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RESUME : Le Péle de Ressources - lle de France - en Education Thérapeutique du Patient (Péle ETP) vient, dans un
contexte d’augmentation des maladies chroniques, en appui de projets d’éducation thérapeutique et d’accompagnement
au plus pres des personnes malades. Améliorer leurs capacités d’agir, les impliquer dans une vision globale, pluri
partenariale, coopérative passe par une dynamique de co-construction et d’innovation permanentes, une co-production
de méthodes et d’outils y compris numériques avec et au plus pres des patients. Nous présentons en premier le modéle
d’activité qui aide le Péle ETP a développer une compréhension collective du « quoi, pourquoi, comment ? » utile pour
élaborer une forme innovante de coordination de projet. Puis nous développons les étapes itératives aboutissant a sa
mise en ceuvre (émergence des actions les plus opérationnelles, prototypage de solutions, évaluation de leurs usages par
les patients). En appliquant une démarche coopérative visant des transformation/innovations potentielles, le Pole ETP
utilise des techniques participatives facilitant le partage et la mise en commun des savoirs issus d’expériences
personnelles, communautaires et organisationnelles. Nous illustrons ces méthodes en décrivant concrétement comment
un projet de recherche action crée les conditions environnementales pour que les propositions de solutions, y compris de
la e-santé, n’échappent pas aux bénéficiaires finaux.

MOTS-CLES : Maladies chroniques, organisation innovante, pilotage agile, coproduction, autonomisation, évaluation

1 INTRODUCTION ET CONTEXTE

Le Pole de Ressources - Ile de France - en Education Thé-
rapeutique du Patient (Pole ETP) a été créé en 2013 par
des « acteurs de terrain » et avec le soutien de 1’Agence
Régionale de Santé. En appui au développement de pra-
tiques d’Education Thérapeutique (ETP), il a un réle d’ex-
pert, catalyseur et médiateur contribuant a développer un
environnement favorable a leur appropriation par les pro-
fessionnels et les patients, avec un accent fort mis sur leur
équité d’acceés. Pour la réalisation de ses missions princi-
pales il cherche a développer et mettre a la disposition de
ses « usagers » (professionnels, patients, institutionnels)
des ressources méthodologiques et documentaires visant
a soutenir leur travail de mise en ceuvre d’activités d’ETP
au plus prés des patients suivant leurs besoins.

La création du Pole ETP (Traynard, 2013) tient d’une part
a I’accroissement exponentiel du nombre de personnes vi-
vant avec une ou plusieurs maladies chroniques et (ou)
avec un handicap qui ont besoin d’ETP. En effet la préva-
lence des maladies chroniques augmente de fagon conti-
nue et touche aujourd’hui prés de 35% de la population
frangaise (Assurance Maladie, 2017) avec un gradient
d’inégalités sociales qui s’aggrave (Delpierre et al.,
2016). Elles impactent la vie quotidienne des personnes
concernées qui se trouvent investies dans leurs

propres soins, dans les décisions et adaptations utiles pour
a la fois se mettre en sécurité et continuer a vivre leur vie
personnelle, professionnelle et sociale. D’autre part, en
conséquence, le nombre de professionnels de santé qui
doivent mettre en ceuvre des pratiques d’ETP de qualité
est a soutenir (Traynard et Gagnayre, 2013).

Ce constat interroge les modalités de prise en charge au
long cours des personnes malades, notamment en obli-
geant a reconsidérer la place qu’y occupe ’ETP mais
aussi « I’accompagnement a 1’autonomie en santé ». Po-
sée comme un droit des patients depuis la Loi HPST
(2009), ’ETP vise a aider les personnes malades et les
professionnels de santé a structurer un espace de partena-
riat pour affronter deux ordres d’enjeux concomitants :
ceux du patient qui vit avec une ou des maladie(s) chro-
nique(s) et ceux du soignant qui ne peut pas a le guérir.
Tout en ne constituant pas une obligation Iégale mais dans
une méme perspective d’empowerment individuel et col-
lectif, I’accompagnement au long cours en est le corollaire
nécessaire (Saout, 2015), reconnu en tant que tel par la loi
de modernisation de notre systéme de santé en 2016 qui a
autorisé un dispositif national d’expérimentation.

