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OBSERVER LES RUPTURES DE PARCOURS COMPLEXES, POUR
QUOI FAIRE? L’EXEMPLE DE L’OBSERVATOIRE DES RUPTURES
DE PARCOURS DE SANTE DE SEINE-ET-MARNE (ILE-DE-
FRANCE, FRANCE)

Cette communication mobilise les résultats d’'une recherche-intervention menée avec Jean-Claude Sardas et
Frédéric Kletz (Ecole des Mines de Paris), et financée par I'Agence Régionale de Santé d'lle-de-France.

Les ruptures qui surviennent dans les parcours de sante offrent une illustration
heuristique des interdépendances et tensions de la gestion de proximité en sante. Elles
peuvent en effet étre analysees comme la consequence d’'une tension non resolue
entre la particularité d'une situation et les ressources et contraintes de son
environnement (Casal et Chéron, 2022). En tant que témoins et acteurs de la gestion de
proximité des parcours complexes, les dispositifs d'appui a la coordination’ (DAC)
beéneficient d'une position privilegiee pour analyser les mecanismes lies aux ruptures
des parcours et contribuer a leur évitement ou a un accompagnement plus adapte.
Cette demarche d’analyse et d’action a donne lieu a des initiatives locales spontanees
de creation d’observatoires des ruptures de parcours, que les pouvoirs publics frangais
ont récemment encouragees et encadrees, par la publication du Guide pour la mise en
ceuvre d'un observatoire des ruptures de parcours par les dispositifs dappui a la
coordination (DAC) (MSP et MSF, 2023 : annexe 3, p. 232).

Le Guide definit un observatoire des ruptures de parcours comme une « demarche
d’analyse territoriale et collective des ruptures ou risques de rupture de parcours de

personnes » (MSP et MSF, 2023 : annexe 3, p. 241), a des fins de compréhension, de mise
en ceuvre de solutions locales ou de signalement aux autorités de régulation. Trois
enjeux peuvent étre associes a la mise en place d'une telle demarche :

= Un enjeu de connaissance partagée (DAC, gouvernance territoriale et pouvoirs
publics) sur les situations de ruptures de parcours;

* Unenjeu defficacité (accrue) dans le traitement et I'évitement des ruptures;

* Unenjeu de positionnement stratégique du DAC sur son territoire (Bloch, 2022).

' Les DAC sont des structures chargées de la coordination des parcours de santé complexes. lIs
contribuent a I'analyse des besoins des personnes, a la conception et la mise en place du dispositif
d’aides et de soins, et a sa réévaluation dans le temps. lls participent également a I'animation de leur
territoire, dans un objectif de développement des liens partenariaux entre les acteurs des trois
secteurs (sanitaire, social et médico-social).
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Cette demarche d’observation des ruptures de parcours se déploie actuellement « a bas
bruit », et bénéficie d’'un cadrage « relache » des pouvoirs publics, laissant une latitude
importante aux actrices et acteurs de terrain. Ce constat conduit a s’interroger,
théoriqguement et empiriquement, sur I'effectivité de cette demarche sur le plan local.
Plus précisement, quels sont les modalites et les effets du deploiement des
observatoires territoriaux des ruptures de parcours?

Pour contribuer au traitement de cette question, une équipe de recherche composee de
representant-es de I'Ecole des Mines (Frédéric Kletz, Jean-Claude Sardas, Louise
Toulouze et Virgil Kakolo) et de I'Université de Lille (Isabelle Aubert) s’est intéresseée au
fonctionnement d’un observatoire en Seine-et-Marne (ile-de-France, France). Cette
etude de cas est desormais incluse dans un projet de recherche plus large, le projet
Nouvelles Frontieres, portant sur la gestion comparee des trajectoires/ruptures de
parcours de sante au Québec et en France, qui est mené en partenariat avec une eéquipe
quebecoise, constituée de chercheurs de 'ENAP et de I'Université de Sherbrooke.

L’OBSERVATOIRE, UN DISPOSITIF ORGANISATIONNEL ET UNE DEMARCHE
D’ANALYSE AU POSITIONNEMENT ORIGINAL

Quelques caracteristiques permettent didentifier les specificites de la démarche
d'observatoire :

» [|Is’agit d’'une demarche appuyee sur des initiatives locales, dont la reformulation
sur le plan national temoigne d’enjeux reconnus et partages entre les autorites
de regulation et les acteurs/actrices de terrain.

» Cette démarche vise un objectif de connaissance des difficultés de prise en
charge des patients et non de contréle des activités des professionnel-les.

» Elle beneficie d’'un ancrage de terrain, puisque les situations analysees sont
celles choisies par les professionnel-les.

