellisées dans leur role d’opérateurs de
missions de service public.

Pour autant, ce contexte a aussi soulevé des questions relatives aux régles d’'usage et de
mobilisation des DAC par I'ARS, chaque délégation départementale de 'Agence n’ayant d’ailleurs
pas adopté la méme politique de sollicitation territoriale des DAC.

Plus largement, la séquence d’unification laisse en suspens un ensemble de tensions et de
controverses. L’activité de ces structures remet en cause chaque dimension du travail d’appui a la
coordination des parcours, depuis I'évaluation des situations et 'accompagnement des patients
jusqu’a la cléture des interventions. Si I'objectif de « faire du DAC un expert des parcours et des
ressources a I'échelle d’un territoire de coordination » est explicitement affiché dans le Référentiel
de missions de d’organisation, les moyens d'y parvenir restent ouvertes et sont laissés a
I'appréciation des équipes. Cette autonomie peut étre appréciée et générer des possibilités d’action.
Mais elle peut aussi étre sources d’incertitudes et d’appréhensions, voire de divergences de vues.
En outre, bien que majoritairement convaincus de la pertinence d’'un dispositif polyvalent pour
accompagner les parcours de santé complexes, les professionnels doutent de leur capacité a
coordonner tous les types de situations. Ces doutes expriment a la fois un attachement a des
cultures professionnelles acquises par vocation, leur crainte vis-a-vis de publics pour
'accompagnement desquels ils ne se sentent pas compétents, et des questionnements quant a la
place de leurs expertises thématiques et disciplinaires dans un travail d’appui a la coordination
polyvalent.

L’'ouverture a la polyvalence suppose un réajustement des capacités d’évaluation des situations et
d’élaboration des solutions. Ce réajustement n’a rien évident. Il s’opére de maniére progressive, au
gré de controverses qui redéfinissent le périmetre et les modalités d’intervention des équipes au
sein de chaque structure. Concretement, ces controverses se cristallisent autour de deux enjeux
transversaux : le développement des compétences d’appui a la coordination autour des nouveaux
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parcours, et I'opérationnalisation du principe de subsidiarité de l'intervention a chaque étape de
'accompagnement d’un patient.

Ces enjeux sont liés. La construction d’'une expertise des parcours revient a déterminer, pour chaque
situation complexe, le bon équilibre entre la mobilisation des ressources internes et le recours aux
ressources du territoire. En la matiére, I'équilibre est propre a chaque DAC. Il dépend de I'état initial
des ressources au sein de la structure et sur le territoire, et des choix opérés pour les renforcer.
Deux stratégies sont a I'ceuvre et se déploient difféeremment selon le contexte local : une stratégie
RH de renforcement des compétences internes a travers le recrutement et la formation ; une
stratégie partenariale de recherche et de mobilisation des compétences manquantes sur le territoire.
Ces leviers sont contraints par la pénurie des ressources, notamment médicales, qui affectent les
possibilités de recrutement aussi bien que la prospection partenariale sur le territoire.

Ainsi, lI'ouverture a la polyvalence et la subsidiarité des interventions sont des dynamiques
interdépendantes, qui progressent lentement au rythme de la recomposition du périmétre
d’intervention des équipes de coordination et de I'équilibre des ressources susceptibles d’étre
mobilisées autour des parcours de santé dans chaque territoire.

Encadré n°10: Freins et incertitudes liés a la mise en oesuvre
d’une réponse polyvalente dans les DAC

La mise en ceuvre de réponses polyvalentes au sein des DAC se heurte a un ensemble de
freins et d’incertitudes, qui peuvent étre objet de débats et de controverses parmi les acteurs
concernés. Une premiere difficulté concerne la régulation et la répartition des demandes
au sein des pobles de coordination des DAC. Si I'un des principes de division du travail
observé dans les pbles de coordination est l'intensité de I'accompagnement des situations,
la question de I'évaluation et de la gradation de ce niveau d’'intensité reste problématique.

La place de I'’expertise médicale constitue également un enjeu sur lequel les positions
entre les DAC et sein des DAC divergent. Pour certains DAC, le processus d'unification
juridique s’est traduit par une perte de I'expertise médicale interne tandis que pour d’autre |l
a eu pour effet de renforcer la dimension sanitaire du dispositif. Plus largement, I'ouverture
a la polyvalence est pergue comme une évolution pertinente du service rendu, mais sa mise
en ceuvre souléve des craintes quant a la déspécialisation de 'accompagnement. Ce risque
de dissolution d’expertises professionnelles pése sur les carriéres (vocation initiale et
évolutions) ainsi que sur I'exercice des métiers (qualité du travail). Dans ce contexte et en
dépit d’'une bonne intégration des missions et objectifs des DAC, un consensus fort émerge
des professionnels de terrain pour préserver des formes de spécialisation en interne sur des
pathologies ou des populations. La construction d’'une expertise des parcours ne semble pas
pouvoir se réaliser sans coexister avec des savoirs cliniques spécialisés. Ces derniers
paraissent indispensables a la réalisation d’évaluations pluri professionnelles de qualité,
permettant ensuite d’ajuster les réponses aux besoins des personnes, mais également a la
construction d’'une position Iégitime auprés des partenaires et sur le territoire.

Un troisieme ensemble de controverses concerne les modalités d’accompagnement des
situations. La question du développement de formes d’accompagnement a distance,
favorisé par I'épidémie de COVID et I'introduction de la « coordination téléphonique » au sein

66/366



SciencesPo

des DAC suscite des résistances. Plus ou moins Intégrée a l'activité de régulation, cette
modalité d’accompagnement transforme la pratique de 'ensemble des coordinatrices de
parcours et peut étre tout a la fois vécue comme une opportunité professionnelle ou bien
nourrir le sentiment d’'un service dégradé. Le développement de ces modalités
d’accompagnement a distance met en débat une pratique considérée comme constitutive de
l'activité de coordination des parcours de santé et défendue comme telle dans le cadre des
groupes de travail régionaux autour du référentiel : la visite a domicile, et plus
particulierement la visite d’évaluation

Le principe de subsidiarité et son pendant, le principe de non-effection sont aussi
ambivalents. Ces principes protégent les équipes d'un recours abusif au DAC par les
professionnels, mais les exposent dans le méme temps a un risque réputationnel fort dans
un contexte ou les ressources d’offre sanitaires et sociales sont rares voire absentes sur le
territoire. Dans les faits, si certains DAC ont vu l'opportunité de maintenir des pratiques
d’effection en marge du travail de coordination pour le service rendu aux professionnels
comme aux patients, d’autres ont appliqué de maniére stricte le principe de non-effection,
favorisé par le manque de ressources meédicales. Globalement on constate une appropriation
grandissante du principe de subsidiarité de la part les équipes de coordination qui ont mis en
place des protocoles pour identifier de maniére systématique les partenaires en place autour
d’une situation et ainsi définir le réle du DAC dans le travail d’appui a la coordination est 'une
des manifestations de cette appropriation. Il s’accompagne d’'un effort d’explication des
modalités d’intervention et des régles d’'usage du DAC auprés des partenaires.

3.4. Des positions territoriales encore en construction

L’appui a la structuration territoriale des parcours constitue la seconde mission attendue des DAC.
D’un point de vue opérationnel, cette mission concerne I'animation des relations avec les partenaires
de soins (professionnels et effecteurs de soins de premiers recours, établissements de santé,
établissements sociaux et médico-sociaux, autres instances de coordination...). Elle est mise en
ceuvre a travers des actions de prospection, de communication, de « protocolisation » ou de
formation. D’un point de vue stratégique, il s’agit de I’organisation de la concertation des acteurs
du territoire autour des parcours de santé complexes.

Cette concertation est mise en ceuvre au sein d’'instances existant a différentes échelles (DAC,
territoire de coordination, département, région). A ces différents niveaux, les espaces de
concertation restent cependant souvent a créer. De maniére transversale, il est aussi demandé aux
DAC de constituer et d’'animer un observatoire territorial des parcours, chargé de repérer et de « faire
remonter les avancées et les dysfonctionnements observés aux décideurs et financeurs pour
permettre la mise en place d’action correctrice »®. Différents éléments permettent de caractériser
ces missions en émergence, peu consolidées au moment de I'enquéte.

Une stratégie d’animation territoriale face aux enjeux de coordination et de polyvalence

8 Référentiel de missions et d’organisation des DAC d’lle-de-France, p. 8.
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L’objectif de polyvalence des DAC nécessite leur intégration au sein de leurs territoires respectifs.
Cette intégration est rendue nécessaire par les enjeux de coordination des acteurs autant que par
les enjeux d’accessibilité et de lisibilité de l'offre destinée aux patients et aux professionnels.
L'ouverture des nouvelles structures a une réponse polyvalente nécessite une expertise plus
poussée des parcours et non plus seulement une bonne connaissance des problématiques de santé
rencontrées. L’'objectif de polyvalence souléve la question de l'articulation entre une expertise
clinique interne et le recours externe a des ressources expertes présentes sur le territoire. Les
équipes se préparent en construisant, chacune a sa maniére, une polyvalence interne, a travers la
formation des équipes en place ou a travers de nouveaux recrutements (recruter des médecins
généralistes plutdt que des gériatres par exemple, ou des travailleurs sociaux pour produire le la
pluridisciplinarité avec des coordonnateurs de profils soignants).

Le déploiement de I'objectif de polyvalence donne lieu a la construction en cours d’'une position dans
le territoire. La réputation auprés des partenaires est a cet égard stratégique. Elle repose sur deux
principaux éléments. Le premier est la qualité du service rendu aux professionnels dans 'appui a la
coordination clinique. Ce service comprend parfois une part d’effection des soins et se fonde sur
une nécessaire expertise clinique des situations. Le second est la notoriété du dispositif au sein d’un
environnement institutionnel foisonnant en matiére de coordination des parcours. Se faire connaitre
et reconnaitre des partenaires sur le territoire constitue pour les DAC une étape préalable a
I'élaboration et au déploiement d’'une stratégie d’animation territoriale.

Une mission de structuration territoriale des parcours investie plus tardivement

Le travail de prospection de ressources sur le territoire est considéré comme la priorité du moment
pour la plupart des équipes dirigeantes des DAC. Partout sont mentionnées des problématiques de
démographie des professions de santé ou d’offre de soins, qu’il s’agisse de la médecine générale,
de la psychiatrie, des infirmiéres ou kinésithérapeutes de ville ou encore des services de soins a
domicile. Ces pénuries, plus ou moins marquées selon les territoires, pesent sur les capacités des
DAC a trouver des solutions aux demandes d’appui. Les réorganisations des services sociaux des
collectivités locales sont percues comme une réduction de leurs capacités et font craindre aux
professionnels un afflux de demandes purement sociales, qui se déverseraient sur les DAC.

Or les DAC se sont surtout concentrés sur les enjeux immédiats de reconstitution de leurs
ressources internes. Les équipes ont pour I'instant moins investi la recherche de ressources et de
points d’appui sur leur territoire. Elles ont cultivé en priorité des relations fortes déja existantes,
héritées des dispositifs fusionnés, établies le plus souvent avec des services hospitaliers ou avec
les services sociaux de certaines collectivités.
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Une mise en ceuvre balbutiante confrontée a trois types d’obstacles

Au cours de I'enquéte, trois obstacles principaux ont été identifiés pour rendre compte des difficultés
éprouveées par les DAC a structurer une capacité d’animation sur leur territoire.

Premiérement, les opérateurs souffrent d’'une absence de repéres pour orienter leur stratégie
d’animation. La liberté laissée par les tutelles dans le déploiement des missions semble, dans ce
domaine, plus paralysante que stimulante. Les équipes expriment un besoin de soutien et
d’orientation plus affirmé, en particulier de la part des délégations départementales de ’Agence.

Deuxiéemement, les espaces d’animation territoriale sont en jachére. La création des DAC a
conduit a abandonner certains espaces d’animation, attachés aux MAIA par exemple ou aux
structures fusionnées plus généralement, sans que de nouvelles instances soient encore
opérationnelles, notamment dans le contexte épidémique. Des outils d’animation existent mais ne
sont pas encore fonctionnels, en particulier 'observatoire des ruptures de parcours.

Enfin, les DAC naviguent dans un environnement institutionnel instable composé
d’administrations en restructuration et de collectivités parfois en retrait, s’agissant en particulier des
conseils départementaux. Cet environnement est aussi concurrentiel en matiere de coordination des
parcours.

Des pratiques émergentes, spécifiques a chaque DAC et chaque territoire

Si les DAC peinent & définir un angle pertinent pour animer de nouveaux espaces de concertation,
ils investissent cependant d’autres espaces, a d’autres échelons.

En fonction de la maturité des équipes et des stratégies des directions départementales, des DAC
peuvent étre sollicités pour participer a des projets de gouvernance territoriale a I'échelle
départementale. Un tel positionnement n’est pas envisageable dans tous les départements. D’autres
délégations et d’autres équipes dirigeantes de DAC montrent plus de prudence a positionner le DAC
en téte de pont de I'animation territoriale.

Les échanges entre les représentants des DAC, des directions départementales et du siege de
I’Agence autour de I'animation territoriale permettrait de faire émerger des points de repéres et des
leaderships locaux, articulant DAC, CPTS et futurs Services publics territoriaux de santé. En
'absence de feuille de route partagée, ces dispositifs peuvent se vivre en concurrence pour
I'exercice d’un leadership local, au risque de créer des tensions et de freiner les initiatives et les
projets.

3.5. Entre services sanitaires et sociaux, un risque de sur-
sollicitation
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La position occupée par les DAC modifie non seulement la nature des activités mises en ceuvre
mais aussi la charge de travail pesant sur leurs équipes. Dans presque tous les DAC étudiés, les
personnels éprouvent une forme d’épuisement. Elle concerne tout aussi bien les directions de DAC
que leurs équipes opérationnelles (coordonnateurs de parcours mais aussi assistantes de
régulation). Ce sentiment d’épuisement, s'’il semble le plus souvent canalisé par un soutien collectif
entre les membres des équipes de DAC et par 'accompagnement des directions, présente des
risques pour la stabilité et le renouvellement des équipes. Les sources de ces difficultés sont
multiples et ne résultent pas seulement du contexte épidémique dans lequel ces structures ont été
mises en place.

En premier lieu, les professionnels des DAC ont souvent vécu une succession de réformes et de
cycles de changements d’ampleur diverses, tels que les expérimentation MAIA, la fusion des
réseaux de santé, I'extension ou la réduction des territoires d’intervention, la mise en place de
nouveaux systémes d’information... A chaque réforme, ils s’engagent dans de nouveaux processus
d’apprentissage et d’adaptation de leurs pratiques de travail, des procédures ou protocoles, dans
l'utilisation de nouveaux outils de gestion et dans I'apprentissage de relations avec de nouveaux
interlocuteurs. Ces changements a répétition peuvent produire un sentiment d’'usure, en dépit de
l'intérét que les professionnels portent a leur travail, auprés des patients ou en appui des acteurs du
territoire.

Le sentiment d’épuisement provient également de la croissance de l'activité et des situations
inédites auxquelles font face les professionnels, ce qui est stimulant mais survient dans un contexte
de turnover et de vacances de postes dans les équipes, assorti de difficultés a trouver des
ressources sur le territoire. Ces difficultés ont pour effet de surcharger les files actives et d’allonger
les délais de réponse : que faire lorsque I'hdpital annonce des délais de deux mois pour réaliser une
évaluation gériatrique ? ou qu’il n’'y a pas de géronto-psychiatre sur le territoire ? Ces sources
d’insatisfaction pésent sur les conceptions que les professionnels se font d’'un travail bien fait.
L’absence de repéres stables pour évaluer la qualité du travail individuel et collectif pése sur le moral
des personnels. Elle peut aussi conduire a des formes d’isolement au travail, chacun se retrouvant
seul a devoir arbitrer certaines situations délicates. Ces effets ne sont qu’en partie atténués par les
échanges et réflexions ayant lieu dans les équipes autour des situations, par construction complexes
(sur les bonnes maniéres d’évaluer, les bonnes réponses a apporter).

Les professionnels de DAC expriment souvent le sentiment d’étre invisibles. Ce sentiment apparait
lié a la position d'intermédiaire et de relais du DAC, qui opére en quelque sorte en coulisses. Ce
sentiment peut traduire un besoin de reconnaissance au-dela du groupe des pairs et de I'équipe de
travail, & travers les retours de professionnels partenaires ou des autorités publiques sur la qualité
du travail réalisé.

Enfin, la réactivité des DAC lors de la crise sanitaire peut aussi devenir une source de fragilité si elle
conduit & les « sur-solliciter ». Ce risque, tangible a I'occasion du développement de « missions
complémentaires » confiées aux DAC (I'intégration des réseaux précarité, la gestion parcours post-
cancer...), souleve des questions plus générales sur les missions confiées a ces dispositifs. Quel
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réle peut-on leur confier dans I'animation de leur territoire de coordination, voire a I'échelle du
département ? Quelles missions leur confier autour d’'un coeur de mission d’appui aux situations
complexes ? Quelles sont les limites de compétences des DAC par rapport a d’autres dispositifs sur
le territoire ? Les réponses a ces questions sont encore incertaines et conduisent a des pratiques
de recours aux DAC variables d’un département a l'autre.

CONCLUSION ET PROPOSITIONS : LES DAC, UN DISPOSITIF
PROMETTEUR A ACCOMPAGNER DANS LE CHANGEMENT
D’ECHELLE

Au total, les travaux d’évaluation de 'action d’unification des DAC permettent de dresser un bilan
positif de la démarche. Elle a abouti et s’est presque entiérement concrétisée dans les délais
initialement prévus, dans un esprit de concertation et de dialogue, tout en rééquilibrant les dotations
territoriales. La phase de fusion juridique des dispositifs existants et de couverture de 'ensemble de
la région par 22 DAC peut étre considérée comme une réussite.

Cette séquence a permis 'émergence d’une compréhension partagée de l'intérét des DAC, de leurs
missions et de leurs objectifs. Méme en I'absence d’outils régionaux d’accompagnement aboutis
(Terr-eSanté, formulaire FAMO, Répertoire des ressources...), les équipes des DAC, une fois
fusionnées, se sont organisées pour répondre aux nouvelles demandes, quel que soit le degré de
complexité de ces demandes et quelle que soit la problématique (« tout age, toute pathologie »).
Les demandes d’appuis que les DAC sont amenés a traiter depuis leur mise en place correspondent
bien au volume et aux types d’accompagnement visés par la réforme.

Pour autant, la fonction de régulation des demandes se met en place progressivement et selon des
modalités différenciées d’'une structure a l'autre. Elle doit composer avec des ressources contraintes
et une visibilité des DAC encore mal assurée dans leurs territoires. Intégrée dans le fonctionnement
des structures, 'ouverture a la polyvalence n’est pas encore totalement acquise. Dans nombre de
cas, la construction d’'une expertise des parcours ne semble pas pouvoir se dispenser de savoirs
cliniques plus spécialisés que polyvalents. Leur positionnement territorial ne permet pas encore aux
DAC de mobiliser les ressources de leur territoire, dans un contexte défavorable en termes de
démographie des professions de santé.

Plus largement, ce bilan positif ne doit pas masquer les nombreux défis qui attendent 'ARS et les
DAC dans la phase de stabilisation et de montée en puissance des DAC. Deux points d’attention
peuvent a cet égard étre signalés :

e Le premier concerne les risques de lassitude voire de défiance, associés a
I’accumulation des réformes et demandes d’adaptation ou de flexibilité, auxquelles les
professionnels de terrain estiment avoir répondu depuis plusieurs années. Si les aspirations
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a plus de stabilisation et de réflexion collective (entre DAC, entre DAC et ARS) dépend en
partie de la politique nationale — en particulier & la perspective du Service public territorial de
santé (SPTS) — 'accompagnement proposé par 'ARS peut néanmoins y contribuer.

e Le second vise le niveau d’autonomie laissée aux acteurs de terrain dans I’élaboration
des solutions locales en termes de partenariat mais aussi de montage de nouveaux projets
sur leur territoire. La réforme des dispositifs d’appui et de coordination a inscrit les DAC dans
des dynamiques d’institutionnalisation nécessaires au renforcement des partenaires et a la
légitimation de leur action sur les territoires. Pour autant, les DAC expriment le souhaite de
maintenir une forme d’autonomie, essentielle pour préserver voire renforcer les formes
d’engagement et de mobilisation des acteurs de terrain et faire émerger des initiatives locales

Enfin, en vue de la préparation des orientations du prochain PRS visant les dispositifs d’appui a la
coordination, et compte tenu des points d’attention formulés, deux ensembles de recommandations
stratégiques peuvent étre proposées. Chacune est déclinée en une série de pistes de travail
opérationnelles :

Encadré n°11 : Propositions et pistes de travail pour le futur PRS

Recommandation stratégique 1 : Clarifier les pratiques de mobilisation des DAC sur leur
territoire

En écho aux attentes de « feuille de route » exprimées par les responsables des DAC et les agents
des ARS, il s’agit de clarifier le périmetre des missions et limites compétences des DAC.

Piste de travail 1.1 : Capitaliser les pratigues de mobilisation des DAC a I’échelle des
directions départementales.

Si les DAC sont clairement identifiés dans les DD de 'ARS comme de nouveaux opérateurs qu’il est
possible de « solliciter » sur des missions de service public en réponse aux besoins de leur territoire,
dans les faits les délégations départementales de 'ARS mobilisent les DAC de fagon diverses sur le
territoire. Cela a été le cas durant la période de crise sanitaire ou certains DAC ont été trés sollicités sur
une variété de missions quand d’autres I'ont été sur une partie seulement de ces missions, pour un public
ciblé. Capitaliser et échanger sur ces pratiques différentes de mobilisation et les retours d’expériences
associés parait a ce titre un préalable nécessaire a la poursuite de la démarche.

Piste de travail 1.2 : Renforcer le positionnement des DAC dans I’animation du territoire.

Le DAC doit-il étre téte de pont de I'animation territoriale ou simple « opérateur » ? S’il n’est sans doute
pas nécessaire de trancher parmi ces options, des échanges entre les représentants des DAC, des
directions départementales et du siege autour des pratiques relatives a I'animation des territoires de
coordination et plus largement des départements permettrait de faire émerger des points de repéres et
de construire des leaderships locaux, articulant les DAC, les CPTS ou les futurs Services publics
territoriaux de santé.

Piste de travail 1.3 : Partager un référentiel d’intervention lié¢ au degré de complexité des
situations
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De nombreuses questions sont soulevées autour des compétences et missions des DAC en réponse aux
situations complexes, définies par les textes de fagon volontairement floues (« appui aux
professionnels », « en subsidiarité ») pour laisser aux ARS et aux acteurs de terrain une autonomie dans
le déploiement des dispositifs.

Apreés la mise en place des DAC, les compétences et missions des DAC restent a rediscuter et a partager.
Les limites concréetes entre coordination et effection des soins se révelent par exemple délicates a
formaliser sous forme de critéres ou de situations types. Ces questions concrétes se posent au quotidien
pour les équipes de DAC mais aussi pour les agents de 'ARS. Dans la mesure ou le maintien d’activités
d’effection est « toléré » au cas par cas, ces questions méritent des discussions transversales en toute
transparence. Ces échanges seraient I'occasion de revisiter les objectifs fixés aux DAC dans le cadre de
leurs CPOM et plus largement d’engager une réflexion sur le pilotage des DAC.

Recommandation stratégique 2 : Renforcer les modalités de pilotage et
I’'accompagnement des DAC

Piste de travail 2.1 : Animer un espace d’échange concernant les pratiques professionnelles,
en particulier autour de I’expertise des parcours.

L’ARS pourrait étre partie prenante voire responsable de I'animation d’un espace d’échange et d’analyse
des pratiques (par exemple autour de situations ou de dossiers de patients) associant les différentes
équipes de DAC et la FACS lle-de-France, a Iimage de la concertation organisée autour du référentiel
régional. Ces temps d’échanges pourraient étre considérés comme des temps de formation, ce qui
vaudrait reconnaissance institutionnelle de l'importance des enjeux relatifs a I'’émergence de cette
expertise des parcours. lls pourraient aboutir a la production d’outils communs (par exemple autour de
la visite a domicile, de ce qui pourrait étre un FAMO « tout age, toute pathologie », du systéme
d’information e-santé, etc.). Ces espaces d’échanges auraient aussi pour effets de constituer et de
stabiliser une communauté professionnelle locale, capable de diffuser les pratiques au sein des DAC et
aupres des partenaires des DAC, contribuant a mieux faire connaitre les missions et les compétences
des dispositifs. Cette échelle intermédiaire de pilotage est sans doute également pertinente pour aborder
les enjeux de recrutement et de formation dont on a vu qu’ils étaient cruciaux pour les DAC.

Piste de travail 2.2 : Renforcer la transversalité et I'articulation siége / DD dans le pilotage
des DAC.

Si les agents des directions départementales apprécient leur autonomie dans leurs relations aux DAC,
ils sont aussi en attente d’une feuille de route sur le périmetre de leurs compétences en matiére de
pilotage des DAC. L’enjeu est d’éviter que les directions départementales soient « court-circuitées » par
les directions des DAC dés lors que des arbitrages budgétaires sont en jeu au niveau du siége. Un autre
enjeu pour les agents des directions départementales est de mieux faire connaitre les missions des DAC
aupres des autres directions, pbles ou services de I’Agence (au siege ou en directions départementales),
Plus largement, le pilotage des DAC gagnerait a étre traité de fagon plus transversale au sein de I'ARS,
alors qu'il peut encore apparaitre comme une affaire technique de spécialistes.

Piste de travail 2.3 : Améliorer les outils de pilotage et de suivi de I’activité des DAC

L’évaluation du service rendu par les DAC aux patients et aux professionnels du territoire est I'un des
chantiers du prochain PRS, sur lequel 'ANAP travaille déja a I'échelle nationale. En I'état, 'ensemble
des acteurs (en ARS et dans les DAC) font remonter une insatisfaction a I'égard des outils de mesure de
l'activité des DAC, liée a un décalage entre I’évolution des organisations et des outils de mesure. Ces
derniers apparaissent soit élaborés trop en amont et avec une ambition trop grande au regard des
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capacités de reporting des équipes, soit inaboutis et donc inutilisables par les équipes (Terr-eSanté).
Ceci explique en partie que les rapports d’activité des DAC ne renseignent pas toutes les informations
attendues, et qu'il est difficile de réaliser des bilans consolidés de l'activité comparée des DAC. La
préparation du PRS est une occasion de dresser un bilan partagé des outils de reporting et d’évaluation
du service rendu par les DAC et de leur usage en matiere de pilotage. Ce chantier de I'évaluation pourrait
étre lancé en lien avec le déploiement de I'observatoire des parcours et constituerait une nouvelle
occasion de reconnaitre le travail des équipes de DAC.
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EVALUATION DE L’AXE 2
LES PLATEAUX MEDICOTECHNIQUES

Contexte et enjeux des plateaux médicotechniques

L’évolution des plateaux médicotechniques (PMT) en lle-de-France s’inscrit dans I'axe stratégique 2
du PRS visant a favoriser une réponse aux besoins mieux ciblée, plus pertinente, efficiente et
acceptable. Cet axe comprend un ensemble diversifié d’actions relatives a 'amélioration de la
connaissance des besoins, a la démographie des professionnels de santé, a lallocation des
ressources sur le territoire, aux conditions de prise en charge et a I'organisation des équipements
et infrastructures. Sur ce dernier point, les PMT jouent un role décisif. Les PMT sont définis dans le
Projet régional de santé comme une composante structurant de I'organisation des prises en charge.
lls comprennent les équipements suivants : imagerie (diagnostique et interventionnelle), biologie,
génomique, pharmacies a usage intérieur, stérilisation, bloc opératoire et interventionnel,
explorations fonctionnelles, réanimations et unités de soins critiques. » (PRS, p. 36).

Le PRS2 propose de «faire évoluer les plateaux médicotechniques (PMT) dans une logique
territoriale de gradation des prises en charge ». La logique est d’accompagner une convergence des
plateaux techniques au niveau du territoire dans le double but de :

e poursuivre « la concentration des équipements, en évitant les redondances et en renforcant
les sites concernés pour assurer un meilleur maillage en équipements, autour des
groupements hospitaliers de territoires (GHT), des établissements privés et de 'AP-HP.
L’offre se développera sous la forme de réseaux multi-sites. »

e et d’assurer a 'ensemble de la population un socle de prises en charge de proximité. « Ces
activités de proximité, dont le périmétre peut varier en fonction des besoins de santé des
territoires, ne doivent plus étre exercées de maniére isolée mais s’insérer dans une
organisation territoriale graduées des soins et formalisée. »
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En termes de PMT, la Région lle-de-France présente des caractéristiques spécifiques.

e Elle est particulierement dotée en équipement hospitalier, en raison de la concentration de
la population et de la forte représentation des établissements de I'Assistance Publique —
Hépitaux de Paris, les Centres hospitaliers universitaires (25 CHU de 'AP-HP, alors que
certaines grandes villes, on le sait, ne comptent qu’un seul CHU). Si cette situation établit a
priori un contraste avec d’autres régions souvent caractérisés par la présence de « déserts
meédicaux », 'amélioration du maillage des soins en IDF consiste dés lors moins a couvrir le
territoire qu’a optimiser I'offre de soins, en identifiant et supprimant les redondances, et a
rendre plus efficient le recours aux équipements.

e La Reégion se caractérise aussi par de fortes disparités en matiére d’inégalités sociales et
territoriales de santé. Cette situation, li€es aux écarts de richesses mais aussi aux inégalités
d’acceés et a la démographie des professionnels de santé, interroge la répartition de I'offre
mais aussi larticulation des différents types d'offre (hospitaliere/ambulatoire,
généraliste/spécialisée...) du point de vue du parcours du patient. Elle place au centre de la
réflexion sur les PMT la question du territoire, entendu comme un espace construit a la fois
par I'offre de soin et les populations y résidant ou susceptibles de s’y rendre.

Dans ce contexte, la gradation est au cceur du projet de régulation des PMT : I'objectif de 'Agence
régionale de santé (ARS) est d’évaluer les gradients des soins. Ceux-ci se déclinent en trois niveaux
de proximité, de recours et d’expertise. Ces degrés de complexité sont liés & la prévalence des
troubles, au niveau de technicité des actes et aux caractéristiques post-opératoires. Mais cette
gradation est indissociable d’une nécessaire cohérence des équipes professionnelles et des
compétences, notamment médicales, ainsi que de la technicité croissante des prises en charge.

L’enjeu de la gradation des plateaux médicotechniques implique que chaque établissement soit
spécialisé dans une partie de la réponse aux besoins spécialisés de la population, tout en offrant un
socle de prises en charge. Dans la mesure ou la convergence des PMT rend les établissements sur
un territoire dépendants les uns des autres dans la production de soins, la démarche devrait
accroitre la segmentation de I'activité et favoriser ainsi l'efficience des établissements. Dans cette
perspective, la gradation des plateaux techniques, c’est-a-dire I'évolution de leur complexité dans le
temps pourrait modifier les parcours de soins des patients.

La démarche d’évaluation

Au-dela de la définition officielle, les PMT sont souvent définis en partant du terrain. lls recouvrent
des réalités diverses selon les configurations locales. C’est pourquoi la démarche d’évaluation a
retenu une acception large des PMT, entendus comme un ensemble de lieux, de services
disponibles sur un ou plusieurs établissements regroupés en GHU ou en GHT ou bien répartis selon
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d’autres modalités (conventions par exemple) impliquant des établissements privés regroupés ou
associés.

Les services concernés mobilisent une pluralité de technologies : blocs chirurgicaux, salles de
réanimations, imagerie, laboratoire de biologie médicale, endoscopes. Le spectre de l'offre d’'un
plateau technique varie également suivant la spécialité. Par ailleurs, si certaines spécialités
partagent un méme plateau technique, comme la chirurgie en hopital, d’autres spécialités s’appuient
sur un plateau technique propre, ce qui est par exemple le cas de I'endoscopie.

Selon cette approche, l'objectif de [I'évaluation était d’analyser [I'évolution des plateaux
médicotechniques (PMT), leur gradation et leurs liens avec les parcours de soin en appréciant
I'action du PRS sur les PMT au regard des enjeux hospitaliers, relatifs a 'organisation de I'offre de
soins et a ses effets.

En l'absence de littérature sur les plateaux médicotechniques des hépitaux et cliniques et leur
répartition, le travail d’évaluation a revétu une forte dimension exploratoire, et ce, en combinant
démarches quantitatives et qualitatives.

e L’objectif du volet quantitatif de I'évaluation, basé sur des analyses économétriques, a été
d’estimer la relation entre le degré de complexité du PMT (mesuré par un indice de
complexité estimé a partir des données de la SAE) et la forme du parcours de soin du patient,
en contrélant des autres caractéristiques du patient et de I'hépital (a partir des données du
PMSI). Elle a aussi accordé une importance particuliére aux dynamigues de recomposition
de l'offre aprés la réforme des GHT mise en ceuvre a partir de 2016, et qui s’est concrétisée
progressivement au début du PRS2.

e Parallélement, le volet qualitatif a reposé sur la conduite d’entretiens et de démarche
d’observation dans le cadre de monographies dans différents territoires afin d’apprécier a
I'échelle de territoires I'offre en matiere de PMT et a I'analyser en dynamique : dynamiques
sur le territoire et avec I'extérieur d’un territoire donné, dynamiques entre cliniques privées
et hépitaux, dynamiques entre institutions et médecine de ville. A cette fin, les PMT ont été
abordés a partir de trois entrées: celles de deux spécialités, celle des évolutions
technologiques et plus particulierement le développement des robots.

Encadré n°12 : Questionnement et méthode d’évaluation des PMT

Une analyse par méthodes mixtes selon une approche concomitante par triangulation

L’évaluation des PMT a associé une démarche quantitative et une démarche qualitative selon une
approche concomitante par triangulation. Tout en accordant un poids équivalent a chacune des
démarches, la caractéristique des données statistiques exploitées (couvrant la période 2013-2020,
pré-COVID) et les entrées retenues pour les monographies qualitatives ont conduit a privilégier la
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réalisation en parallele des deux démarche en spécifiant les questions posées a I'une et a I'autre des
démarches.

e Pour le volet quantitatif I'objectif a été de mesurer I'évolution du niveau de complexité des PMT
et les taux de transferts de patient en mettant au jour les effets de concurrence et de coopération
entre établissements, ainsi qu’entre secteur public et privé, notamment du fait de la réforme des
GHT de 2016

e Pour le volet qualitatif I'évaluation a porté sur les dynamiques territoriales d’évolution de I'offre et
les changements de pratiques induits par I'évolution des équipements et des plateaux
médicotechniques sur une période a la fois plus récente et prenant en compte, outre la réforme
des GHT, des logiques professionnelles tout comme d’'innovation technologique.

Pris ensemble, ces deux volets éclairent de fagon complémentaire les évolutions a I'ceuvre au niveau
des PMT en lle-de-France et les logiques a I'ceuvre dans le PRS, traversé par des dynamiques a la
fois nationale et territoriales, publiques et privées.

Le travail par triangulation a reposé quant a lui sur des échanges réguliers tout au long de la démarche,
d’une part, et sur I'analyse approfondie des données sur les territoires et établissements étudiés dans
le volet qualitatif.

Une analyse quantitative (économique) centrée sur la recomposition de I'offre hospitaliére
et les coopérations inter-établissements suite a la réforme des GHT de 2016

L’analyse s’est appuyée sur les données de la statistique annuelle des établissements (SAE) et sur le
programme de médicalisation des systemes d’information (PMSI) avec un échantillons démarrant en
2015 (date d’évolution de la nomenclature) et se terminant en 2019 (crise COVID-19 ayant eu un effet
important sur I'activité des hopitaux publics et privés). Aprées élimination des données manquantes et
aprés avoir rendu le panel cylindrique, I'’échantillon comprend 6 397 observations (dont 916 en lle-de-
France et 1 300 établissements MCO).

Deux variables principales sont construites et analysées : une variable relative au niveau de
complexité du plateau médicotechnique, l'indice de Saidin (Spetz et Maiuro 2004) et une variable
relative au taux de transferts inter-établissements (IFTR) (Mc Cathy 2020, Pines 2019, Haynes et al.
2020). Leur analyse descriptive permet de rendre compte des évolutions sur la période concernée,
tout comme de comparer de fagon systématique la situation des établissements en lle de France avec
le reste des établissements.

En outre, afin de mettre en évidence les évolutions et de détecter un impact causal, I'évaluation
s’appuie sur la méthode de la différence en différences (double différences) en prenant 'année 2017
comme année pleine de « rupture » avec la mise en place effective des GHT. L’amélioration de la
coopération inter-hospitaliére est 'un des objectifs principaux de la loi de 2016 de modernisation de
notre systéme de santé, qui crée une nouvelle structure de coopération obligatoire : le GHT. Il peut
étre conceptualisé comme un « contrat organisationnel » (C. Keller (2020)). L’utilité principale de ce
contrat réside dans les mutualisations de ressources administratives, logistiques et sanitaires, ainsi
que dans la création de parcours de soins coordonnés.

Ce raisonnement contrefactuel doit permettre de vérifier deux hypothéses, déja mentionnées par la
Cour des comptes dans un rapport de 2020 : (H1) : 'augmentation des transferts inter-établissements
internes au GHT au détriment des transferts vers les établissements extérieurs et les établissements
privés lucratifs ; (H2) : le renforcement des logiques concurrentielles entre public et privé et la tendance
a l'intégration verticale des soins des établissements privés lucratifs.