De nombreux travaux montrent de fagon consistante que
tels qu’ils sont congus aujourd’hui et bien que visant I’en-
capacitation des personnes (Bravo et al., 2015 ; Lagger et
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al., 2013 ; Pélicand et al., 2009) la majorité des dispositifs
d’ETP parviennent insuffisamment a prendre en compte
I’ensemble des impacts des maladies chroniques au fil de
la vie des personnes concernées, notamment dans les
champs du médico-social et de leur vie personnelle. A
cela plusieurs raisons : 1- les programmes d'ETP ont été
construits et mis en ceuvre avec un tropisme majoritaire-
ment hospitalier ; 2- les difficultés d’acces restent fortes,
notamment pour « ceux qui en ont le plus besoin », pour
des raisons financiéres, socio culturelles et de littératie en
santé (Margat, 2017), d’inégalités territoriales (Lombrail
et al.,2013), et les offres d’ETP sont finalement mal iden-
tifiées par les professionnels et les patients (Fournier et
al., 2017) ; 3- les représentants de patients sont trop rare-
ment associés a la conception et a la mise en ceuvre des
activités d’ETP.

Les tentatives d’organiser de facon structurée et moins «
descendante » les soins chroniques se heurtent a des résis-
tances internes, a des défauts d’analyses de pratiques, et
de collaboration pluriprofessionnelle de nombre de prati-
ciens (Hung et al., 2007). Or, la littérature scientifique
souligne I’importance de soutenir 1’ouverture aux change-
ments et a I’innovation, d’aller vers une approche pluri-
disciplinaire dans la conception et la délivrance des soins,
d’impliquer les personnes malades dans les processus dé-
cisionnels, de prendre en compte I’environnement social
comme un facteur majeur (Bossy, 2016 ; Rogers et al.,
2015).

Dans le méme temps, I’analyse des dispositifs existants
suggere les directions a prendre pour répondre a ces défi-
cits :

1- Mettre en relation la réorganisation des interventions
médicales (postures adaptées, inclusion des pratiques édu-
catives) avec une plus forte implication des personnes ma-
lades dans leurs roles de pairs aidants et accompagnants ;
2- Améliorer les capacités d’agir des personnes malades
par un acces a des ressources intersectorielles leur permet-
tant d’éviter les accidents aigus dus a la maladie et/ou a
leurs traitements, de bénéficier de dispositifs de soins et
d’éducation diversifiés tenant compte de leurs différences
interpersonnelles et répondant a leurs difficultés person-
nelles (Bossy et al., 2016) ;

3- Agir dans le territoire de proximité (de vie) de la per-
sonne concernée ce qui, face au besoin croissant de soins,
d’aides et de coordination entre les acteurs professionnels,
associatifs et sociaux, apparait étre un moyen essentiel
pour replacer I’individu, usager des soins, comme acteur
principal des choix qui doivent lui étre proposés (Coldefy
et Lucas-Gabrielle, 2012). Un maillage territorial adéquat
est nécessaire pour permettre de répondre au mieux aux
risques de ruptures des parcours médico-socio-éducatifs.

4- Co-concevoir des méthodologies permettant de tester
un usage intelligent des offres de téléservices (mise en ré-
seau, télésurveillance, bouquets de services) et d’objets
connectés, en fonction d’un vrai couplage entre les be-
soins réels des patients et les besoins du systéme de soins
et non pas que dans une vision essentiellement médico
économique encore trop souvent pensée pour et a la place
des patients. Le défaut d’organisation professionnelle
dans 'usage des nouvelles technologies de type connec-
tées, le manque de coopération entre industriels, patients
et professionnels de santé pour assurer une fiabilité et une

sécurité des usages, une méthodologie d’étude non adap-
tée aux usages, constituent les principaux freins a leur dé-
veloppement (Simon, 2017).