» Elle vise a renforcer le collectif des actrices et acteurs territoriaux par une
analyse partagee des enjeux et modalités de traitement de ces situations.

» En ouvrant I'analyse a I'ensemble des dimensions d'une ou de plusieurs
sequences de parcours, elle s'inscrit dans une approche moins segmentee des
problématiques de prise en charge que celle spontanément adoptee par les
professionnel-les, dont I'analyse est souvent effectuée au prisme des logiques
de leur secteur d’appartenance ou de leur metier.
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Comme indiqué precedemment, la demarche est cadree de maniere souple par les
pouvoirs publics. Son objet tout d’abord est defini de maniere large : sont censees étre
remontees dans I'observatoire les ruptures « présentant un intéerét pour le collectif,
renvoyant notamment a des dysfonctionnements organisationnels [..] ou a des
problématiques plus structurelles de I'offre de santé territoriale [...] ou nationale » (MSP
et MSF, 2023 : annexe 3, p. 238). Par ailleurs, I'analyse est circonscrite aux ruptures dites

« évitables ». Ces notions (intérét pour le collectif, rupture évitable) relévent de
jugements professionnels et peuvent étre apprehendees de maniere differente selon
les professionnel-les, les territoires et les époques. Au-dela de I'objet, les modalités de
mise en ceuvre de I'observatoire sont egalement peu definies. Les pouvoirs publics
n’'imposent aucune obligation, méme pas celle de mettre en place un observatoire, et les
modalites de deploiement restent «a la main » des actrices et acteurs de terrain. La
maniere dont le ministére envisage le suivi de ce dispositif n’est pas davantage decrite.

Malgre ces imprecisions, lademarche est porteuse de choix structurants. Les situations
qui seront analysees sont celles pour lesquelles les personnes qui coordonnent les
parcours des DAC considérent qu'une rupture a eu lieu (indépendamment de
I'appréciation de la personne concernée et des professionnel-les de la prise en charge).
Par ailleurs, compte tenu du caractére assez general des definitions retenues et de
I'impossibilité de les preciser a I'aide de criteres « objectifs », 'observatoire échappe a
toute ambition d’exhaustivite dans le recensement des ruptures de parcours. L’'analyse
au cas par cas, qui sous-tend la demarche de signalement, est d’ailleurs peu compatible
avec une remontee systematique de toutes les ruptures de parcours. Cette analyse,
appuyee sur un questionnaire dont 'utilisation est facultative, est conduite g posteriori
et elle est qualitative : 'objectif est de comprendre, par la discussion entre le DAC et les
autres acteurs et actrices (au niveau territorial ou des autorités de régulation), ce quia
conduit a la rupture et comment celle-ci aurait pu étre évitee.

L’OBSERVATOIRE SEINE-ET-MARNAIS: UN EXEMPLE D’ARTICULATION
DES MICRO-PRATIQUES DES DAC ET DE LA DIRECTION DEPARTEMENTALE
DE L’AGENCE REGIONALE DE SANTE

La Seine-et-Marne est un département situé & I'est de la région lle-de-France. Elle
compte environ 580000 habitants. Deux DAC y sont implantés, qui couvrent
respectivement la partie nord et la partie sud du déepartement.

La démarche d’'observatoire, alimentée par les deux DAC, benéficie d’'un fort soutien
institutionnel de la part de la direction déepartementale de ’Agence régionale de sante
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(ci-apres direction départementale). Le fonctionnement est centré sur des réunions de
discussion de situations de ruptures avéerees ou de risques de ruptures proposees par
les DAC, dont I'objectif est de partager une analyse approfondie de ces situations et de
rechercher des pistes de solutions opéerationnelles, en vue d’éviter leur repetition. La
dynamique est soutenue et reguliere, avec environ six reunions par an. Le travail est
qualitatif, et privilegie une analyse approfondie d’'un nombre limite de situations : entre
le 31 mai 2023 et le 31 mai 2024, 16 situations (dont une deux fois) ont été présentées et
discutées. Un exemple de situation est présenté dans I'encadre ci-apres.

Exemple de situation portant sur une rupture avérée
Exposé

Patiente de 95 ans, polypathologique, suivie par le DAC nord dans le cadre des soins palliatifs.
La patiente souhaite une fin de vie a son domicile. La patiente presente un epanchement
pleural qui necessite une ponction. Sur les conseils de I'infirmiére et du pneumologue referent,
la patiente est emmenee par safille aux urgences de I'hdpital de X, car une entree directe dans
le service de pneumologie n’est pas possible bien qu’elle soit connue du service. Malgre les
tentatives de la fille pour alerter sur la situation de sa mere, qui ne se sent pas bien, celle-ci
attend 12 heures sur une chaise avant d'étre vue par un medecin urgentiste, qui donne
simplement son aval pour qu’elle aille dans le service de pneumologie. La fille a fait part au
pneumologue du service de cet episode difficile, mais celui-ci ne souhaite pas modifier les
modalites d’entrée dans son service.