Une analyse qualitative (sociologique) combinant trois entrées

Fondé sur une méthode par monographies, le volet qualitatif a porté a la fois sur des établissements
publics (CHU, hdpitaux publics) et des établissements privés (cliniques et hépitaux privés). Il a reposé
sur des entretiens, observations et analyses cartographiques. Trois entrées ont été retenues afin de
mettre en évidence des dynamiques d’organisation des soins et de changement de pratiques
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professionnelles en lien avec les évolutions des équipements et plateaux médicotechniques. Une
entrée ciblée sur deux spécialités : endoscopie et chirurgie digestive, d’'une part, et cardiologie et
chirurgie cardiaque, d’autre part. Ces spécialités sont intéressantes a rapprocher pour différentes
raisons. Si 'ARS dédie un référent & la cardiologie, a la chirurgie, un responsable aux plateaux
techniques, il n’existe pas de référent endoscopie. Or I'endoscopie est une des techniques
d’'investigation de plus en plus utilisée par nombre de spécialités. Les médecins spécialistes
d’endoscopie voient aussi leur champ professionnel s’élargir puisque leurs investigations sont de plus
en plus poussées, allant jusqu’a leur permettre d’intervenir sur les organes. Ce réle accru modifie les
frontiéres avec la chirurgie digestive dans la mesure ou le médecin spécialisé en endoscopie peut
effectuer des interventions. En ce qui concerne la cardiologie, sa prise en compte au niveau de 'ARS
y est différente de celle de I'endoscopie. L'/ARS y a développé un fort investissement en lien avec
l'importance de ces pathologies, leur risque vital en lien avec I'urgence. Comme pour I'endoscopie, il
existe un déplacement des frontieres entre médecine et chirurgie, entre cardiologie et chirurgie
cardiaque. Une entrée par les évolutions techniques en mettant la focale sur les robots : le
développement de techniques innovantes a été saisi a travers le développement de la chirurgie
assistée par robots, la chirurgie mini-invasive étant aussi au coeur des transformations. Les évolutions
techniques contribuent aux logiques de concurrence et de coopération entre établissements. Elles
influent sur I'évolution des spécialités, I'ouverture des plateaux a d’autres segments (ainsi en
cardiologie, les cardiologues ou les endoscopistes accédent au plateau pour intervenir, modifiant ainsi
leur coeur de métier ; celui-ci ne consiste plus a effectuer un diagnostic, ces professionnels intervenant
désormais plus directement). Les robots sont également un marqueur important de I'évolution
technologique et professionnelle de la chirurgie. L’entrée monographique prend en compte le
fonctionnement des plateaux, notamment en cardiologie, ce fonctionnement étant appréhendé dans
le cadre de leur établissement et de leur environnement territorial.

1. STRATEGIE

1.1 L’évolution des PMT a la croisée des enjeux techniques et
politiques

En tant que composantes structurantes de I'organisation des prises en charge, 'adaptation des PMT
doit prendre en compte les contraintes liées a la fois a la nature des prises en charges, qui sont pour
une part moins standardisées, fonction des besoins et spécificités des patients, plus chroniques,
plus agés et donc en attente de proximité ; et aux impératifs de gradation des équipements en
niveaux de proximité, de recours et d’expertise. Cette gradation est indissociable d’une nécessaire
cohérence des équipes professionnelles et des compétences, notamment médicales, ainsi que de
la technicité croissante des prises en charge.

L’évolution des PMT s’inscrit au coeur des enjeux politiques et sociaux, techniques et
organisationnels qui traversent toutes les dimensions. Les premiers renvoient aux décisions
d’attribution de ressources financiéres dévolues ou non a I'acquisition de certains outils tout comme
au choix de 'assurance maladie de ne pas coter différemment les actes effectués au moyen d’une
technologie. Ces décisions se situent a I'articulation des niveaux nationaux et régionaux, et le niveau
régional tend a prendre des initiatives pour anticiper le calendrier national de mise en ceuvre. Les
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seconds se logent dans le déploiement des technologies, de leur répartition ainsi que le déploiement
des pratiques et des usages qui leur sont associés. Les PMT s’inscrivent dans des systémes
organisationnels complexes au sein des établissements. lls s’intégrent aussi a des écologies
locales.

Plus largement, les investigations permettent de percevoir les débats entre professionnels de
différentes spécialités ainsi que les débats entre ces groupes professionnels et 'ARS autour du
devenir technique des PMT. L’analyse des enjeux et des débats autour des robots concerne aussi
un ensemble de spécialités étudiées dans leur articulation avec ces techniques.

Classiquement, plusieurs leviers sont mobilisés par 'ARS pour tenter de peser sur 'organisation et
sur la répartition des PMT : la politique d’allocation des ressources, la programmation régionale de
linvestissement hospitalier, les leviers réglementaires (droit des autorisations, schéma de
permanence des soins) ou contractuels (contractualisation territoriale et régionale, expérimentations
article 51), 'accompagnement des professionnels de santé et la politique (Programme de mise en
ceuvre « ressources humaines en santé »), le développement de systéme d’information et de la
télémédecine...

La mise en place au niveau national de la politique de gradation des soins a comme objectif d’éclairer
les exigences pour un certain niveau de soins. Mentionnée dans I'axe 2 du PRS et en cours de
formalisation depuis 2019, cette politique de gradation est aujourd’hui peu aboutie au niveau national
du fait de la crise sanitaire mais également des enjeux présentés précédemment.

1.2 Des niveaux d’autorisations donnés aux établissements par
I’ARS reposant sur la notion de gradient

La construction de gradients repose sur une Commission d’Autorisation composée de Conseils
nationaux professionnels. Ces derniers travaillent a définir des critéres de références pour la
construction des offres. Elle dépend de la complexité des soins et des interventions a réaliser et vise
a proposer une offre de soins différenciée et organisée au plus prés des personnes sur les territoires,
afin de permettre a tous d’avoir accés a des niveaux complexes de prises en charge.

Hormis pour les spécialités dont les actes sont déja structurés et en quelque sorte « gradés » par
d’autres cadres réglementaires, 'ARS a pour mission d’établir a quel gradient correspondent les
actes médicaux. Pour ce faire, elle travaille depuis plusieurs années (SROS 2010) a la structuration
de criteres opérationnels en partenariat avec des établissements candidats volontaires pour
participer a cette démarche de « labellisation », en lien direct avec les médecins spécialistes. Des
établissements ont ainsi été invités a participer au processus, et a se positionner sur un type de
gradient. Une partie des professionnels médicaux impliqués dans cette démarche s’est ensuite
constituée en association afin de poursuivre cette dynamique tandis que les professionnels de 'ARS
ont proposé de mettre en place une structure avec une triple mission : formation, évaluation, puis
accompagnement des établissements.
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L’ARS intervient dans le respect et I'application de la législation imposée par le ministere (lois,
décrets, arrétés, circulaires) tout comme dans le cadre réglementaire élaboré par les organismes
spécialisés, tels que 'INCa pour les établissements autorisés a prendre en charge les patients
atteints de cancer. La politique concernant la cardiologie interventionnelle et 'USIC (Groupes
d’Urgence et Soins Intensifs de Cardiologie) est également encadrée par une circulaire spécifique®
dans la mesure ou il existe une logique organisationnelle & lier les unités de soins intensifs de
cardiologie (USIC) et les plateaux de cardiologie interventionnelle®.

Le processus de construction des gradients constitue un instrument de politique publique. En situant
le niveau de complexité des interventions pour les différentes spécialités, il oriente la politique de
I'ARS et permet de repérer la répartition des actes entre les structures et les zones géographiques
(territoires) et d’organiser dans un deuxiéme temps une orientation des prises en charge des patients
selon les pathologies vers différentes structures de soin.

Dans les faits, on observe que I'ARS investit differemment les spécialités. Le niveau de
sophistication de la gradation pour certaines spécialités chirurgicales par rapport a d’autres refléte
cette approche différenciée. Si la cardiologie fait 'objet d’'une politique trés avancée et structurée
tant au niveau national qu'au niveau de ’ARS?, cela tient en partie a la plus grande facilité de classer
les actes dans cette discipline. Cela est aussi lié aux dynamiques privilégiées par 'ARS : I'existence
d’un référent pour certaines spécialités (cardiologie, chirurgie...) reflete la priorité accordée par TARS
pour une spécialité donnée.

Sur la base des informations transmises par 'ARS et des entretiens conduits avec ces référents, il
a été possible — non sans mal cependant — de représenter de facon synthétique les gradients
proposés pour les différentes spécialités de PMT. Plusieurs critéres entrent en ligne de compte dans
la définition des gradients : ils sont relatifs a la fois aux patients qui y sont dirigés (pathologies et
profils individuels) et aux médecins qui les opérent (spécialité, technicité du geste). Ainsi, 'age et la
maladie apparaissent comme des critéres décisifs pour juger le gradient d’'une spécialité — en raison
notamment de la complexité des interventions et des risques qu’elles représentent selon la fragilité
du public.

Si la représentation des gradients peut varier d’'une spécialité a 'autre, on retrouve cependant la
structuration selon les trois niveaux de proximité, de recours et d'expertise.

9 Circulaire n° 101/DHOS/0/2004 du 5 mars 2004 relative a I'élaboration des SROS de 3%™e génération. « L’ouverture de
nouveaux centres ne réalisant que des actes diagnostiques n’a plus de justification compte tenu du développement depuis
le SROS Il des centres de cardiologie interventionnelle et de celui & venir de la coronarographie non invasive par scanner
et IRM qui viendra probablement concurrencer & moyen terme la technique actuelle »

10 C’est la principale justification de I'individualisation d’'un SROS de cardiologie. En outre, les données PMSI confirment
que l'activité cardiologique hospitaliere est concentrée a 93 % dans les établissements disposant d’'une USICNote SMAMIF
- MESPES - Objectifs quantifiés - Cardiologie interventionnelle - février 2005

11 Acontrario, les gradients sont peu utilisés pour la politique concernant 'endoscopie
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e Pour ce qui concerne I’endoscopie la gradation des soins repose sur la prise en compte
de plusieurs dimensions : 1) la fréquence des soins (actes courants ou rares), 2) la
complexité de lintervention et son degré d’urgence (colt/sophistication matérielle et
technicité du geste), 3) les modalités post-opératoires (hospitalisation ou ambulatoire). Le
premier niveau est celui ou I'intervention se compose d’actes courants, jugés techniquement
simple a réaliser, comportant peu de risques pour les patients, qui peuvent rentrer chez eux
directement apres une intervention (ex : chirurgie de la cataracte). A un niveau intermédiaire,
certaines opérations comportent des risques rarement vitaux et nécessitent une surveillance
de quelques heures (ex: chirurgie post-traumatique). Au niveau le plus complexe, des
opérations nécessitent des gestes hautement technigues et un matériel de pointe, maitrisé
par peu de professionnels, et comportent des risques vitaux importants (ex : chirurgie
infantile, chirurgie cardiaque).

e En cardiologie, la gradation des prises en charge peut étre représentée sous forme d’une
pyramide plus élaborée détaillant 5 niveaux, du plus expert (niveau 5) au plus courant (niveau
1) ainsi que le type et le nombre d’établissements de santé correspondant. Pour chacun des
niveaux, les établissements qui figurent dans ce niveau intégrent aussi chacun des autres
niveaux. Le travail de terrain a néanmoins révélé I'existence d’exceptions, d’interprétations
divergentes et d’adaptations différenciées dans la mise en ceuvre de ces gradients®?.

Encadré n°13: Présentation synthétique des gradients en chirurgie, endoscopie et
cardiologie

Pyramide de la gradation de

h.a[.d.lﬂm i Niveau 5
la transplantation
cardiaque

10 EDS qui font de la
chirurgie cardiaque

| + cardiologie interventionnelle coronaire - -
m 3 et 20 centres de rythmologie .
| interventionnelle Niveau 3

36 salles de cardiologie interventionnelle _

S0 établissements avec une USIC. Les patients sont scopes en

permanence. Le cardiologue est présent en permanence et le Niveau 2
| patient est surveillé 24h/24
y
| 250-300 établissements de santé dans lesquels il y a un cardiclogue qui fait

des visites dans les services .
Il peut par exemple venir tous les 2 jours et contrdler le pouls, 1a tension,
\ donner des traitements.

Niveau 1

12 A noter que cette représentation schématique n’a pas de statut officiel au sein de I'ARS et n’a pas été
formellement partagée avec les professionnels et établissements concernés
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Gradient 1 Gradient 2 Gradient 3
proximité f
recours expertise
Chirurgie Chirurgie en Chirurgie complexe avec Chirurgie feetale PMT chirurgie :
. cabinet pluridisciplinarité Chirurgie au cours de la Bloc opératoire
(Source : . h " o :
ARS) Acte§ courants . Ch_lrurgle avec nécessité grossesse Sa_lle de naissance
avec équipement | d’équipement plus lourd (robot, Ostéosarcome Cabinets chirurgicaux
usuels navigation, réalité augmentée, Greffe Bloc robotisé
Urgences salle hybride), radiothérapie Tumeur cérébrale Bloc avec navigation
courantes per-opératoire... Bloc avec réalité
Chirurgie nécessitant un augmentée
encadrement médical Imagerie peropératoire
(anesthésie et/ou réanimation) et post-opératoire
péri-opératoire plus lourd Salle hybride
(explorations, technique Laboratoire
d’anesthésie, modalités de Systéme d’information
surveillance peropératoire et
modalités de surveillance post-
opératoire)
Endoscopie Diagnostic Interventionnelle Salle hybride
(D’apres les
entretiens)

2. BILAN DE LA MISE EN CEUVRE

2.1 Un niveau d’équipement « hors pair » mais inégal

Une offre plus abondante et des niveaux de complexité supérieurs au reste de la

France

La région lle de France dispose d’une part plus importante de CHR/U que la moyenne des autres
régions. Avec 17 établissements de ce type, la région compte deux fois plus que CHR/U que la
moyenne des autres régions. Ce ratio est inversé en ce qui concerne I'offre de CH, I'lle de France
comptant deux fois moins de CH que la moyenne des autres régions (respectivement 24
établissements de ce type en lle de France contre 52 en moyenne régionale ailleurs).

Le niveau de complexité moyen des PMT, renseigné a l'aide de l'indice de Saidin a partir des
données de la SAE, s’avére plus élevé en région lle de France que dans le reste de la France, avec
un score de 7, supérieur de prés de 0,5 point par rapport au niveau de complexité des PMT dans

les autres régions.
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Pour autant, la composition des PMT est identique en lle de France et sur le reste du territoire
national. Dans le détail, les niveaux de complexité du PMT sont au plus haut dans les CLCC et les
CHR/U, en lle de France comme ailleurs, avec des niveaux comparables.

Figure 2 : Comparaison de I'offre de soins en lle-de-France par rapport aux autres régions

C it I S PN
Catty ismbliosemenss per régions omposition de M'mdice de Saidin (complexité du PMT)

|
. | p— ] = .
Ireage
12132 Ay - ‘! é :::-
' 1 | B Teseed
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I - - I e

hwnmn Moyomnd par rion {Perconsn)

Lecture : La région lle de France compte deux fois plus de CHR/U que la moyenne des autres
régions ; a l'inverse elle posséde environ deux fois moins de CH.
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En revanche, on observe que les CH en lle de France ont des niveaux de complexité de leur PMT
bien supérieurs a ceux de province, du fait sans doute de la présence de ces établissements au sein
de 'AP-HP.

Figure 3: Comparaison de la complexité du plateau technique en lle-de-France et
dans les autres régions, par niveau et par tendance
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Lecture : les niveaux de complexité du PMT sont au plus haut dans les CLCC et les CHR/U, en lle-
de-France comme ailleurs, avec des niveaux comparables ; en revanche, les CH franciliens ont
des niveaux de complexité de leur PMT bien supérieurs a ceux de province.

Globalement, l'activité hospitaliere en lle de France est supérieure a celle de la province. Deux
raisons peuvent étre mises en avant pour expliquer ce surcroit d’activité. D’'une part, le réle de
référent national de bon nombre d’établissements franciliens et, d’autre part, un effet de substitution,
par I'activité hospitaliere, d’'une offre de soins en ambulatoire proportionnelle plus faible que dans
les autres régions.

Les analyses quantitatives et 'enquéte interne de I'’AP-HP sur 'endoscopie montrent que les CHU
franciliens sont trés fortement spécialisés en endoscopie, avec des plateaux plus complexes et
innovants que leurs homologues du privé, ou du public hors AP-HP. Sur les 25 CHU présents sur le
territoire régional, il y a 16 centres d’endoscopie, toujours reliés a un service d’hépato-gastro-
entérologie et & un service de chirurgie digestive.

En ce qui concerne la cardiologie, les établissements figurant dans le plus haut des gradients sont
des établissements de 'AP-HP également, un seul hépital privé y figure comme l'indique le tableau
ci-dessous :
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Nature des Assistance publique ESPIC Privé
Etablissements
de Santé
Etablissements HEGP Marie-Lannelongue CCN
accueillant un service de Bichat Ambroise Paré Ambroise Paré
chirurgie cardiaque en La Pitié-Salpétriere Institut Mutualiste Jacques Cartier
IDF Mondor Montsouris Parly Il
Etablissements HEGP Marie-Lannelongue
accueillant un service de Bichat
transplantation La Pitié- Salpétriere

cardiaque en IDF

Mais des inégalités d’équipements entre territoires franciliens

En dépit de 'abondance de I'offre en région parisienne, il existe de fortes disparités d’équipement
selon les territoires.

Un premier examen de ces disparités peut se lire dans la répartition entre offre hospitaliere et
établissements privés. La régle selon laquelle le secteur public est mieux doté en équipements que
le secteur privé est flagrante en lle-de-France.

Figure 4 : Evolution comparée de la complexité des PMT entre le public et le
privé et par département

Statut Public Statut Privé Lucratif

R
i —

Indice de Saidin (échelle log.)

I I I I
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

— HorsIldF —— Paris — Seine-et-Marne ~— Yvelines — Essonne
—— Hauts-de-Seine  —— Seine-Saint-Denis —— Val-de-Marne —— Val-d'Oise
Lecture : Le secteur public légérement mieux doté en équipements que le secteur privé,
c’est flagrant en lle-de-Fance. On observe néanmoins de fortes disparités, par exemple
les départements souvent considérés des déserts médicaux comme la Seine-et-Marne
ou la Seine-Saint-Denis apparaissent relativement tres bien dotés, peut-étre parce que
le secteur public doit concentrer de grandes capacités de soins dans les établissements
présents. Le secteur privé est aussi traditionnellement plus présent en Seine-Saint-
Denis a cause d’une désaffection relative du secteur public dans ce grand département.
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On observe néanmoins de fortes disparités, par exemple :

Les départements souvent considérés comme des déserts médicaux, comme la Seine-et-
Marne ou la Seine-Saint-Denis, apparaissent relativement tres bien dotés, peut-étre parce
gue le secteur public doit concentrer de grandes capacités de soins dans les établissements
présents. Le secteur privé est aussi traditionnellement plus présent en Seine-Saint-Denis a
cause d’une désaffection relative du secteur public dans ce grand département. La Seine-
Saint-Denis est mal dotée tant pour 'endoscopie que pour la cardiologie.

En ce qui concerne Paris intra-muros, il existe une forte densité d’établissements. Paris est
excessivement bien dotée : I'offre est abondante et diversifiée quelle que soit la spécialité :
CHU, hépitaux, cliniques.

La petite couronne Sud est également bien dotée et collabore avec les établissements de
Paris intra-muros situés en proximité. Si le Département des Yvelines (78) apparait bien
doté, certains des établissements sont assez mal desservis en termes de transport public et
il est difficile d’y accéder en voiture car il est difficile de s’y garer (comme au CHU de Saint-
Germain en Laye, par exemple).

2.2 Des reconfigurations variées, soumises a des inerties

Le PRS 2 précise que la stratégie d’'investissement devra intégrer, outre les inégalités territoriales,
les enjeux d’évolution des plateaux médicotechniques aux pratiques professionnelles...

Or les plateaux connaissent de nombreuses réorganisations successives, qui sont liées a des
raisons d’ordre pratique, matérielles et humaines. Elles dépendent d’'un ensemble de contraintes et
d’opportunités liées a la fois a spécialité, aux stratégies d’établissements et aux pratiques des
professionnels, sur lesquelles il s’avere difficile de peser.
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Figure 5 : Evolution de la complexité des PMT des établissements
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Lecture : Les établissements enquétés (approche qualitative) ont des niveaux de
complexité plus élevés que la moyenne des établissements en lle-de-France. Hormis trois
établissements publics (CH4V, La Pitié et le CH Montreuil) les autres établissements
arborent des niveaux relativement plus élevés et homogenes de complexité de leur PMT.

Globalement, on observe que les degré de complexité des PMT des principaux établissements
franciliens étudiés dans I'évaluation se sont maintenus a un niveau élevé sur la premiére partie du
PRS.

Trois dynamiques : mutualisation, robotisation et interventions moins invasives

Les processus d’évolution et de reconfigurations des plateaux techniques ne sont pas uniformes.
L’enquéte qualitative souligne ainsi I'hétérogénéité des approches et des situations tout en mettant
en évidence trois principales dynamiques de reconfiguration, a travers :

e Le développement de salles mutualisées voire hybrides : en endoscopie et chirurgie
digestive, latendance al'instar de la démarche mise en place a Avicenne, est a la séparation
des PMT par spécialité, dans le but d’effectuer un gain de ressources et de temps. Un autre
axe d’évolution concerne la création de salles de pointe mutualisées ou hybrides permettant
une double intervention, comme ce qui a été mis en place a 'lHEGP. Peuvent aussi étre
observés des rapprochements avec d’autres services, pour mutualiser les ressources (ex :
CHIPS, partage de I'hygieéne/anesthésistes/réveil avec obstétrique), ou encore la création
de PMT en étoile autour d’'un axe central pour compenser le manque d’anesthésistes
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(HEGP). En cardiologie, les projets étudiés privilégient le rapprochement des services de
cardiologie et I'intervention chirurgicale, donnant notamment lieu a la construction de salles
communes radiologiques et interventionnelles.

Laréduction des interventions invasives. Les évolutions technologiques et notamment le
développement de la chirurgie mini-invasive assistée par robot promue par I'ARS
transforment la nature et le rble des plateaux et, ce faisant les pratiques médicales. A moyen
terme, la chirurgie mini invasive pourrait étre réalisée en ambulatoire a condition d’avoir la
possibilité d’'un recours a l'anesthésie et a la réanimation si besoin. Cette innovation
technique rend possible I'émergence de nouvelles pratiques : les consultations d’anesthésie
préopératoires a distance, et les interventions en ambulatoire par des médecins spécialistes
et non chirurgiens. Le déplacement des frontiéres entre chirurgie et médecine conduit dans
certains cas a des tensions entre des spécialités proches (endoscopiste/ chirurgien digestif) ;
cardiologue/ chirurgien en cardiologie *) et I'avénement annoncé de la cardiologie
interventionnelle (intervention percutanée) engendre d’ores et déja des tensions entre ces
deux spécialités... Sur le terrain, des solutions sont travaillées tant par les professionnels
gue par les organisations pour surmonter ces oppositions et créer des synergies favorable
aux patients : diffusion d’'un nouveau lexique et clarification des réles autour de la notion de
« d’interventionnel » (Haute Autorité de Santé ; Académie de Médecine), promotion d’une
culture de « cohabitation » entre spécialités par les chefs de pble au sein des établissements,
ou encore mise en place de « Heart Team », de « staffs médico-chirurgicaux » voire d’unités
intégrées comme par exemple au sein de 'THEGP avec 'unité médico-chirurgicale de valves
cardiaques.

Le développement des robots. Dans les deux spécialités, le développement des robots
constitue un trait saillant. Le robot chirurgical est un systéeme téléopéré composé d’une
machine physique connectée a un ordinateur. Elle opére sur le patient tout en étant
entiérement contrélée par le chirurgien manipulant sur une console, dont le robot reproduit
fidélement le geste (robots dits “esclaves”, non autonomes). Actuellement, un seul type de
robot domine le marché (le modele Da Vinci produit par I'entreprise états-unienne Intuitive
Surgical) mais de nouveaux robots sont en train d’arriver sur le marché des plateformes
robotique. Le cadre légal du robot chirurgical se met progressivement en place. Pour
l'instant, son installation n’est soumise a aucune autorisation ni obligation de déclaration de
la part de I'établissement d’accueil. L'achat reléve de la décision de sa direction : il n’existe

13 Trois interventions sont faites désormais par les cardiologues : 1) l'intervention sur la valve aortique située entre le
ventricule gauche et l'aorte peut désormais étre le fait du cardiologue et non plus seulement du chirurgien ; cette
intervention appellée couramment TAVI (Transcatheter Aortic Valve Implantation) est 'implantation d’'une valve aortique
biologique par voie percutanée, c’est-a-dire sans ouvrir le thorax, mais en passant par I'aine. Ce type d’intervention modifie
de maniere significative les rapports entre les deux disciplines la cardiologie et la chirurgie, rapport déja modifié
antérieurement au niveau diagnostic puisque le cardiologue donne les indications d’intervention au malade (ce qui
antérieurement était le fait du chirurgien 2) le MITRACLIP 3) la fermeture percutanée.
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de ce fait aucun décompte officiel des robots installés en France. Depuis juillet 2019, il existe
une codification spécifique pour les actes chirurgicaux réalisés avec un robot. L’ATIH, sur
demande de ’Assurance maladie, a crée un code d’extension documentaire pour le recours
a la robot-assistance lors d’une intervention chirurgicale, bien que la déclaration ne soit
toujours pas obligatoire. En cette absence de régulation, la chirurgie robotique se développe
a grande vitesse selon une logique qui reste a définir. Les chiffres sont issus de déclarations
spontanées des EDS, et le rapport de 'ARS de 2021 annonce que 136 établissements
francais seraient équipés de robots dont 32 établissements de santé franciliens, dont trois
sites a deux robots*,

Encadré n°14 : Focus sur le développement des robots

Si la décision d’investir dans 'achat d’un robot peut étre le fait d’'une unité et de quelques acteurs
décidés a promouvoir cette technologie, la diffusion des informations concernant les robots, les
débats qui entourent son développement, les types de formation a mettre en place, sont le fait des
sociétés savantes, de réseaux et collectifs de chirurgiens, de 'ARS.

Leur role est essentiel pour mesurer I'impact et le bien-fondé de I'usage des robots en tenant
compte du service rendu a I'équipe chirurgicale et au patient, des difficultés d’implantation et
d’entretien, et des colts. Le robot n’apparait pas toujours constituer un réel apport, en fonction de
la spécialité (une grande majorité des centres de chirurgie cardiaque a par exemple abandonné les
télémanipulateurs robotiques du fait de leur co(t, de I'allongement des durées d’interventions ou
des difficultés & effectuer la microchirurgie).

La vente des robots est le fait d’'un monopole qui rend les acquéreurs captifs d’'un marché dans
lequel I'offreur définit tarif et services de maintenance. En amont, se pose la question de la diversité
de conception des robots et des éventuels partenaires francais. Du c6té des professionnels, leur
mise en place concerne non seulement les chirurgiens mais aussi d’autres professionnels du bloc,
tant lintroduction du robot modifie méthodes et protocoles d’intervention (il est par exemple
nécessaire de revoir les protocoles d’anesthésie). L'implantation de robots modifie également le
travail des équipes qui entourent et servent le bloc (équipes techniques qui devront ménager
limplantation, équipes s’occupant du nettoyage des outils et de leur stérilisation...). Les robots font
I'objet d’'une politique de mutualisation au sein des GHT ou entre les cliniques. lls se développent
plus facilement dans certaines spécialités chirurgicales (cf. tableau ci-dessous). Il n’existe pas de
canal officiel pour informer 'ARS de I'acquisition d’un robot ; la circulation de l'information suit des
circuits de communication informels.

14 Ainsi, en lle-de-France en 2021, 43,3% des CHU/CHR, 24,3% des établissements privés/ESPIC et 6,6% des CH sont
équipés de robots. Le codage spéciale pour la chirurgie robotique mis en place en 2019 a permis d’identifier les actes les
plus couramment réalisés avec cette technique, avec au premier lieu la vésiculoprostatectomie totale, le curage
lymphonodal [ganglionnaire] iliaque, et la néphrectomie partielle, par ccelioscopie ou par rétropéritonéoscopie
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Effets pour I’équipe d’intervention Colts et intéréts thérapeutiques

Meilleure ergonomie de I'intervention, facilité du Investissements conséquents (non rentables)
geste (comparé a la ceelioscopie sans robot) et Chagque intervention codte cher (2000 environ)
gain de précision )

i ) . . Non pris en compte dans la nomenclature des
Reduction du temps d'intervention actes remboursés par 'assurance maladie
Prisé par certaines spécialités (urologie) et peu Mais permet le développement de 'ambulatoire
dans d’autres (cardiologie) N

) o ) o Pour le malade : apport non complétement
Nécessité de formations spécifiques prouvé pour actes mini invasifs avec et sans
Déstabilisation du chirurgien (rapport a robot
distance, représentation en 3D), disparition du Pour les professionnels : accés a la technique,
toucher attractivité pour la patientéle et attractivité pour
Eloignement du corps du patient les jeunes médecins

Les contraintes et opportunités pesant sur I’évolution des plateaux

Un des problémes centraux de l'innovation des plateaux médicotechniques est le fait qu’elle soit
freinée par divers facteurs d’'inertie.

e Premiérement, I'inadaptation architecturale des locaux face aux innovations techniques
plus rapides — une analyse objectivée par d’autres travaux en ingénierie (Imbaud 2017). Par
définition, les évolutions techniques sont difficiles a anticiper. Du fait de I'ancienneté de leur
création, la plupart des hopitaux de I'’AP-HP sont confrontés a des enjeux d’adaptation de
leurs locaux aux reconfigurations techniques, voire a des rigidités architecturales lorsque les
batiments sont classés monuments historiques. La littérature sociologique et technique
montre que, pour la plupart des spécialités médicales, I'obsolescence technique
caractéristique de l'innovation médicale s’accorde mal avec la durabilité des architectures
fixes des PMT (Imbaud 2017). Autrement dit, la durabilité des plateaux freine leur évolution
technique. Sur le terrain, cette problématique est visible : sur quatre établissements observés
dans le champ de 'endoscopie, un PMT venait d’étre reconstruit dans son intégralité tandis
gu’un autre était entiérement en travaux. Autrement dit, les modifications radicales des PMT
doivent étre envisagées de maniére relativement fréquente pour faire face a des enjeux
d’innovation.

e Deuxiémement, les durées de financement des hdpitaux publics hors AP-HP s’avérent
plus longues que les besoins en restructuration technique. En outre, la durée de
traitement des demandes de financements est souvent longue, ce qui engendre un décalage
entre les besoins des professionnels et la validation des décisions. A titre d’exemple, le
service d’endoscopie d’un établissement étudié relate avoir mis plus de dix ans pour voir se
concrétiser le financement Copermo obtenu pour le renouvellement intégral de son PMT. Ce
délai apparait peu compatible avec la rapidité de l'innovation technique, en particulier pour
la spécialité endoscopie qui évolue fortement ces derniéres années. En comparaison, le
systeme de financement des établissements privés leur permet de choisir des
investissements de maniére plus fluide, plus rapide et en tenant compte des demandes des
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médecins, par exemple sous la forme de dégisions pluriannuelles. Enfin, les innovations
ponctuelles des PMT ont souvent un co(t éleve, qui questionne sur I'intérét de modifier petit
a petit ou radicalement leur morphologie, a la fois d’'un point de vue budgétaire et d’un point
de vue ergonomique et thérapeutique.

e Enfin, troisiemement, les habitudes de travail des équipes médicales, notamment leur
formation sur des techniques particulieres, favorise leur « fidélité » vis-a-vis des outils. Si les
modifications de 'architecture des PMT sont motivées par des innovations techniques (pour
'endoscopie par exemple, par 'amélioration de la performance des connectiques qui filment
l'intérieur du corps des patients) elles transforment aussi les habitudes de travail des
médecins qui peuvent étre amenés a freiner ces changements. L’étude auprés des
professionnels de I'endoscopie montre la difficulté pour des médecins ayant acquis une
technicité du geste sur un type d’endoscope de se familiariser & une autre forme
d’endoscope, méme réputés plus performants, sans fragiliser la qualité des soins. A l'inverse,
d’autres acteurs de terrains refondent les plateaux médicotechniques malgré la contrainte
de leur durabilité architecturale et des délais de financement, afin d’y intégrer des innovations
techniques comme la robotique ou l'intelligence artificielle. Pour eux, il apparait difficile pour
les professionnels de changer de lieu d’exercice en faveur d’'un établissement qui travaille
sur un autre type de technologie que celle sur laquelle ils ont développé leurs compétences
techniques. Les innovations techniques des PMT sont tributaires des usages professionnels
qgu’en font les soignants — I'écologie matérielle de I'innovation devant étre pensée en relation
avec son écologie humaine.

2.3 Les PMT au cceur de la « coopétition »

Les PMT font I'objet de stratégies d’investissement de la part des établissements de santé sur leur
territoire. Du point de vue économique, le plateau médicotechnique peut étre considéré comme un
facteur de production « capital » : il implique un investissement (et non une consommation
intermédiaires) et engendre des effets a deux niveaux, sur I'adoption et la diffusion de technologie
de santé par les professionnels, d’'une part, et sur la définition et la distribution des parcours de soins
entre établissements, d’autre part (Imbaud, 2017).

Des logiques de spécialisation et de positionnement concurrentiel entre public/privée

L’analyse des évolutions de l'indice de Saidin suggeére trois principales stratégies a I'ceuvre :

e Une concentration importante des établissements de santé autour de PMT relativement peu
complexes ;

e Une concentration plus faible I’ES avec un PMT plus complexe ;

e Seulement quelques ES avec un PMT le plus complexe. Cette représentation est cohérente
avec lidée d'un systéme hospitalier organisé de maniére hiérarchique avec des
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établissements de référence au sommet de la pyramide pour des soins de pointe et, en
dessous, des établissements moins spécialisés, dans une logique de gradation des soins et
de maillage du territoire. En ce sens, cette représentation a partir des données du SAE est
en adéquation avec la politique des gradients promue au niveau national et par 'ARS.

Figure 6 : Distribution de I'indice de Saidin (complexité du PMT) sur la période 2013-2019
12—

10— B

Fréquence (%)

0- T T T T T T I
0 5 10 15 20 25 30 35
Indice de Saidin

Lecture : La distribution de l'indice de Saidin met en évidence concentration importante des
établissements de santé (ES) autour de PMT relativement peu complexes (valeurs du Saidin <10) ; Une
concentration plus faible d’'ES avec un PMT plus complexe (Saidin autou de 15) ; Seulement quelques
ES avec un PMT le plus complexe (Saidin >25)

La décomposition de l'indice de Saidin par statut juridique indique cependant que le secteur privé
lucratif est légerement mieux équipé que les établissements publics de base (CH) et fortement
concentré autour d’'une valeur unigue (Saidin autour de 4).

Cette configuration traduit une logique concurrentielle. Elle met en évidence les marges de
manceuvre stratégiques des établissements privés lesquels cherchent a étre mieux équipés que le
secteur public de premier niveau dans le but d’assurer le maximum de prise en charge « simples »
tout en restant a des niveaux de complexité plus faible que ceux des hépitaux publics de pointe
(CHU) afin d’orienter vers ces derniers les patients les plus complexes. On retrouve ici les
phénomenes « d’écrémage » et de dumping bien documentés dans la littérature économique anglo-
saxonne (Ellis, 1998).

Le public quant a lui, dans une logique de service public, doit proposer 'ensemble des soins. Son
PMT est le seul qui atteigne les niveaux de complexité les plus élevés.
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Figure 7 : Distribution de I'indice de Saidin par type d’établissement
de santé sur la période 2013-2019
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Lecture : Le secteur privé lucratif est légerement mieux équipé que les ES
publics de base (CH) et fortement concentré autour d’'une valeur unique
(Saidin autour de 4).

Cependant, la spécialisation du secteur privé est surtout observable en chirurgie, alors que le
secteur public est quant a lui plus tourné vers la médecine.

Les établissements se partagent le « marché » des interventions en fonction des autorisations qu’ils
ont pu obtenir et du niveau de leurs plateaux techniques.

Les interventions complexes supposent des installations sophistiquées et une prise en charge par
des équipes trés qualifiées. Traditionnellement, les CHU se positionnent sur ce créneau car ils
possédent I'expérience et les qualifications nécessaires a une intervention fiable et de qualité.
Actuellement, le développement dans le secteur privé de techniques sophistiquées en endoscopie
permet a certains établissements de développer une offre sur ce gradient d’interventions complexes.
Certains professeurs de CHU contestent la qualification des équipes qui mettent en ceuvre des
opérations complexes dans le secteur privé, contestant ainsi leur légitimité a se positionner sur les
interventions complexes. Cette évolution constitue un enjeu de santé publique dans la mesure ou
certaines interventions délicates ne seraient pas assurées par des équipes fiables dans le secteur
privé.

Les urgences sont le plus souvent orientées vers le public en endoscopie et en chirurgie. Cependant,
en cardiologie, I'adressage construit par les services de secours s’organise en fonction des
disponibilités et du niveau d’accueil des établissements.
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Sur le terrain, la concurrence et le partage du marché se déploient de facon différenciée selon les
spécialités.

e En endoscopie, le schéma présenté précédemment reste largement valable, méme si I'lle-
de-France apparait encore comme un territoire particulier, caractérisé par une “course a
'équipement” des PMT entre public et privé dans cette spécialité. Sur les actes simples, le
privé est majoritairement présent et les hépitaux publics renvoient les actes simples vers les
établissements privés, et ce en dépit d’'une volonté de plus en plus marquée de 'AP-HP
d’occuper davantage ce créneau. Sur les actes complexes, les structures publiques sont trés
présentes, certaines cliniques privées déléguent vers le public, mais la concurrence de
certaines structures privées sur les actes complexes s’est accrue. La répartition des
interventions et la concurrence public /privé se joue donc sur la capacité a intervenir sur un
gradient ou sur un autre. Or, les CHU sont concurrencés sur leur créneau de prédilection,
celui des gradients les plus élevés, alors qu’ils sont peu présents sur les gradients les moins
élevés. D’autres facteurs déterminent également cette répartition des interventions entre
public et privé : 1) la capacité a créer un lien avec les médecins de ville ou avec des
établissements de proximité susceptibles d’alimenter les plateaux en malades 2) les délais
d’intervention, autrement dit le temps d’attente des patients pour accéder a une
intervention (les récits faits par les acteurs de CHU mettent en avant différents éléments qui
expliquent des délais parfois longs pour le déclenchement des interventions) 3) la
démographie médicale : le fait que les PMT du secteur public manquent d’anesthésistes, de
maniere semble-t-il croissante. Aussi, certains plateaux pensent I'évolution de leur
organisation spatiale afin de privilégier un regroupement de salles, pour permettre la prise
en charge de multiples interventions par un méme anesthésiste.