Accompagner les personnes concernées par une maladie
chronique ne peut donc se concevoir comme une simple
addition d’actions (information, éducation, conseil, sou-
tien) mais selon des modalités de coordination originale
fondée sur une vision globale, pluri partenariale et coopé-
rative et visant I’« encapacitation » des personnes a faire
leurs propres choix de santé. Dans ce cadre 1’accompa-
gnement se comprend comme toute intervention soute-
nant ce processus chez des personnes concernées par une
vulnérabilité en santé (Saout, 2015).

2 CATALYSER LA COPRODUCTION DE
SERVICES VISANT A L’ENCAPACITATION DES
PERSONNES

Dans ce contexte complexe a la fois en termes d’objectifs
et d’actions, de territoires d’intervention avec un nombre
trés important d’interlocuteurs, d’émergence de nouveaux
outils, le Pole ETP a identifié les stratégies, méthodolo-
gies et outils susceptibles de servir au mieux le but final
de I’appui au développement des pratiques éducatives et
d’accompagnement, i.e que les personnes malades puis-
sent y accéder et en bénéficier.

Sa conviction est que la réussite de ses missions passe par
sa capacité a favoriser une dynamique de co-construction
et d’innovation permanentes visant une co-production de
méthodes et d’outils, avec et au plus prés des personnes
malades.

En adéquation avec ces principes, les méthodes de travail
du Pole ETP s’inscrivent dans des analyses de pratiques
éducatives interdisciplinaires et interprofessionnelles, des
formation-actions, des techniques de coconstruction et ré-
daction participative (techniques de Design Thinking,
« sprint écriture », scénarios, story board...), y compris
avec I’utilisation de techniques numériques.

Le Pole ETP souhaite inscrire sa contribution dans I’ingé-
nierie des organisations innovantes dans les systémes de
santé et le pilotage agile des processus sanitaires au ser-
vice d’une conception coopérative et personnalisée des
prises en charge de patients.

Un exemple illustrant la démarche du Pole

Pour illustrer de fagon concréte ses méthodes de travail et
les outils qu’il développe, nous avons choisi de décrire la
maniére dont le Pole ETP est intervenu avec ses parte-
naires associatifs et professionnels pour co-construire le
projet de recherche-action Aceso (Accompagnement
Coopératif Evolutif et Solidaire), en co-concevoir la coor-
dination et participer aux premicres étapes de sa mise en
oeuvre.

Aceso est un projet collectif rassemblant 25 partenaires
(associations de patients, organisations du secteur mé-
dico-social, structures professionnelles, le Forum Living
Labs Santé Autonomie, le Laboratoire Education et Pra-
tiques de Santé EA 3412 — U.Paris 13). Il est porté par
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[Im]Patients Chroniques & Associés, coalition d'associa-
tions de personnes vivant avec une maladie chronique, et
co-coordonné par le Pole ETP. 1l vise a rendre opération-
nels des programmes d’accompagnement innovants, co-
construits, efficaces et inclusifs, en partant de la mise en
évidence des pratiques existantes chez les partenaires. 11
constitue un des projets inclus dans I’expérimentation na-
tionale de dispositifs d’accompagnement a I’autonomie en
santé (Ministére de la santé, 2016), choisis aprés appel a
projets financés pour 5 ans (2017-2021).

Dans cet article nous présenterons tout d’abord le modéle
qui a servi a élaborer cette forme innovante de coordina-
tion. Puis nous décrirons les différentes étapes de ’inter-
vention du Pole ETP aboutissant a la phase d’écriture de
la réponse collective a ’appel a projet et au début de sa
mise en ceuvre, en en présentant les principaux résultats.
Nous discuterons ces derniers ainsi que 1’usage fait du
modéle conceptuel.