Discussion et préconisations

Aprés un échange sur la difficulté des services hospitaliers a prendre en compte la fragilite des
personnes agees, une piste de travail a éte evoquéee en réunion consistant a réflechir avec la
responsable de la filiere gériatrique sur un circuit alternatif de prise en charge, reposant sur
une admission directe en gériatrie (sans passer par les urgences), couplée avec I'organisation
d’'un passage du pneumologue dans ce service.
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ENSEIGNEMENTS TIRES DE L’EXPERIENCE DE L’'OBSERVATOIRE SEINE-
ET-MARNAIS

L’observatoire est source d’apprentissages croises entre la direction départementale et
les DAC, aI'origine de deux types de gains :

» Des gains d’efficacite pour les DAC : les discussions font emerger des solutions
ou des pistes de solutions operationnelles, reproductibles dans d'autres
situations. Elles leur permettent egalement d’obtenir I'appui de la direction
départementale sur certains sujets (ex. : organisation de réunions pour conforter
les liens avec certains acteurs et actrices).

» Des gains de connaissance et de pertinence pour la direction départementale :
celle-ci acquiert des connaissances fines sur les difficultés opérationnelles de
parcours des patient-es, a I'origine de microactions de sa part adaptées a ces
problématiques. Sur certains sujets (en général récurrents), la discussion
contribue a la construction d’'une doctrine, qui pourra étre diffusee a I'ensemble
des actrices et acteurs de la prise en charge. Enfin, sur un plan plus general, les
échanges sont contributifs a I'établissement d’un diagnostic (plus) précis des
manques et difficultés du territoire.

Le positionnement strategique des DAC en tant qu'interlocuteurs privilegies de la
direction départementale se trouve conforte par le fonctionnement de I'observatoire.
Mais cette dynamique n’est pas exempte de risques et de freins : d’'une part, les DAC
pourraient étre percus comme «I'ceil de la direction déepartementale » par les autres
actrices et acteurs territoriaux et d’autre part, la déemarche se révele peu efficace pour
les situations hors champ d’influence de la direction départementale et des DAC. De ce
double point de vue, et afin de de developper la legitimité et la pertinence de
I'observatoire, la construction d’'un échelon intermédiaire, entre les DAC et la direction
départementale, rassemblant des representants des acteurs et actrices des secteurs
sanitaire, medico-social et social du territoire, constitue une priorite.

La démarche comporte enfin quelques limites. En I'absence de criteres de signalement
precis, les situations non remontees par les DAC représentent une zone d’'ombre du
fonctionnement de I'observatoire : quelles sont ces situations, combien y en a-t-il, quel
est leur degré de complexite ? etc. Comme cela a été indiquée plus haut, la déemarche
d’analyse est également tres «pointilliste » (16 situations étudiées en un an), et
privilégie la profondeur a I'exhaustivité. Pour générer une connaissance plus complete
d’'un territoire, elle doit donc étre articulée avec d’autres sources de connaissances (et
d’autres modalités d’action). La participation d’autres actrices et acteurs institutionnels
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doit aussi étre encouragee pour renforcer la qualité de 'analyse et I'efficacite des
solutions envisagees. Ainsi, en Seine-et-Marne, le Departement participe desormais aux
réeunions de I'observatoire, et d’autres parties prenantes, telles que I'assurance maladie,
pourraient &tre invitées a certaines d’entre elles. Enfin, I'élaboration et la diffusion d’'une
doctrine regionale par le siege de 'Agence regionale de sante, presentant les objectifs
au niveau regional et le dispositif de capitalisation et d’evaluation envisage, ainsi que
I'articulation avec les autres observatoires existants (afin d’éviter des redondances de
fonctionnement), conforteraient la démarche.
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NOTE

Les opinions exprimées dans ce texte n’engagent que la ou les personnes qui I'ont
rédigé et ne sauraient refléter la position de I'Ecole nationale d’administration
publique.

L’ENAP autorise la reproduction, [lutilisation et la diffusion partielle
ou intégrale de ce texte a condition que sa source soit citée, a savoir,
le nom de I'auteur ou de I'autrice, 'Ecole nationale d’administration publique, écrit
au long, le titre du document ainsi que 'année de sa parution. Cette autorisation
est accordée a des fins non commerciales, gratuitement sans limites
de temps et sans limites territoriales.
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