Ce lien est aussi celui des accords entre établissements. On notera que les accords des CHU
reposent sur la construction des GHU. lls fonctionnent relativement bien. Symétriguement, les
accords entre établissements sont trés forts dans le domaine privé. Outre I'existence de grands
groupes, ils prennent la forme d’accords entre cliniques et hdpitaux privés autour de projets et
d’actions, de pathologies (Ainsi la fondation Saint-Joseph regroupe depuis 1977 2 hopitaux, 4
centres de santé, 3 instituts de formation et a des accords avec Gustave Roussy...). Les
établissements de I'AP-HP ne sont pas présents sur le gradient courant et ils sont fortement
concurrencés par les gros établissements privés sur les gradients les plus sophistiqués. Ceci conduit
a s’interroger sur 'existence d’'un handicap pour les CHU. |l peut paraitre paradoxal de parler de
handicap pour des établissements qui représentent un condensé de technologie et de qualification
professionnelle individuelle et collective. Bien que relatif, il pourrait s’agir d’'un handicap en
développement.
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Encadré n°15: Apercu du degré d’innovation des PMT en endoscopie

L’enquéte qualitative aupres d’établissements de la spécialité endoscopie permet de qualifier le
degré d'innovation des PMT selon les sites étudiés. Ces degrés d’innovation sont non
seulement variables, mais peuvent en outre étre appréciés en fonction des équipements des
autres établissements, selon des logiques de coopération ou de concurrence possible.

Le PMT du CHU étudié a Paris (HEGP) est a la pointe de I'innovation (PAD pour accompagner
les interventions, salle hybride partagée avec la chirurgie, équipements pour la cholangioscopie,
Cellvizio). A l'inverse, le PMT du service d’endoscopie de I'établissement des Yvelines (CHU
Poissy) dispose d’un équipement « de base ». Celui-ci a néanmoins fait I'objet de travaux en
2020 : il est donc neuf au moment de I'enquéte, et dispose notamment d’'un PAD ergonomique
— un écran qui accompagne lintervention, avec affichage des données patients sur le bloc
(radiologie, clichés endoscopiques antérieurs, etc.). En comparaison, la clinique privée du
méme territoire apparait dotée d’équipements de pointe susceptibles de lui permettre d’entrer
en concurrence. Enfin, le plateau d’endoscopie du CHU du 93 (Avicenne) apparait équipé de
maniére ambivalente, a la fois trés bien doté en matériel de pointe (capsule grélique,
« intelligence artificielle » pour la lecture d’'image, et en cours d’acquisition de capsules
aimantées) et manquant d’équipements de base (bras articulé). Ce paradoxe peut s’expliquer
par les divers modes de financement : par la voie AP-HP qui promeut I'innovation et par la
direction hospitaliere, dans un territoire comme le 93 moins bien doté que son homologue
parisien.

Deux innovations techniques récentes principales nécessitent [I'évolution des PMT
d’endoscopie, et sont susceptibles d’étre freinées par la durabilité architecturale. Il s’agit de la
robotique et de I'imagerie en temps réel, toutes deux considérées par les médecins comme des
avancées techniques qui seraient importantes a obtenir pour améliorer leur activité.

En ce qui concerne les innovations des PMT privés, les choix d’équipements et les budgets sont
décidés au plus haut niveau des firmes, mais leur politique serait d’investir largement dans des
outils de pointe afin garantir une qualité des soins et de conserver une attractivité des
professionnels comme des patients.

Dans cette optique, les intéréts thérapeutiques des médecins sont présentés comme similaires
aux intéréts économiques de la firme. Le médecin chargé des PMT d’endoscopie a I'échelle du
groupe négocie lui-méme des tarifs préférentiels pour les équipements - notamment grace a
des achats massifs, a I'échelle du groupe. Mais si innovation semble rimer avec qualité des
soins et attractivité des patients, les outils de pointe engendrent, outre le co(t a 'achat, des frais
de fonctionnements élevés. Ainsi, la robotique s’inscrit dans ce paradoxe entre attractivité de
linnovation et colt a l'investissement comme a 'usage.

e En ce qui concerne la cardiologie, les établissements de '’AP-HP disposent d’'un quasi-
monopole concernant les gradients les plus élevés. Seule Marie-Lannelongue dispose d’'un
service de transplantation cardiaque. S'il existe une certaine concurrence des
établissements privés et publics, des accords entre CHU et établissements privés se
construisent cependant. Les formes de coopération et de concurrence sont liées a I'offre sur
un territoire donné. Les termes de la concurrence et de la coopération entre établissements
privés et publics ont aussi évolué en lien avec la crise générée par la COVID. En effet, le
public fortement mobilisé par les malades COVID a déprogrammé un grand nombre
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d’interventions, notamment au cours de la premiére vague. Certaines interventions ont été
reportées, d’autres se sont réorientées vers le privé. En outre, des établissements privé ont
accueilli des malades COVID qui n’étaient pas pris en charge dans le secteur public.

e S’agissant de la robotique, les études réalisées par plusieurs ARS, notamment lle-de-
France, tendent & montrer que le développement des robots favorise le développement de
coopérations entre les équipes, mais également de coopérations inter établissements. Ces
tendances concernent aussi bien le secteur public que le secteur privé mais sont inégales
selon les spécialités, les robots étant par exemple plus prisés en urologie qu’en cardiologie.

Encadré n°16 : Contrairement au reste de la France, la réforme des GHT n’a
pas stoppé la course a I’équipement en lle-de-France

Dans le traitement économique causal des données de la SAE, I'impact de la mise en
ceuvre des GHT révele une diminution significative du taux d'ouverture du secteur prive,
par rapport a celui du secteur public.

Pour autant, la politique n'a pas eu d'effet significatif sur le secteur non-lucratif. L'effet
composé de la politique de mise en place des GHT est positif dans le sens ou il a eu un
impact sur I'équipement du secteur public, sauf en lle de France ou l'effet n'est pas
significatif. Les variables de contrble révélent des effets différenciés. S’agissant de la
taille, seul le nombre de lits et de séjours MSO révelent des effets significatifs, alors que
le nombre de personnel médical n'a pas d'effet sur le ratio d'ouverture. La métrique de
spécialisation permet de mettre en évidence un impact significatif et positif du degré de
spécialisation sur le ratio d'ouverture. Ces résultats sont en accord avec ceux de la
littérature internationale : la taille a un impact négatif sur I'ouverture commerciale, alors
gue la spécialisation a un impact positif (Alesina 1998). L'indice de Saidin, ou niveau
technologique, n'a pas d'impact sur le flux de patients.

Ces résultats montrent que la loi de 2016 sur la modernisation de notre systéeme de
santé, et la structuration du secteur public en GHT qui I'accompagne ont eu un impact
sur les flux de patients entre les hopitaux et les cliniques, suggérant qu'une intégration
verticale a eu lieu sur le marché.

Les logiques de coopérations et compétitions entre établissements

Au-dela des analyses globales, I'étude approfondie des établissements et ['approche
monographique permettent de mettre en évidence les logiques de coopération et de compétition
liées aux équipements et plateaux entre les établissements au sein d’un territoire. Ces logiques se
déclinent de différentes fagons qu’il s’agisse des coopérations au sein d’'un méme groupement
institutionnel, entre établissements ou entre les établissements et la ville.

e Coopérations intra-institutionnelle

Au sein des établissements étudiés, la constitution des GHT ou GHU sur la période récente s’est
traduite par un resserrement des liens et des coopérations au sein de ces périmétres. Méme si la
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mise en place de ces coopérations a souvent nécessité un travail important de la part des
professionnels, notamment des cadres de santé, pour articuler des mondes professionnels
différents, les échanges de patients sont avérés. L’orientation des patients se fait en privilégiant le
groupement. Ainsi, par exemple, La Pitié envoie désormais ses patients thoraciques a Tenon (méme
DMU)®. Entre les établissements membres du méme GHT, les PMT ont donné lieu a des divisions
du travail spécifique, par exemple entre un PMT spécialisé dans les interventions complexes et un
autre spécialisé dans des interventions simples dans un autre établissement appartenant au méme
groupement. Les intervenants sont alors susceptibles d’intervenir sur les deux plateaux et circulent
entre établissements, comme c’est le cas pour I'endoscopie a Saint- Germain-en-Laye. Le travail
inter-service est facilité par la mise en place de dossiers patients partagés accessibles aux différents
services au sein d'un méme GHT ou GHU. En intégrant par exemple dans le GHT Pompidou des
soins de suite, il a été plus facile d’orienter les malades a la sortie de I'hospitalisation.

Il existe cependant des exceptions : 'enquéte sur la cardiologie montre que les coopérations au sein
du GHT ne sont pas toujours priorisées par les acteurs. Dans la Seine et Marne, les établissements
coopérent a l'extérieur du périmétre institutionnel. En cardiologie, 'HEGP collabore avec des
établissements privés (clinique Bizet).

Ce type de situation s’explique par le fait que le périmétre d’'un groupement GHT ou GHU peut ne
pas correspondre a des habitudes et pratiques de collaboration qui concernent parfois des
établissements hors du groupement, pour des raisons historiques, organisationnelles ou a des fins
de recherche.

e Coopérations en réseau et innovations organisationnelles

Les coopérations en dehors des GHT peuvent aussi correspondre a des situations de
développement d’innovations organisationnelles et de coopération en réseau. C’est le cas de
I'hépital « hors les murs » mis en place dans le secteur de Paris-Sud. Composé de 6 établissements
de santé, le GHU Paris Saclay s’étend sur la petite couronne de I'Ouest parisien. Le directeur a créé
un poste de directeur de territorialité afin de connecter les établissements au territoire sur lesquels
ils sont localisés. A Paris Sud, I'hépital de Bicétre (AP-HP GHU de Paris-Saclay) se positionne en
relai des autres hoépitaux. Les initiatives sont prises par les directions mais aussi par les
professionnels de santé des structures concernées.

La spécificité des coopérations du Sud-Est de la petite couronne tient dans le fait que ces
établissements sont ouverts aux structures extérieures de proximité. Bicétre s’est inscrit dans un
systeme tri-site avec I'hépital de Béclere et I'hopital Brousse. L’hopital était un plateau
d’hébergement qui hébergeait tout sauf la cardiologie. Il est ensuite devenu un plateau technique
et un plateau de services. L’établissement assure une fonction de recours, il propose des services
en cardiologie sans tous les assurer lui-méme. Bicétre joue le réle d’intermédiaire au sens ou il

15 Département médico universitaire (remplace le pole)
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recoit des malades de Antoine Béclere (AP-HP Clamart) et de Paul Brousse (AP-HP) et les oriente
vers la chirurgie de de Henri Mondor, La Pitié, L'HEGP ou Lannelongue. Bicétre en effet ne fait pas
de cardiologie interventionnelle mais est un USIC faisant de la rythmologie de niveau 1.

e Coopérations avec la ville et flux des malades vers les PMT

La nécessité de recevoir un flux « suffisant » de malades constitue un enjeu pour les plateaux
médicotechniques. Pour bien fonctionner dans des conditions d’efficience satisfaisante, un PMT doit
en effet « tourner », c’est-a-dire recevoir des malades pour un volume considéré comme satisfaisant
au regard du seuil de rentabilité de l'activité permettant outre le fonctionnement quotidien, le
renouvellement des installations, leur amélioration en introduisant les innovations technologiques
favorables a des interventions plus fiables et un soin de meilleure qualité. Abonder le plateau en
malades est donc essentiel pour le devenir des installations et des établissements. Le lien ville —
hopital est également nécessaire pour articuler au mieux le dépistage et le suivi lors de la trajectoire
des malades.

Les PMT ne peuvent bien servir la population que dans la mesure ou il existe un travail de passage
de relai entre la ville et les PMT. La médecine de ville oriente les malades vers les PMT et les
accompagne apres l'intervention dans leurs soins et leur trajectoire. Les enjeux de la coopération
entre établissements abritant les PMT et la médecine de ville sont pluriels et concernent a la fois le
travail de prévention, 'amélioration des orientations des malades et la meilleure préparation des
sorties permettant des durées d’hospitalisation plus courtes.

Concretement, pour les deux spécialités étudiées, la construction des coopérations ville/PMT
empruntent des voies spécifiques.

e Pour I'endoscopie, les liens avec la ville apparaissent peu organisés par les établissements
publics et se développent a linitiative des professionnels via les réseaux informels,
interpersonnels. L’hépital est relativement moins intégré au sein du territoire que ne le sont
les cliniques en région parisienne. Par intégration, il faut comprendre ici le lien qui s’établit
entre professionnels de santé de ville et établissements. Dans les entretiens réalisés avec
les spécialistes en endoscopie, un seul praticien hospitalier a évoqué une action directe
menée avec des professionnels de ville. Certes il peut arriver que le lien ville-établissement
puisse se construire par une réputation, une légitimité rendue visible par les publications,
mais dans les faits ces relations reposent beaucoup plus sur les réseaux directs de
coopération et sont surtout observables, pour les interventions de base, entre ville et
cliniqgues. L'adressage des patients pour 'endoscopie se fait parfois de maniéere formalisée,
via les médecins de ville puis via la prise de rendez-vous avec un gastro-entérologue. La
reprogrammation liée a une mauvaise orientation est un enjeu essentiel pour les
établissements. Mais le plus souvent, les procédures sont informelles. Les spécialistes de
ville appellent directement les médecins hospitaliers pour discuter d’un patient et d’'une prise
en charge. La question du réseau professionnel apparait essentielle ; il peut se construire
sur la réputation, linterconnaissance mais peut aussi étre organisé a [linitiative de
I'établissement, comme c’est le cas pour la démarche proactive vis-a-vis des professionnels
de ville développée par Avicenne dans le 93.
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En cardiologie, les liens sont a la fois pris en charge par I'institution et par les professionnels
(voir territoires de coopération infra). Pour ces derniers, 'adressage pour une prise en charge
par le PMT se fait par deux canaux principaux : le réseau d’interconnaissance (études,
séminaires de formation...) et le systeme des vacations. Le réseau permet des échanges de
patients entre GHU et spécialistes de ville dans une relation de confiance et dans une logique
de “dons contre-dons” de patients. Ce type d’échanges est moins avéré dans les relations
avec les hopitaux, les médecins de ville craignant généralement de perdre leur clientéle. Les
vacations, notamment pour limplantation d'une valve aortique biologique par voie
percutanée (TAVI) par certains médecins dans les cliniques alimentent également le flux
de malade vers les PMT. Au niveau institutionnel, il existe aussi des politiques
d’établissement qui favorisent les flux de malades vers les PMT. Dans le Sud de Paris, des
regroupements au 1° janvier 2020 ont permis la fusion entre I'Association Marie
Lannelongue et la Fondation Hépital Saint-Joseph. La mise en place de stratégie s’est
incarnée dans les regroupements d’établissements. En Seine Saint Denis, la clinique du
Centre Cardiologigue du Nord (CCN) tout en se situant dans les plus haut gradients
d’intervention (4) accueille également a I'autre bout de la trajectoire patient les urgences et
elle effectue du dépistage grace a un accueil sans RDV des malades du territoire. Le lien
avec la ville se fait par des consultations ouvertes.

Concernant I'impact des robots sur le flux de patients, I'état des connaissances
disponibles ne fournit que des indications partielles. Selon 'enquéte menée en 2016 par la
HAS concernant les prostatectomies assistées par robot, les réponses apportées par
certaines ARS, notamment celle d’lle-de-France et de Rhoéne-Alpes, témoignent d’'une
augmentation du flux des patients et une hausse du recrutement associées pour répondre
aux demandes croissantes de patients cherchant les établissements qui proposent la
technique. D’autres ARS ne notent cependant pas d’'impact sur le flux patient ou n’ont pas
les données nécessaires a I'évaluation du flux de patient (HAS 2016).

Plus largement, on constate pour 'ensemble des échantillons une |égére stabilité des échanges
de patients sur la période. Seule une baisse constante dans I'établissement St Joseph est notable.

16 e TAVI (Transcatheter Aortic Valve Implantation) est I'implantation d’'une valve aortique biologique par voie percutanée,
c’est-a-dire sans ouvrir le thorax, mais en passant par I'aine. Il est préconisé en cas de rétrécissement aortique calcifié
trés serré et pour des patients et patientes jugés inopérables ou a haut risque chirurgical. Ce type d’intervention modifie
de maniere significative les rapports entre les deux disciplines la cardiologie et la chirurgie, rapport déja modifié
antérieurement au niveau diagnostic puisque le cardiologue donne les indications d’intervention au malade (ce qui
antérieurement était le fait du chirurgien

100/366



SciencesPo

Figure 9 : Evolution des échanges de patients entre établissements
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Lecture : Le taux d’ouverture des global 15 établissements étudiés (nombre de patients regus ou
envoyés dans d’autres établissements rapporté au nombre total de patients dans I'établissement)
est stable entre 2015-2019, excepté pour Saint-Joseph en baisse constante sur la période.
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3. EVALUATION

3.1 Une politique de gradient incompléte et inégalement utile selon
les spécialités

La politique des autorisations accordées par 'ARS pour les niveaux de prise en charge nourrit des
divergences de points de vue, voire suscite des controverses. Cela parait peu surprenant tant les
professionnels du privé et du public ne partagent pas les mémes logiques concernant les
autorisations. En endoscopie, les professionnels du secteur privé expriment des critiques quant aux
seuils d’autorisation, les jugeant trop hauts tandis que les acteurs du secteur public les considérent
trop bas. En cardiologie, certains professionnels du privé souhaiteraient, lorsqu’ils sont qualifiés pour
le faire, intervenir sur les interventions les plus difficiles, y compris dans le cadre privé.

L’'enquéte sur les établissements publics fait état de difficultés de perception voire
d’'incompréhensions quant aux gradients. De nombreux médecins craignent que la gradation des
soins ne contraigne leur activité, en réduisant I'éventail de leurs actes, en les sur-spécialisant, ou
encore en n'autorisant que les interventions les plus courantes. lls associent la concentration des
actes complexes sur certains sites a une menace sur des actes plus simples (par exemple dans
d’autres disciplines telle la chirurgie orthopédique ou I'ophtalmologie) alors que ces actes leurs
semblent nécessaires pour équilibrer I'activité et permettre I'enseignement.

Dans les faits, les gradients apparaissent plus utiles pour certaines spécialités. En cardiologie, les
gradients sont considérés comme trés utiles et sont bien mobilisés par 'ARS. Ce dispositif de
classement est opérationnel, il est utilisé par les services d’orientation des soins et des secours
d’urgence. Les autorisations concernent des niveaux d’intervention pour I'établissement qui sont liés
au gradient des PMT dans la spécialité. Les spécialités soumises a autorisation en cardiologie (la
rythmologie, chirurgie cardiaque, transplantation cardiaque) correspondent également a une
cohérence et a une complémentarité des prises en charge. La mise en place des gradients facilite
le secours dans l'urgence. Cela s’explique aussi par le fait qu’en cardiologie I'accueil de I'urgence
en fonction d’un premier diagnostic est trés renseigné.

Reste que, méme dans cette spécialité ou le systeme des gradients est abouti, 'organisation des
filieres d’'acheminement des patients est essentielle mais non suffisante. Le public mais aussi parfois
les généralistes ne sont pas toujours bien informés sur les bonnes procédures et les bonnes
trajectoires pour étre secouru rapidement. Le registre E-must tenu par les SAMU révéle ainsi que
50 % des patients n’empruntent pas la filiere idéale lors d’un infarctus, ce qui contribue a renforcer
le taux de transferts inter hospitalier.
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3.2 Des enjeux relatifs aux PMT qui dépassent le cadre du PRS et
appellent a une planification de long terme

Le devenir des PMT est centré sur les évolutions technologiques et d’'organisation des soins mais
impliqgue aussi des décisions politiques et stratégiques concernant les modes de prise en charge
(par exemple les remboursements des actes effectués par robots) ou les mutations des pratiques
médicales (a l'instar des évolutions chirurgicales affectant la ccelioscopie et ccelioscopie sous robot
ou encore le développement de la chirurgie mini invasive). Ces décisions qui, dans un certain sens,
dépassent le cadre de I'axe 2 du PRS, sont aujourd’hui peu visibles (notamment dans le champ de
I'endoscopie). Lorsqu’elles le sont, elles sont loin de faire 'unanimité parmi les acteurs concernés.
Il importe de ne pas gommer cette diversité de points de vue, dans la mesure ou elle est révélatrice
des tensions et des options, des incertitudes et des difficultés a statuer sur le bien-fondé d’'une
transformation ou d’'une évolution technologique. Ce constat touche aux limites du pouvoir
d’intervention de 'ARS, qui n’a pas la légitimité a intervenir sur les trajectoires de soin et les
coopérations. Les propositions formulées ci-aprés fournissent des pistes de travail qui peuvent étre
approfondies dans le cadre de la réflexion sur les plateaux médicotechniques.

De ce point de vue, la prise en compte des systémes de travail et de ressources associés apparait
centrale. Les PMT recouvrent des enjeux RH et de formation de premier plan en lle-de-France. Les
professionnels rencontrés insistent sur le besoin d’'une consultation des professionnels et d’'un travail
collectif sur un territoire donné pour élaborer les politiques publiques et les projets au niveau de la
région. Actuellement 'ARS élabore sa politique en réunissant les professionnels et en veillant a la
représentation de tous les types d’institutions concernées (CHU, cliniques...). Elle pourrait compléter
sa politique par une consultation élargie des acteurs du territoire et en s'impliquant, en aval, dans la
médiation en cas de conflit au sein d’un territoire.

Les évolutions des plateaux et équipements renvoient également aux enjeux d’accessibilité et
d’attractivité des PMT pour les personnels. Cela passe par la formation et la création de postes
attractifs pour les anesthésistes et les manipulateurs radio, deux types de professionnels qui
manquent pour le fonctionnement des PMT. Ce volet RH a aussi des incidences en termes de
performance et d'efficience : un PMT sous-utilisé du fait d’'un déficit de compétences ou de
professionnels constitue une perte financiére, ainsi qu’une dégradation de I'offre de soins pour les
patients n’ayant plus accés a certains examens ou soins. C’est pourquoi I'activité précise des PMT
et les usages qui en sont faits doit pouvoir conduire a améliorer leur fonctionnement et a mieux le
réguler. Il peut étre envisageable que certains PMT puissent I'avenir a étre déchargés de certaines
petites interventions qui se développeraient en cabinet de ville sous anesthésies locales a 'image
de « la microchirurgie ».

L’évaluation montre aussi que le mouvement de regroupement des salles présente des limites. Ce
mouvement qui avait été amorcé avant I'épidémie COVID dans I'objectif de mutualiser les moyens
et a été remis en cause avec les besoins provoqués par I'épidémie. En outre, la mutualisation des
plateaux et équipements s’accompagne d’effets négatifs lorsque la polyvalence conduit a exercer
une pression sur leur activité susceptible d’en amoindrir la qualité. L’intervention des médecins
spécialistes dans plusieurs structures de soin afin d’avoir des consultations de spécialistes dans des
établissements ne comportant pas de médecins sur une spécialité, d’introduire des organisations
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permettant a un médecin anesthésiste de s’occuper de plusieurs blocs en coopération avec des IDE
anesthésistes.

En ce qui concerne la construction de nouveaux plateaux, la durabilité architecturale est un frein aux
évolutions des pratiques médicales. Si le financement de PMT facilement modifiables en fonction
des innovations d’une discipline doit étre privilégi€, une autre voie serait d’anticiper sur le long
termes les innovations et adaptations nécessaires. Des collaborations ouvertes avec des
architectes, designers et ergonomes et la conduite d’enquéte de besoins auprés des professionnels
sont ainsi recommandées pour soutenir la construction de PMT adaptés a leurs pratiques et souples
pour s’adapter aux innovations techniques.

De leur coté, le développement de robots est une transformation majeure des pratiques et de
I'organisation des soins. Les robots modifient la maniére d’opérer, la longueur des interventions.
Non seulement les modes opératoires sont transformés mais également les modalités de
communication au sein des équipes. Cela suppose une adaptation et une formation pour chaque
métier, y compris pour la formation des assistants. Par exemple, la formation sur le robot ne peut
remplacer une formation en ccelioscopie sans robot. L’apprentissage de lintervention sous
ccelioscopie doit étre autonomisé de I'apprentissage de la ccelioscopie avec un robot. En outre,
I'apport pour le malade n’est pas complétement prouvé si on compare la ccelioscopie sans et avec
robot. Il apporte néanmoins un certain confort au chirurgien. De maniére générale, le développement
des robots dans l'avenir apparait bel et bien multifactoriel : il dépend du retour possible sur
investissement, il est aussi un pari sur I'avenir.

Plus largement, les connexions pourraient étre faites entre les PMT et les interventions courantes.
Le maillage territorial (notamment le fait d’habiter en ville) et 'accessibilité en transports constituent
des facteurs déterminants dans le gain ou la perte de chances d’'un patient. Pour certaines
pathologies nécessitant une prise en charge immédiate, comme les AVC, les enjeux de proximité
sont décisifs. Une réponse aux déserts médicaux qui caractérisent certains territoires pourrait
résider dans I'accueil de PMT de premiers recours (dentaire, imagerie, infirmerie, etc.), en appui aux
professionnels de premiere ligne qualifiés pour la prévention et le suivi des maladies (médecins
généralistes avec un mandat spécialiste, infirmiéres de pratiques avancées, etc.). Lorsqu’elle est
justifiée par les besoins de la population — c'est-a-dire en fonction d’études in situ de ses
caractéristiques socio-économiques et de la prévalence des troubles sur un territoire donné —,
limplantation de PMT complexes devrait étre accompagnée du développement de transports de
santé pour compenser I'éloignement de I'hépital. Les travaux d’épidémiologie et de sociologie
montrent a cet égard que I'onset-to-door time (le temps d’arrivée a I'hdpital) est déterminant pour le
pronostic vital d’'un malade (Darmon, 2021).

Le soutien a la télémédecine est également un levier pour renforcer les lien avec des spécialistes.
Cette télémédecine peut se dérouler avec I'appui d’'un médecin généraliste ou d’une infirmiére.

Enfin, pour les interventions du plus haut gradient, certains acteurs rencontrés proposent une
unification des établissements de la région parisienne pour des interventions de trés haut niveau.
Par exemple, le nombre de transplantations cardiaques effectuées dans certains centres est bas et
cela pourrait conduire a réfléchir a une concentration de ces interventions afin de réduire le nombre
de centres.
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3.3 Des effets de regroupement et de concurrence entre
professionnels a mieux documenter et prendre en compte

Le travail d’évaluation, dans son volet quantitatif, a mis en évidence la faible connaissance de
l'impact des stratégies de concentration des plateaux techniques. En I'espéce, les analyses d'impact
concernant les effets de la réforme des GHT a montré des résultats surprenants. Ces derniers
soulignent que la mise en place des GHT en lle-de-France n'a pas pesé sur les stratégies
d’intégration et n’a eu finalement que peu d’incidence sur le niveau de technicité dans un territoire
francilien déja bien couvert et abondamment doté du fait notamment de la présence des
établissements de point de 'AP-HP.

En revanche, le regroupement des établissements publics dans les GHT a donné un signal aux
établissements du secteur privé qui, au niveau national, ont eu tendance a développer des stratégie
d’investissements sur les équipements de « bas niveaux » ou des interventions situés en amont du
parcours de prise en charge. Or en lle-de-France cette dynamique de rétraction du secteur privé
n‘est pas observée : les établissements de santé privés ont aussi fait porter leurs efforts
d’équipements sur les segments de pointe, afin d’'augmenter la part des patients traités par le privé
(activité priorité) dans un marché trés concurrentiel.

En outre, les évolutions des PMT n’ont pas changé la donne en matiére de coopérations
hospitaliéres. Siles échanges de patients ont pu se renforcer au sein des établissements regroupés,
le niveau de complexité des PMT et le maillage du territoire en équipements n’a qu’une portée limitée
sur les logiques de transfert de malades.

Cela s’explique d’abord par le fait que les évolutions des PMT, en lle-de-France?’, n'ont dans
'ensemble pas été radicales sur la période étudiée (et ce, tous territoires confondus) mais aussi
parce que d’autre facteurs jouent un rdle plus importants : les temps d’attente, les habitudes de
coopération et I'offre de soins en ambulatoire sur le territoire.

3.4 Des inégalités liées aux PMT a saisir en dynamique

Si I'offre est globalement abondante dans la région, elle est inégalement répartie (selon le Schéma
régional d’organisation sanitaire SROS). Cela pose un probléme en termes de prévention et de soins
mais aussi en termes de secours en cas d’urgence. L’accés aux plateaux techniques en fonction du
lieu de résidence montre ainsi une opposition entre Paris intra-muros et la grande couronne.

En dynamique, il est utile de prendre en compte deux évolutions contraires : évolution de la
démographie des populations, évolution des investissements et des développements d’institutions
de soin en les articulant aux différents territoires. Soulignons, qu’en dynamique les zones
concernées par les inégalités sont des zones en expansion démographique ; a l'inverse, les zones
fortement dotées sont en perte de population (Paris intra-muros). Ainsi, le département de la Seine—
Saint-Denis (1,61 millions d’habitants) et celui de la Seine-et-Marne (1,41 millions d’habitants) ont

17 En province ou la concurrence est moins forte qu’en lle de France, les transferts de patients sont plus réactifs.
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une population en expansion alors que Paris intra-muros compte 2,1 millions d’habitants et donc
866 000 habitants de moins que ces deux départements.

La politique actuelle tend pour une grande part a renforcer les établissements fortement dotés sur
le territoire parisien et a ne pas soutenir d’autres établissements qui sont sur des territoires déja peu
dotés. Ceci nous apparait comme un probléme de taille car les populations de ces territoires ne sont
pas suffisamment prises en compte dans les transformations a effectuer pour doter les
établissements existant dans leur proximité alors que les établissements déja dotés le sont toujours
plus, créant ainsi, ce que certains responsables d’établissements qualifient de rente de situation.

A cette inégale répartition des installations du fait d’'une concentration a Paris intra-muros, s’ajoutent
plusieurs sources d’inégalités qui souvent se cumulent pour une méme population. Cela est
particulierement visible tant pour 'endoscopie que pour la cardiologie en Seine-Saint- Denis. La
Seine-Saint-Denis est marquée par un fort besoin non satisfait de prise en charge cardiaque. L’offre
n’y est pas suffisamment importante pour couvrir la demande comme le révélent certains flux de
malades vers Paris Centre. Une seule autorisation de chirurgie cardiaque niveau le plus élevé de la
prise en charge cardiaque existe sur ce territoire. La Seine-Saint-Denis, département frontalier, avec
seulement un quart de population en moins que Paris, posséde trois fois moins d’autorisations de
chirurgie cardiaque.

Un constat similaire a été clairement fait aussi en ce qui concerne la cardiologie dans les
départements du 94 et du 77. La grande couronne sud est intéressante a étudier car elle est éloignée
du centre de Paris et des établissements de 'AP-HP. Deux gros centres hospitaliers étudiés se
situent dans des zones mal pourvues. Le Centre Hospitalier Sud-Francilien de Corbeil-Essonnes
(CHSF) cardiologie gradient 3, grande activité de chirurgie interventionnelle dans différentes
disciplines mais pas de chirurgie cardiaque. Le groupe hospitalier Sud lle-de-France Melun.
Cardiologie Gradient 2. La cardiologie s’articule avec la cardiologie de la clinique Les Fontaines ;
c’est elle qui dispose d’une autorisation de cardiologie interventionnelle

Les territoires défavorisés sont aussi ceux ou la médecine de ville (généralistes, comme
spécialistes) est peu développée et ou la population posséde un capital financier et un capital culturel
peu élevés, ce qui la fragilise.

En outre, la capacité a se déplacer pour aller vers des lieux de soins est hétérogene. La population
agée est plus a risque tout en étant moins mobile. On sait que la proximité du lieu d’intervention est
particulierement importante pour les patients souvent agés et ceux de milieux modestes qui vont au
plus proche et suivent le conseil de leur médecin'®. De ce fait, dans les lieux ou I'offre en plateau
technique est de gradation moins élevée, ces populations en sont les premieres affectées. Un autre
élément joue sur I'acces aux soins, il s’agit de la maniere dont les territoires sont reliés par des lignes

18 Philippe Le Fur, Valérie Paris, Hervé Picard, Dominique Polton, Bulletin d’Information en économie de la santé, n°31,
juillet 2000. Etude réalisée par le Centre de Recherche, d’Etude et de documentation.
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de transport (du temps nécessaire pour rejoindre le plateau technique en fonction de son habitat).
Durée des transports, absence de parking sont révélateurs des difficultés d’acces. Des lieux en
Seine Saint-Denis sont ainsi mal reliés et avec des temps de transport importants. Le choix du lieu
de déménagement de I'hdpital privé (a but non lucratif) de Lannelongue au Kremlin Bicétre a tenu
compte de I'emplacement de I'implantation en lien avec la desserte des transports. Ceci pourrait
donner lieu a une réflexion quant a la possibilité de se faire transporter par des véhicules ad hoc
(développer des transports tels que le PAM).

Les consommateurs « éclairés » sont constitués des populations jeunes et de celles de milieux
favorisés. lls font des déplacements importants pour se soigner et effectuent des arbitrages entre
distance et délai de rendez-vous. Leur critére de choix est plutét celui de I'établissement que celui
du médecin. Jeunes et cadres parcourent des distances plus élevées pour avoir un rendez-vous
rapidement. lls choisissent plutot I'établissement et font donc plus confiance a I'organisation et au
plateau technique. lls utilisent moins souvent les conseils de leur médecin.

Enfin, les inégalités du territoire de la région parisienne apparaissent également fortement si I'on
considere la répartition des robots dans les établissements. Outre le fait qu’il n’en existe pas dans
certains départements, l'inégalité dans 'accés aux robots renvoie aussi au capital culturel et social
permettant d’accéder a 'information concernant les robots. La localisation des robots chirurgicaux,
leurs apports, les opérations pour lesquelles ils sont pertinents, constitiuent des informations encore
mal connues du grand public et qui supposent une recherche active d’'information par les patients.
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CONCLUSION ET PROPOSITIONS: LES PMT, UN LEVIER
STRATEGIQUE DE REGULATION INSUFFISAMMENT EXPLOITE
PAR L’ARS

De maniere transversale et en guise de conclusion, I'évaluation plaide pour une approche large et
stratégique des plateaux techniques. Composante centrale de I'organisation des soins ayant des
incidences sur de nombreuses composantes du systéme de santé (qualité, acces, attractivité...), les
PMT apparaissent comme des objets pertinents a investir pour 'ARS. A court terme, le levier des
autorisations pourrait devenir un levier de régulation plus puissant permettant a ’ARS de jouer un
rOle stratégique dans la planification de I'offre de soins et la démographie médicale. A moyen et long
terme, le pilotage stratégique des innovations techniques et organisationnelles lié aux PMT
(robotique, salles hybrides, interventions mini-invasives...) est une ressource pour renforcer I'action
de 'agence en matiére de lutte contre les inégalités sociales et territoriales de santé.

e Les limites du régime actuel d’autorisations des PMT et de la politique des gradients
par ’ARS (absence dans certaines spécialités, comme en endoscopie ; développement
différencié selon les spécialités, absence de prise en compte des territoires dans les comités
de pilotage représentant les professionnels) et 'absence de planification a long terme des
équipements plaident pour une gestion plus stratégique des autorisations et des gradients
en expérimentant, par exemple, un financement des équipements non plus a I'activité mais
aux parcours / échanges de patients.

e La mise en place de critere de qualité, voire de criteres populationnels, pour les
interventions mobilisant les plateaux techniques (comme en chirurgie cardiaque par
exemple) mérite aussi d’étre envisagée afin de ne pas saupoudrer les investissements et de
s’assurer de la bonne adéquation de I'équipe au niveau d’équipement. Corollaire de cette
seconde piste, le renforcement des moyens de contréle ex-post des autorisations, soit de
fagon automatisée (avec les données du PMSI) soit par des échantillons d’établissement,
constitue une voie d’amélioration pour 'ARS.
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EVALUATION DE L’AXE 3
L’INNOVATION DANS LE MAINTIEN A
DOMICILE

Dans le contexte du vieillissement de la population et d'un systéme de prise en charge et
d’accompagnement de I'autonomie qui montrent ses limites, le maintien sur le lieu de vie est devenu
un probleme public. Le développement et la diffusion de solutions innovantes et I'expérimentation
de nouvelles modalités d’organisation et de financement représente un axe de transformation de
l'offre existante.