3 LE MODELE CONCEPTUEL

Nous en faisons état dans la mesure ou il constitue un des
outputs de I’intervention du Péle ETP. En effet, I’'usage
de ce modele — que le Pole a utilisé pour reconfigurer en
partie ses objectifs et modalités d’action (Boucomont,
2017) — est apparu utile lorsqu’il s’est agi de faire travail-
ler les partenaires pressentis durant la phase initiale
d’écriture du projet dans la mesure ou les objectifs cons-
truits suggéraient fortement des transformations de leurs
pratiques.

11 s’agit d’un modéle de ’activité développé par Enges-
trom (2001) a partir des travaux initiaux de Vygotsky
(1987) et Leont’ev (1978) portant sur 1’activité humaine
en général. Pour ces chercheurs qui travaillaient dans le
domaine de la psychologie, toutes les activités humaines
sont médiées par des artefacts (outils, supports média-
teurs) culturellement élaborés et par des relations sociales.
I1s insistent en particulier sur le role du langage mais aussi
de schémas, diagrammes, dessins porteurs du contexte so-
cial et qui le transmettent a I’individu. Leont’ev (1978) a

Etape préliminaire:
Passer du sujet a l'objet
Définir les composantes du projet
Induire les premiéres interactions

Supports
outils

Objet Impacts

élargi cette conception individualiste de 1’activité en y in-
tégrant une dimension collective.

Engestrom 1’a adapté de maniére spécifique aux collectifs
de travail pour décrire les activités au sein d’une organi-
sation et notamment la maniére dont les innovations peu-
vent ou non s’y développer. Son approche des systémes
d’activités est étroitement reliée a la notion d’apprentis-
sage (Gilbert et al., 2013). L’usage d’un outil suppose son
appropriation qui entraine un changement chez 1’utilisa-
teur, sujet de ’activité, mais il peut aussi changer 1’objet
méme de I’activité avec de nouveaux buts a satisfaire dans
la mesure ou I’outil porte en lui des buts implicites, 1’hé-
ritage culturel mis par ses concepteurs et qui référe a un
contexte d’usage. Engestrom a €largi cette approche orga-
nisationnelle ce qui I’a conduit a préciser les éléments spé-
cifiques a ’analyse du travail au sein d’une organisation :
I’existence de communautés régies par des valeurs (Alter,
2010), des systemes de regles formelles et informelles
(Crozier et Friedberg, 2014), une division du travail (mo-
dele Fordien).

On aboutit alors au triangle du systéme d’activités (Figure
1). Il inclut le sujet (le groupe et sa thématique), 1’objet
(ou objectif principal), les principes et valeurs, la commu-
nauté des acteurs, la division du travail, et les artefacts
(supports et outils médiateurs). Les outils sont des média-
teurs entre le sujet et I’objet, les régles entre sujet et com-
munauté et la division du travail entre 1’objet et la com-
munauté. Ces composantes doivent étre examinées en-
semble pour comprendre les systémes d’activités en place
et leur dynamique d’évolution. Le passage du sujet a 1’ob-
jet se construit au regard des impacts attendus par les par-
tenaires et non plus seulement en fonction d’une déclinai-
son d’objectifs prédéfinis. Les actions envisagées peuvent
alors étre hiérarchisées et soutenues par 1’identification
des outils (existants ou a créer) ce qui en facilite la mise
en ceuvre et ’opérationnalité. Cette étape aide a pointer
les éléments sociaux (valeurs, communautés, organisa-
tion) et matériels (supports et méthodes préexistants)
utiles pour développer une compréhension du « quoi,
pourquoi, comment ? » d’un groupe en action (Postma e?
al., 2012).

Démarche projet du Péle de Ressources

Phases d’accélération du projet :
 Démarche itérative courte 2

du projet attendus

Valeurs [~ =< -
. Division travail
rincipes

Une démarche coopérative:
 Description

* Reconnaissance — co construction
* Transformations

Figure 1 : Démarche projet du Pole de Ressources ETP

* Consolidation des besoins
« Co conception et mise en oeuvre de solutions
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.

—— > Solutions partagées opérationnelles
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Ce qui est essentiel dans cette approche est de savoir me-
ner de front et de constamment relier le travail conceptuel
avec ’usage des outils qui le portent.

Le mode d’intervention du Péle ETP, congruent avec cette
conception des transformation/innovations potentielles,
est fait d’étapes itératives (phases dites d’accélération de
projet) : facilitation de I’émergence des actions les plus
opérationnelles, prototypage des solutions en veillant a la
prise en compte des différents contextes d’action et a ce
que leurs usages par les bénéficiaires soient évalués (fi-
gure 1). Le partage et la mise en commun des savoirs issus
d’expériences personnelles, communautaires et organisa-
tionnelles reposent alors sur des temps d’écriture collec-
tive (Bremner, 2010). Leur mise en ceuvre de facon syn-
chrone (regroupements) et/ou asynchrone (supports nu-
mériques partagés), les techniques participatives (Brain
Storming, Design Thinking), les alternances de rythme
(séquentiel, paralléle, sommatif), mobilisent les parte-
naires, aident a la régulation des controverses et facilitent
la construction de savoirs collectifs (réflexivité collective
et métacognition).

Pour 1’étape de mise en oeuvre, nous nous appuyons en
particulier sur I’ingénierie de démarche des Living Labs
Santé et Autonomie (Picard, 2017). La construction de la
dynamique de projet s’appuie sur la production de don-
nées issues des besoins identifiés, un processus de déci-
sion de passage d’une étape a 1’autre (montage — idéation
— mise en ceuvre — conception évaluative), des itérations
autant que de besoin jusqu’a I’obtention des objectifs et
I’ajustement des moyens en conséquence. On retrouve les
principes d’une démarche coopérative de type « Agile »
(Hoda et al., 2010) reposant sur une organisation horizon-
tale, une planification fondée sur la dynamique de produc-
tion, des modes décisionnels démocratiques, des mé-
thodes et dispositifs de communication facilitant le par-
tage des connaissances, un développement basé sur les ré-
sultats des tests réalisés.

4 LES RESULTATS
4.1 Premiére étape : La phase d’écriture du projet

Au cours de I’étape préliminaire d’Aceso (Juin-Aout
2016) deux séminaires et trois réunions de travail ont été
réalisés pour la construction d’une réponse collective a
I’appel a projets.

Le premier séminaire a cherché a créer les conditions/in-
grédients nécessaires pour solidifier ’engagement futur
des candidats dans le projet envisagé. Il a été consacré a
la présentation réciproque des partenaires, & un premier
recensement des besoins en termes d’accompagnement de
chacun d’entre eux et a la construction d’un positionne-
ment commun sur trois questions : « En quoi I’accompa-
gnement nous concerne » ; « Ce que nous voulons mon-
trer » ; « Ce sur quoi nous pourrions étre évalués ».

En a résulté la mise en évidence de principes directeurs et
des actions a privilégier dans le cadre du projet :

- S’accorder sur I’enjeu central de la transformation des
pratiques (des soignants et des patients) ;

- Cibler la vulnérabilité comme un contexte de départ ;

- Etre attentifs aux interactions entre les différents proces-
sus caractérisant 1’accompagnement : professionnels de
santé autour de la maladie, professionnels et patients en-
semble autour de 1'assistance a la personne, patients vers
les professionnels de santé autour des ressorts du « vivre
avec la maladie » ;

- Elaborer une grille commune de description des struc-
tures partenaires et des pratiques d’accompagnement ;

- S’efforcer d’augmenter les ressources mobilisées (veil-
ler a I'¢largissement de 1'ETP), repérer les compétences
transversales mobilisables dans les actions d'accompagne-
ment ;

- Accepter que I’évaluation soit co-construite « en mar-
chant » avec le but de mesurer in fine le gain en pouvoir
d’action des bénéficiaires mais aussi la qualité de vie et
l'efficience.