L’objectif de I'évaluation de I'axe 3 du PRS 2 est ainsi de :

e favoriser un acces égal et précoce a linnovation en santé pour chaque patient,
indépendamment de leur lieu de prise en charge, favoriser une organisation du systéme de
santé centrée autour du lieu de vie et garantissant un acceés a une expertise appropriée sur
I'ensemble du territoire :

e etd’assurer une meilleure connaissance de la recherche et de lI'innovation en santé publique
afin d’*éclairer l'intervention publique. Pour les acteurs de santé, le résultat des actions mises
en ceuvre doit se matérialiser par des organisations plus souples, plus agiles, plus efficientes
et plus sécurisées, de nouveaux métiers et de nouvelles pratiques adaptés a I’évolution du
progrés médical, du progres scientifique et a I'évolution sociétale ; des établissements de
santé recentrés sur leurs missions d’expertises.

En se focalisant sur le soutien et la diffusion des solutions innovantes a destination des personnes
agées et des personnes handicapées, I'évaluation de I'axe 3 vise a explorer la maniére dont '’Agence
régionale de santé d’lle-de-France a organisé et accompagné le déploiement de solutions
innovantes dans le but de renforcer la coopération des acteurs et des parcours de soin et de
contribuer a la transformation des politiques publiques de I'autonomie.

Contexte et enjeux

L’axe 3 PRS (et en particulier le sous axe 3.3) a pour objectif d’accompagner la diffusion de
technologies et d’'organisations innovantes, favorisant le maintien sur le lieu de vie des personnes
les plus vulnérables. Les finalités de I'action s’articulent autour de trois constats.

Le premier concerne le foisonnement important de solutions et le manque de visibilité de ces
derniéres. Elles présentent toutefois, selon le PRS, « un des leviers les plus prometteurs de maintien
ou de renforcement du pouvoir d’agir des personnes face a leur maladie ou a la perte d’autonomie,
et de possibilité de retarder autant que possible l'institutionnalisation, conformément aux objectifs
du PRS ». Dans le PRS2, ces solutions sont rassemblées sous le terme de « dispositifs de e-
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santé ». D’'un point de vue sémantique, ce terme n’est pas neutre et place I'intérét de 'ARS et de
ses partenaires régionaux vers les solutions technologiques dans le domaine du sanitaire. Ce qui
peut paraitre étonnant eu égard aux enjeux multisectoriels du maintien a domicile.

Le second constat concerne I'inégale connaissance, information et disponibilité de ces dispositifs en
fonction des territoires, des opérateurs et des personnes, ce qui a tendance a amplifier les inégalités
territoriales de santé.

Le troisieme constat est celui du manque d’objectivation et d’intégration de ces dispositifs dans une
organisation efficiente liée a leur usage.

Dans ce contexte, la stratégie d’intervention de ’ARS décline trois objectifs :

e Améliorer la connaissance et la visibilité de solutions innovantes en organisant des temps
d’échanges, de présentation et de retours d’expériences entre acteurs, sur des thématiques
identifiées (exemple : prévention des chutes et domotique).

e Organiser des appels a manifestation d’intérét ou des appels a projets permettant :
d’identifier les initiatives, acteurs et pratiques innovantes permettant de favoriser le maintien
sur le lieu de vie des personnes les plus fragiles ; d’accompagner la mise en place de «
pilotes » pour évaluer 'usage de dispositifs de domotique, dispositifs médicaux et autres
objets connectés et proposer de nouvelles organisations favorisant la préservation de
'autonomie et le maintien sur le lieu de vie.

e Assurer la diffusion notamment en communiquant des résultats aupres d’acteurs tels que
mutuelles, complémentaires santé et autres assureurs, collectivités locales et bien sir I'Etat
et 'assurance maladie

Y

S’il existe des caractéristiques communes a l'ensemble des territoires francais (mille-feuille
organisationnel, problémes de coordination entre acteurs, difficultés de recrutement de certains
professionnels, offre trés inférieure a la demande, etc.), les politiques de I'autonomie de la région
lle-de-France manifestent des spécificités remarquables, soit que certains traits communs soient ici
particulierement marqués, soit que certaines caractéristiques y soient singuliéres : il s’agit ainsi d’'un
espace ou cohabitent (et coopérent parfois) de gros opérateurs (CASVP, APHP, ...) rendant les
difficultés de coordination au moins aussi saillantes que sur les autres territoires, comptant des
acteurs qui se connaissent assez peu sur le terrain et au niveau des institutions, et dans lesquels le
réle clef des relations informelles est sans cesse souligné.

C’est également un territoire dans lequel de trés nombreuses solutions sont en expérimentation, qui
présente toutefois des situations trés variées en fonction des départements, et ou coexistent des
zones de déserts médicaux (nombre limité, voire pénurie de médecins traitants et de dispositifs de
prise en charge des patients complexes) et des territoires plus richement dotés, et qui connait des
difficultés majeures de recrutements de professionnels pour le maintien a domicile (MAD)
(certainement consécutives a la dévalorisation des métiers du MAD et de la concurrence parisienne
et francilienne proche de Paris).

S’agissant des innovations en santé, le COS préconise de mieux anticiper et mieux accompagner
le développement et la diffusion de solutions innovantes et des expérimentations ad hoc sur les
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territoires sont les conditions sine qua non pour optimiser I'atteinte des objectifs fixés. Sont
préconisés pour cela la structuration d’une veille sur les innovations, l'intégration d’'une démarche
évaluative (usage et médico-économique) associée au développement des innovations, la prise en
compte de la portée régionale des projets portés par les opérateurs (imagerie, génomique...),
'accompagnement des innovations par la mise en ceuvre de démarches participatives et par le biais
d’appels a projet ou a manifestation d’'intérét impulsés par et ses partenaires et enfin, le soutien a la
diffusion dans des logiques territoriales et de capitalisation.

Mettre en place une organisation régionale
de promotion et de diffusion des
inncvations uans les territoires

Instance régionale - Plateforme régionale

- 5 3 - q
—__,__— Encourager le d'evelu‘ppemer?t de la Accés egal et Meilleure
Gérond'if - Terwps@Echanges et RETEX - AMI / AAP - recherche en santé publique et l'usage de ; . prévention N
_~="" Diffusion des résultats la e-santé au service de nouvelles precoce a Des politiques
e modalités de prévention et de promotion A ] S
o~ Pletasante linnovation en |8 Fius grande Ll
¢ Consolidation de 'ORRCI - Partenariats pour santé et aux initiative des et

I'outillage et la formation - Dispositif de qualification
des structures d’exercice collectif universitaire -
\~ﬁssociaﬁon AP-HP dans la diffusion des progres
‘~~\~lédico-techniques

———
—~———

acteurs dans les
territoires

Accompagner la diffusion de technologies produits de la
et d’organisations innovantes, favorisant le
maintien sur le lieu de vie des personnes recherche
les plus vulnérables

transversales

Soutenir I'innovation et la recherche au
service de la qualité et de la pertinence des
prises en charge

Le cadre de I’évaluation

La démarche évaluative d’ensemble a été structurée, dans un échange régulier, au début de I'étude,
avec les professionnels de I'ARS concernés par ces sujets, autour de trois questions principales :

e Question 1 : La maniére de promouvoir I'innovation est-elle pertinente avec les objectifs de
promotion du maintien a domicile ?

e Question 2 : Les dispositifs dits innovants financés par 'ARS permettent-ils de fluidifier la
coordination entre les acteurs et les parcours de soins ?

e Question 3: Ces dispositifs permettent-ils de participer a la transformation de I'offre au
niveau des politiques publiques de 'autonomie ?

Ces trois questions portent davantage sur la compréhension des dynamiques d’émergence et de
diffusion de I'innovation que ses impacts sur les destinataires finaux.

Le travail d’évaluation qui s’est déroulée entre 2020 et 2022 a principalement mobilisé des
compétences en sociologie (Henri Bergeron, Daniel Benamouzig, Armelle Klein et Pascal Martin).
Elle a aussi associé des travaux réalisés au sein de Sciences po Saint-Germain-en-Laye (sous la
responsabilité de Patrick Hassenteufel et Caroline Massot).

Ces démarches ont été structurées autour de deux volets complémentaires :

e unvolet qualitatif (Armelle Klein, Clémence Brach sous la direction d’'Henri Bergeron) fondé
sur une revue de la littérature, des entretiens qualitatifs et la réalisation de 7 monographies
de dispositifs innovants ;
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e etunvolet plus quantitatif (Pascal Martin et les étudiants de Master de Sciences Po Saint-
Germain en Laye sous la supervision de Patrick Hassenteufel et Caroline Massot) reposant
sur la conception et I'analyse des bases de données relatives aux projets soutenus dans le
cadre des appels a manifestations d’intérét (AMI) « dispositifs innovants personnes agées »
et « personnes handicapées ».

Méthode d’évaluation de I'innovation dans le maintien a domicile

En ce qui concerne le volet qualitatif, 'enquéte a été réalisée a partir de méthodes qualitatives de
sociologie, pendant I'épidémie de Covid, entre mai 2021 et janvier 2022. Elle se fonde sur une analyse de
littérature pertinente (grise et scientifique) et par la réalisation d’entretiens (N=49) auprés des agents des
institutions publiques (de la Région et des départements de I'lle de France), des professionnels du champs
et de quelques chercheurs du domaine. Elle a également bénéficié d’un travail complémentaire
d’observation de sites et de situations professionnelles. Aprés concertation avec les agents concernés de
'ARS, sept dispositifs innovants de maintien a domicile sur le territoire francilien (75, 78, 92, 91, 93, 95), en
matiére de maintien a domicile de personnes agées (quatre monographies) et de personnes en situation
de handicap (trois monographies) ont été retenus dans I'échantillon et sept monographies été réalisées.
L’enquéte a donné lieu a réalisation d’entretiens auprés d’experts de I'innovation et de I'autonomie ainsi
qu’'auprés de la direction de l'autonomie de 'ARS et des départements Autonomie des délégations
départementales (N=19). Le tableau suivant présente de maniére synthétique le nombre d’interviews par
dispositif et par type de professionnels.

Porteur.euses | Professionnel.les* | Aidant.es Bénéficiaires

D’is,positif_ . o de 3 4

télésurveillance a domicile

chl)Srﬁi(z:?llélfl renforcé a 4 2 2 2
(?IosnEl)i(Z‘,?llng renforcé a 3 4 2

Unité de liaison 5

Colocation API 1 5 2 2

Studio Al 1 3 2
Appartement API 2 3

Total 11 26 4 8

Parmi les professionnels interviewés, le panel compte des médecins coordinateur-rices, des infirmiers
dipldmés d’Etat (IDE) coordinateur-rices, des cadres de santé, des gestionnaires de cas, des coordinatrices
de vie sociale et partagée, des directeur-rice d’institution Personnes agées (PA) et personnes handicapées
(PH), des psychologues et des auxiliaires de vie. Deux approches sociologiques constituent le cadre
théorique de cette recherche. La premiére reléve d’'une sociologie des organisations, et pose des
hypothéses sur les déterminants du conflit et réciproquement de la coopération (concept d’acteurs captifs
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et non-captifs) entre acteurs professionnels (Bergeron & Castel, 2010) : le maintien a domicile étant par
nature une action collective, c'est-a-dire une action impliquant plusieurs qui doivent se coordonner et
coopérer pour parvenir a remplir ledit objectif, étudier les conditions qui concourent a la félicité de la
coopération contribue a I'évaluation de l'efficacité de I'action publique. La seconde approche théorique
mobilisée dans le cadre de cette étude s’intéresse aux processus d’appropriation et d’'usage des innovations
et a leurs conséquences en termes de transformations organisationnelles (Akrich et al, 1988 ; Haxaire et
al, 2018), les AMI lancés par I'ARS lle de France ayant, entre autres, comme objectif le financement des
innovations (terme sur lequel nous reviendrons) susceptibles d’induire des transformations de I'offre et de
la coopération et coordination entre acteurs (notamment pour assurer les parcours d’accompagnement).

S’agissant du volet quantitatif, la démarche suivie a comporté deux phases successives et
complémentaires. Dans un premier temps, a été construite une base de données relative a '’AMI personnes
agées et a 'AMI personnes en situation de handicap, a partir de I'analyse du contenu du Sharepoint de
'ARS lle-de-France. Deux sources ont été privilégiées: 1) Les tableaux de suivi départementaux
renseignés par 'ARS ; 2) Les dossiers des porteurs de projet, en particulier, leur fiche de synthese ainsi
gue leur présentation du projet ; ont été également étudiées les informations contenues dans les projets
(étude de larges extraits des dossiers de candidature portants sur ces thématiques) permettant d’estimer
'importance accordée aux concepts et méthodes d’« empowerment » et de « co-construction ». Sur cette
base, a été bati et suivi un plan de traitement statistique. Dans un second temps, deux entretiens qualitatifs
sociologiques avec des responsables de I'ARS lle-de-France en mesure de nous aider a saisir les modalités
de construction des AMI et le déroulement des opérations de sélection des projets en vue de leur
financement. L’objectif était de permettre de répondre a certaines questions qui émergeaient de I'analyse
des données quantitatives issues des traitements statistiques des deux AMI (AMI-PH et AMI-PA), méme si
I'équipe avait conscience que cette courte investigation qualitative ne permettrait pas de répondre a toutes
les questions posées. Cette analyse statistique, quoiqu’imparfaite, compose toutefois une photographie
consolidée des choix de financement opérés par 'ARS sur ces questions. Elle permet de former un regard
d’ensemble et réflexif et de comparer si ce qui était d’'emblée visés en termes de choix des structures et
des innovations a financer correspond a ce qui a été in fine sélectionné. Elle permet plus largement de
soulever des interrogations quant a la pertinence et aux conditions de mise en ceuvre et de pilotage des
AMI au sein de 'agence comme levier de diffusion de I'innovation. Elle constitue de ce point de vue un outil
complémentaire du pilotage des politiques a destination des personnes agées et des personnes en situation
de handicap.

Plusieurs limites méthodologiques communes a ces deux volets méritent enfin d’étre mentionnées. La
premiére limite concerne la qualité des données transmises. La reconstitution des deux bases de données
a demandé un temps de travail conséquent du fait d'un degré de complétude médiocre des fiches
d’instructions, plusieurs d’entre elles étant mentionnées comme « NR » (non renseignées). Corolaire de ce
constat, la seconde limite porte sur les difficultés rencontrées par les chercheurs du consortium pour
accéder aux équipes et aux informations de la part des équipes du département autonomie de 'ARS. Si la
gestion de I'épidémie et la pression forte sur les effectifs de 'ARS explique en partie ce manque de
disponibilité des personnes et des données, elle ne suffit pas a rendre compte de difficultés inhérentes &
intéresser et a appuyer, au sein de I'agence, une démarche de bilan et d’études dont le but était pourtant
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directement connecté aux sujets en cours de l'agence (le bilan des AMI). Plus particulierement,
'impossibilité de disposer de données financieres relatives a 'AMI-PA en dépit des demandes répétées
affaiblit 'analyse proposée dans le rapport final d’évaluation de I'axe 3.

1. STRATEGIE

Parce que Ile-de-France est la région qui dispose du plus faible taux d’équipements nécessaires
pour adultes et enfants en situation de handicap (20% de moins que le taux d’équipement national),
le PRS a soutenu une double démarche de transformation et de développement de I'offre, ce qui a
un impact sur la perception de I'innovation

Dans la recherche de solutions rapides et innovantes aboutissant a une plus grande autonomie des
personnes en situation de handicap, 'ARS a estimé que les établissements, entre autres médico-
sociaux et leurs équipes, étaient les plus a méme de déterminer les besoins et changements
attendus par les usagers.

Pour cette raison, 'ARS a choisi de lancer un appel a manifestation d’intérét (AMI) menant a
'extension ou a la transformation de structures sociales, sanitaires et médico-sociales déja

existantes.
1.1. Structuration et de transformation de I'offre
d’accompagnement et de prise en charge du maintien a
domicile

L’amélioration de I'offre de biens et services, innovants ou non, dédiés au maintien a domicile des
PA et des PH constitue un enjeu central de la prise en charge de I'autonomie.

Le caracteére illisible de cette offre a été souligné en 2014 puis en 2016 par la Cour des Comptes.
Pour les individus, cela implique une difficulté & trouver des solutions pour prendre en charge la
dépendance d’'une personne agée : l'information sur ce marché a un prix important, comme le
montre les services payants de conseil pour I'information a domicile.

Une deuxieme difficulté reléve de définitions. Les personnes agées ne constituent pas un public
homogéne défini par un seuil souvent placé a 65 ans, puisque I'age ne permet pas de prédire I'état
de santé. Les gériatres distinguent ainsi 'age chronologique de I'age physiologique. Il faut en outre
entendre le terme de santé de maniére large, a la maniére de 'OMS, eny incluant donc le bien-étre
social et donc I'absence d’isolement. La dépendance des personnes agées peut également prendre
différentes formes, physiques et/ou cognitives. L’'idée d’'un maintien a domicile de ces personnes est
a interroger
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Encadré n°17 : Le domicile, le lieu de vie : éléments de cadrage

Qu’entend-t-on par domicile ? Une premiere acception est celle du logement « historique
», c’est-a-dire dans lequel on vit depuis longtemps. Cependant, soulignons que I'adaptation
du logement est souvent nécessaire pour rester a ce domicile. Or avec un lit médicalisé et
des allers-retours incessants de toutes sortes d’aides professionnelles, se sent-on encore
véritablement “chez soi” (Maraquin, 2018) ? On peut définir un « chez-soi » comme un lieu
ou I'on bénéficie d’'une certaine intimité et d’'une certaine souveraineté (Ennuyer, 2018) ;
or ces caractéristiques sont toutes deux balayées par la perte d’autonomie. La plupart des
rapports politiques sur le sujet commencent par rappeler les résultats de sondages qui
montrent que la majorité des Frangais souhaitent vieillir a domicile. Il faut cependant
interroger ce chiffre. Le rapport Broussy (2021) comprend ses chiffres comme un « non »
a 'EHPAD. On pourrait également supposer que souhaiter vieillir a domicile, c’est
souhaiter vieillir sans connaitre une dégradation trop importante de son état de santé, et
notamment sans perdre son autonomie. Ces chiffres réveleraient alors surtout la peur de
la dépendance, liée a la faible qualité de sa prise en charge. Dans ce cadre, le terme de
maintien a domicile prend le sens d’assignation a résidence : en effet, parler de maintien
plutdt que de soutien revient & ne pas donner le choix a la personne concernée, pour qui
le domicile peut parfois devenir une « forteresse » (Alain Bérard) a la fois protectrice et
solitaire. Les politiques publiques de maintien a domicile n’ont pas rendu le choix du mode
de prise en charge de la dépendance possible, du fait du manque de places en
établissement, de raisons financiéres et du manque de diversité des formes d’habitat
proposées (Charlot 2018). Par conséquent, des personnes en situation de grande
dépendance sont « maintenues » dans des habitats inadaptés confrontant les aidants
professionnels et familiaux & des situations trés complexes. Carine Maraquin (2018)
rapporte des exemples donnés par des professionnels : « une femme vit porte ouverte 7
jours sur 7 pour permettre le passage des aidants, un homme n’est pas sorti de son 3
pieces depuis neuf ans car il n’y a pas d’ascenseur pour quitter le 5e étage, une mére ne
veut pas porter plainte contre la violence de son fils car elle a besoin de lui au
quotidien... ». Ces situations extrémes aménent a remettre en cause I'idée que le maintien
a domicile soit toujours la meilleure solution. En effet, le domicile peut cesser d’étre un
« chez soi » sécurisant du fait de la perte d’autonomie.

L'offre pour le maintien a domicile comprend une multitude d’acteurs. Les structures d’aide a
domicile, les associations et des dispositifs publics d’'information et d’orientation constituent les
effectifs les plus importants.

Deux types de structures interviennent sur le champ de I'aide a domicile : les SAAD et les SSIAD.
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e Les Services d’Aide et d’Accompagnement a Domicile (SAAD) qui fournissent une aide
hors acte de soin médical ou technique et son en majorité portées par des structures
associatives (DREES, 2008). L’ile de France comme 725 SAAD en lle-de-France (75% de
I'offre) qui se caractérisent la plupart par des modéles économiques fragiles.

e Les Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD) qui sont des services proposeés a
domicile ou non pour des personnes agées ou handicapées. Contrairement au SAAD, ils
proposent des soins infirmiers. Les SSIAD ne sont soumis a aucun régime (qu’il soit
prestataire, mandataire ou gré a gré), puisqu’ils interviennent sur prescription médicale.
lls sont a ce titre pris en charge par I'assurance maladie. Pour cette raison, ce systéme
maintient un équilibre budgétaire plus stable que celui de SAAD. On décompte 181 SSIAD
en lle-de-France.

Outre le manque d’effectifs structurels dans ces structures au regard des besoins d’aide a domicile
en forte augmentation, le secteur souffre d’'un déficit d’attractivité et de valorisation, sociale comme
pécuniaire. Le cloisonnement entre aide sociale et aide meédico-sociale constitue également une
faiblesse du secteur (Cour des comptes 2016, Haut Conseil de la famille, de I'enfance et de I'age
2020) et explique le développement sur la période récente de Services Polyvalents d’Aide et de
Soins a Domicile (SPASAD) souvent érigés en exemple en tant que dispositif innovant permettant
de pallier ce probleme. Les SPASAD remplissent a la fois les missions d’'un SSIAD et d’'un SAAD,
et visent a améliorer la coordination des différents types d’intervenants a domicile®®.

Dans la mesure ou la prise en charge hospitaliere des personnes agées est problématique, la
continuité entre le domicile et I'hépital constitue un axe de travail. Des propositions sont pour
améliorer cette continuité et éviter la dégradation de I'état de santé due aux hospitalisation pour les
personnes agées : généralisation de la HAD, recours a la télémédecine, meilleure organisation des
sorties et plus grande coopération entre EHPAD, services a domicile et hépital.

Enfin, sur le plan institutionnel, et au-dela des ministéres a I'échelle nationale, les collectivités locales
jouent un réle important dans la politique de maintien & domicile. Elles ont sur ce sujet une marge
de manceuvre importante, et c’est pourquoi il faut s’intéresser a des cas particuliers pour illustrer ce
point. Si des territoires disposent depuis longtemps d’'un maillage des a l'instar du Centre d’Action
Sociale de la Ville de Paris (CASVP) qui propose un grand nombre de services sociaux et de
facilitation de I'accés aux soins pour favoriser le maintien a domicile des personnes agées, ou de
Départements ayant mis en place des dispositifs (Maison de I'Autonomie), d’autres territoires
comme la Seine Saint-Denis disposent de peu de mesures en faveur du maintien a domicile
présentées sur le site du département.

L’accompagnement humain des personnes agees et de leurs proches est souvent dévolu a des
structures privées a but non lucratif. C'est le cas pour 'accompagnement des aidants par exemple,

191 en existe 14 en lle-de-France selon I'annuaire de I'action sociale, qui agissent a I'échelle locale et sont portés en
majorité par des associations. Cela représente 1 964 places pour les 9 SPASAD parisiens, et environ 335 pour les 5

SPASAD de région parisienne. Ce sont donc des dispositifs faiblement développés sur le territoire.
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ou la lutte contre l'isolement ou la pauvreté, ou encore pour I'apprentissage humérique pour les
personnes agées. Ces structures, a l'instar de la Croix-Rouge sont souvent financées par I'Etat, et
la question de savoir si ces services devraient relever du service public est réguliérement soulevée.

La Silver Economie regroupe quant & elle les entreprises et des acteurs économigques proposant
des solutions technologiques et commerciales pour la santé et l'autonomie (et regroupées
généralement sous le vocable de Silver Economie). Il s’agit d’une filiére lancée par une forte volonté
politique a partir de 2013. Les innovations proposées dans cette filiere s’appuient souvent sur des
Technologies pour la Santé et I'’Autonomie (TSA) et qui regroupent différentes types d’acteurs et
d’initiatives :

e Des d’entreprises cherchant a adapter le logement pour permettre aux personnes ageées de
rester a domicile (nouveaux logements, équipés pour la perte d’autonomie ou proposant des
solutions de cohabitations, parfois intergénérationnelles)

e Un autre levier actionnable est 'amélioration des services a domicile. Certaines entreprises
proposent d’informer les aidants ou les personnes agées sur I'offre de services. Une part de
cette offre s’adresse aux professionnels, des logiciels de gestion aux franchises, en passant
par la numérisation du dossier d’'un client/patient tandis que de nouvelles technologies
permettent une surveillance accrue des personnes et des systémes automatiques d’alerte

e Dans un troisieme temps, certaines entreprises tentent d’améliorer I'accés au numérique
pour limiter 'isolement des ainés et favoriser leur inclusion ; des technologies adaptées aux
personnes agées sont développées : tablettes, portables, ordinateurs ou encore centrales
domotiques ou enceintes connectées répondant a la voix humaine.

e Ces technologies, une fois adaptées et maitrisées par I'utilisateur, peuvent aussi permettre
de mettre en place des soins a distance via les téléconsultations et dispositifs de
télémédecine développés plus largement.

e Enfin, faciliter les actions des aidants est une derniére maniére pour les entreprises de
permettre le maintien a domicile. Cet appui peut par exemple se traduire par des innovations
permettant de faciliter le contact avec les personnes agées, comme un jeu de carte
spécifigue ou un dispositif pour écrire l'histoire de la vie de la personne agée par
retranscription.

Un grand nombre de dispositifs ont ainsi été mis en place pour coordonner les aides pour le maintien
a domicile des personnes agées. Cependant, la prolifération des réseaux et mécanismes de
coordination des professionnels a nui a I'objectif de départ, et c’est la raison pour laquelle ont été
créés les Dispositifs d’appui a la coordination des parcours complexes (DAC) issus de la fusion des
dispositifs existants sur les territoires (PAERPA, MAIA, réseaux gerontologiques, CLIC, plateforme
d’appui). Cette fusion était demandée dans le rapport de la Cour des comptes de 2016. La
simplification des dispositifs de coordination des professionnels est & mettre en paralléle avec celle
des points d’information pour les particuliers au sein des Maisons des ainés et des aidants
(Proposition 1 du rapport Libault en 2019).
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Encadré n°18: Le virage domiciliaire : un bref historique

La valorisation du maintien a domicile n’est pas une idée nouvelle. Comme telle, elle revient
régulierement a la mode selon Dominique Argoud?°. Dans les années 1960, le maintien a domicile
s’inscrit dans une logique de politique de la vieillesse qui veut résoudre le probléeme de la pauvreté et
non de la dépendance. Les dispositifs de maintien a domicile sont construits initialement autour du
modele d’un troisieme age actif et participatif (Joél & Martin, 1998). Si le premier rapport sur la
dépendance des personnes agées est rédigé par Théo Braun en 1986, au méme moment la dichotomie
domicile/institution s’installe. Dans les années 1980, les établissements voient d’'un mauvais ceil
I'apparition des services a domicile, parce que cela signifie pour eux d’avoir des personnes plus agées
et plus dépendantes. Dans les années 1990, les professionnels prennent conscience de cette
dichotomie : on assiste a la création d’espaces « entre-deux » (I'accueil de jour, I'hébergement
temporaire, etc.), des "petites unités de vie’?! se déploient, et la notion du “chez soi” connait un succes
grandissant. Les années 2000 marquent un retour a une perspective dichotomique avec la réforme de la
tarification pour les EHPAD qui met fin aux petites unités de vie et provoque la transformation des
logements-foyers en EHPAD?,

La création récente d’'un 5e risque, le risque de dépendance, consacre d’une certaine fagon la prise en
compte de 'enjeu de la perte d’autonomie. Alors que le débat avait été amorcé dés 1975, la création de
ce nouveau risque implique que la CNSA se voit dotée d’'un nouveau réle de gestionnaire. L’objectif est
de limiter les inégalités territoriales, mais la gestion de I'APA et de la PCH reste a la charge des
collectivités et la CNSA n’obtient qu’un réle de coordination.

Plus largement, I'évolution des éléments de langage utilisés dans les multiples rapports administratifs
produits depuis 40 ans témoignent des changements de représentation opérés en matiére de
vieillissement : a la notion de “vieillesse” (Laroque 1962) a été substitué le vocable de “personnes agées
en perte d’autonomie” (Cour des Comptes 2014, 2016) tandis que Libault et EI Khomri lui préférent le
terme de “Grand &ge” (2019). En 2020, les rapports plaident pour une acception positive de I'autonomie
(Denormandie 2020, Piveteau-Wolfrom 2020) mettant les personnes agées comme sujets au centre de
leurs titres en utilisant les premiéres personnes du singulier et du pluriel (Broussy 2021).

En outre, les préoccupations actuelles, comme 'écologie ou le féminisme, donnent lieu a une modification
des propositions. Le rapport EI Khomri (2019) propose par exemple d’équiper les accompagnants a
domicile de véhicules propres, et de maniere peut-étre plus intéressante les rapports Broussy (2021) et
Denormandie (2020) pronent un nouveau principe, celui de l'usage plutét que de l'achat. Ce principe
s’applique aux aides techniques (sujet du rapport Denormandie) comme aux logements (Broussy).

20 |Lors des 6e rencontres Recherches et innovation de la CNSA portant sur “Bien vivre a domicile”

21 Petits établissements qui se rapprochent du domicile.

22 C’est aussi lié au vieillissement de la population en Ehpad et a 'augmentation du GMP (Gir moyen pondéré) qui
correspond au girage moyen des résidents
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D’un point de vue général, le recours au maintien a domicile, en tant que vocable comme en tant
que principe d’intervention fait I'objet de visions contrastées de la part des acteurs du champ de
'autonomie.

o L’expression est en effet contestée par certains acteurs, notamment associatifs, pour des
gquestions éthiques ou par pragmatisme, et qui s’opposent a une vision trop binaire et
linéaire « domicile/établissement » et plaident pour des parcours plus hybridés et
respectant 'autonomie de décision de la personne

e Le caractére monolithique de la notion de maintien a domicile traduit mal, ensuite, la
dimension atomisée et pléthorique de l'offre de services et d’aides a domicile ; cette
commodité de langage serait dés lors propice a renforcer les malentendus et
incompréhension d’un secteur déja peu lisibles pour le public

e En symétrique, I'accumulation et la sédimentation de politiques publiques incohérentes et
redondantes et la multiplication des acronymes ainsi que leurs évolutions fréquentes
(SAAD, HAD, IDEL...) apparaissent contradictoires avec le besoin de lisibilité, de simplicité
et de stabilité dans le parcours de la personne

o Enfin, le sentiment de décalage entre, d’un c6té la profusion de rapports et de discours
sur la thématique de I'autonomie et du maintien a domicile et, de l'autre, I'indigence des
moyens et des politiques alloués a cet enjeu alimente un fossé difficilement
compréhensible pour les acteurs du secteur

1.2. Le soutien a I'innovation dans le maintien a domicile des PA
et des PH

Comme le rappellent Grenier et Guitton-Philippe (2010), « I'innovation est « une idée nouvelle qui
peut étre soit une recombinaison d’idées anciennes, soit un schéma qui modifie I'ordre présent, soit
une formule ou une approche unique pergcue comme nouvelle par les individus concernés » (Van de
Ven, 1986). Elle vise I'application de nouveaux savoirs, pratiques, dispositifs ou outils, et plus
généralement de formes d’action. Elle se trouve mise en ceuvre dans des dispositifs
organisationnels (création des MDPH93 ou d'un réseau de santé...), dans des dispositifs
technologiques (un guide d’évaluation, un outil de partage d’information...) ou encore dans des
dispositifs managériaux (gestion de projet contractualisation budgétaire...) » (p.194).

Pour répondre aux enjeux du maintien & domicile, les rapports plébiscitent I'innovation, que ce soit
pour les aides techniques (rapport Denormandie), pour I'organisation de I'aide a domicile (rapport El
Khomri) ou encore pour 'habitat (rapport Broussy).

L’opposition entre « innovation sociale » et « politiques publiques » constitue des lors un leitmotiv
dans les discours de promotion des approches innovantes permettant de pallier les défaillances du
marché et de I'Etat.

Au-dela de la promotion rhétorique de I'innovation, la recherche de la meilleure modalité de soutien
et de diffusion de l'innovation nourrit d'intenses débats. La multiplication des dispositifs d’aide a
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linnovation, notamment dans les résidences Séniors et la généralisation des appels a projets
entrainent une remise en question progressive de ces types d’accompagnement.

La réflexion porte, outre la question des financements des innovations, a leur modes de productions.
Les études soulignent I'intérét a ce que les innovations soient co-construites avec les acteurs. Ces
rapports n‘ont pas toujours bonne presse parmi les acteurs du secteur qui regrettent un certain
opportunisme des rédacteurs de rapport qui adopteraient une posture faussement transgressive, et
dont les conclusions ne seraient pas prises en compte pour orienter I'action publique.

Par ailleurs, les start-ups dans le secteur du « bien vieillir » ou de la Silver Eco sont en fait un petit
écosysteme, a dire d’experts, on n’en compterait qu'une centaine environ. L’action entreprise par
les accélérateurs ou incubateurs est de structurer le secteur et d’orienter I'innovation vers une
réponse a des besoins réels des personnes agées. Les start-ups sélectionnées par des concours
de I'innovation sont en fait peu nombreuses, et forment un groupe d’interconnaissance relative. La
problématique qui revient souvent est celle de la redondance des innovations financées : limiter cet
effet est & ce titre une des ambitions de la FEHAP.

Dans le secteur du bien vieillir, il est relativement aisé de trouver des financements pour de
I'expérimentation, mais une fois passé le délai de I'expérience, l'innovation s’arréte faute de
financement ou doit se modifier Iégerement pour répondre a un autre appel a projet proposant des
financements pour de I'expérimentation. Méme pour une expérimentation aussi large et suivie que
celle des SPASAD, la fin des financements d’expérimentation a provoqué l'arrét des activités de
coordination dans certaines structures.

Cette problématique est a relier au probléeme de pérennisation des innovations développées
postérieurement, qui montre que les start-ups peuvent rester au stade de I'innovation sans jamais
s’étendre ou trouver un mode de financement autre que ceux de I'expérimentation. Certaines
similitudes dans la perception de la “bonne innovation” sont a souligner : celle qui a un « impact
social » (dont la mesure devient la norme) prévaut ainsi.

Le PRS propose a cet effet sa propre définition. L’innovation y est décrite comme « une solution
nouvelle ou sensiblement améliorée (sans antécédent dans le systéme de santé et sur un territoire
identifié, en I'occurrence I'lle-de-France) dont la mise en ceuvre répond a un besoin clairement
identifié et dont le potentiel de création de valeur, économique ou d’'usage, a été prouvé. N’est donc
pas seulement innovant, ce qui est nouveau. A contrario, toutes les innovations ne sont pas de
rupture et une solution peut étre a la fois simple et innovante.

Trois champs de I'innovation en santé sont traditionnellement distingués, a travers :

e des innovations portants sur des dispositifs organisationnels et comportementaux
(nouveaux modes d’exercice et de prise en charge, plateformes de suivi a distance,
éducation thérapeutique, etc.)

e des dispositifs technologiques et numériques (un guide d’évaluation, un outil de partage
d’information, etc.)
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e et des innovations en lien avec des ddispositifs diagnostiques et thérapeutiques
(Thérapies géniques, biotechnologies, etc.).

Pour les acteurs publics, le recours aux appels a projets (AAP) et aux appels a manifestation d’intérét
(AMI) constitue la modalité d’action privilegiée pour détecter, accompagner et diffuser les
innovations. Ces deux modalités complémentaires n’en sont pas moins distinctes dans leur
approche. Si 'AAP est utilisé pour des projets de création d’établissement (et/ou de places) avec
une procédure assez réglementée, 'AMI est congu pour étre moins contraint (notamment en termes
de délais réglementaires et de procédure) et vise au développement de l'innovation de I'offre. A la
différence de 'AAP, 'AMI a vocation a financer des dispositifs (existants) en « transformation » et/ou
en « extension ».

Dans la réalité, la frontiére entre AAP et AMI n’est pas aussi étanche et la distinction entre AMI et
AAP apparait relativement floue sur la possibilité (ou non) de créer de nouvelles places.

Encadré n°19 : la distinction entre AAP et AMI

C’est a partir de la loi HPST de 2009 que I'appel a projets devient un outil de planification pensé
au niveau central et dont les acteurs de terrain doivent se saisir pour 'adapter aux enjeux locaux.
C’est une procédure qui a déja été beaucoup critiquée pour son caractére descendant déconnecté
des besoins des territoires (Bloch, 2017). Par ailleurs, ce mécanisme introduit des inégalités dans
les capacités a concourir en fonction de la taille et de la structuration des porteurs de projets et
méme s'il est censé promouvoir la coopération entre acteurs, il reste générateur de tension et de
concurrence (Ibid). Penon (2020) montre que la logique de concurrence par appels a projets est
globalement décevante car elle a un cadre réglementaire trop limitatif, un cahier des charges trop
prescriptif, les innovations ou expérimentations sont trop restreintes pour impulser un mouvement
collectif et qu’il a perduré des effets d’appels a projets fléchés laissant perdurer des pratiques
d’'influence entre certains porteurs de projets et les ARS. L’AMI est considéré comme un outil de
contournement de la loi qui est encore récent pour montrer ses effets.

L’AMI est une nouvelle procédure introduite par I'article 51 de la loi de financement de la sécurité
sociale de 2018. Quatre ARS ont été autorisées a mettre en place cette procédure : I'lle de France,
Haut de France, Provence-Alpes-Cbte d’Azur, Auvergne-Rhdne Alpes. L'objectif de cette nouvelle
procédure est d’axer davantage le cahier des charges vers de la co-construction avec les acteurs
de terrain et que les délais de dépbts de dossier suffisamment long pour permettre des échanges
de négociation entre les ARS et les porteurs de projets.

Avec le Covid, les temps de négociation ont été largement allongés mais il sera intéressant de
savoir si en effet les dossiers ont été véritablement co-construits. Cette notion de temps long, est
primordiale et d’ailleurs au centre des expérimentations Article 51. En effet, le temps long dans la
mise en place d’expérimentations complexes impliquant un grand nombre d’acteurs permet de
favoriser des acculturations réciproques et de construire des relations de confiance pour
transformer I'action publique en santé (Morize et al, 2021).
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En ce qui concerne le PRS 2018-2022, I'innovation que pouvaient apporter les structures a été
centrale.