Ce séminaire a permis de s’accorder sur : la division du
travail entre partenaires au sein du projet, la création d’un
comité de pilotage, la nature des supports et outils com-
muns envisageables (calendrier, support numérique colla-
boratif), autant d’éléments nécessaires pour entamer
I’écriture collective du projet.

Le deuxiéme séminaire visait la co-rédaction du projet,
suivant une méthode d’animation et un déroulé structu-
rés : temps de réflexion sur le sujet et son champ lexical,
écriture individuelle des mots-clés, groupements théma-
tiques visant a construire I’architecture du texte. Cette
technique a permis au groupe de clarifier ses intentions,
ses valeurs communes, et les attentes, roles et engage-
ments de chacun pour les cinq prochaines années. Les
membres du comité d’écriture ont finalisé la rédaction au
cours de trois réunions de travail sur un « pad » partagé
assurant la transparence et la validation collective.

Ces travaux ont abouti a la conception des 4 objectifs : 1-
¢élaborer une méthodologie commune permettant la co-
construction de modalités d'accompagnement pérennes ;
2- ¢élaborer de nouveaux outils et supports contributifs aux
nouveaux programmes d'accompagnement ; 3-faire émer-
ger un cadre commun d’évaluation de leurs résultats et
d'impacts ; 4- partager et diffuser des savoirs et des savoir-
faire issus du projet.

Entre-temps, un descriptif des programmes et actions
d'accompagnements déja existants a été produit par
chaque partenaire sur une grille définie en commun.

4.2 Deuxiéme étape : le début de la mise en ceuvre

Le troisieme séminaire Aceso (Janvier 2017) a été con-
sacré a I’organisation générale et au démarrage de 1I’expé-
rimentation. Cette étape de la démarche s’est efforcée de :
- Consolider les analyses d’une part des besoins des per-
sonnes malades, d’autre part des actions existantes en
cherchant a recueillir les valeurs soutenant les pratiques
des acteurs de terrain. Cette explicitation constitue le socle
a partir duquel la coopération peut s’envisager entre les
parties prenantes du projet et les patients, un préalable a
toute accélération de projet. Elle va a I’encontre des sché-
mas classiques de logique descendante du management
des organisations (Alter, 2010) ;
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- Lever les ambiguités sur les impacts attendus, qui doi-
vent étre envisagés sous I’angle d’hypothéses de départ a
tester, ce qui focalise 1’évaluation sur I’analyse des con-
textes, conditions et processus d’implantation des activi-
tés (Moore et al., 2015) ;

- Favoriser I’émergence de solutions raisonnables et opé-
rationnelles coproduites par les organisations partenaires
et qu’elles s’engagent a mettre en ceuvre dans leur con-
texte spécifique.

Un temps de réflexion a été dédié a relever « les idées et
les envies » des partenaires, par exemple : Fabriquer et in-
suffler de la force aux acteurs ; Etre toujours situés par
rapport au terrain ; Ne pas étre dans les régles de ’art,
mais dans le déréglement de I’art ; Tenir compte des be-
soins essentiels de 1’existence ; Viser I’autonomie en va-
lorisant le savoir-vivre des usagers...

Lors de cette rencontre, les partenaires ont co-écrit une
« charte des principes et des valeurs » du projet : sprint
écriture a partir de mots-clefs, rédaction d’un texte martyr
imprimé sur place, publié sur le site collaboratif, puis
complété et validé par I’ensemble des partenaires.

L’¢laboration des axes d’action a conduit a I’organisation
de quatre groupes de travail thématiques :

1- « Guide du Routard » : produire, par des visites mu-
tuelles, de 1’interconnaissance mise en commun, créer un
« portrait » de chaque structure partenaire et une cartogra-
phie des actions d’accompagnement existantes ;

2- « Glossaire » : construire une définition de I’accompa-
gnement a partir des différentes conceptions des parte-
naires et de la littérature ;

3- « Communication » : faciliter le flux d’informations
sur le projet dans chaque structure partenaire et travailler
la communication vers I’extérieur (professionnels de
santé et personnes concernées) ;

4- « Bourse de situations et solutions » : analyser et échan-
ger sur les situations complexes vécues par les partenaires,
les solutions mises en place et la coconstruction d’actions
innovantes.

Dans ce cadre, la premiére action proposée a consisté en
la mise en place de « visites » entre partenaires, chaque
structure étant visitée une fois et en visitant deux autres.
La rédaction de notes d’étonnement, inspirée de la « pé-
dagogie d’étonnement » (Thievenaz, 2013), a été appli-
quée par les visiteurs et les visités : dégager les éléments
saillants et ce que les visiteurs ont compris des actions
d’accompagnement de la structure visitée, a partir de ce
qu’ils ont entendu/vu et de ce qui faisait sens pour eux.
Cette approche a facilité 1’interconnaissance, suscité des
apprentissages communs et, surtout, déclenché un premier
mouvement de réflexivité des partenaires sur leurs pra-
tiques. Tout le matériel produit au cours d’un premier
cycle de 11 visites a été rassemblé dans des « kits de dé-
couverte », premier outil opérationnel structurant les vi-
sites futures (chaque kit contenait les notes d’étonnement,
les résumés des situations présentées, des photos prises
pendant la visite, ainsi que les descriptifs des structures
avec leurs emplacements sur une carte).

Aprées 10 mois du lancement du projet, un quatriéme sé-
minaire Aceso a eu lieu en octobre 2017 pour réfléchir

sur le chemin parcouru et les visites d’étonnement, recon-
figurer les missions des groupes de travail en action et pla-
nifier la suite des travaux. La journée a débuté par une dé-
ambulation entre les « kits de découverte », inspirée des
« voyages apprenants » (Billaudeau et Poutier, 2015),
ponctuée de « souvenirs du futur », récits de parcours de
visiteurs et de visités envisageant les perspectives d’appli-
cation de ces apprentissages dans les pratiques futures. Ce
parcours a préparé les participants a un travail de partage
des conceptions des uns et des autres sur ’accompagne-
ment.

A partir des résultats d’analyse d’un questionnaire aupres
des partenaires et par des techniques d’élaboration pro-
gressive les participants ont sélectionné une gamme de
notions fortes, partagées par tous, sur ce qui est et ce qui
n’est pas de I’accompagnement. Conformément a son ac-
tion spécifique le groupe « Glossaire » contribuera a la
stabilisation de la définition d’accompagnement dans le
projet Aceso en réfléchissant plus finement au fil du pro-
jet, aux notions controversées et a celles dépendantes de
la « posture d’accompagnement », afin de présenter un
champ lexical précis aussi bien que des postures adé-
quates ou a éviter.

4.3 Le travail sur I’évaluation

La derniére partie de ce quatriéme séminaire a été consa-
crée au démarrage de la réflexion sur 1’auto-évaluation
d’Aceso, en partant d’un accord sur la proposition d’une
évaluation caractérisée par les dimensions suivantes :

- Participative, transversale et inclusive : s’efforcant d’as-
socier dans la mesure du possible un maximum de parte-
naires a ses différentes phases, afin de déterminer collec-
tivement la valeur des solutions proposées par les parties
prenantes (valeurs de chaque partie et valeur commune) ;
- Pluridimensionnelle et donc multicritéres : gestion du
projet, organisation, méthodologies et usages, techniques
(et technologies) mises en ceuvre, économie ;

- Processuelle : décrivant les apprentissages des différents
partenaires au cours du projet, les conditions qui les ren-
dent possibles et les changements de pratiques en résul-
tant ;

- Formative et donc accompagnatrice dans la durée.