Pour cela, le choix de proposer un AMI devait non seulement permettre de mais aussi de favoriser
linitiative et la créativité des acteurs de terrain mais proposer un accompagnement plus tournée
vers les besoins des territoires et les enjeux des personnes vulnérables.

L’AMI s’est inscrit en cela dans le droit fil des orientations du Ministere des Solidarités et de la Santé
visant a « permettre a la France de rester pionniére en santé publique » et qui décline 4 principaux
objectifs aux procédures d’AMI-innovation : plus de réactivité (c’est-a-dire fluidifier, accélérer,
alléger), plus de moyens : financer, faire émerger, soutenir, via des prises de participation et des
fonds ; plus de coordination (animer, stimuler la démocratie sanitaire et la co-innovation) ; plus de
repéres (cadrer, réglementer, informer pour que l'innovation se fasse au bénéfice du patient).

L’AMI a été pensé en vue du bien-étre des personnes en situation de handicap, que ce soit par
I'amélioration de I'offre des soins et services mais aussi par des prises en charge et solutions souples
qui permettent de répondre a des besoins multiples et évolutifs.

En vue d’instruire les projets, 9 critéres de sélection ont été fixés ciblant 'expérience du candidat, le
caractéere transformant et innovant de la réponse, la capacité de I'opérateur a mettre en ceuvre
rapidement le projet ou encore la prise en compte des priorités territoriales?3.

La caractérisation des innovations recherchées a été développée dans 'AMI sous la forme d’autant
de « défis de conception » adressés aux futurs porteurs de projets :

e L’inconditionnalité de I'accueil : « le manque de moyen et le manque de places ne devraient
pas pouvoir étre opposés a l'accueil des personnes handicapées ».

e La subsidiarité : « c’est préférer chaque fois que possible des solutions pour permettre a un
projet de vie de s’accomplir dans le milieu ordinaire. »

e La transversalité : « chaque initiative doit se situer au regard de la visée qu’est le
décloisonnement entre les professions, les lieux d’exercice, le sanitaire, le médico-social et
le social ».

e La participation de tous : « la réussite passera par l'organisation réguliere de temps de
rencontre avec les personnes et les acteurs concernés ».

23 Les 9 criteres de 'AMI : I'expérience des candidats ; la co-construction du projet avec les acteurs (associations
d’'usagers, familles, professionnels des secteurs sanitaires, médico-social et social...) ; le respect des priorités territoriales
définies par les acteurs de la Réponse accompagnée pour tous ; le caractére innovant de la réponse ; I'aspect qualitatif
de la réponse ; la transformation de I'offre ; la capacité financiére du candidat, du budget de fonctionnement proposé et
de I'éventuel projet d’investissement ; la présence d’un co-financement dans le projet ; la capacité de I'opérateur a mettre
en ceuvre rapidement les solutions proposées (dans un délai maximum de 2 ans pour un service et de 3 ans pour un
établissement).
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Plus que cela, 'AMI et le projet de soutenir 'innovation dans le maintien a domicile des personnes
en situation de handicap s’inscrit dans la démarche « Une Réponse accompagnée pour tous »,
portée par les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH), les conseils
départementaux, et les différentes Agences régionales de santé, qui définit elle aussi 4 axes de
réponse a la volonté de réponse accompagnée a chague personne en situation de handicap. Les
politiques portées par les différents organismes doivent ainsi permettre :

e la prise en compte du projet de vie,

e la centralisation des informations nécessaires a la description des situations et a I'évaluation
des besoins,

e une orientation adaptée vers une solution mobilisable rapidement

e ['implication des personnes tout au long du processus.

2. BILAN DE LA MISE EN CEUVRE

2.1. Des AMI PA et PH ayant permis de soutenir 200 innovations
sur le terrain, principalement portées par le privé

La consolidation de deux bases de données recensant les dossiers instruits lors des AMI PA et PH
(lancés respectivement en 2019 et 2020 et instruits avec des retards compte tenu du COVID-19)
met en évidence tout d’abord un nombre significatif de projets déposés, avec un certain équilibre
entre les deux thématiques : 300 dossiers déposés pour 'AMI-PH (307 en incluant les dossiers
interdépartementaux et régionaux) et 370 déposés pour 'AMI-PA.

Parmi les quatre départements qui ont proposé le plus grand nombre de dossiers dans les deux
AMI, Paris et les Yvelines occupent les premiéres places. Pour les départements de Seine Saint
Denis (93) et du Val d’Oise (95), si a I'échelle régionale leur part de dossiers déposés pour '’AMI-
PA est la plus faible, cela n’est pas le cas pour 'AMI-PH ou ils se placent en 5¢ position ex-aequo
devant 'Essonne (91) et les Hauts de Seine (92).

Le taux de dossiers refusés au financement par 'ARS est comparable sur les deux AMI, entre deux
tiers et trois quart des projets. En revanche, le taux de dossiers acceptés en phase finale pour ’AMI-
PH est supérieur de prés de 10 points (31 % contre 22 %) a celui observé pour 'AMI-PA.

Au total ce sont 83 dossiers innovants au titre de ’AMI-PA et 95 au titre de I’AMI-PH qui ont
été soutenus dans le cadre de I’axe 3 du PRS. Dans la mesure ou certains dossiers prévoyaient
la mise en ceuvre de plusieurs projets, en particulier sur le volet PH, le nombre total d’innovations
accompagnées par I’ARS dans le cadre de la démarche s’éléve a environ 200 innovations.
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Tableau 1 Nombre et pourcentages des dossiers financés ou non, par département (AMI-PA)

Réponse ARS au

Département (nombre et % de dossiers financés ou non)

dossier
Non 47 48 29 37 45 24 32 25 287
79,7% 87,3% 59,2% 78,7% 84,9% 75,0% 72,7% 80,6% 77,6%
Oui 12 7 20 10 8 8 12 6 83
20,3% 12,7% 40,8% 21,3% 15,1% 25,0% 27,3% 19,4% 22,4%
Total 59 55 49 47 53 32 44 31 370
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0% | 100,0% 100,0% | 100,0% 100,0%
Tableau 2 Nombre et pourcentages des dossiers financés ou non, par département (AMI-PA)
75 77 78 91 92 93 94 95 Total
Non 48 15 34 20 14 15 39 20 205
69,6% 454% | 77,3% 74% 63,6% 53,6% 79,6% 71,4% 68,3%
68,3%
Oui 21 18 10 7 8 13 10 8 95
30,4% 545%  22,7% 26% 36,4% 46,4% 20,4% 28,6% 31,6%
Total 69 33 44 27 22 28 49 28 300
100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

En termes de montants, seules les informations concernant 'AMI-PH ont été communiquées par
'ARS dans les fiches d'instruction. L’ensemble de I'enveloppe représenté par les 307 projets
déposés dans le champ du handicap représenterait, d’aprés la consolidation opérée par les
étudiants de Sciences Po Saint-Germain en Laye, un total de 494 000 M€ pour la premiére vague
de I'AMI (2018-2019), avec des projets proposés présentant des montants disparates, allant d’'un
moins de 4 000 € pour le plus petit projet (innovation de pratique de soins dans un IEM) a plus de
77 000 € (pour un projet d’hébergement et de prise en charge globale d’'un CMPP). Ces chiffres ont
cependant une valeur plus illustrative qu’évaluative dans la mesure ou il n’a pas été possible
d’accéder aux montant effectivement alloués a la centaine de projets finalement accompagnés.

A I'échelle départementale, en termes de financements accordés, ce sont les établissements des
Yvelines qui ont obtenu les montants les plus élevés : a la fois, en nombre d’établissements financés
et en pourcentage des projets déposés sur le département. Alors que dans le cas de 'AMI-PH ce
sont les départements de la Seine-et-Marne et de la Seine-Saint-Denis qui ont obtenu les meilleurs
taux de financement?*.

Au niveau régional, les structures de statut « privé non lucratif » sont le plus représentées,
représentant la moitié des structures candidates (47 %). Le secteur « privé lucratif » arrive en
deuxiéme position avec pres de 30 %. Si I'on totalise 'ensemble des porteurs de projet relevant du
secteur privé, le ratio atteint 77 % : autrement dit, prés de 8 dispositifs innovants sur 10 sont

24 Respectivement 54,5% et 46,4%, tandis que la moyenne régionale de financement est de 31,6%.
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proposés par des acteurs du secteur privé tandis que le secteur public, quant a lui, représente 22 %
des structures porteuses de projet.

S’agissant des types de projets aidé, dans les deux AMI, la part des dispositifs innovants classés en
transformation et/ou en extension est largement majoritaire (70 % pour ’AMI-PA et 86 % pour 'AMI-
PH). Outre les propositions de télémédecine et innovations technologiques, inexistantes dans 'AMI-
PH — une des particularités de 'AMI-PA tient dans le fait que la « nature de projet » extension et/ou
transformation est la plus communément présentée par les porteurs de projets. Au niveau des
financements obtenus, ce type d’innovations totalise pres de 70% des montants attribués.

Les projet codés « création » sont quant & eux les moins nhombreux.

En termes de structures, parmi les porteurs de projet, les EHPAD sont tres largement majoritaires.
lIs représentent 57% des structures ayant déposé un dossier pour cet AMI. SiI'on ajoute les dossiers
qui associent un EHPAD a une ou plusieurs autre(s) structure(s), on atteint le taux de 59%. Le
manque d’équipement en EHPAD au niveau de la région peut constituer un élément de réponse. En
effet, lors de notre entretien avec une responsable de I'ARS, celle-ci déclare que : « C’est un défi
aussi parce qu'on n’est pas trés bien équipé en EHPAD en lle-de-France par rapport a d’autres
régions, donc c’est un point compliqué pour nous ¢a. » (Entretien A)

Ensuite, ce sont les structures du type SSIAD/SAAD/SPASAD/APSAD/ASAD qui arrivent en
seconde position et représentent un peu plus de 20% des porteurs de projet.

L’AP-HP, quant a elle, représente moins de 5% des projets proposés. On observe la encore des
disparités au sein des départements. Elle porte plus de 13% des projets dans le 94, tandis qu’elle
représente entre 5 et 6% sur les autres départements?.

Malgré le nombre important des modalités (45) désignant les différents types de structures, les
EHPAD sont trés largement majoritaires : ils représentent 57% (N = 211) des structures ayant
déposé un dossier pour cet AMI. Si I'on ajoute les dossiers qui associent un EHPAD a une ou
plusieurs autre(s) structure(s), leur part atteint 59%.

Au niveau de la part des établissements financés par département, sur 'ensemble des projets
déposés pour le département dans le cadre de 'AMI, aprés le 78, ce sont le 94 et le 93 qui ont le
taux le plus élevé. Et ces deux derniers départements figurent parmi les plus pauvres a I'échelle de
la région. Toutefois, lorsque I'on observe la part des établissements départementaux financés
rapportée a 'ensemble des établissements financés sur la région, le classement différe quelque
peu. Le 78 demeure premier, le 94 occupe la deuxieme place mais le 93 cede la place au bénéfice
de deux départements qui figurent parmi les départements franciliens les plus riches (le 75 et le 91).

Au niveau régional, les structures de statut « privé non lucratif » sont le plus représentées (47,3 %)
parmi les porteurs de projet. Le secteur « privé lucratif » arrive en deuxiéme position avec 29,7%.
Le secteur public, quant a lui, représente 22,4% de I'ensemble des structures porteuses de projet.

25 Sauf dans le 95 ou aucun établissement de I’AP-HP n’a déposé de dossier.
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Le classement en pourcentage des établissements financés par département, relativement a
'ensemble des projets déposés pour le département dans le cadre de 'AMI, place en téte le 78,
ensuite ce sont le 94 et le 93 qui ont le taux le plus élevé. Et ces deux derniers départements figurent
parmi les plus pauvres a I'échelle de la région. Toutefois, lorsque I'on observe la part des
établissements départementaux financés rapportée a 'ensemble des établissements financés sur
la région, le classement différe. Le 78 demeure premier, le 94 occupe la deuxiéme place mais le 93
céde la place au bénéfice de deux départements qui figurent parmi les départements franciliens les
plus riches (le 75 et le 91).

2.2. Des projets hétérogenes, techno-centrés et pas toujours
innovants

L’analyse quantitative mais aussi qualitative des projets innovants montre que la distinction entre
les différentes formes d’innovations est souvent difficile a faire, en particulier parce que certains
dispositifs innovants mobilisent plusieurs formes d’innovations (par exemple, technologique et
organisationnelle simultanément).

Un flou conceptuel continue également d’exister concernant ce que ce que recouvre le type
d’'innovation comportementale qui peut tout a la fois renvoyer a de nouvelles méthodes
managériales ou proposer le développement de méthodes et d’instruments issus des sciences
comportements (de type nudge en santé).

Dans ce contexte, ce sont les « innovations « de service, organisationnelle et comportementale »
qui sont trés nettement majoritaires parmi I'ensemble des dispositifs proposés (7 sur 10) pour
financement.

Une part importante des innovations concernent les innovations « de procéde, technologique et
numérique » au premier rang desquels figure la télémédecine, qui représente pres de 20% des
dispositifs technologiques proposés. Si I'on ajoute certaines solutions hybrides incluant de la
télémédecine, cette derniére est présente dans pres de 40 % des projets soutenus. La
surreprésentation des dispositifs de télémédecine résulte a la fois d’'une orientation souhaitée par
'ARS, celle-ci ayant préalablement réservé une dotation importante consacrée a la télémédecine,
accompagnée de la mise place d’un « chef de projet télémédecine par département ». Elle traduit
aussi I'état de l'offre d’innovation sur le territoire et le caractére « universel » des solutions de
télémédecine, sans doute également « boostée » par les effets de I'épidémie de COVID-19 et les
confinements.

Enfin, il faut souligner que les dispositifs d’ « innovation diagnostique et thérapeutique » ne sont
guasiment pas représentés dans les projets soutenus.

Dans le détail, 'analyse de 7 projets innovants est synthétisée dans le tableau ci-aprés. Ces
innovations portent sur des dispositifs de maintien & domicile sur plusieurs territoires franciliens (75,
78, 92, 91, 93, 95) a la fois pour les personnes agées (quatre monographies) et pour les personnes
en situation de handicap (trois monographies). Les innovations proposées portent a la fois sur des
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dispositifs technologiques (plateforme de télésurveillance) et le et le développement de nouveaux
modes d’intervention (a l'interface de 'TEHPAD hors les murs). Elle montre que ces innovations
peuvent étre plus ou moins radicales (ou de rupture), ou alors plus incrémentales, comme par
exemple le développement des unités de soins psychiatriques mises en place par le CASP (ville de
Paris). Enfin, ce panel d’innovations souligne la prise en compte du contexte économique et
réglementaire dans le développement et la diffusion des projets. A 'image des appartements en
colocation proposés par le dispositif APl FAM organisé autour d’un accueil de jour auquel qui semble
étre un modele vertueux et transposable sur différents territoires a condition de lever un certain
nombre de freins juridiques et de donner les moyens de limiter les contraintes qui pésent sur les
professionnels et les résidents

Dispositifs

Monographie des 7 projets innovants étudiés

Organisation et objectifs

Analyse

Plateforme de
télésurveillance

e  Description : Plateforme de télésurveillance a domicile
grace a des dispositifs technologiques et une expertise
gériatrique pour des personnes en sortie d’hospitalisation
(en majorité)

e  Public Personnes &gées de 70 ans ou plus
polypathologiques

e  Structures porteuses : un hopital, un SSIAD, une société
privée de techno spécialisée dans la santé

e Obijectifs et leviers du MAD : Eviter les hospitalisations qui
aggravent la perte d'autonomie et le risque iatrogéne

Le dispositif de plateforme de télésurveillance est un modéle trés
intéressant car il permet une centralisation de la coordination avec
des professionnels dédiés (sur le versant soin avec l'infirmiere
coordinatrice et sur le versant administratif avec la care
manageuse). |l s'agit toutefois d'un dispositif trés hospitalier et
relevant de la logique sanitaire qui gagnerait sans doute a
mutualiser plus de professionnels relevant du social.

Dispositif

renforcé a
domicile de type
interventionniste

Description : Dispositif d'accompagnement renforcé a domicile
proche du modele d’Ehpad hors les murs

Public : Personnes agées de plus de 60 ans susceptibles d'étre
prises en charge en Ehpad

Structures porteuses : un SSIAD et un Ehpad pour le 78 et
principalement un Ehpad pour le 95

Objectifs et leviers du MAD : Retarder le plus possible I'entrée
en institution par une coordination des professionnels a domicile
et une mise a disposition du plateau technique et social de
I'Ehpad

Les deux dispositifs renforcés a domicile, le modéle est trés
innovant puisqu'ils s'inscrivent a 'interface entre un Ehpad hors les
murs et une plateforme de coordination et de service. La réussite
de transformation organisationnelle est toutefois soumise a la
transformation de I'Ehpad lui-méme. Celui-ci doit sortir de la
logique hospitaliére qui le caractérise, se doter de ressources
humaines en gestion de projets transversaux et s’acculturer
davantage aux logiques et aux enjeux du domicile. Par ailleurs, le
terrain réalisé sur ces deux dispositifs semble faire émerger que
lintégration de temps médical au sein du dispositif est un facteur
de fluidification des parcours et que des contraintes
organisationnelles pesent encore fortement sur la personnalisation
de I'accompagnement.

Dispositif
renforcé a
domicile de type
coordinateur

»  Description : Dispositif d'accompagnement renforcé a
domicile proche du modéle d'Ehpad hors les murs

*  Public : Personnes agées de plus de 60 ans susceptibles
d'étre prises en charge en Ehpad

+  Structures porteuses : un SSIAD et un Ehpad pour le 78
et principalement un Ehpad pour le 95

*  Objectifs et leviers du MAD : Retarder le plus possible
I'entrée en institution par une coordination des
professionnels @ domicile et une mise a disposition du
plateau technique et social de 'Ehpad

Les deux dispositifs renforcés a domicile, le modele est trés
innovant puisqu'ils s'inscrivent a l'interface entre un Ehpad hors les
murs et une plateforme de coordination et de service. La réussite
de transformation organisationnelle est toutefois soumise a la
transformation de I'Ehpad lui-méme. Celui-ci doit sortir de la
logique hospitaliére qui le caractérise, se doter de ressources
humaines en gestion de projets transversaux et s'acculturer
davantage aux logiques et aux enjeux du domicile. Par ailleurs, le
terrain réalisé sur ces deux dispositifs semble faire émerger que
lintégration de temps médical au sein du dispositif est un facteur
de fluidification des parcours et que des contraintes
organisationnelles pesent encore fortement sur la personnalisation
de 'accompagnement.
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Unité mobile de
liaison

Description Consultation et accompagnement
psychiatrique des personnes agées prises en charge dans
les résidences du CASVP

Public Personnes &gées de plus de 60 ans
accompagnées dans le cadre du CASVP

Structures porteuses : CASVP

Objectifs et leviers du MAD : Apporter des soins
psychiatriques permettant de se stabiliser & domicile

Le dispositif apparait peu moteur de transformations
organisationnelles dans la mesure ou il est construit sur le modéle
des unités mobiles d'intervention & domicile qui ne sont pas
innovantes en soi mais qui cependant, s'inscrivent dans une
démarche « d'aller vers » au cceur d’'un renouveau de posture
professionnelle

Studios Al MAS

Description : Studio au sein d’une résidence autonomie
pour des personnes accueillies au sein de la MAS

Public : Adulte en situation de handicap relevant de la MAS
(troubles schizophréniques en grande majorité)

Structures porteuses : la MAS, la résidence autonomie
qui sont toutes les deux portées par une association assez
conséquentes  qui  détient  une  cinquantaine
d'établissements

Objectifs et leviers du MAD : Aller vers une étape
d'autonomie supérieure et éviter les ruptures de parcours
administratifs entre Handicap et vieillissement

Le modéle de studios Al de la MAS semble relever d'une
transformation organisationnelle intéressante, pas tellement sur le
modele de I'habitat qui se rapproche fortement du modele des
appartements thérapeutiques mais davantage puisqu'il matérialise
une forme de continuité entre le champ du handicap et du
vieillissement. Le fait de lier une MAS ou une autre institution du
handicap avec un Ehpad et avec une résidence-autonomie
présente de nombreux avantages pour lutter contre les ruptures de
parcours et proposer une continuité d’accompagnement. Il s'agira
toutefois de veiller a ce que les studios Al ne soient pas le seul
projet porteur de ce réseau mais qu'il soit aussi associé a d'autres
actions.

Appartements
API FAM

Description : Colocation inclusive pour jeunes adultes
lourdement handicapés

Public : Jeunes adultes en situation de lourd handicap (qui
nécessite une présente permanente)

Structures porteuses : Association

Objectifs et leviers du MAD : Permettre a ces personnes
de pouvoir vivre en colocation dans des petites unités de
vie avec un accompagnement permanent

Le modéle de logement APl FAM organisé autour d’un accueil de
jour auquel est rattaché plusieurs appartements semble étre un
modele vertueux et transposable sur différents territoires a
condition de lever un certain nombre de freins juridiques et de
donner les moyens de limiter les contraintes qui pesent sur les
professionnels et les résidents

Colocation API
associative

Description : Appartements partagés (4 personnes) dans
des immeubles parisiens avec un accueil de jours quotidien

Public : Jeunes adultes autistes (situation complexe)
Structures porteuses : FAM inclusif d’'une fondation

Objectifs et leviers du MAD : Permettre une prise en
charge et un accompagnement en petites unités de vie

La colocation APl est aussi un modéle intéressant de
transformation de [l'offre d’accompagnement. Pour qu'il soit
véritablement transformant il faudrait toutefois lever des freins
juridiques, donner plus de moyens pour avoir des roulements de
professionnels remplagants pour pallier les absences et il nous
semble que le rdle et les missions de la coordinatrice de vie sociale
et partagée devraient étre clarifiés en lien avec ceux de
I'éducatrice. Dans I'état, il semble peu vertueux pour la qualité de
I'accompagnement que cette personne cumule des missions
logistiques et organisationnelles et une mission de régulation
aupres des autres professionnels pour les projets personnalisés
des différents résidents.

Dans le bilan réalisé des innovations soutenues dans le cadre du PRS, le degré d’innovation des
projets soutenus a également été analysé.

Si un dispositif peut étre considéré innovant a partir du moment ou 1) il renforce la qualité de
'accompagnement des personnes agées et/ou des personnes en situation de handicap et 2), il
entraine des transformations organisationnelles vertueuses pour le systéeme de santé force est de
constater que la portée des innovations soutenues est plutét limitée. D’un c6té, la grande majorité
des projets ne propose qu’un seul type d’'innovation. De I'autre, la surreprésentation des innovations
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en lien avec la télémedecine interroge quant a leur s’agissant d’'une technique connue et
« travaillée » depuis plusieurs années déja.

Plus précisément, a partir des 7 projets étudiés dans I'approche qualitative, une appréciation de la
nature plus ou moins innovantes des initiatives soutenues peut étre dressée, au regard des
différentes composante de l'innovation :

Sur le critére d’amélioration de 'accompagnement, 'ensemble des dispositifs y répondent
positivement. La plateforme de télésurveillance permet une sécurisation a domicile pour des
patients polypathologiques et réduit fortement les hospitalisations donc par extension les
ruptures de parcours. Les deux dispositifs renforcés a domicile permettent de maintenir sur
leur lieu de vie des personnes relevant d’'une prise en charge en Ehpad en améliorant la
coordination. L’unité mobile de liaison permet une prise en charge de personnes agées avec
des troubles psychiatriques et cognitifs détectées a partir d’'un réseau de partenaires bien
intégré. Les studios Al rattachés a la MAS permettent de poursuivre 'accompagnement des
résidents vers plus d’autonomie en libérant des places pour des personnes dont le profil
nécessite une place en MAS. Les appartements APl du FAM permettent a des jeunes adultes
atteints de troubles autistiques sévéres de pouvoir étre accompagnés au sein d’'une petite
unité de vie, ce qui est reconnu par tous les professionnels comme un facteur
d’autonomisation central. Enfin, la colocation API associative permet a des jeunes adultes
treés lourdement handicapés de pouvoir vivre en colocation et d’étre accompagnés en petite
unité.

Concernant le critere de transformations organisationnelles, le bilan est plus mitigé. En effet,
sur le papier, tous ces dispositifs pourraient étre a la source de transformations
organisationnelles vertueuses mais cela sous-entend plusieurs conditions que nous nous
proposons de lister par dispositif. Tout d’abord, sans remettre en cause [l'efficacité et
l'importance du dispositif d’'unité mobile de liaison, il apparait peu moteur de transformations
organisationnelles dans la mesure ou il est construit sur le modéle des unités mobiles
d’intervention a domicile qui ne sont pas innovantes en soi mais qui cependant, s’inscrivent
dans une démarche « d’aller vers » au cceur d’'un renouveau de posture professionnelle
(section 11I). Rappelons également que trois dispositifs sur les sept sont engagés dans le
processus d’article 51 qui a été mis en place pour pouvoir expérimenter des nouvelles
organisations en santé avec des modalités de financement inédites (Morize et al, 2021). Le
dispositif de plateforme de télésurveillance est un modéle trés intéressant car il permet une
centralisation de la coordination avec des professionnels dédiés (sur le versant soin avec
l'infirmiére coordinatrice et sur le versant administratif avec la care manageuse). Il s’agit
toutefois d’'un dispositif trés hospitalier et relevant de la logique sanitaire qui gagnerait sans
doute a mutualiser plus de professionnels relevant du social.

Pour les deux dispositifs renforcés a domicile, le modéle est trés innovant puisqu’ils
s’inscrivent a 'interface entre un Ehpad hors les murs? et une plateforme de service (section

26 Rizouliére (2019) définit 'Ehpad hors les murs comme : 1) Un dispositif de prévention gradué, transitoire vers I'Ehpad
physique (qui accompagne la stratégie de prévention de la fragilité) ; 2) Un dispositif transitoire vers 'Ehpad physique afin
de préparer I'entrée en Ehpad ; 3) Un prolongement de I'Ehpad physique appuyé sur un rayonnement territorial : 4) Un
lieu d’organisation, de coordination et d’optimisation des ressources.
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ll). La réussite de transformation organisationnelle est toutefois soumise a la transformation
de I'Ehpad lui-méme. Celui-ci doit sortir de la logique hospitaliére qui le caractérise, se doter
de ressources humaines en gestion de projets transversaux et s’acculturer davantage aux
logiques et aux enjeux du domicile. Par ailleurs, le terrain réalisé sur ces deux dispositifs
semble faire émerger que l'intégration de temps médical au sein du dispositif est un facteur
de fluidification des parcours et que des contraintes organisationnelles pesent encore
fortement sur la personnalisation de 'accompagnement?’.

e Le modeéle de studios Al de la MAS semble relever d’'une transformation organisationnelle
intéressante, pas tellement sur le modéle de 'habitat qui se rapproche fortement du modéle
des appartements thérapeutiques mais davantage puisqu’il matérialise une forme de
continuité entre le champ du handicap et du vieillissement. Le fait de lier une MAS ou une
autre institution du handicap avec un Ehpad et avec une résidence-autonomie présente de
nombreux avantages pour lutter contre les ruptures de parcours et proposer une continuité
d’accompagnement. Il s’agira toutefois de veiller a ce que les studios Al ne soient pas le seul
projet porteur de ce réseau mais qu'il soit aussi associé a d’autres actions.

e Le modele de logement APl FAM organisé autour d’un accueil de jour auquel est rattaché
plusieurs appartements semble étre un modéle vertueux et transposable sur différents
territoires a condition de lever un certain nombre de freins juridiques (chapitre 4) et de donner
les moyens de limiter les contraintes qui pesent sur les professionnels et les résidents

e Enfin, la colocation APl est aussi un modéle intéressant de transformation de ['offre
d’accompagnement. Pour qu’il soit véritablement transformant il faudrait toutefois lever des
freins juridiques, donner plus de moyens pour avoir des roulements de professionnels
remplagants pour pallier les absences et il nous semble que le role et les missions de la
coordinatrice de vie sociale et partagée devraient étre clarifiés en lien avec ceux de
I'éducatrice. Dans I'état, il semble peu vertueux pour la qualité de 'accompagnement que
cette personne cumule des missions logistiques et organisationnelles et une mission de
régulation auprés des autres professionnels pour les projets personnalisés des différents
résidents.

Tableau 3 Synthése du caractére innovant des dispositifs étudiés

Dispositifs Amélioration de Transformations
I'accompagnement organisationnelles

Plateforme de télésurveillance Oui Oui sous conditions
Dispositif renforcé a domicile de Oui Oui sous conditions
type interventionniste
Dispositif renforcé a domicile de Oui Oui sous conditions
type coordinateur
Unité mobile de liaison Oui Non
Studios Al MAS Oui Oui sous conditions
Appartements APl FAM Oui Oui sous conditions
Colocation API associative Oui Oui sous conditions

27 Une étude récemment publiée dresse le méme constat d'un dispositif d’Ehpad hors les murs (Braverman et al, 2021)
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2.3. Des freins et des leviers a 'innovation

L’examen approfondi des dispositifs innovants dans le champ du maintien a domicile permet de
mettre en évidence les freins et les leviers au développement et a la diffusion de l'innovation en
faveur de 'autonomie.

Quatre catégories de freins sont ainsi identifiées :

des freins financiers et organisationnels liés a la conciliation entre la logique d’appels a
projets et le processus d’expérimentation tel qu’il existe. Ces freins mettent 'accent sur le
décalage entre les instruments a disposition de I'ARS pour encourager et financer ces
dispositifs innovants et avec la réalité des usages qui sont ajustés et déviés au fur et mesure
de la conduite du projet. L'innovation ne pouvant étre encouragée que par des cadres de
financements de type appel a projets ou mise en concurrence, les porteurs de projets se
retrouvent donc dans la situation d’expérimenter une nouvelle forme d’organisation sur un
temps assez court de devoir prouver l'efficacité d’'une idée avant de pouvoir confronter
invention aux usages et de juger véritablement du caractére innovant. Le fait de fonctionner
en permanence par expérimentation empéche les acteurs qu’ils soient institutionnels ou
professionnels de se projeter sur du plus long terme et incite donc a une vision relativement
cour-termiste. C’est donc un effet pervers de I'expérimentation qui a pour vocation de donner
la possibilité de tester une nouvelle organisation mais qui empéche de la pensée dans une
vision a long terme et globale de transformation. De plus, 'accumulation d’expérimentations
gue peuvent connaitre certains dispositifs mettent les professionnels qui travaillent sur ces
dispositifs dans des postures professionnelles peu confortables car peu pérennes et
également dans un cadre ou il faut en permanence étre évaluer et faire ses preuves. A cela
s’ajoutent les contraintes budgétaires et administratives du bon usage de 'argent public qui
aménent une nécessité de justification de la pertinence et de l'efficacité des projets de
maniére réguliere ce qui peut étre un frein a 'émergence de dispositif car freinant pour les
professionnels de s’engager dans ce mode de contréle (Bloch, 2017). Enfin, en grande
majorité les porteurs de projets (notamment ceux rencontrés dans le cadre
d’expérimentations globales conduites au titre de la procédure Article 51) décrivent des
processus trés longs et complexes dans lesquels ils ne sont pas toujours accompagnés.

Des freins réglementaires : le cadre juridique est aussi parfois un frein au bon déroulement
des accompagnements prévus dans le cadre des dispositifs étudiés. Sans ouvrir ici le débat
entre réglementation et innovation dont les liens sont plus complexes et ambivalents qu’il n’y
parait (les évolutions de la réglementation pouvant aussi étre un catalyseur de I'innovation),
deux situations précises de blocages ont particulierement été remontées par les acteurs de
terrain : d’'un coté, le flou |égislatif concernant I'administration de certains médicaments ou la
réalisation de certains examens a domicile ; de l'autre, le calque des normes des
établissements recevant du public sur les logements API.
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Des freins technologiques et logistiqgues sont trés souvent évoqués comme freins
majeurs a l'innovation. Ces freins recoupent trés souvent les enjeux d’interopérabilité de
différents logiciels utilisés au sein d’'une méme structure et au niveau de différents
partenaires d’accompagnement. Les enjeux se situent aussi bien au niveau de la protection
des données personnelles et de la gestion des données partagées qu’au niveau purement
technique de la mise en réseau. Ces difficultés sont au cceur de contradictions importantes
en matiere de politique de gestion des données de santé dans la mesure ou les regles qui
s’appliquent au domaine des données numériques (récupération ou suppression du dossier
médical informatique) apparaissent plus strictes que la reglementation en vigueur pour les
documents papiers (Iégalement I'hépital a I'obligation de conserver les dossiers patients
pendant 30 ans).

Enfin les freins sont d’ordre culturel avec I'adhésion parfois difficile aux changements de
pratiques professionnelles. Parmi les acteurs de la Silver économie rencontrés au cours de
I'évaluation, plusieurs regrettent un manque de culture de l'innovation des institutions
publiques, voire dans certains cas une aversion a la prise de risque. Ce qui est pointé par
ces acteurs ce sont les décalages existants entre la temporalité du processus d’innovation
et les cadres de financement qui sont proposés par les instances publiques. Certains projets
rencontrent aussi des formes de résistance au changement plus générales ainsi qu'a des
stratégies de soustraction et de contournement des nouvelles pratiques professionnelles
promue. C’est par exemple le cas de la plateforme de télésurveillance qui se trouve sur un
territoire ou 'dge moyen des médecins est proche de I'age de la retraite et qui ne pergoivent
pas l'intérét a s’investir dans de nouvelles fagons de travailler. Dans le cas des logements
API, la réticence provient des familles qui ne veulent pas « se lancer » dans ce type de
dispositif eu égard au risque de se retrouver sans solution si jamais la personne
accompagnée ne s’y plaisait pas.

Aprés avoir dressé la liste des freins a I'innovation identifiés auprés des dispositifs étudiés, il s’agit
maintenant de présenter quelques leviers qui peuvent étre utiles pour la transformation vertueuse
d’une idée.

Premiérement, la proximité professionnelle et géographique des professionnels semble
étre une condition favorable au bon fonctionnement d’'un dispositif de MAD, tous les
professionnels s’accordent a valoriser les petites unités de vie et les organisations a échelle
humaine.

Deuxiémement, la plupart des dispositifs ont pu émerger grace a des soutiens
institutionnels par des compléments de financements ou bien des soutiens plus
politiques présents dans les instances. C’est par exemple le cas des deux dispositifs
renforcés a domicile qui ont tous les deux bénéficiés d’appuis importants des élus de la ville.
Il s’agit donc d’encourager des dispositifs portés par des structures qui sont intégrées sur un
territoire.

Troisiéemement, c’est « I’agilité organisationnelle » qui semble la plus propice a une prise
en charge de qualité. Enfin quatriemement, certains profils d’innovateurs semblent se
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dégager des acteurs impliqués dans ces dispositifs et pourraient représenter des relais
intéressants pour les instances publiques (cf. encadré).

Encadré n°20 : Profils-types des innovateurs dans le champ de I'autonomie

Trois profils idéaux-types peuvent étre dépeints a partir des entretiens avec les innovateurs et
innovatrices interrogées dans le cadre de I'enquéte de terrain. Cette construction nécessairement
artificielle par rapport a la complexité de la réalité, permet toutefois « d’aider I'esprit a se rendre maitre
des données empiriques » (Colliot-thelene, 2014, p.42). Elle constitue aussi un outil de discussion pour
mieux comprendre les profils de personnes les plus a méme de porter des projets d’innovation et d'étre
des acteurs porteurs des transformations attendus dans le champ de 'autonomie.

Les leaders intégrés

Les leaders intégrés sont exclusivement composés de professionnels médicaux et principalement des
meédecins (gériatres) qui ont pour particularité de cumuler plusieurs casquettes (gériatres). Ceux-ci sont
engagés dans différents dispositifs et cumulent des activités de multiples natures, toujours liées au soin
mais au sein de structures différentes (hospitaliéres, médico-social, réseaux de coordination) et relevant
parfois plus de I'expertise que du soin a proprement parler. Ce sont des professionnelles qui disposent
de ressources sociales suffisantes pour engager des négociations et les orienter vers leurs intéréts. lls
sont proches des financeurs en général et de 'ARS en particulier, dont ils maitrisent les codes et les
régles de financement. lls sont également bien insérés dans les réseaux territoriaux et thématiques. Les
leaders intégrés connaissent trés bien I'organisation des prises en charges et des accompagnements.
Leur appétence pour l'innovation et 'accompagnement au changement des pratiques professionnelles
s’inscrit dans un processus au long cours murit au fil des choix de carriére. Ce profil est convaincu que
la technologie peut aider mais que celle-ci ne peut étre une solution en soi et qu’elle doit étre
accompagnée de temps humain et de coordination. Eu égard a leur culture professionnelle, les leaders
prénent une vision médicalisée des prises en charge et ont du mal a concevoir une organisation dont le
médical ne serait pas au centre.

Les militants

Les militants sont des professionnels principalement présents dans le champ du handicap et fortement
engagé dans l'accompagnement des personnes. CEuvrant depuis longtemps dans le secteur du
handicap, ils ont développé des réseaux interpersonnels trés large sur lesquels ils s’appuient. Leur
engagement vis-a-vis de la qualité des accompagnements vient du fait qu’ils cétoient les publics qu’ils
accompagnent depuis trés longtemps et qu’ils ont eux-mémes été proches de ces publics. lls ont des
profils d’animateurs socioculturels ou d’éducateurs spécialisés. lls détiennent moins de ressources dans
les négociations avec leurs tutelles mais ils sont en rapport de force dans les négociations dans la mesure
ou leur engagement et la connaissance fine des publics participent a porter des messages forts de prises
en charge. lls sont particulierement impliqués dans la mise en place de petites unités de vie et les
solutions d’organisation. En revanche, leur engagement, la conviction profonde d’ceuvrer dans le bon
sens et une forme de surpuissance que leur confére leur statut de pourvoyance de réponses a des
situations complexes (parfois désespérément compliquées) peut entrainer une certaine mise a distance
de pratique de régulation et d’injonctions aux changements de pratiques et aux innovations verticales.

Les rationnels de terrain

Les rationnels de terrain sont des professionnels que I'on retrouve dans les deux champs d’étude de
'autonomie (PA et PH). lls regroupent des professionnels qui font preuve d’une grande capacité
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d’adaptation face a des changements qui s’opérent au niveau de leur structure et qui ont la capacité de
développer une vision stratégique pour leur institution. On retrouve chez les rationnels de terrain, un
recours a 'empirisme et une capacité a se projeter dans de nouvelles formes d’organisation. Ce sont des
professionnels qui ont des profils d’'IDE, de cadres de santé et qui ont évolué vers des postes avec des
responsabilités de gestion et de management. Ce sont des personnes qui ont bien intégré les processus
lents des changements organisationnels qu’ils portent et sont dans une négociation douce avec les
instances publiques comme I'ARS ou le département. La rationalité et la mesure des changements qu’ils
promeuvent les placent comme bons clients dans les négociations et leur assurent de bonnes relations
avec leurs partenaires et 'ARS, méme s’ils paraissent étre dans un consensus un peu mou pour les
militants.

3. EVALUATION

3.1. Un processus complexe de promotion et de diffusion de
'innovation, non exclusif de l'animation territoriale et de
I'aller vers

Les situations et conditions de mise en ceuvre des projets analysés dans le cadre de 'évaluation
suggérent une approche de l'innovation dans le champ de I'autonomie qui déborde les enjeux
techniques et organisationnels et invite & dépasser une vision technocentrée.

La promotion de I'innovation apparait intrinséquement liee aux logiques de I'animation territoriale et
de l'aller vers. L’évaluation montre a cet égard que les trajectoires d’appropriation des innovations
(organisationnels et numériques) sont beaucoup plus complexes que ne le suppose parfois leur plan
de diffusion. Elles sont portées par une multitude d’acteurs humains ou non-humains, individuels ou
collectifs, qui sont porteurs d’intéréts ou de valeurs ne sont pas nécessairement convergentes, voire
qui sont parfois incompatibles. L’innovation est ainsi appropriée (ou résistée) selon les intéréts
singuliers des acteurs et parfois instrumentalisée dans une compétition pour I'appropriation de
ressources rares entre professionnels (situation d’expertise, monopole d'un type
d’accompagnement ou auprés d’un type de publics).

L’évaluation rend également saillant le fait que fonctionner en permanence par expérimentation
empéche les acteurs, qu'’ils soient institutionnels ou professionnels, de se projeter sur du (plus long)
terme. L’expérimentation inciterait ainsi les acteurs a adopter une vision relativement court-termiste
de 'engagement dans de nouvelles maniéres de faire et de s’organiser. Il s’agit |a, certainement,
d’'un effet pervers de I'expérimentation qui a pour vocation de donner la possibilité de tester une
nouvelle organisation mais qui empéche de la pensée dans une vision a long terme et globale de
transformation. De plus, l'accumulation d’expérimentations que peuvent connaitre certains
dispositifs mettent les professionnels qui travaillent sur ces organisations dans des postures
professionnelles peu confortables car peu pérennes et également dans un cadre ou il faut en
permanence étre évalué et faire ses preuves.
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Se maintiennent également des ambiguités persistantes quant aux processus d’innovation. Le
caractere processuel par réaménagements successifs (ajustements organisationnels, techniques et
technologiques, logistiques) et la place importante de la négociation, s’ils permettent de la co-
construction de 'innovation entre parties prenantes — ce qui est également permis par la procédure
d’AMI — ne rendent pas toujours clairs aux yeux des acteurs ce qui est attendu d’eux et comment ils
doivent se positionner. Les ajustements financiers observés dans la gestion des deux AMI
contribuent a renforcer ce sentiment de brouillage quant aux attentes liées a l'innovation et aux
criteres de priorisation des projets innovants.

Les modalités d’accompagnement (généralisation CPOM, AMI) sont considérées par les acteurs du
champ comme plus souples, mais elles contraignent toutefois les capacités dinnovations
territoriales : ces modalités composent ainsi des freins au déploiement rapide de solutions trés
innovantes, mais elles donnent lieu aussi a a) ce qui est percu par les acteurs qui tentent de les
mettre en ceuvre a du « bricolage », en particulier en ce qui concerne les outils financiers, b) du
« trongonnage » des innovations et c) une forme d’artificialisation des moments de rupture.

En outre, la mise en place de dispositifs innovants dans le champ de I'autonomie et du maintien a
domicile a souvent un socle d’objectifs autour de la coordination des acteurs d’intervention a domicile
et visant a la fluidification des parcours. Cette question de la coordination est devenue centrale dans
les politiques publiques de l'autonomie notamment avec le souhait d’offrir des parcours
d’accompagnement et de soin les plus individualisés possibles aux personnes agées et en situation
de handicap (Bloch & Henaut, 2014). Or, on observe que, d’'une part, le besoin de coordination
pluriel, a différentes échelles (celle des politiques publiques, des territoires, des dispositifs, des
institutions ou services, des domiciles qu’ils soient individuels ou collectif) et que, d’autre part, les
dispositifs innovants sont confrontés a des problématiques d’organisation plus générales
(structuration médicale, situation des aidants, formation des professionnels...) qui contraignent les
possibilités de coordination voire entretiennent des situations de conflit.

3.2. Des résultats limités en termes de coordination et de la
coopeération

A travers l'identification des déterminants de la coopération entre acteurs (individuels et collectifs)
du champ du maintien a domicile, I'évaluation livre des enseignements quant a la capacité des
innovations a fluidifier les relations professionnelles et les prises en charge dans les politiques
d’autonomie.

Validant un cadre théorique développé originellement pour I'étude des relations entre professionnels
du soin (perspective curative, Bergeron et Castel (2010)), la recherche évaluative montre que la
présence de professionnels experts dans les équipes est un facteur clef de la coopération entre
acteurs de I'autonomie. Ce constat serait d’'une grande généralité si I'on ne précisait pas ce que I'on
entend par expertise et surtout ce qu’elle permet en termes d’'induction de 'action collective. Elle
compose en effet une capacité a adresser et faire circuler les patients qui présentent des
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caractéristiques et des profils que les organisations destinataires savent plus ou moins « gérer ».
L’expertise signifie donc ici une connaissance fine des organisations en présence, de leurs
contraintes de fonctionnement et de leurs objectifs professionnels, expertise qui permet d’orienter
les « bons patients » aux « bonnes organisations ».

Par ailleurs I'expertise recouvre le pouvoir d’aider les partenaires du réseau professionnels sur des
cas ou des situations complexes : étre expert ne signifie pas simplement (voire pas du tout) étre
capable d’exercer son autorité légitime du haut d’'un magistére spécialisés ; étre expert, au regard
des éléments empiriques que nous avons accumulés, signifie étre capable d’aider des équipes sur
des points particuliers, aide qui appelle un aide réciproque des équipes, réciprocité au fondement
de la stabilité des échanges coopératifs.

Le deuxiéme facteur d’induction de la coopération est I'indépendance des dispositifs, en particulier
a I'égard des médecins (généralistes) pour la prescription de médicaments et son renouvellement.
La sociologie des organisations montre, depuis de nhombreuses années déja, que la situation qui
réunit un acteur (individuel ou collectif) dépendant d’'un autre acteur pour 'accomplissement d’'une
tache (ici la prescription et son renouvellement) mais qui ne posséde pas de ressource pour négocier
la coopération de celui dont il est dépendant est une condition propice a l'instauration d’une relation
conflictuelle. Inversement, I'étude montre que dispositifs et organisations de maintien a domicile qui
ont su « internaliser » pareille capacité de prescription (et de renouvellement) et donc qui ne
dépendent pas (plus) du bon vouloir de prescripteurs externes sont des dispositifs et des
organisations au fonctionnement plus coopératif : ils n'ont pas besoin de dépenser de I'énergie a
solliciter (souvent en vain) des médecins qui sont modestement intéressés (leurs enjeux
professionnels sont ailleurs) a coopérer avec eux. Les déterminants du conflit résident donc
principalement dans l'incapacité a installer des échanges réciproques et faiblement déséquilibrés
entre acteurs professionnels.

Dans une méme veine d’analyse organisationnelle, les conflits surviennent fréquemment quand il
existe de concurrence entre des acteurs dits « captants », c'est-a-dire des acteurs qui revendiquent
chacun la maitrise de la chaine thérapeutique, par le contrble des principales décisions qui scandent
un suivi thérapeutigue et médico-social des personnes agées ou handicapées. Les conflits
surviennent également, a l'inverse, quand des acteurs qui se veulent non captants « se renvoient »
entre eux la responsabilité d’un patient qu’ils ne veulent pas suivre au long cours et dont ils ne
veulent pas organiser le parcours. Finalement, cette analyse identifie certains des mécanismes qui
favorisent la formation des réseaux de coopération entre les partenaires associés de la prise en
charge médicale et médico-sociale des personnes agées et handicapées. Les coopérations entre
acteurs associés dans le maintien a domicile sont le produit de I'appariement entre acteurs
(individuels ou collectifs) « captants », qui revendiquent un rdle clef dans la formation des décisions
structurantes et d’autres qui estiment, au contraire, que leur intervention doit étre ponctuelle et
limitée a une étape du parcours, des acteurs que 'on a nommés « non-captant ».

En I'espéce, ce que semble le plus faciliter 'instauration de coopération (plus ou moins fluide) entre
acteurs du maintien a domicile a trait d’abord a la conformité du projet associatif avec les orientations
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des politiques publiqgues comme le fait, par exemple, de mettre en oceuvre concrétement des
rapprochements de parcours entre personnes agées et personnes en situation de handicap. Ce qui
est un des axes stratégiques des politiques publiques de l'autonomie, permet une coopération
vertueuse avec I'ARS méme si elle se révele peut-étre plus compliquée au niveau des acteurs de
terrain.

A linverse, d’autres déterminants analysés dans |'étude des projets compliquent la bonne
coordination des acteurs, a I'image de I'absence d’interopérabilité de nombreux systéme digitaux.
Méme s'il ne faut pas surestimer la capacité des technologies a permettre seules la coopération
entre acteurs, croyance pourtant tres partagée chez les décideurs publics comme privés (Crozier et
Friedberg, 1977 ; Bergeron, Borraz, Castel et Dedieu, 2020), il peut étre aisément admis que
'absence de communicabilité entre différentes solutions numériques n’est guére propice a la
coopération, voire sert de prétexte pour justifier une absence de coopération.

Il ne faut pas oublier non plus que les freins sont d’origine structurelle. Compte tenu des difficultés
de démographie médicale qui existent sur certains territoires de I'lle de France, d’'un manque de
meédecins traitants, d’une spécialité gériatrique qui est encore en cours de structuration dans la
région, et de difficultés d’anticipation vis-a-vis du vieilissement de la population, [l'offre
professionnelle est mal ajustée a la demande et ce sont les aidants qui agissent le plus souvent
comme variable d’ajustement des prises en charge et du maintien a domicile.

Le manque de moyens est extrémement limitant pour négocier le virage domiciliaire qui s’engage
progressivement dans les esprits. Il ne s’agit pas d’investir uniquement dans le domicile en
substituant les dépenses des EHPAD, il s’agit de maintenir les dépenses dans les EHPAD pour les
profils (qui mécaniquement, méme sans augmentation du taux de dépendance nécessiteront d’étre
pris en charge en institution) et d’investir dans le domicile. A cet égard la gestion des lits de gériatrie
est trés parlante et positionne les professionnels et notamment les leaders intégrés dans une posture
de devoir convaincre 'ARS de « I'absurdité » de certaines décisions. Le taux de dépendance
correspond a rapport entre les personnes classées en GIR 1 a 4 sur 'ensemble de la population de
plus de 60 ans. Ce taux est autour de 10% et les projections de population estiment qu’il restera
stable dans les années a venir mais qu’a pratiques inchangées cela seraient 108 000 seniors
supplémentaires attendus dans les EHPAD d’ici 2030 (DREES, 2020).

Dans ces conditions, la coopération aidants/professionnels est un point essentiel a sécuriser et
mérite encore davantage d'études pour comprendre comment et sur quels types de taches les
aidants se substituent et I'impact de cette charge sur leur santé et leur bien-étre. Ces analyses,
fondées sur l'analyse organisationnelle (cf. encadré) pourraient aussi étre associées a des
recherche en sciences économiques utiles pour, d'une part, mesurer le colts de cette charge qui
repose sur les aidants et dans le but, d’autre part, de calculer l'investissement nécessaire pour
soulager cette charge.
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Encadré n°21 : Sociogrammes des projets innovants
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3.3. Une contribution modeste de linnovation aux enjeux de
transformation et de réduction des inégalités

La derniére question évaluative interrogeait I'impact des innovations et plus précisément la
contribution des innovations soutenus a la transformation de I'offre.

Faute de pouvoir documenter précisément ces impacts — ce qui aurait nécessité une démarche
compléte d’évaluation basée sur des données robustes — plusieurs enseignements peuvent étre
partagés a l'issue du travail sur les deux AMI ainsi que sur le volet qualitatif du maintien a domicile.

Le premier de ces enseignements porte sur la portée des innovations et sa place dans 'arsenal des
leviers de transformation dont dispose I'ARS pour faire évoluer les acteurs et les modalités de prise
en charge dans le champ de I'autonomie. Pour le dire simplement, cette portée s’aveére extrémement
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réduite. D’abord parce qu’avec un panel de 200 innovations soutenues, 'ARS est loin d’avoir été a
la hauteur des « 5 000 solutions nouvelles » sur 'accompagnement des personnes en situation de
handicap visées en 2018 dans le COS. Ensuite parce les actions innovantes soutenus n’ont été que
trés partiellement accompagnées, capitalisées et diffusées par les équipes de 'ARS. Faute de
création d’une plateforme de diffusion et de valorisation des innovations (prévue mais non réalisée)
et du fait de I'insuffisance des temps d’échanges, de présentation et de retours d’expériences entre
acteurs sur des thématiques ciblées (notamment prévention des chutes et domotigue), tout comme
d’un systéme de suivi-évaluation des projets, les innovations fragmentées et non valorisées n’ont
pas pu produite leurs effets attendus en termes de diffusion et de transformation.

Un deuxieme enseignement cible plus précisément le lien entre les innovations et la réduction des
inégalités sociales et territoriales de santé. L’étude quantitative des AMI démontre le caractére limité,
voire peu adapté, de ce mécanisme de financement pour contrebalancer les inégalités d’offre de
services médico-sociaux existantes entre les territoires. SiI'on rapporte le pourcentage de dispositifs
de télémeédecine financés a certains indicateurs d’inégalités socio-économiques et de morphologie
sociale, se manifeste clairement le fait que ce ne sont pas nécessairement les départements les
plus défavorisés qui bénéficient d’'une part plus importante de dispositifs de télémédecine : c’est
notamment flagrant pour la Seine-Saint-Denis qui pourtant avait été fléché comme prioritaire dans
AMI.

De méme, sur la problématique des « déserts médicaux », les choix de financement par
département ne répondent que partiellement aux besoins recensés sur la région et n'empéche pas
d’observer un « déclassement » du 93 dans les innovations accompagnées. Malgré donc la
détermination préalable par 'ARS d’une enveloppe par département prenant en compte certaines
caractéristiques du contexte local, pour le cas de la télémédecine tout au moins. La limitation de
outil AMI n’a cependant rien d’étonnant in fine, tant les causes de I'inégalité de I'offre de service et
I'inégal acces aux soins sont multiples et imbriquées les unes aux autres. Elle améne toutefois a
préciser qu'avant de produire des effets, une innovation nécessite un temps important de
préparation et de montage, autant de ressources représentant un codt a I'entrée, a fortiori dans des
territoires connaissant des « problématiques plus urgentes » et qui renforce les inégalités entre
porteurs de projets.

On notera en revanche deux points d’ouverture intéressants a prendre en compte dans la logique
de ces AMI, en lien avec le renforcement des acteurs et la lutte contre les inégalités en santé. Le
premier point concerne le financement des dispositifs de « services renforcés a domicile » qui
semble davantage avoir correspondu aux difficultés d’accés aux soins au niveau régional et a sans
doute apporter des réponses a des besoins locaux non couverts. Le second point montre que, bien
gu’elle n’ait pas été explicitement prévue dans les termes de I'AMI, la moitié des porteurs de projets
mobilisent la notion d’'empowerment. Ce constat montre qu’au-dela des prescriptions définies par
les acteurs financeurs, les porteurs de projet intégrent et anticipent les critéres et caractéristiques
de ce que l'air du temps pourrait définir comme un « bon » projet (répondant en la matiére aux
criteres du cahier des charges).
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3.4. Une position inconfortable de I’ARS sur l'innovation qui
interroge ses moyens d’action

Dans ces conditions, I'ARS apparait dans une position, sinon inconfortable, du moins nécessitant
des clarifications par rapport a l'innovation, a ce qu’elle en attend tout comme aux moyens qu’elle
peut raisonnablement lui accorder.

L’évaluation révéle que 'ARS peut facilement et rapidement étre percue comme un « bouc-
émissaire » et les Délégations départementales se trouvent également en positions délicates : il y
existe un turn over important, ce qui n’est guére propice aux opérations processuelles de co-
constructions des innovations. De nombreux acteurs considérent ainsi devoir faire face a des
injonctions contradictoires, entre des velléités d’autonomie de stratégie et de conception pour
s’adapter aux particularités d’un territoire singulier, d’un c6té, et le contréle normatif de I'Etat, par
essence plus homogénéisateur, de l'autre coté

On retrouve ainsi certaines des conclusions que Pierru (2020) a développées récemment : 'ARS
dispose de peu de compétences, mais surtout de moyens financiers et humains et de leviers pour
atteindre les objectifs de santé publique. Il montre, par exemple, que la médecine de ville continue
de se réguler dans une dynamique de métropolisation en renforcant les déséquilibres de densité
médicale sur les territoires et en banalisant les dépassements d’honoraires. Il évoque également la
crise des urgences et de I'hdpital public, situation de crise qui ressemble a celle dans laquelle se
trouve le secteur du médico-social confronté a la pénurie de professionnels et de places dont
s’accusent mutuellement I'état et les collectivités territoriales ; sans évoquer encore la crise de la
psychiatrie qui participe a 'engorgement des urgences lorsque les patients décompensent faute de
prises en charge et enfin 'absence de moyens pour mettre en place des actions de prévention. Tout
ceci contraint les ARS a étre dans une posture « proclamatrice » d’objectifs sans pouvoir les mettre
en place (Pierru, 2020).

Terminons par constater le sentiment d’imprécision qui domine quand il s’agit d’évoquer les modéles
a promouvoir. Que ce soit dans le champ du handicap ou du vieillissement, le déploiement de
plateformes de services ou d’EPHAD hors les murs, par exemple, est de plus en plus plébiscité. Les
plateformes de services représentent, ainsi, de nouvelles organisations intelligentes par plasticité
organisationnelle (Loubat, 2016), pouvant étre définies comme « une entité cohérente possédant un
statut unique regroupant, pilotant et coordonnant divers services complémentaires afin
d’accompagner dans leurs parcours respectifs des destinataires communs » (lbid, p. 2).
L’émergence de ces plateformes s’inscrit dans la continuité du changement de paradigme engagé
avec la notion de parcours (Bloch & Hénaut, 2014 ; Bloch, 2016) qui passe d’'une logique
d’établissement a une logique centrée sur l'individu, son projet de vie, ses attentes, ses capacités,
son développement et son parcours (Loubat, 2016 ; KPMG, 2020). De son cété, TEHPAD hors les
murs peut se définir comme : 1) Un dispositif de prévention gradué, transitoire vers 'TEHPAD
physique (qui accompagne la stratégie de prévention de la fragilité) ; 2) Un dispositif transitoire vers
'EHPAD physique afin de préparer I'entrée en Eh TEHPAD pad ; 3) Un prolongement de TEHPAD
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physique appuyé sur un rayonnement territorial : 4) Un lieu d’organisation, de coordination et
d’optimisation des ressources (Rizouliere, 2019). Pourtant, en dépit de I'existence de ces définitions
dans la littérature, de nombreux acteurs témoignent de la difficulté a préciser les contours de ces
innovations (logement API, plateformes de services, EPHAD hors les murs, etc.).

CONCLUSION ET PROPOSITIONS: UNE APPROCHE
STRATEGIQUE DU DOMICILE A RENFORCER, UNE POLITIQUE
D’INNOVATION A AFFIRMER

En conclusion, I'axe 3 du PRS a poussé une logique d’innovation pertinente pour détecter et
promouvoir des solutions dans un contexte de prise en charge et d’'accompagnement des personnes
agées et en situation de handicap marqué par de multiples problématiques qui se conjuguent et
s’aggravent : co(ts des prises en charge, multiplication et fragmentation des acteurs intervenant au
domicile, manque de considération témoignées aux professionnels, faible attractivité des métiers,
invisibilité des solidarités privées...

Dans cette perspective, les AMI mis en place dans le cadre du PRS tout comme le soutien aux
projets innovants du maintien a domicile constitue, en plus d’'une figure imposée dans l'offre
d’accompagnement aux professionnels, des réponses adaptées comme en témoigne la mobilisation
des porteurs de projet et I'investissement des professionnels engagés dans le développement et la
diffusion de ces innovations, non seulement au sein des entreprises privées et commerciales (Silver
Economie en téte) mais dans les structures associatives, les collectivités et les établissements
publics.

Pour nécessaire qu’elle soit, l'innovation n’est pas suffisante pour aborder un virage domiciliaire
jalonné d’obstacles en lle de France : démographie médicale et manque de médecins traitants,
spécialité gériatrique encore en cours de structuration, difficultés d’anticipation vis-a-vis du
vieillissement de la population, offre professionnelle est mal ajustée a la demande et pression sur
les aidants...

Outre les freins financiers, réglementaires, technologiques et comportementaux observés dans la
mise en ceuvre des innovations sur le terrain, quatre types de failles freinent la portée transformatrice
de l'innovation au service du systéeme de santé : le défaut d’évaluation, le dialogue insuffisant entre
chercheurs, décideurs et acteurs, le manque de visibilité de l'innovation et la conception et
perception rigide de I'innovation.

Pour que linnovation soit motrice de transformation, plusieurs orientations et postures permettent
d’entrevoir des marges de manceuvre. Elle sont présentées ci-aprés puis complétées par des
propositions de recommandations dans I'encadré ci-dessous.
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e |l s’agirait d’encourager en premier lieu I'intégration systématique d’une démarche de
suivi-évaluation, a la fois quantitative et compréhensive dans les processus d’innovation.

e Le recours aux approche bottom-up apportant une attention particuliére aux
innovations co-construites et portées par les acteurs permettrait de se défaire de la
standardisation en pensant dés leur conception I'adaptabilité des innovations, la
consolidation du processus expérimental a une décision.

e Cela passe aussi par une action sur les freins identifiés en fluidifiant les parcours
financiers des innovations, en adaptant les juridictions de 'hébergement collectif et du soin
a domicile et en participant a I'acculturation de dispositifs innovants.

e L’ARS pourrait, dans son réle d’animateur territorial renforcer la visibilité des innovations
et des bonnes pratiques du domicile.

e Enfin, I'identification de « profils d’innovateurs » pourraient étre une piste a approfondir
pour cibler des interlocuteurs a privilégier sur les territoires (tout en gardant a I'esprit que
certains professionnels ont des ressources liées a leur place dans le systéme de soin ou
d’accompagnement plus facilement mobilisables que d’autres dans les négociations avec les
instances) et faire communauté autour des projets d'innovation dans les territoires.

Réponses aux questions évaluatives

Question 1 : La maniére de promouvoir I'innovation est-elle pertinente avec les objectifs
de promotion du maintien a domicile ?

Plutdét oui car :

e Les initiatives portées par le PRS (AMI, innovations dans le MAD) ont permis de
combler les besoins et d’envoyer un signal aux acteurs des territoires tout en clarifiant
les priorités de 'ARS, en termes de maintien a domicile comme plus largement en
matiére d’'innovation et de transformation de I'offre

Mais...

143/366



SciencesPo

Question 2 : Les dispositifs dits innovants financés par I’ARS permettent-ils de fluidifier
la coordination entre les acteurs et les parcours de soins ?

Plutét non, car :

e La coordination et la coopération restent les maillons faibles du dispositif général mis
en ceuvre dans le cadre de I'axe 3 du PRS

e Au-dela des enjeux liés a la culture de l'innovation, la multiplication des structures est
une difficulté d’envergure qui rend quasiment impossible I'alignement des partenaires :
soins a dom, services infirmiers, médecins généralistes...

e Silinternalisation de la dépendance au médical est un piste prometteuse pour fluidifier
la coordination entre les acteurs et les parcours de soin, elle n'est présente que
marginalement dans les dispositifs innovants soutenus par lARS

e Plus largement, le techno-centrisme et le faible crédit accordé aux innovations
organisationnelles et managériales dans les choix de financement n’a pas permis de
produire des effets sur la coopération / échange d’information

Question 3 : Ces dispositifs permettent-ils de participer a latransformation de I’offre au
niveau des politiques publiques de ’autonomie ?

Difficile de se prononcer mais trés vraisemblablement non dans la mesure ou :

e L’approche et les outils méthodologiques de notre évaluation (questionnement retenu,
analyse compréhensive, observation des mécanismes...), ne permettent pas d’avoir une
vision synoptique des impacts des dispositifs ; a cela s’ajoute un manque aussi de recul
quant aux effets des projets suite a leur mise en ceuvre (lorsque celle-ci a aboulti...)

e Pour autant plusieurs éléments de réflexion permettent de relativiser la portée
transformationnelle de ces dispositifs :

o La faiblesse des crédits et le faible volume de projets innovants financés (en
comparaison par exemple avec les budgets CNSA sur les expérimentations et
projets pilotes)

o Le degré limité d'innovation des projets (innovation d’abord incrémentale)

o L’absence de mise en cohérence des dispositifs innovants avec les autres leviers
traditionnels de transformation de I'offre (réglementation, formation, RH...)

o La faible capacité de 'ARS a relayer ces dispositifs innovants, les évaluer et
capitaliser leurs apports afin d’assurer leur passage a I'échelle
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Recommandations

Recommandation n°1 : Renforcer une approche « stratégique » du domicile

e Mener des études supplémentaires sur les déterminants de coopération
e Atrticuler 'action de 'ARS en matiére d’innovation avec 'action de la CNSA

Recommandation n°2 : Renforcer I'opérationnalité du PRS

¢ Mieux mobiliser le PRS comme levier stratégique de Iégitimation de la politique de
soutien a l'innovation de 'ARS

Au sein du futur PRS :

e Clarifier davantage la démarche d’innovation en lien avec celle d’expérimentation.
Le cadre de financement qui tend a s’assouplir avec les AMI et les CPOM, reste
encore rigide et peu adaptable aux temporalités des innovations.

e Préciser (quantifier) davantage les objectifs et les actions a mener dans le cadre
du PRS et de mieux qualifier (typologies) par la suite les actions menées.

Recommandation n°3: Promouvoir des organisations transversales et axées sur
I’animation territoriale (DD)

e Renforcer le réle des DD dans I'AMI, son esprit, ses critéres. Rétablir des
déséquilibres entre les territoires.

o Dissocier les missions de contréle et de tarification avec celle d’animation
territoriale afin de créer plus de dialogues et d’espaces collaboratifs entre les
agents des DD et les professionnels de terrain dans une logique de transformation

e Encourager la transversalité et renforcer la double compétence PA-PH au siége
comme en DD.

e Amélioration le dialogue avec les acteurs de terrain et inscrire une démarche de
collaboration sur le long terme.

e Renforcer la diffusion et la capitalisation des projets innovants (cf. la plateforme
qui n'a pas pu étre mise en ceuvre dans l'axe 3)
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EVALUATION DE L’AXE 4
EMPOWERMENT ET DEMOCRATIE
SANITAIRE

L’axe 4 du PRS a pour finalité de « permettre a chaque Francilien d’étre acteur de sa santé et des
politiques de santé ». Il vise a renforcer les droits individuels et collectifs des usagers dans leurs
parcours de santé en développant leur pouvoir d’agir (empowerment). L’enjeu est double : dune
part, accroitre I'information en santé du patient ainsi que sa participation et son implication dans son
parcours, le savoir expérientiel du patient méritant d’étre mieux reconnu et pris en compte ; d’autre
part, développer la représentation des patients, usagers et familles comme composantes
essentielles de la « démocratie sanitaire » afin de renforcer les droits collectifs et agir sur le systéme
de santé.

Pour élaborer le projet de transformation a 5 ans de I'axe 4, 'ARS s’est appuyée sur l'organisation
d’enquétes publiques lors de I'élaboration du PRS2 ainsi que sur l'allocation de ressources dédiées
par le pble « démocratie sanitaire » de I'ARS, en appui de la Commission régionale de santé et
d’autonomie d’lle de France et notamment sa commission usagers.

Par son objet comme par son projet, I'axe 4 du PRS est transversal. L'ensemble des actions de cet
axe s’inscrivent dans un continuum permettant de renforcer le pouvoir d‘agir en santé de I'ensemble
des personnes. Dans le périméetre de I'évaluation, une attention particuliére a ainsi été portée a la
place de la parole et du pouvoir de I'usager dans 'amélioration de la coordination des parcours (axe
1, DAC), le maintien a domicile (axe 3), les permanences d’acces aux soins (PRAPS) et les enjeux
de nutrition, d’'urbanisme et d’activités physiques dans la prévention en santé publique, notamment
déployés a I'échelle locale (axe 5).

Contexte et enjeux

La finalité de rendre chaque personne acteur de sa santé et du systéme de soins, renvoie a deux
logique d’intervention distinctes mais complémentaires.

e Au niveau collectif, elle invite a mettre I'accent sur la représentation et I'association de
I'ensemble des acteurs du systéme de santé dans I'élaboration et la mise en ceuvre de la
politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation. Au-dela de la création
d’'instances de représentation (des usagers, des professionnels), I'enjeu est celui du
développement d’espaces de concertation et de mise en débat permettant d’améliorer la
participation des acteurs de santé et de promouvoir les droits individuels et collectifs des
usagers. Cette logique de démocratie en santé se décline a tous les échelons du niveau
national au niveau local.
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Encadré n°22 La représentation des usagers dans le systeme de santé

L’'usager du systeme de santé peut étre aidé par des représentants d'usagers, pour
'accompagner ou le représenter. Ce type d’instances existent dans le champ sanitaire
comme médico-social tandis que, pour le secteur ambulatoire des initiatives ont été
développé. Si dans les établissements de santé, plus de 900 représentants sont
désignés dans les commissions des usagers (CDU) qui ont vu leur positionnement
renforcé par rapport aux instances précédentes, le dispositif est loin de couvrir tous
les besoin. Plus d’'un tiers des postes reste en effet a pourvoir, selon 'ARS,
spécialement dans les établissements de faible capacité. Dans le secteur médico-
social, la représentation des usagers est a la fois moins contraignante mais aussi plus
difficile a mettre en ceuvre selon les situations spécifiques des bénéficiaires de ces
services. Pour des raisons liées a ses handicaps ou pathologies, 'usager est souvent
représenté par sa famille. La participation et [Iimplication des personnes
accompagnées et des familles passe a la fois par des dispositifs Iégaux comme les
Conseils de la Vie Sociale (CVS) ou les Personnes Qualifiees (PQ) et les différents
projets proposés aux résidents et a leurs familles par les structures et réseaux
associatifs. A défaut de CVS ou en complément, plusieurs établissements ont
développé des formes de démocratie directe qu’il n’est pas toujours possible
d’identifier et d’accompagner. Dans le secteur ambulatoire, la représentation des
usagers n’est pas encadrée mais des expérimentations ou démarches innovantes se
mettent en place a l'initiative des acteurs nationaux (comme la CNSA via ses appels
a projets) ou du terrain. Ces projets, souvent tributaires des situations et des énergies
locales, apparaissent difficiles a accompagner et complexes a valoriser. Enfin, dans
les lieux de privation de libertés, les droits et la parole des usagers constituent un défi
pour des publics souvent éloignés de la santé avant leur détention.

e Au niveau individuel, la recherche d’une plus grande capacité d’action des publics a été
popularisée sous le vocable de « pouvoir d'agir », traduisant le concept anglo-saxon
d’empowerment. L'empowerment se référe aux savoir acquis par le patient et qui est,
souvent méconnu ou sous-estimeé par les professionnels, et rarement activé. Pour autant, ce
savoir expérientiel doit étre reconnu. Il aide le patient a mieux s’adapter a son environnement.
Pour ce faire, ces savoirs doivent pouvoir étre amplement partagés aussi bien avec les
personnes concernées (patients, familles, aidants) qu’avec les professionnels.au travers de
communautés (associations de patients, forums, groupes d’entraide, etc.), contribuant au
développement de patients experts.

Au sein du PRS, ces deux logiques se combinent et s’autoalimentent pour soutenir la transformation
souhaitée par I'axe 4.
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Le cadre d’évaluation

Contrairement aux autres axes du PRS qui ont fait I'objet, pour leur évaluation, de I'identification
d’'un objet ou d’une action « emblématique », le choix a été fait pour I'évaluation de I'axe 4 de
privilégier une approche transversale et globale.

Ce choix s’explique par la nature du sujet, le pouvoir d’agir, qui ne renvoie pas a une action en tant
que telle mais correspond davantage a un répertoire d’interventions et d'initiatives mobilisant a la
fois les instruments transversaux de politiques publiques (information, concertation, accés aux
droits, numérique...) et des politiques sectorielles (offre de soins, prise en charge psychologique,
nutrition, éducation thérapeutique...)

En outre, s’agissant d’'une notion non stabilisée dont la définition et les usages sont pluriels, il a
semblé plus pertinent de se placer dans une démarche exploratoire et de conserver un périmetre
d’étude large.

Cette posture a supposé un travail important de cadrage initial. Elle a cependant permis de pouvoir
exploiter les liens avec les autres axes thématiques évalués afin de tester, conforter ou amender les
hypothéses de travail.

Sur le plan de la méthodologie, I'évaluation a été menée a partir de deux études : une premiére
étude conduite en 2021 a Sciences Po Saint Germain en Laye (sous la direction de Patrick
Hassenteufel et Caroline Massot), et une seconde étude conduite au sein de 'Ecole Urbaine de
Sciences Po (sous la direction de Sarah Russeil et Daniel Benamouzig). Ces études ont été
complétées par des entretiens et des analyse complémentaires en 2022 (Patrick Hassenteufel et
Clément Lacouette-Fougere) et les résultats ont été partagés a 'occasion de deux séminaires de
recherche organisés avec I'ensemble du consortium d’évaluation, dont les chercheurs des autres
axes impliquant une composante forte sur le pouvoir d’agir (DAC, PRAPS, nutrition...).
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Questionnement et méthode d’évaluation

La démarche d’évaluation a reposé sur une approche sociologique basée sur des entretiens
qualitatifs (individuels et collectifs), de I'observation et de 'analyse documentaire. L’approche
exploratoire retenue n’a pas nécessité la production d’un référentiel d’évaluation en tant que
tel mais un travail de cadrage a été réalisé pour mieux cerner les contours des enjeux et des
définitions (« empowerment », « démocratise sanitaire », « usagers » ...) et fonder le travail
de diagnostic éclairé. Les questions qui ont guidé la démarche ont été conditionnées par
cette approche compréhensive et descriptive : « comment cela fonctionne ? Dans quels cas
cela fonctionne ? Et selon quels mécanismes ? »

Dans cette perspectives deux études empiriques ont été réalisées :

e Une premiére étude confiée a un groupe d’étudiants de I'Ecole Urbaine de Sciences
Po sous la direction de Daniel Benamouzig et Sarah Russeil (tutorat) a été conduite en
2020 et 2021. Cette étude a reposeé sur un état des lieux des dispositifs d’empowerment
et d’association (au sens large) des patients en lle-de-France a partir d’entretiens de
cadrage et via la constitution d’'une base de données de dispositifs. Au total, une
quarantaine de dispositifs ont été inventoriés et regroupés en catégories pertinentes :
les dispositifs ayant trait a I'empowerment, dispositifs d’accompagnement et de
prévention, dispositifs numériques, conférences de santé, dispositifs de médiation,
Commissions, comités, et conseils, dispositifs associatifs, initiatives informelles,
dispositifs territoriaux. Dans chaque catégorie, une ou plusieurs fiches ont été réalisées
a partir de la documentation disponible.

e Une seconde étude conduite en 2021-2022 par un groupe d’étudiants de M2 dans le
cadre des projets collectifs du Master de sciences politiques « Métiers du Politique et
de I'Action Publique Territoriale) de Sciences Po Saint-Germain en Laye, sous la
direction de Patrick Hassenteufel et de Caroline Massot (tutorat) a permis d’approfondir
'enquéte précédente. Ce second volet a été mené a partir d’entretiens qualitatifs (10
entretiens individuels et 3 entretiens collectifs) complétés par une analyse
documentaire portant sur 4 dispositifs plus précisément : 2 dispositifs centrés sur les
patients (GEM, plateforme numérique : santé mentale) et 2 dispositifs relatifs aux
espaces institutionnels permettant la représentation des patients (conférences
territoriales, CRSA)

Enfin, dans le prolongement, une recherche spécifique a porté sur les CLS (mémoire de
recherche d’'une étudiante de M1) et un travail de consolidation a été mené par Patrick
Hassenteufel et Clément Lacouette-Fougeére.

Outre le traitement spécifique de cet axe qui n’a pas donné lieu a un contrat de recherche
(type post-doctorat) et a limité les investigations de terrain dans le temps contraint d’'une
année, voire d’'un semestre universitaire, plusieurs éléments méthodologique ont contraint la
démarche. L’accés au terrain et a l'information s’est en effet avéré plus complexe que
pressenti initialement, en particulier pour investiguer les CTS (dont le suivi s’est avéré peu
lisible en interne a I'ARS et aux DD) ou accéder aux commissions de la CRSA, dans un
contexte de renouvellement de ses membres en octobre 2021.

Les difficultés techniques d’administration du questionnaire congu pour interroger les
dispositif Mon Suivi Psy, liées notamment a la sécurisation des données et a la fiabilité du
protocole d’enquéte, ont également contraint les étudiants a renoncer a cette modalité de
recueil du point de vue des bénéficiaires.
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1. STRATEGIE

1.1 Le développement de la capacité d’agir (empowerment) des
patients en France

Avant d’étre utilisé dans le domaine de la santé, le terme d’empowerment traduit d’abord une critique
sociale, notamment féministe, au cours des années 1970. Alors qu’il était utilisé au XIXéme pour
désigner tout pouvoir légitimé par une « autorité supérieure » a l'instar d’institutions comme I'Etat ou
IEglise, il devient durant le XXéme siécle I'étendard de celles et ceux qui souhaitent « rompre »
avec des modalités d’intervention considérées comme paternalistes hiérarchiques et inégalitaires”
(Bacqué, 2013). Ainsi, 'empowerment ou « 'empouvoirement » est recentré sur le sujet et ses
spécificités, il n’est plus I'expression d’'une logique institutionnelle top-down. Dans cette veine, des
procédés d’empowerment apparaissent, notamment en Amérique du Nord, dans le milieu des
travailleurs sociaux. Ceux-ci soutiennent la nécessité de focaliser « le travail social sur le sujet, pris
comme individu et dans son contexte, en s’appuyant sur ses compétences et en l'aidant a construire
une estime de soi et une conscience critique » (lbid).

En France, dans le monde de la santé, 'empowerment se construit au moment ou le monde trés
paternaliste du soin («tu es un objet de soin, tu ne sais rien » - [extrait d’entretien]) laisse
graduellement place a la voix et au savoir des usagers. Deux événements majeurs, corroborés par
les entretiens réalisés avec les experts du champ de la participation en santé, vont participer de ce
tournant.

e Tout d’abord, cette prise de pouvoir des usagers s’ancre dans les années 1980 alors
gu’intervient I'épidémie de SIDA. En effet, les professionnels de santé se trouvent démunis,
dépourvus de connaissance face a ce nouveau virus. lls ont ainsi besoin de I'expérience des
personnes infectées par le SIDA, alors fortement stigmatisées et discriminées, pour
comprendre le fonctionnement et I'évolution du VIH. De ce mouvement nait une étroite
collaboration entre les associations de patients et les professionnels de santé qui ouvre la
voie a un grand nombre de recherches scientifiques.

e Par ailleurs, une série de scandales sanitaires, a la fin du XX®® siecle, ébranle les rapports
de force traditionnels entre le monde des patients et celui des soignhants. Une perte de
confiance et une remise en cause mutuelle va caractériser ensuite la dégradation des
relations entre patients et soignants. Cette derniére est en partie provoquée par I'affaire du
sang contaminé, scandale en raison duquel des personnes ayant bénéficié d’une transfusion
sanguine se retrouvent infectées par le VIH. Dans le méme temps, les événements survenus
a la cliniqgue du sport et qui engendrent plusieurs cas d’infections nosocomiales dues a la
mauvaise stérilisation d’instruments chirurgicaux renforce la diffusion de ce sentiment de
défiance. Ces scandales ne produisent pas uniquement une rupture symbolique dans le lien
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soignant-soigné. lls sont aussi a l'origine d’une judiciarisation de ces rapports qui,
progressivement, dessine les contours du droit des malades et de la démocratie sanitaire.

Afin d’apaiser les tensions qui se cristallisent alors entre la sphére patiente et la sphére soignante,
des corps intermédiaires de discussion et de négociation se constituent pour permettre la création
d’instances a méme de prendre en charge un dialogue entre les représentants des usagers, les
professionnels et des élus. Dans cette logique, 'empowerment ne s'impose plus seulement sous
une forme individuelle mais aussi sous une forme collective (‘je suis un acteur, je peux participer
par mes connaissances au collectif et faire part de mon expérience de patient pour faire bouger les
lignes et améliorer les pratiques” [extrait d’entretien]).

Finalement, c’est la loi Kouchner du 4 mars 2002 qui tente d’aplanir les relations patients-soignants
en établissant juridiquement le concept de « droit des malades ». Cette loi est notamment portée
par des représentants d’association de patients a l'instar de Christian Le Saout, ancien militant
d’AIDES. Les apports de la loi Kouchner sont doubles. D’'une part, elle « installe » physiquement la
démocratie sanitaire en institutionnalisant la représentation des usagers « au sein des grandes
institutions de la santé et des Hépitaux ». D’autre part, elle consacre I'importance du droit a
l'information pour les patients et, son corollaire, la confidentialité. L'information médicale appartient
au patient et il doit pouvoir étre informé de son état de santé. Enfin, une réglementation plus stricte
des actes médicaux se matérialise dans la loi Kouchner. En ce sens, elle consacre I'importance du
consentement et la possibilité d’étre indemnisé en cas d’aléa thérapeutique.

Depuis, d’autres réformes ont continué a promouvoir 'empowerment en permettant sa
« banalisation » au sein de I'administration comme auprés des professionnels de santé et des
usagers. C’est le cas de la loi de 2016 sur la « modernisation de notre systéme de santé » dont un
volet est consacré a « mieux informer, mieux accompagner les usagers dans leurs parcours de
santé » (Chapitre I, articles 88 a 94). De méme, les lois « Organisation et transformation de la
santé » de 2019 ou « Ma santé 2022 » renforcent la reconnaissance du savoir expérientiel des
patients en l'intégrant directement dans la formation et I'évaluation des futurs soignants.

1.2 La mise a l'agenda de la thématique au sein du PRS et le
pilotage assuré par le pble « démocratie sanitaire » et la CRSA

Dans I'axe 4 du PRS, la notion d’empowerment reléve du sous-axe « pouvoir d’agir et information ».
L’objectif de ce sous-axe axe est, pour reprendre les termes de 'ARS, de « permettre a chaque
francilien d’étre acteur de sa santé et des politiques publiques de santé ». Toutefois, le PRS ne
comprend pas de définition a proprement parler de la notion d’empowerment, notion dont le sens
varie fortement en fonction du milieu associatif, institutionnel et des usagers, comme a pu le mettre
en évidence le travail d’enquéte empirique. Méme si elle permet d’abriter sous un méme vocable
des initiatives a priori éloignées, I'absence de définition partagée de la notion représente une
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premiére difficulté pour diffuser les messages du PRS. Elle ne facilite pas, en tout état de cause, le
partage d’une doctrine simple et claire au niveau régional.

Le processus d’élaboration du PRS2, pour la période 2018-2022, a pourtant conduit & promouvoir
une logiqgue d'empowerment. Pour l'ancien directeur du pble démocratie sanitaire de I'ARS,
'ambition était de réduire le « décalage entre la mise en ceuvre d'une politique publique et les
attentes sur le terrain », reproche formulé a 'égard du PRS1 (entretien). Une double prise en compte
de 'empowerment structure donc ce nouveau plan. D’une part, la mise en place de diverses
enquétes publiques a permis d’infléchir, dans une certaine mesure, I'écriture du document. Pour ce
faire, la parole de 1000 franciliens a été recueillie. C’est donc une démarche de communication
inédite qui, a cette occasion, a été mise en ceuvre par 'ARS (pble démocratie sanitaire). D’autre
part, le document lui-méme entend s’articuler autour de la notion d’empowerment. Plus précisément,
c’est I'axe 4 qui, occupant une place centrale dans le document final, la consacre en tant qu’objectif
structurant. |l vise tant a « renforcer le pouvoir d’agir des usagers » qu’a « soutenir les soignants et
les patients qui s’engagent dans cette démarche ». Autrement dit, il s’agit pour l'institution de
renforcer une politique d’empowerment en renforgant les dispositifs préexistants en la matiere. Dés
lors, 'ARS s'’inscrit dans la logique impulsée par la Haute Autorité de Santé et de « la volonté de
faire de 'engagement des usagers une priorité ». Au sein du PRS 2, la référence aux GEM, aux
médiateurs ou a I'expertise d’expérience, exprime bien la maniére dont l'institution a développé et
s’est appropriée un vocable et des outils en matiére d’encapacitation des franciliens. D’aprés le PRS,
le développement de ce pouvoir d’agir doit, entre 2018 et 2022, cibler prioritairement I'information
des citoyens et des usagers

En plus du PRS, I'action de 'ARS lle-de-France en termes d’empowerment se matérialise dans les
missions attribuées a certaines branches de l'institution a I'instar du péle démocratie sanitaire avec
lequel nous avons pu réaliser deux entretiens. Ce dernier est né en 2010, dés la création de
’Agence. Son principal objectif se fonde sur I'encapacitation des usagers en pilotant toutes les
démarches visant la promotion et le respect des droits des usagers de méme que leur représentation
et leur participation au systeme de santé francilien. C’est pourquoi, le pdle est autant sollicité pour
des questions de réclamation que pour sur des sujets relatifs a I'organisation des modalités
d’expression de la démocratie sanitaire : organisation des travaux de la CRSA, structuration des
commissions des usagers au sein des établissements de santé. En prise avec I'élaboration du PRS
2, son action est supposée s’inscrire dans les orientations définies au sein du document.

Encadré n°23 : Les résultats prévus par le COS en matiére de pouvoir d’agir

Le COS qui fixe les objectifs a atteindre a horizon 10 ans pour le territoire d’lle-de-France a
défini les résultats suivants pour I'axe 4 « permettre a chaque francilien d’étre acteur de sa
santé et des politiques de santé »
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e Des Franciliens mieux et plus équitablement informés sur la santé, sur les fagons de
la préserver, sur les droits et 'accés au systéme de santé, et sur son utilisation
optimale.

e Des citoyens plus capables de décider, d’agir pour leur santé et d'influencer leurs
conditions de vie, contribuant & I'amélioration de 'état de santé physique et mental, y
compris pour ceux éloignés du débat public.

e Lagénéralisation des patients-experts pour différentes maladies chroniques, usagers-
formateurs pour différents types d’acteurs : patients, professionnels du soin,
professionnels de 'accompagnement a 'emploi et de l'insertion sociale.

e Des actions de prévention et de promotion de la santé plus efficaces, prenant en
compte les savoirs et I'expertise des bénéficiaires (a la fois les personnes et les
familles), dans une approche de santé communautaire.

e Des citoyens et usagers plus impliqués dans I'élaboration et le suivi des politiques de
santé régionales, avec comme corollaire une réduction des écarts de santé, ainsi que
dans la politique de gestion des risques.

o Des représentants d’usagers ayant un vrai statut dans les différentes instances de
concertation, plus a méme d’influencer les débats et de participer a 'amélioration de
I'efficacité du systéme de santé.

Dans le cadre de cet axe, sept objectifs intermédiaires ont été fixés pour 2022

¢ Avoir augmenté la part des personnes adhérant a un GEM pour 1000 habitants.

e Avoir augmenté la part de services a domiciles pour les PA et les PH organisant un
recueil formalisé de la parole de l'usager.

o Développer I'accés aux soins en psychiatrie des plus jeunes (les 0/4 ans inscrits dans
le SRS), avec une progression visée en 5 ans de 15%.

e Mettre en place et diffuser régionalement au moins un projet prenant en compte le
savoir expérientiel des patients dans chacune des quatre priorités thématiques par
pathologie du PRS 2.

e Intégrer dans un tiers des projets de transformation des Axes 1, 2, 3 et 5 des dispositifs
de participation citoyenne.

¢ Avoir fait de Santé.fr un outil numérique de référence d’information sur la santé.

e Avoir réduit la part des hospitalisations prolongées en psychiatrie (6 mois et plus) de
10% (en journée).

2. BILAN DE LA MISE EN CEUVRE

Pour rendre compte de la diversité des dispositifs d’empowerment en lle-de-France, leur
recensement a été décomposé en deux groupes: d'un cété, les dispositifs centrés sur le
renforcement des capacités des patients (empowerment individuel), de l'autre, les dispositifs
permettant une représentation collective des patients renvoyant a la « démocratie sanitaire ».
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2.1 Une pluralité de dispositifs correspondant a deux dimensions
principales (capacité individuelle et représentation collective)

Les dispositifs visant a renforcer la capacité des patients

Un ensemble de 6 démarches ou dispositifs constituent ce premier groupe de dispositifs. Ces
derniers ont en commun de s’inscrire dans une logique avant tout individuelle. lls visent a favoriser
I'implication et 'autonomie du patient a titre individuel en lui reconnaissant un savoir expérientiel.
Ces dispositifs sont le plus souvent ciblés sur un type de public (exemple : les aidants, les personnes
atteintes de cancer, les publics vulnérables) ou une pathologie (exemple : le suivi psychologique,
les addictions, le cancer). Leur action s’inscrit dans un champ large allant de I'éducation et la
prévention a la santé jusqu’a 'accompagnement dans la prise en charge médicale et les suites de
la maladie. Leur déploiement est variable en lle-de-France, prend la forme majoritairement
d’initiatives locales peu structurées, reposant sur les réseaux associatifs mais peuvent aussi étre a
linitiatives des pouvoir publics, a 'image des dispositifs de I'éducation thérapeutique.

Les groupes
d’entraide mutuelle
(GEM)

Les Groupes d’entraide mutuelle (GEM)
sont des structures d'accueil et
d'accompagnement non  médicalisés
gérées essentiellement par et pour des
personnes présentant un handicap
psychique. lls ont pour objectif de lutter
contre l'isolement de ces personnes en
essayant de contribuer a leur mieux-étre et
a leur insertion sociale. Les GEM prennent
la forme « d’associations loi 1901 » et se
veulent ainsi étre des lieux ouverts
reposant sur la libre-participation et le
volontarisme de leurs adhérents. Imaginés
a la fois comme moyen de prévention et
de compensation des conséquences du
handicap, les GEM reposent sur deux
principes liés :

- Le principe de « pair-aidance » : la
personne regoit le soutien de personnes
qui rencontrent ou qui ont rencontré des
difficultés similaires.

-Le principe « d’ empowerment » : par le
développement de son autonomie, la
participation aux décisions qui la
concernent et la prise en compte de son
avenir, la personne accroit & terme sa
capacité d’agir.

En mai 2021, nous avons recensé

67 GEM sur l'ensemble du
territoire francilien. Le
financement des GEM est

majoritairement assuré par 'ARS
(environ 90% du budget des
GEM) sur la base dune
convention signée entre 'agence
et l'association. Pour que cette
convention soit subventionnée,
I'association portant un GEM doit
respecter le cahier des charges
des GEM (la derniére version du
cahier des charges des GEM est
celle de l'arrété du 27 juin 2019).

Les Groupes d’Entraide Mutuelle (GEM)
occupent une place centrale dans
I'action entreprise par I'ARS lle-de-
France en matiére d’empowerment

effet, ces dispositifs, au-dela d'étre
spécifiquement dédiés a
I'encapacitation des usager.e.s, sont
portés par I'Agence, avec un fort
volontarisme. C’est pourquoi, durant la
crise sanitaire, des documents émis par
I'ARS ont circulé a leur propos. Ceux-ci
ont permis de soutenir 'ouverture des
structures accueillant ces groupes
d’entraide mutuelle tout en préconisant
une liste de recommandations afin de
limiter la diffusion de I'épidémie. Dés
lors, ils ont pu éviter le tout-numérique
pour certaines de leurs activités. A
I'évidence, l'intérét affiché, de la part de
'ARS, concernant ces dispositifs n'est
pas anodin. Pour cause, ceux-ci ont une
forte assise nationale et juridique. Des
lors, ils figurent parmi les seuls
dispositifs mentionnés au sein du PRS2
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L’Education
Thérapeutique des
Patients (ETP)

Les plateformes
numériques

En ce sens, on observe que 'ARS place
au coeur de son  programme
d'empowerment la diffusion et le
développement des programmes d’ETP
en lle-de-France. De  nombreux
programmes ont été lancés depuis une
vingtaine d’années en France montrant les
bienfaits d’une telle pratique sur les
patients atteints d’'une maladie chronique
(Cf Tlévaluation d'A. Margat, M.
Giacoppelli, Y. Hemon, P. Lombrail et R.
Gagnayre, 2014). Depuis leur création en
2009 les ARS ont en charge le
développement de 'ETP.

Quatre plateformes numériques

spécifiques a I'lle-de-France co-existent :

o Plateforme  d'auto-formation  au
systtme de sant¢ (2018) en
partenariat de I'ARS lle-de-France
avec I'Université des patients, une
structure originale en

e Site Terr-eSanté (2018) mis en place
dans le cadre du Programme national
Territoires de Soins Numériques
(TSN) : plateforme d'échange de
partage et de services qui a pour
objectif de faciliter la coordination
entre les professionnel.le.s de santé
et d'améliorer la prise en charge des
patient.e.s.

e Site PromoSanté lle-de-France
(2018) qui met & disposition des
ressources liées a la promotion de la
santé.

e Mon Suivi Psy: un service public
numérique qui vise a améliorer le
suivi des patients en leur permettant
de recenser leurs symptdmes
quotidiens et de les transférer a leur
psychiatre.

Signe fort de leur développement,
il existe aujourd’hui en lle-de-
France prés de 772 programmes
d’ETP.

Exemple:  ['Universitt  des
Patients fondée en 2010 (ARS /
Sorbonne Université) a formé a ce
jour plus de 200 patients-experts
atteints d’une maladie chronique
et désireux de transformer leur
expérience vécue de la maladie
en expertise au service de la
collectivité santé

Focus sur mon suivi Psy
e 28 000 téléchargements
dont 1 300 de professionnels

e 500 utilisateurs engageés (qui
ont utilisé plus de 6 fois
I'application)

o 35% de taux d’engagement
pour les patients a qui un
professionnel a
recommandé I'application.

En janvier 2022 on recensait :

e 400 utilisateurs par jour, tous
les jours (attention, ce ne
sont pas forcément les 400
mémes tous les jours) ;

e 300 reviennent trés
réguliérement (soit au moins
6 jours par mois) ;

e 1 315 (tilisateurs par
semaine ;

e 333 utilisateurs par mois.

L'ARS place au cceur de son
programme d’'empowerment la diffusion
et le développement des programmes
d'ETP en lle-de-France, sujet sur
laquelle 'agence a acquis depuis plus
de 10 ans une expertise et une
connaissance documentée de ses effets
positifs.
Les COS vise ainsi la généralisation des
patients-experts ~ pour  différentes
maladies chroniques, usagers-
formateurs  pour différents  types
d’'acteurs : patients, professionnels du
soin, professionnels de
accompagnement a l'emploi et de
linsertion sociale.

Historiquement, on observe qu'un

processus de démocratisation de

linformation médicale a été¢ rendu
possible a partir des années 2000 par la
généralisation d'internet. Le numérique
peut étre percu comme un véritable
support du développement et de

« massification » de I'empowerment

pour les patients usagers. L'avénement

d'Internet dans la sphére médicale a

conduit les patients a s’approprier un

nouvel espace dinformations et
d’échanges, qui a permis a son tour

I'évolution du « patient contemporain »

qui peut étre acteur, informé, expert,

partenaire, autonome suivant les
contextes. Le numérique peut étre
considéré comme un véritable « vecteur
d’émancipation pour les patients »

(Cases, 2017) et ce dans 4 différentes

dimensions de 'empowerment :

e« L'empowerment individuel »
(acceés en ligne a une grande
information)

e« L’'empowerment partagé »
(échange avec une communauté
de soutien en ligne, partage
d’expériences)

e« L’empowerment
collaboratif/scientifique »

(échange et information
consolidant I(expertise du patient)

e« L’empowerment actif »

(symétrie avec le médecin et co-
décision)
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La décision
médicale partagée

Les dispositifs de
médiation

La « décision médicale partagée » est un
modéle théorique daide a la décision
médicale entre un professionnel de santé
et un patient dont le but est d’arriver a une
prise de décision acceptée d'un commun
accord concernant la santé individuelle du
patient.e. Ce modéle repose sur deux
étapes : i) Le partage d'une information
médicale bilatérale et égalitaire entre le
patient et le professionnel ii) Une prise de
décision mutuelle : le patient dispose des
differentes  options,  exprime  ses
préférences vis-a-vis de sa maladie et de
ces options, et peut par conséquent faire un
choix éclairé sur sa santé en accord avec|le.
Professionnel de santé.

Deux types de médiateurs dans les

établissements de santé franciliens.

e |Les médiateurs-médecins qui traitent
des plaintes et des réclamations
concernant les soins et le
fonctionnement médical des services.

e lLes médiateurs non-médecins qui
peuvent s'occuper de  toutes les
plaintes ne relevant pas de ces sujets
(alimentation, confort, accueil des
proches).

Partenariat ARS/ AP-HP/
l'association Fibrome Info France
et des professionnels de santé
impliqués dans le parcours de la
femme porteuse du fibrome
utérin, un outil numérique d'aide
a la décision médicale pour
améliorer  limplicaton  des
patientes porteuses de fibrome
utérin,

A I'IGR, la prise de décision
partagée  est utiisée pour
traiter le cancer de |la
prostate. Dans 55% des cas le
patient se voit proposer un
nouveau choix, et dans 46% des
cas le patient.e qui avait fait un
premier choix, change d'option et
se voit finalement traité par une
autre méthode.

En lle-de-France, dans les 8
départements, on dénombre prés
de 63 personnes qualifiées jouant
ce role de médiateur (avec des
spécialités différentes en fonction
des problématiques des usagers)

La prise de décision partagée se
caractérise donc par une double
exigence : un processus de mise en
perspective des savoirs expérientiels et
académiques, et [utilisation doutils
daide a la décision. Si on observe une
évolution dans les rapports entre les
usagers et les professionnels de santé
qui tend vers une meilleure information
et une plus grande participation d'un.e
patient, la méthode compléte est trés
peu utilisée.

Résultats :
e Prise de décision partagée jugée
encore “balbutiante” en France et

dans la région lle-de-France.
Seulement 4 praticiens en lle-de-
France.

e AlIGR:dans55%descasle patient
se voit proposer un nouveau choix,
etdans 46% des cas le patient.e qui
avait fait un premier choix, change
d'option et se voit finalement traité
par une autre méthode.

Un dispositif utile mais qui interroge au
regard de son adéquation avec les
besoins et des inégalités de
déploiement entre les départements
d’lle-de-France s Contrairement a la
Seine-et-Marne qui dispose de 14
médiateurs, le Val-d’Oise n'a que deux
personnes qualifiées alors que sa
population n’est que peu inférieure (1,6
millions d’habitants pour la Seine-et-
Marne et 1,3 millions pour le Val-
d'Oise). Si cette difference peut
s'expliquer par la plus grande superficie
de la Seine-et-Marne, elle a en
revanche pour conséquence de
proposer une offre de personnes
qualifiées moindre aux habitants du Val-
d'Oise et surtout moins adaptées aux
problématiques  spécifiques  des
usager.e.s.
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Les dispositifs
d’accompagnement
et de prévention

Les dispositifs de prévention participent
activement a 'empowerment des usagers

du systéme de santé en fle-de-France.

Ce sont des structures médico-sociales
qui concernent des publics ciblés / des

thématiques spécifiques :
e  Centres d'Accueil et
d’Accompagnement a la Réduction

des risques pour Usagers de Drogue

(CAARUD)
e  (Centres de Soins,

d’Accompagnement et de Prévention

Addictologie (CSAPA)
e  COordination REgionale de lutte
contre le VIH (COREVIH).

19 CAARUD en lle de France.
Présents essentiellement a Paris,
ils suivent le principe de I'accueil
inconditionnel et sont fortement
sollicités.

72 CSAPA présents en IDF qui
accueillent de fagon anonyme et
gratuite les patients et sont
présents dans tous les
départements de France

5 COREVIH en lle-de-France, qui
travaillent tous sur des territoires
bien définis recouvrant 'ensemble
de la région.

La prévention en santé permet un
empowerment tant individuel pour le
suivi et laccompagne- ment des
usagers du systéme de santé par ces
structures, que collectif en ciblant les
usagers spécifiques particuliérement
exposés aux IST, VIH ou a la
consommation de drogue. Les
CAARUD participent plus
particuliérement a une forme productive
de 'empowerment dans la construction
de solutions pour l'usager.e. Plus
généralement, la prévention en santé
contribue & 'empowerment des usagers
franciliens en les sensibilisant sur des
sujets de santé publique, & 'extérieur du
seul établissement hospitalier

La représentation des patients dans des dispositifs plus larges renvoyant a la
« démocratie sanitaire »

Le second groupe de dispositifs rassemble les démarches de représentation des patients au sein
des instances de la « démocratie sanitaire » : commissions d’usagers, conférences thématiques,
comités ad hoc... L’ensemble est composé d’environ 1 500 bénévoles en lle-de-France. Ces
dispositifs reposent sur le role clef de France Assos Santé dont la délégation régionale d’lle-de-
France apparait bien dotée financierement et ne dispose pas de financements issus de partenariats,
comme c’est le cas dans d’autres délégations régionales. Cette structuration garantit 'indépendance
de I'action de France Assos Santé.

Les commission
d’usagers

Ces dispositifs  typiques de

représentation des usagers permettent la
participation des usagers a la stratégie et
au contréle des organisations qu'ils
représentent. La présence d’'usagers du
systeme de santé permet d'apporter leur
savoir expérientiel au sein de leurs

instances.

On les retrouve a tous les échelons :

Au niveau national ;

e  Commission de l'activité libérale, le
conseil de surveillance des
établissements publics de santé
(EPS)

e  Conseil de la caisse primaire
d’assurance maladie (CPAM)

e  Comité d'éthique et de déontologie
(CED),

10 CU en lle-de-France.

Les CPP se prononcent sur les
conditions dans lesquelles le
promoteur de la recherche assure
la protection des personnes et
notamment des participants, le
bien-fondé et la pertinence du
projet de recherche, et sa qualité
méthodologique.  Ainsi  l'avis
favorable dun CPP  est
indispensable, en plus de
lautorisaton ~ de  I'Agence
nationale du médicament et des
produits de santé (ANSM),

France Assos Santé dispose
d'un réseau important en lle-de-
France. Au total, 62 associations

Cette remontée de I'expérience du
patient au cceur de la gouvernance des
établissements, privés ou publics, du
systeme de santé donne une voix aux
usagers sur le fonctionnement des
établissements de santé et c’est en cela
que ces dispositifs contribuent a
'empowerment.

Les missions de ces trois dispositifs
tiennent a I'évaluation du
fonctionnement et de la stratégie des
établissements de santé.

La commission de l'activité libérale, le
conseil de surveillance des EPS ou celui
de la CPAM, n’ont pas pour objectif de
favoriser 'empowerment des usagers
du systéme de santé.
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La CRSA

Les conseils
territoriaux de
santé (CTS)

e  Commissions de conciliation et
d’indemnisation (CCl)

Au niveau de chaque établissement

e |a Commission des usagers (CDU)
dans le secteur de la santé

e Les Conseils de Vie Sociale (CVS)
dans le secteur médico-social

La Conférence Régionale de la Santé et
de l'Autonomie d'lle-de-France est un
organisme consultatif placé auprés des
différentes institutions travaillant dans le
domaine de la santé publique et qui
contribue a la définition et a la mise en
ceuvre de la politique régionale de santé.
Plus généralement, son domaine de
compétences s'élargit aux soins en ville et
a I'ndpital et au champ médico-social. Elle
a été créée en 2009 par la loi portant
réforme de Ihopital et relative aux
patient.e.s, a la santé et aux territoires et
est venue remplacer le Comité Régional
de I'Organisation Sanitaire (CROS) ainsi
que le Comité Régional d'Organisation
Sociale et Médico-Sociale (CROSMS),
institués en 2003. En lle-de-France, la
premiere mandature s'est tenue entre
2010 et 2014, la deuxieme mandature de
2014 a 2021.

Lancée par le gouvernement en 2013, la
loi Santé du 26 janvier 2016 qui rénove la
planification régionale de santé en
articulant offre de soins et démocratie
sanitaire, annonce la création des
Conseils Territoriaux de Santé (CTS), en
remplacement de la conférence de
territoire

dusagers collaborent avec FAS. 57
dentre elles sont membres
agréées du réseau et 5 sont
associées au sein de leur
délégation sans étre membres

Si la CRSA en est présentement
a sa troisiéme mandature depuis
octobre 2021, ses principales
missions en termes de production
d'avis restent majoritairement
inchangées et peuvent se décliner
de la sorte :

e Le projet régional de santé ;

e  Lerapport annuel sur le
respect des droits des
usagers ;

e Lapolitique de réduction des
inégalités de santé ;

e Lapolitique des
investissements Les
orientations stratégiques
annuelles des orientations
d'utilisation du Fonds
d’Intervention Régional ;

e Leplan régional santé
environnement ;

Elle est associée a de nouveaux

travaux (retours d’expérience et

évaluations) sur la gestion de
crise.

Le directeur général de I'ARS a

pour obligation de créer un

conseil territorial de santé sur
chacun des territoires
infrarégionaux de démocratie
sanitaire au plus tard le 1er janvier

2017. Pour Ille-de-France, ces

territoires correspondent aux huit

départements et constituent les

CTS de I'Essonne (91) ; des

Hauts-de-Seine (92) ; de la Seine-

Saint-Denis (93) ; de Paris (75) ;

de la Seine-et-Marne (77) ; des

Yvelines (78) ; du Val-de-Marne

(94) et du Val d'Oise (95).

Un CTS est composé
approximativement d'une
cinquantaine  de  membres

répartis en 4 colléges : i)

Dans  dautres  dispositifs, la
représentation tient spécifiquement de
'empowerment des usager.e.s. On peut
citer les Comité de protection des per-
sonnes (CPP), qui sont chargés
d'émettre un avis préalable sur les
conditions de validité de toute recherche
impliquant la personne humaine

La Conférence Régionale de la Santé et
de I'Autonomie apparait ainsi comme un
lieu privilégié de concertation et
d’expression de I'ensemble des acteurs
du domaine de la santé, notamment des
usager.e.s souvent laissé.e.s de coté.
Cette  instance  importante  de
démocratie  sanitaire répond aux
dimensions collective et scientifique de
lempowerment, mais aussi a la
dimension active.

Derniére innovation en date, la
possibilité de statuer sur le financement
de I'ARS est issue directement du Ségur
de la Santé et permet d’ajouter un
nouveau bloc de compétence a la
CRSA. Ainsi voit-on se dessiner un
fonctionnement incrémental, ponctué de
séquences de retours et de publications
d’avis et dont la méthode d'élaboration
peut s'apprécier sous la notion cadre de
« co-construction ».

Par la mixité des acteurs présents au
sein de ces commissions, les CTS
cherchent & améliorer la réponse aux
besoins de la population sur le territoire,
notamment sur [l'organisation des
parcours de santé et pour permettre
I'émergence d’une expertise partagée.
Ainsi en intégrant les usagers au sein
des débats publics, les CTS leur
accordent le pouvoir de s'investir dans la
formation des politiques publiques de
santé. La démocratie participative se
traduisant quant a elle par l'intégration
des usagers assure une efficacité des
soins la plus compléte possible. A cet
effet, ils ont, entre autres, la possibilité
de transmettre toute proposition au
Directeur général de I'Agence régionale
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Les Contrats
locaux de santé
(CLS)

L’Espace Ethique
lle de France
2.2 Un

Le contrat local de santé (CLS) est un outil
porté conjointement par I'ARS et une
collectivité territoriale pour réduire les
inégalités territoriales et sociales de santé.
Ciblé sur les zones rurales et les QPV, il
est I'expression des dynamiques locales
partagées entre acteurs et partenaires sur
le terrain pour mettre en ceuvre des
actions, au plus prés des populations.
Créé en 1995, au sein de 'AP-HP I'Espace
éthique a servi de modele de dispositif de
réflexion éthique dans le cadre de la loi
relative a la bioéthique de 2004. En 2013
il a été désigné Espace de réflexion
éthique de la région lle-de-France.
L’Espace de réflexion éthique a vocation a
susciter et a coordonner les initiatives en
matiére d’éthique dans les domaines des
sciences de la vie et de la santé. A cette
fin il propose des formations, met a
disposition de la documentation, organise
des concertations ou plus largement
anime le débat public sur les enjeux
éthiques dans les domaines des sciences
de la vie et de la santé.

déeveloppement

incrémental

professionnels et offreurs des
services de santé ; i) usagers ; iii-
des collectivités territoriales du
territoire de démocratie sanitaire
concerné ; iv) des représentants
de I'Etat et des organismes de
sécurité sociale.

En 2022, la région lle de France
comptait 62 CLS conclus actifs et
19 en projet.

Le territoire d'application des CLS
couvre 56% de la population
francilienne.

L’Espace éthique participe, en
liaison avec le Comité consultatif
national d'éthique, pour les
sciences de la vie et de la nature
(CCNE) a Tlorganisation de
réunions régionales ou nationales
II' dispose aussi d'une activité
scientifique

institutionnalisation progressive et continue

correspondant a

de Santé, et de donner un avis sur le
PTSM.

Dans son référentiel, 'ARS insiste sur
limportance de générer, via le CLS, une
“participation active des habitants

Dans les faits, la démarche participative
est plus ou moins présente selon les
CLS, sa mise en ceuvre étant tributaire
de la dynamique partenariale sur le
territoire et des modalités de travail des
structures porteuses.

Au titre de I'empowerment, I'Espace
Ethique a lancé en 2022 un grande
enquéte nationale et une concertation
pour refonder la démocratie en santé a
I'occasion des 20 ans de la loi de 2002

une

L’étude du PRS d'lle-de-France, la revue de littérature et les entretiens qualitatifs avec les acteurs
du secteur donnent a voir la grande diversité des outils existants pour encourager 'empowerment
en lle-de-France. On constate en effet qu'il existe de nombreux dispositifs, & toutes les échelles
d’action sur le territoire francilien.

Renforcé par la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé,
'empowerment des patients est promu a I'échelle nationale par la loi et concrétisé par des initiatives
comme la création du site Santé.fr, outil du service public d’information santé, pour « informer et
accompagner les citoyens en favorisant leur participation aux choix de santé ».
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Les initiatives sont également nombreuses a I'échelle locale, au plus proche du terrain, déployées
au sein d’associations, ou dans chaque hépital a I'instar des Commissions des usagers (CDU) qui
veillent au respect du droit des usagers et a facilitent leurs démarches.

Les recherches réalisées lors de la premiére étude ont également permis de constater I'importante
variété des instruments de 'empowerment, favorisée par des structures publiques, des associations,
mais également par des importations dans le champ de la santé ou du médico-social de méthodes
et outils de communication ou de participation éprouvées. Face a I'hétérogénéité de la notion, le
choix a été fait de maintenir une définition relativement large de 'empowerment dans le but de
recenser un nombre le plus exhaustif possible de dispositifs qui s’inscrivaient dans cette définition
ou se revendiguaient comme tels. En soi, cet inventaire « ouvert » est riche d’enseignements : il
montre que la capacité d’agir des patients ne saurait se réduire a I'activation de dispositifs
spécifiques et/ou connus d’empowerment mais, au contraire, est susceptible d’étre affectée par un
ensemble de leviers non directement en lien avec les thématiques du soin. Ce constats, en un sens,
est a mettre au crédit de I'axe 5 qui plaide, en matiére de promotion et de prévention de la santé
publique, pour une inscription de la santé dans tous les champs de I'action publique.

Pour autant, il peut étre utile de distinguer deux grands types de dispositifs :

e D’un cbté ceux qui visent a mettre en ceuvre directement I’empowerment, a savoir que la
notion ou des éléments relatifs & la notion d’'empowerment sont présents explicitement dans
les missions mémes de ces dispositifs. Ce sont les dispositifs qui ont été considérés comme
spécifiques : leur action est en lien direct avec 'augmentation de la capacité d’agir du public
visé (usagers, professionnels de santé). Ces dispositifs correspondent au cceur de cible des
actions mises en avant dans l'axe 4 du PRS2, notamment les programmes d’éducation
thérapeutique du patient et des groupes d’entraide mutuelle (GEM). C’est également ce type
d’'empowerment que l'on retrouve dans les dispositifs liés a la médiation dans les
établissements de santé et dans la médecine de ville, car ils permettent aux usagers de
confronter directement leur vécu aux professionnels. Les dispositifs numériques s’integrent
aussi pleinement dans ce systeme d’empowerment, ils interviennent en amont sur
linformation et la prévention a I'adresse des usagers et des acteurs du systeme de santé.
Or, la connaissance du systéme de santé et I'accés aux informations concernant la maladie
et les soins est bien la premiére étape d’un processus d’empowerment.

e De l'autre, des dispositifs ont été qualifiés comme indirects ou secondaires du point de vue
de leurs modalités et de leurs effet par rapport a I'empowerment. Dans ces dispositifs, on
retrouve des éléments relatifs a 'empowerment (représentation des usagers, amélioration
du parcours de soins, information), mais la vocation premiére de ces dispositifs n’est pas la
mise en ceuvre d’'un changement direct dans la capacité d’agir des usagers. Il existe
principalement deux cas de figures. Il peut d’abord s’agir de structures dans lesquelles ont
été incorporés des éléments d’empowerment, comme c’est le cas de comités, de conseils et
de commission ou sieégent des représentants des usagers, qui portent la voix des malades
et de leurs proches dans des instances de décisions ou de consultation. Cette situation
montre la volonté des administrations, et en premier lieu du ministére en charge de la santé
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et des ARS, en particulier dans 'application de la loi de 2016 relative a la modernisation du
systéme de santé d’introduire dans I'ensemble des politiques de santé la prise en compte de
I'expérience des usagers. Ce type d’'implication des usagers est distinct d’'un empowerment
« direct » car il est possible d’interroger la représentativité réelle de ces usagers, d’'une part,
et qu’il s’agit d’'une activité bénévole demandant des ressources dont ne disposent pas
'ensemble des usagers (temps, literatie en santé, conditions matérielles favorables, maitrise
de la langue francaise etc.), d’autre part. En second lieu, cette mise en ceuvre secondaire de
'empowerment se retrouve dans d’autres structures, relevant en particulier du domaine
médico-social et de la santé publique, tels que les centre de soins et les maisons d’accueils
spécialisée, qui s’appuient sur la participation active et volontaire de l'usagers pour
'accompagner dans son parcours de soins. C’est le cas, par exemple, des Centres de Soins,
d’Accompagnement et de Prévention en Addictologie (CSAPA) qui accompagnent des
usagers de drogues en appliquant une méthode qui mise sur les ressources propres des
usagers pour accompagner un processus de revalorisation de soi et d’emprise sur ses
propres choix. Ces dispositifs dits secondaires utilisent bien des pratiques d’empowerment,
mais ce n’est pas le coeur de leur action.

Enfin, nous distinguons un troisieme type de dispositifs non spécifiques qui n’incluent pas de
méthodes particulierement liées a 'empowerment mais dont le résultat de I'action produit malgré
tout un effet sur la capacité d’agir des acteurs que ce soit les usagers ou les professionnels de santé.
Ainsi, les traducteurs, les personnes qualifiées, les médiateurs vont agir comme des facilitateurs
pour permettre a 'usagers et ses proches d’étre acteurs de leur santé. Un autre exemple est celui
des communautés professionnelles territoriales de santé (CPTS) qui associent des professionnels
de santé sur un méme territoire pour fournir une réponse de proximité a des besoins spécifiques. Si
leur mission n’est pas en premier lieu 'empowerment, elles permettent aux professionnels de santé
de gagner en autonomie a partir d’'une organisation entre pairs. De méme, pour les usagers, les
CPTS permettent un accompagnement individualisé qui améliore la qualité de la prise en charge,
notamment par la coordination des soins et I'action en matiére de prévention. Les CPTS permettent
aussi la mise en réseau des usagers avec les programmes d’éducation thérapeutique, dispositif clef
de 'empowerment.

Ce premier constat est positif, 'empowerment dans le milieu de la santé est matérialisé par une
large variété d’instruments et des initiatives mises en place a I'échelle nationale, régionale, départe-
mentale et locale, au contact des usager.e.s.

2.3 Une montée en charge des actions limitée par le manque de
ressources et le role déstabilisateur du COVID

Les membres du p6le démocratie sanitaire de 'ARS interrogés affichent collectivement une volonté
trés forte de soutenir ces dispositifs et de processus de démocratisation du systéme de santé. Or,
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toutes les personnes rencontrées considérent qu’il leur manque structurellement des moyens a la
hauteur de leur ambition, élément qui bride leur capacité d’agir.

Cette situation n’est pas propre a la période actuelle, le manque de crédits financiers a également
été regretté par constaté par I'ancienne équipe en charge de ces enjeux au sein de 'ARS « ou
I'essentiel était consacré aux programmes cultures et santé permettant de favoriser le droit a la
culture dans les établissements de santé ». La contrainte des ressources est renforcée par la montée
en charge des enjeux de prévention que recouvrent de plus en plus les dispositifs. Qualifié de
« nouvelle prévention », le soutien a ces démarches exige des moyens allant au-dela de I'équipe
réduite d’animation au sein du pble démocratie sanitaire de '’ARS qui compte trois personnes. lly a
donc bien un décalage entre le poids donné aux missions du pdle et sa capacité matérielle a les
mettre en ceuvre.

Ce manque de moyens se percoit notamment dans les opérations de consultation, fortement
plébiscitées mais au final difficiles a mettre en ceuvre. De telles opérations nécessitent la mise en
place d’'une méthode robuste pour aller chercher des publics peu enclins a s’exprimer et pour
favoriser la représentativité de ces outils. Par comparaison et sans qu’'un benchmark n’ait été
organisé, il ressort des entretiens que d’autres régions (Midi-Pyrénées, Pays de La Loire) soient
mieux armées pour porter un nombre conséquent de consultations et animer des plateformes
numériques.

Ce décalage entre ambitions et moyens permet, dans une certaine mesure, de comprendre pourquoi
il est complexe d’aller au-dela de mesures incrémentales en matiére d’empowerment sur le territoire
francilien. Pourtant, celui-ci est fortement mis en avant. C’est pourquoi il est pensé dans le PRS 2
et, plus généralement, au sein de 'ARS lle de France comme un outil transversal a 'ensemble des
politiques publiques en matiére de santé. Si intuitivement, il semble pertinent d’irriguer I'ensemble
des politiques publigues, cette injonction a « plus de transversalité » présente paradoxalement des
limites. D’'une part, cette dilution de 'empowerment présente le danger d’entériner les mécanismes
de rationalisation des moyens. En disséminant 'empowerment au sein de plusieurs branches de
'ARS, le risque est en effet d’empécher de consacrer des moyens spécifiques a ces actions trés
précises. D’autre part, le discours autour de la transversalité éclaire aussi parfois 'absence d’'une
conceptualisation claire, de la part de 'ARS, de la notion d’empowerment. Il peut dés lors traduire
des soucis de cohérence ou de coordination dans la stratégie.

Cette transversalité structure, au sein de 'ARS, la stratégie adoptée par linstitution. D’emblée,
I'encapacitation est structurée autour de trois modalités selon le pble démocratie sanitaire « j'agis ;
je participe ; je m’informe ». Ces actions sont réparties selon plusieurs péles. Si le pbéle démocratie
sanitaire se charge majoritairement de celle relative a la participation, les autres modalités du
triptyque sont davantage réparties entre le péle communication et le pdle santé publique. Cette
répartition suscite en interne une certaine confusion et il est difficile actuellement comprendre qui,
concrétement, au sein de '’Agence réalise telle ou telle mission d’'empowerment. Cela a d’ailleurs
été une difficulté, dans le cadre du travail d’évaluation, pour cibler les personnes aptes a répondre
aux guestionnements, au sein de 'ARS, sur les questions d’empowerment, ce que résume bien ce
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propos d’'un agent interrogé : « Tout est mélangé ... tout est partagé au niveau de l'agence, on
essaye d’infuser dans toutes les directions de l'agence, c’est extrémement transversal, on veut de
l'usager a tous les niveaux, il faut qu’il y en ait partout ».

Le risque d’'une stratégie diffuse et incrémental est donc de vouloir donner I'impression d’agir sans
réellement se donner les moyens de transformer le systéme de santé et les représentations. L’écueil
serait de reléguer 'empowerment a un signal de qualité en le vidant de son sens. Ce constat inspire
a la prudence concernant les actions de labellisation mise en ceuvre par 'ARS ces derniéres années.
Celle-ci consiste a récompenser les projets ou les dispositifs mettant en place des actions réputées
les plus intéressantes pour impliquer les usagers. Or, la labellisation a donc pour vocation d’inciter
la mise en ceuvre de techniques d’empowerment, et leur bonne diffusion, via la « critérisation » et la
sélection d’initiatives remarquables par un comité de labellisation composé de représentants des
usagers. Cette approche, louable en théorie, n’est pas exempte de biais dans la pratique et ne
résiste pas a un examen critique des modalités et des effets de la procédure de labellisation. D’'une
part, les projets labellisés ne développent pas nécessairement le méme niveau d’empowerment.
Certaines actions peuvent étre structurantes tandis que d’autres sont beaucoup plus superflues.
D’autre part, le caractére incitatif du label est matériellement limité. Pour preuve, 'ARS rappelle elle-
méme qu’il est important de tenir compte du caractére non pérenne du financement et de la hauteur
du financement.

Le manque de ressources renvoie également au manque de représentants bénévoles. A I'échelle
de I'lle-de-France les conseils ou comités dans les établissements de santé sollicitent aux alentours
de 1 500 représentants, tous bénévoles. Ces derniers, pour étre représentants des usagers, doivent
faire une candidature. L’envergure de ce besoin en représentants-bénévoles, dans la région, est
fortement liée a I'importante concentration d’établissements de santé et médico-sociaux en lle de
France.

Encadré n°24 : La crise du recrutement des représentants-bénévoles ?

Le désengagement des usagers en lle de France constitue un frein fondamental au bon
exercice de la représentation. Il manquerait, selon 'ARS, environ 500 bénévoles, soit un
tiers de ceux nécessaires pour couvrir 'ensemble des dispositifs qui les sollicitent dans le
champ de la santé.

Plusieurs raisons expliquent les difficultés rencontrées pour « recruter » un nombre
suffisant de représentants : importance des responsabilités qu'incombe cet engagement,
caractere chronophage de l'activité, absence d’information sur les enjeux de cette
représentation, temps nécessaire de formation et d’accompagnement, manque de moyens
dédiés a I'organisation fonctionnement des instances au sein des établissement...La faible
densité du tissu associatif au regard de la population est aussi un argument avancé pour
rendre compte du faible « vivier » a disposition de ces instances de représentation des
usagers.

Les indemnités de déplacement ou les compensations que regoivent les bénévoles
lorsqu’ils doivent prendre des congés professionnels pour assumer leur fonction de
représentants ne semble pas non plus suffisants.
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Pour tenter de pallier ce déficit, ’ARS a renforcé la communication sur son site Internet,
afin de mieux cibler les associations. De surcroit, des webinaires ont été proposés aux
réseaux associatifs locaux.

Durant la crise sanitaire, certains établissements ont envisagé, dans le cadre de la
vaccination, de pouvoir intégrer directement les représentants au personnel de leur
établissement, comme cela a été pratiqué au Danemark. Cette intégration pose cependant
question : si elle présente le double avantage de consacrer la légitimité de cette activité de
représentation et de renforcer son attractivité, en contrepartie, elle interroge I'autonomie et
l'indépendance des représentants des usagers.

3. EVALUATION

3.1 Des dispositifs fragmentés, peu visibles et souffrant d’'un déficit
de ressources et de portage

Plusieurs constats critiques transversaux peuvent étre développées s’agissant du fonctionnement
et de la portée des dispositifs d’empowerment et de représentation des usagers recensés. Ces
constats, qui recoupent en grande partie les limites des pratiques de participation des publics bien
documentées dans la littérature scientifique (I'émiettement des démarches, les difficultés de mise
en ceuvre, le faible poids dans les processus de décision, le déficit de légitimité voire de
représentativité des participants...) mettent aussi en évidence des enjeux spécifiques a la santé et
au contexte régional de I'lle-de-France tels que la question de la coordination, les inégalités
territoriales et l'invisibilisation de certains dispositifs, et aménent a opérer aussi un retour sur le role
déstabilisateur du COVID-19 dans la mobilisation des usagers.

L’absence de portée prescriptrice

Il convient de rappeler tout d’abord que les objectifs détaillés au sein du PRS en matiere de pouvoir
d’agir n'ont pas de portée prescriptive ou réglementaire. Autrement dit, leur applicabilité n’est pas
contraignante. Au-dela, I'axe 4 ne constitue pas un plan d’action mais donne plutdt un cadre général
avec quelques principes d’action aidant a définir les objectifs prioritaires. Dans ce contexte, 'axe 4
peut apparaitre plus incantatoire et « mou » que les autres axes déclinés dans le PRS. Si certaines
disposition telles que celles concernant la mise en place de commissions d’'usagers dans les
établissements sont d’'un ressort reglementaire, leur effectivité est limitée par les pénuries de
bénévoles et le manque de communication tel que détaillé précédemment. Les entretiens réalisés
avec les experts de la thématique au sein de I'agence et sur le terrain soulignent que le délai de
guatre ans n’est certainement pas adapté pour permettre un véritable ancrage des pratiques
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d’empowerment au sein de la région, lequel nécessite, outre des moyens, du temps pour structurer
des acteurs et des pratiques.

Un manque de coordination

Le manque de coordination des différents dispositifs constitue également un frein a leur bonne mise
en ceuvre. L'inventaire montre que plusieurs pratiques coexistent au sein d’instances diverses mais
qui communiquent peu entre elles. En résulte une fragmentation des dispositifs, créés dans des buts
précis, mais qui ne s’inscrivent pas dans une cohérence globale de politique d’empowerment des
usagers. De maniére similaire, I'alignement des buts poursuivis par les principaux acteurs de
I'empowerment dans le milieu de la santé n’apparait pas toujours réalisé. Les entretiens, révéle que
représentants de I'administration et du monde associatif ont parfois des visions de 'empowerment
différentes, et qu’ils peinent a coordonner leurs objectifs. Si la situation tend a s’améliorer, les
usagers ne sont pas toujours représentés au sein des dispositifs, et I'lle-de-France compte encore
trop peu de patients experts, pour entrainer les autres patients. Il résulte de ce manque de
coordination, une moins bonne diffusion de l'information a destination des usagers, a I'échelle locale,
mais également un manque de formation des professionnels de santé.

Les plateformes numériques fournissent un bon exemple. La création depuis deux ans de 4
plateformes aux enjeux et modalités proches interpelle. Le site « Promo-Santé lle-de-France »
auraient sans doute pu faire I'objet d’'une page dédiée sur le site existant « Santé.fr », tandis que les
dispositifs de formation au systéme de santé auraient certainement gagné a étre centralisés sur une
seule et méme plateforme. Au développement d’initiatives, succédent des enjeux de simplification
et rationalisation des dispositifs dans le but d’en faire des espaces de référence, connus et utilisés
par les patients. A l'instar des forums de discussion sur la santé qui connaissent un grand succes,
ces dispositifs favorisant I'échange en ligne entre usagers, peuvent constituer un espace privilégié
pour le développement du pouvoir d’agir, en particulier pour des personnes isolées ou dont la
condition complique I'accés a des espaces d’échanges physiques, mais cela suppose qu’ils soient
adossés a des pratiques de modération rigoureuses et soutenues.

Des niveaux de participation hétérogénes

Si la participation est souhaitée par les acteurs, elle n’est pas évidente a mettre en ceuvre en
pratique. A l'image des CLS dont la composante participative est plus difficile a matérialiser dans la
pratique que lors de la conception du projet (mise en place d’ambassadeurs-quartiers de santé,
concertation sur les enjeux de santé communautaire...), le développement des pratiques de
participation ne va pas de soi. Plus largement, le fléchissement observé de l'investissement militant,
dans les quartiers et au sein associations, tout comme dans les conseils de quartier ont pour
conséquence de diminuer les possibilités d’accompagnement et de formation des habitants
bénévoles.
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Encadré n°25 : La difficulté de mobiliser les habitants dans un CLS

En demandant aux enquétés si les habitants avaient été associés a I'élaboration et la mise
en ceuvre du CLS a différentes étapes des entretiens, il est apparu que des tentatives de
mise en place de dispositifs participatifs ont effectivement émergée, mais qu’elles ont été
rapidement mises en échec dans leur mise en ceuvre. Par exemple, certaines collectivités
ont organisé des ateliers au moment de I'élaboration du contrat avec des conseils citoyens,
qui sont des collectifs d’habitants de quartiers prioritaires. Si cette démarche a
effectivement permis d'intégrer ces habitants a I'élaboration du contrat, elle suppose une
implication préalable des personnes au sein d’un collectif déja existant. En d’autres termes,
elle s’adresse d’abord a des citoyens déja engagés, mais ne permet pas de toucher un
nouveau public, peu socialisé a 'engagement comme le souligne ce verbatim d’acteur :
« L'idée participation, elle est en difficulté. Enfin voila, par exemple, on pourrait trés bien avoir des
comités d'usagers dans les centres municipaux de santé. On n'y arrive pas parce que ce serait les
mémes qu’on verrait dans les autres structures »

La visibilité
Une autre limite observée dans I'évaluation est celle de la visibilité des dispositifs.

C’est le cas en particulier des dispositifs d’'accompagnement et de prévention étudiés (CAARUD,
CSAPA, COREVIH) qui apparaissent assez confidentiels, dans le sens ou ils sont gérés a 'échelle
nationale et présents de fagon disparate sur le territoire. lls sont peu connus des publics visés par
leur offre de soin et d’accompagnement, et encore moins des personnes non concernées auprés
desquelles la prévention pourrait étre exercée.

De méme, la connaissance et 'usage du systéme de médiation dans les établissements de santé
n’est pas encore trés étendu. En 2017, seulement 663 médiations ont été réalisées en lle-de-France
pour 482 établissements de santé au total. C’est peu compte tenu de I'obligation qui s’applique aux
établissements de santé de proposer un dispositif de médiation. Une difficulté dans la mise en
visibilité de ce dispositif pour le public tient au positionnement des médiateurs au sein de
I'établissement dans lequel il exerce et 'ambivalence de son réle entre le souci de répondre aux
attentes de usagers et de préserver le climat social au sein de la structure.

En tout état de cause, I'enquéte montre que pour étre mieux connus ces dispositifs doivent sortir
des carcans d’expertise et de spécialisation qui les enserrent et diffuser une information simple via
les canaux « ordinaires ». Les acteurs de proximité que sont les collectivités territoriales et plus
particulierement les villes semblent étre bien placées pour assurer le relais des dispositions de
prévention et d’'accompagnement.

Des dispositifs personnes-dépendants

L’empowerment en lle-de-France repose, en outre, sur un systéme largement personne-dépendant.
La création autant que la mise en ceuvre de dispositifs d’empowerment spécifiques dépend dans
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une large mesure de volontés atomisées qui s'incarnent dans un faible nombre d’acteurs fortement
investis et issus du milieu associatif, institutionnel ou médical.

Il est frappant de constater, en dépit de la diversité de dispositifs, que les entretiens et les recherches
documentaires raménent souvent aux mémes personnes, bien repérées et fortement impliquées
dans les démarches régionales de pouvoir d’agir. Outre le caractére essentiel de ces personnes et
de leur mobilisation, ce constat souligne aussi la relative fragilité d’'une politique d’empowerment
régionale reposant sur un petit écosystéme d’acteurs militants et multi-positionnées. La sécurisation
de ces profils tout comme la capacité a offrir des perspectives professionnelles et institutionnelles a
'ensemble des personnes impliquées constitue sans doute une voie a investir pour 'ARS et ses
partenaires.

Un kaléidoscope de visions et de pratiques

A rebours de I'image de dispositifs systématisés et bien déployés, I'étude approfondie de quelques
dispositifs « phares » (GEM, CTS, CLS et Mon Suivi Psy) suggére au contraire une importante
fragmentation des pratiques de mise en ceuvre, influencées par les acteurs qui portent ces dispositifs
et militent pour leur développement.

Cette fragmentation des dispositifs d’empowerment se retrouve également dans I’hétérogénéité des
visions de 'empowerment des différents acteurs du monde de la santé. Puisque ni I'Etat, ni ’ARS
lle-de-France n’ont défini a ce jour une vision compléete et développée de la notion d’empowerment
valant comme modeéle uniforme, on observe une diversité de définitions d’empowerment a la fois
entre les différents groupes d’acteurs du monde de la santé mais également parfois au sein méme
de ces groupes. En ce qui concerne I'hétérogénéité des visions entre les différents groupes d’acteurs
les entretiens ont montré que 'empowerment des patients ne signifiait pas la méme chose pour des
institutions (Etat/ARS/AP-HP), des professionnels de santé ou des associations représentants des
usagers. Plus qu’une vision unifiée, on constate un continuum de représentations allant d’une vision
« faible » de 'empowerment associant la parole de 'usager a un partenariat “consultatif” a une vision
« forte » placant le « savoir expérientiel » acquis par le patient sur un pied d’égalité par rapport au
professionnel de santé. Cette discordance de visions se retrouve aussi au sein des groupes
d’acteurs et peut donner lieu a des difficultés de compréhension entre professionnels de santé ou
entre acteurs associatifs.
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3.2 Des dispositifs qui n'assurent pas completement la
représentation des patients et ne prennent pas en compte les
inégalités territoriales, sociales et culturelles d’acces a la sante

Au-dela des difficultés de mise en ceuvre, la représentativité des dispositifs constitue un défi. Selon
I'ARS, plus de 95 % des représentants des usagers dans les instances en santé sont des personnes
retraitées. Par ailleurs, on compte un nombre supérieur de femmes et de catégories
socioprofessionnelles plus élevées dans les dispositifs recensés.

Si cet état de fait s’explique aisément par la disponibilité que requiert I'implication dans les instances
de représentation ainsi qu’un certain niveau de formation et/ou d’expertise dans le champ sanitaire,
il N’en reste pas moins problématique eu égard de I'enjeu de représentativité et de démocratisation
du systéeme de santé et des politiques de santé.

A I'échelle régionale, I'enjeu de représentativité interne se double d'une forte disparité territoriale
des dispositifs et instances de représentation.

Les deux exemples étudiés plus en détails, les GEM et les dispositifs d’'ETP, illustrent bien cette
problématique :

e Si les programmes d’éducation thérapeutique du patient sont effectivement déployés sur
toute la région lle-de-France, il existe de fortes disparités territoriales tant en nombre de
structures accueillant de 'ETP, qu’en proportion de programmes. L’éducation thérapeutique
des patients est en effet déployée de maniére concentrique, du centre parisien dense en
structures, a la grande couronne ou les programmes ne sont présents que dans certaines
des plus grandes villes. Sur les 268 structures qui organisent des programmes d’ETP, plus
d’'un quart sont situées dans Paris, alors méme que la capitale n’accueille pas plus de 10%
de la population francilienne. Bien que les programmes puissent étre développés au sein
d’associations ou d’instituts médico-sociaux, c’est dans les hépitaux qu’on en retrouve le
plus, du fait de 'implantation importante de 'AP-HP qui concentre une grande proportion des
programmes (40%). A 'inverse, la Seine-et-Marne, plus grand département d’lle-de-France
en superficie et sujet a des problématiques de désertification médicale, ne compte que 6%
de dispositifs C’ETP.

e L’évaluation des GEM réalisée pour la CNSA (2019) et basée sur une enquéte
ethnographique (Marielle Valran) conclut a un déploiement satisfaisant des GEM au niveau
régional, de méme qu’a leur relative efficacité en matiére d’'empowerment. Au nombre de 67,
les GEM sont présents dans tous les départements, a Paris, dans la petite couronne et la
grande couronne. Toutefois, la mise en regard avec les densités de population des 1268
communes d’lle-de-France, met en relief une concentration des GEM dans les zones les plus
densément peuplées de la région. Ce phénomene est particulierement remarquable a Paris
et dans la petite couronne, ou la majorité des GEM franciliens sont situés. Les départements
a plus faible densité comme la Seine-et-Marne présentent une répartition plus clairsemée
des GEM, concentrés dans les communes les plus peuplées du département. Une zone
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centrale dépourvue de dispositif est aussi visible au cceur de ce département, posant la
guestion de I'accessibilité ou du sentiment de proximité de la population du département a
ces GEM. En outre, la carte ci-dessous reste muette sur deux informations critiques : le type
de GEM et leur capacité. Si le premier indicateur est essentiel pour apprécier la prise en
charge équilibrée de certaines pathologies (comme l'autisme par exemple qui accuse un
déficit de dispositif), le second renseigne sur les ressources disponibles au niveau d’un
territoire.

Figure 8 : Répartition des dispositifs GEM en fonction de la densité de
population sur le territoire francilien
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3.3 Des activités duales (formels-reglementaires Vs. informels-entre-
aide) peu articulées aux processus de décisions

L’activité des commissions et instances étudiées (CNS, CRSS...) ne garantit pas la portée de leur
action. Pour les acteurs interrogées, ces espaces institutionnalisés manqueraient « d’'une puissance
de feu » et leurs actions seraient trop peu visibles. Ces deux instances restent essentiellement
consultatives, elles n‘ont pas véritablement de pouvoir décisionnaire, ou de possibilité d'étre
contraignantes. Selon un responsable de la CNS interrogé, ce décalage est d’autant plus fort lorsque
I'on sait que les institutions aptes a décider peuvent, pour des questions de finance ou de priorité,
choisir d’'ignorer les recommandations des conseils de santé en refusant de mettre a 'agenda les
problématiques sociales et sanitaires qu’ils soulévent.
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Concernant I'action que ces institutions exercent en matiére d’empowerment des patients, d’autres
freins méritent étre soulevés. En premier lieu, les échanges lors des réunions des commissions et
des comités montrent que les représentants des usagers présents n‘ont pas toujours
nécessairement les mémes intéréts a défendre au sein de ces instances. Les particularités de
certains publics, la spécificité de certaines problématiques ou pathologies expliquent la complexité
qu’il peut y avoir de de faire émerger d’une seule voix, et avec cohérence, un discours unifié
concernant la place des usagers. A cela peut s’ajouter dans certains cas les positions idéologiques
et les jeux de postures entre les acteurs censés les représenter.

Les processus de sélection et de désignation des membre des commissions tout comme les modes
de fonctionnement de ces instances ne renvoient pas seulement a des questions d’organisation. lls
sont une garantie de la représentativité de ces instances et de la qualité des échanges de points de
vue produits en leur sein. Les représentants des usagers doivent-ils et peuvent-ils étre directement
désignés par les usagers eux-mémes ? Est-il envisageable, ou méme souhaitable, d’ceuvre a la
construction d’un point de vue unique des usagers en cherchant le consensus ? Le bénévolat et la
mobilisation « gratuite » des personnes est-elle un horizon indépassable ou bien des formes
d’'indemnisation, voire de gratification (autre que symbolique) pourraient-elles étre envisagées pour
tendre vers une plus grande professionnalisation de la représentation, avec ce que cela implique en
termes de temps, de formation et de compétences (Devictor 2010) ? Ces questionnements,
soulevées et partagées au cours des enquétes, n’appellent pas de réponse immédiate et leur
traitement dépasse sans nul doute le cadre du diagnostic évaluatif ; reste qu’elle donne les clés de
ce qui pourrait étre une démocratie sanitaire a la fois performante et rigoureuse.

Ces constats rejoignent le focus réalisé dans I'enquéte sur le rdle et le fonctionnement des CRSA.
Sans cibler ici spécifiquement la CRSA lle de France, les recherches et entretiens effectués
indiquent que ces « Parlements sanitaires » manguent encore d’emprise dans les politiques de
santé conduites a I'échelle régionale. Alors qu’'une place a été réservé a la CRSA dans la
planification stratégique des politiques régionales de santé et le plaidoyer, leur rdle dans le pilotage,
la programmation et I'évaluation au fil de I'eau des politiques territoriales reste trés limité. Plusieurs
des membres de CRSA rencontrés se sont prononcés en faveur d’'un renforcement de leurs moyens
d’expertise et d’évaluation, a l'instar des échanges qu’a suscité la recherche évaluative avec la
commission permanente de la CRSA lle-de-France a différents moments du travail (cadrage de la
démarche d’évaluation, échange sur les indicateurs d’évaluation, présentation des résultats
intermédiaires sur I'axe 1).

Par ailleurs, afin d’élaborer un véritable état des lieux de la santé en lle-de-France, les CRSA
relévent le besoin d’une plus grande articulation entre thématiques et échelles de discussion. La
construction d’un « espace d’échanges entre CRSA » appelée de leurs voeux par plusieurs des
interlocuteurs rencontrés afin de partager des pratiques innovantes ou des difficultés rencontrées
dans le développement du pouvoir d’agir en santé s’inscrit dans cette perspective.

Dans ce contexte, faute de courroies de transmission identifiés et structurées dans les territoires
(collectivités, groupes, réseaux...), la démocratie sanitaire se trouve prisonniére d’exercices de
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consultation jugées « hors sols » par les acteurs de terrain et dinstances de représentation
contraintes de se conformer aux cadres bureaucratiques des politiques sanitaires. Tout se passe
comme si, dés lors, coexistait deux dynamiques d’empowerment des usagers : I'une, « par le haut »,
impulsée par les pouvoirs publics et ’'ARS cherchant a capitaliser et valoriser les démarches les
plus emblématiques, et, l'autre, « par le bas », initiée par les acteurs locaux (associations, collectifs
d’usagers, quartiers) et a la recherche de visibilité pour essaimer.

Cette dualité est dailleurs bien visible dans la construction du PRS lle-de-France qui s’efforce de
concilier, d’'une part, une volonté affichée d’engager un processus de co-construction impliquant
'ensemble des partenaires de 'ARS ainsi que les citoyens eux-mémes et, d’autre part, la réalité
d’'une offre de dispositifs et de moyens insuffisants pour faire vivre dans la durée cette effervescence
citoyenne.

CONCLUSION ET PROPOSITIONS: UNE AMBITION A
PRESERVER, UN ROLE A RENFORCER

Quantité d’acteurs se sont emparés, a des échelles diverses, et avec des visions hétérogénes du
concept d’empowerment, afin de permettre a chaque francilien d’étre acteur de sa santé. Ce qui
pourrait étre, en premiére analyse, pergu positivement comme le signe d'un foisonnement
d’initiatives et d’une vitalité des pratiques, révele dans la pratique une triple difficulté liée a la
reconnaissance et la légitimité de ces dispositifs, leur dynamique de mise en ceuvre et de
coordination et leur incapacité collective a peser sur les décisions et interventions publiques pour
transformer le systéme de santé et les politiques de santé.

Le soutien apporté par les pouvoirs publics et en premier lieu 'ARS pour sensibiliser, former, animer
et renforcer les dispositifs d’empowerment et de représentation des usagers vise a combler ces
défaillances. De méme les initiatives récentes entreprises pour fédérer les initiatives et regrouper
des dispositifs de coordination au sein des DAC (dispositifs d’appui a la coordination), visant a limiter
le nombre d’interlocuteurs des usagers et ainsi mieux répondre aux besoins des patients et de leurs
proches témoignent d’une volonté de structuration des démarches d’accompagnement.

Pour autant les défis restent d’envergure dans un contexte régional profondément marqué par les
inégalités sociales et territoriales de santé qui télescopent la réalité des capacités de mobilisation
des personnes et des ressources associatives dans les zones les plus vulnérables. Le décalage
entre les ressources limitées dont dispose I'agence pour encadrer et animer la diversité d’initiatives
et 'amplitude des besoins interroge aussi quant a la transversalité de la thématique du pouvoir d’agir
et a 'absence de fil conducteur pour aiguiller I'implication des agents de 'ARS sur le terrain.

Ce décalage conduit 'ARS et le PRS a se situer aujourd’hui au milieu du gué, entre une volonté de
piloter par le haut des dispositifs régionaux de démocratie sanitaire (mais avec des difficultés pour
mobiliser) et 'impossibilité d’animer par le bas des démarches d’empowerment éclatés (faute de
moyens d’animation territoriale).
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L’évaluation montre que cette situation est dommageable a deux titres : d’abord, parce que le
potentiel d’efficacité sur le pouvoir d’agir parait renforcé pour les dispositifs qui peuvent bénéficier
d’'un soutien et d’'un appui de I'ARS (c’est le cas des GEM, des ETP et des plateformes), ensuite,
parce que lorsqu’elle se positionne en tant qu’accompagnatrice de dispositifs initiés localement,
I'ARS soutient des projets répondant directement aux enjeux de réduction des inégalités territoriales
de santé.

Imaginer une voie médiane pour 'empowerment régional peut donc étre recommandé. Cela ne
signifie pas de renoncer a une stratégie régionale globale et cohérente de I'empowerment mais
repose plutdt sur l'idée de s’appuyer sur les réseaux locaux et leurs différentes échelles pour que
ces réseaux puissent eux-mémes aider 'émergence d'initiatives locales. Le role de 'ARS serait alors
de participer a la construction « d’'un modéle réticulaire de 'empowerment » qui s’appuie sur
'ensemble des acteurs locaux des territoires franciliens pour répondre a chacune des
problématiques qui nécessitent I'appui d’'un acteur local spécifique.

Dans cette recherche de positionnement (cf. encadré), 'ARS dispose d’atouts indéniables. Deux
d’entre eux peuvent étre mentionnés en conclusion. Le premier est la présence sur son territoire de
France Assos Santé qui joue un réle de pivot dans la région lle-de-France et fédére les énergies en
matiére de pouvoir d’agir des patients. Dans un contexte caractérisé par des pénurie de volontaires
et des relations de dépendance forte a quelques individus militants liés au tissu associatif local, la
présence d'une telle structure apparait comme un gage de stabilité et de continuité. Une
consolidation des liens entre 'ARS et France Assos Santé constitue de ce point de vue une solution
crédible pour ceuvrer a la mise en cohérence et & la coordination des initiatives locales et diffuser
les priorités régionales. Le second atout est la montée en puissance des réseaux de coordination et
des communautés professionnelles : a travers les DAC et les CPTS notamment, 'ARS dispose sans
nul doute de relais sur le terrain pour organiser le dialogue avec les usagers et favoriser les
échanges entre les patients et les professionnels dans des cadres a la fois constructifs territoriaux
et interdisciplinaires. Sur ce dernier point, il peut étre pertinent de rappeler enfin que 'empowerment
des usagers dépasse le simple cadre de I'hépital et de I'offre de soin. Cette précision n'est pas
anodine a relever pour finir tant un constat récurrent des enquétes menées sur le terrain a été
d’observer, d’'une part, la faiblesse des dispositifs dans le secteur ambulatoire et, d’autre part, le
manque d’implication des collectivités locales sur les sujets d’'empowerment en santé, en lien avec
les observations déja réalisées sur les enjeux de prévention et de santé publique

Recommandations

En vue du prochain PRS et pour peser davantage sur les enjeux liés au pouvoir
d’agir, plusieurs réles de 'ARS sont potentiellement a renforcer. lls sont présentés
brievement ci-apres et de facon non-exclusive les uns des autres, davantage dans
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le but de susciter une réflexion sur le positionnement et les possibilités de 'ARS en
matiére de pouvoir d’agir que de formuler des recommandations clés en main.

e Un rdle proactif d’animation des dispositifs : qui suppose de prioriser les
moyens sur les dispositifs les plus pertinents au regard des objectifs du PRS et
de calibrer des d’animation régionale et territoriale adaptés. Le renforcement
de ce rble d’animateur présente également le risque de la remise en question
de l'autonomie des acteurs locaux, notamment les réseaux associatifs et
d’entraide.

e Un réle de coordination renforcée : conduit en partenariat avec les acteurs
locaux infrarégionaux et les dispositifs territoriaux, ce rdle de coordination vise
un équilibre entre accompagnement et outillage des initiatives existantes et
préservation de leur autonomie

e Un réle d’information et de sensibilisation : visant a rendre plus visible et
lisible les ressources existantes et a mieux sensibiliser les professionnels aux
enjeux de démocratie sanitaire, de la place des usagers et du développement
du pouvoir d’agir.

e Unrble deformation : qui entend pousser plus loin le réle précédent pour non
seulement assumé des actions de formation des professionnels mais
également des usagers.

e Unrble de soutien aux représentants des patients : dans la continuité de ce
qui est mis en place a I'échelle de la démocratie sanitaire régionale mais qui
pourrait étre élargi a d’autres instances de représentation, en veillant a
lindépendance des représentants mais également a Iattractivité et a la
formation sur ces postes.

e Unréle d’allocation de ressources : le renforcement des moyens alloués aux
dispositifs d’empowerment porte a la fois sur le financement de ressources de
communication, d’animation et de formation. Il pourrait aussi s’agir de soutenir
la création de poste dédiés a ces enjeux sur le territoire. Dans tous les cas,
cette option suppose un diagnostic précis des besoins et des ressources
existantes.

e Un rb6le de renforcement de la représentation des patients dans les
dispositifs de coordination des soins territorialisés (CPTS, DAC, CLS...):
la mise en place des dispositifs de coordination territorialisés constitue un levier
facile a activer pour intégrer les représentants des usagers.

e Unrdle de co-construction et de co-pilotage des politiques de santé avec
les instances relevant de la démocratie sanitaire : au-dela de I'association
de la CRSA a I'élaboration du PRS, les instances de démocraties sanitaires
pourraient étre davantage mobilisées dans le pilotage des politiques régionales
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de santé: suivi des indicateurs, évaluation des actions, capitalisation et
diffusion des informations, soutien a I'innovation...
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EVALUATION DE L’AXE 5
NUTRITION ET SANTE PUBLIQUE

Dans son axe 5, le PRS 2 vise a « inscrire la santé dans toutes les politiques publiques ». A ce titre,
I'axe 5 du PRS est souvent assimilé, par commodité de langage, a I'axe « santé publique » du PRS.
C’est oublier, d’une part, que l'axe 5 n‘aborde qu’'une partie des thématiques de santé publique
traitées par 'ARS et que les enjeux de vaccination, d’addiction ou de santé sexuelle, par exemple,
n’y sont que marginalement abordés alors qu’ils constituent des champs d’action majeurs pour les
équipes de prévention et de promotion de la santé de I'ARS. D’autre part, I'axe 5 du PRS 2 n’est
pas le seul a traiter des questions de santé publique et des thématiques comme la prévention ou
d’éducation a la santé apparaissent dans d’autres axes du projet régional.

Ainsi, sil'axe 5 du PRS 2 est entierement consacré a des enjeux de santé publique, I'action de 'ARS
en matiére de santé publique ne se limite pas a celui-ci. En ce sens, la présente évaluation de I'axe 5
du PRS 2 ne saurait rendre compte de l'intervention d’ensemble déployée par 'ARS en matiere de
prévention et de promotion de la santé. De plus, le parti pris évaluatif retenu pour cet axe a été de
se concentrer en particulier sur les thématiques de la nutrition et de l'insécurité alimentaire, et dans
une moindre mesure de l'habitat et de l'activité physique, afin de dégager des 