Simultanément, le groupe a dil se positionner par rapport
a I’évaluation nationale a laquelle sont soumis tous les
projets participant a I’ Appel a Projets. Pour construire ce
cadre d’évaluation nationale, une procédure DELPHI
(méthode de consensus visant a organiser la consultation
d’experts sur un sujet précis) a été organisée et un ques-
tionnaire portant sur les critéres susceptibles d’étre rete-
nus a été envoyé a chaque projet sélectionné.

Pour y répondre, le groupe de travail en charge de 1’éva-
luation d’Aceso a imaginé une méthode permettant
d’aboutir a une réponse collective représentant au mieux
les attendus de I’ensemble des partenaires. L’analyse des
réponses au questionnaire apportées par les différents par-
ticipants, a permis de faire émerger les consensus mais
aussi les zones de divergence reflétant 1’hétérogénéité de
jugement sur les actions existantes. Elle a aidé les parte-
naires a s’interroger sur les critéres pertinents d’évalua-
tion de leurs pratiques spécifiques d’accompagnement au
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sein d’Aceso. Mais aussi a se questionner ensemble sur
les types de pratiques d’accompagnement futures et a
commencer a se préparer a les confronter avec celles des
autres projets...

5 ELEMENTS DE REFLEXION

La complexité de la maladie chronique crée la nécessité
d’outiller I’espace d’un partenariat patient-soignant dont
Ieffectivité est nécessaire dés lors qu’on vise une trans-
formation du systéme de soins favorable a un engagement
plus actif des malades et au plus proche de leurs besoins.

La démarche de coopération utilisée ici et visant a la co-
production apparait en phase avec la démarche d’ETP et
d’accompagnement qui, par ses dimensions collaboratives
entre professionnels de santé et patients, entraine que cha-
cun puisse gagner en pouvoir d’agir. En conformité avec
le modele d’Engestrom, cette démarche vise a aboutir a
des transformations mutuelles, ce qui ne peut se réaliser
que si elle s’appuie sur 3 dynamiques complémentaires
(Needham, 2009) :

- La description des actions menées par les parties pre-
nantes dans leur contexte afin d’établir leur potentiel col-
laboratif ;

- La reconnaissance que les actions décrites ont une va-
leur et créent des valeurs nouvelles par leur contribution
aux objectifs communs et partagés ;

- La transformation des pratiques et services résultant
d’une redistribution des pouvoirs et controles au travers
du développement de dispositifs plus centrés sur I’empo-
werment des personnes bénéficiaires.

La méthodologie utilisée pour répondre collectivement a
I’appel a projets a eu des effets positifs sur la constitution
du groupe et de son identité. Dans notre exemple, la pre-
miére formulation de 1’objet a été celle de I’accord entre
des partenaires d’horizons divers mais tous motivés par le
triple challenge de I’empowerment individuel (Bravo et
al., 2015), communautaire (Wallerstein, 2006) et organi-
sationnel (Israel et al., 1994). Les méthodes et outils-sup-
ports coopératifs ont facilité les interactions a 1’origine
des premiéres propositions de solutions, contribuant a dé-
finir de plus en plus précisément ce que les actions d’ac-
compagnement peuvent étre. Des outils spécifiques ont
¢été mis a disposition. Le site collaboratif contient toutes
les informations sur le projet et les outils permettant de
travailler ensemble et a distance : cartographie des parte-
naires, description des programmes d’accompagne-
ment existant, agenda partagé, tableau de bord, un mur
d’expression libre etc. Ce site est évolutif, incrémenté par
les partenaires en fonction de 1’évolution du projet et des
besoins identifiés dans chaque étape.

Les visites d’étonnement, kits de découverte, voyages ap-
prenants sont autant d’éléments de reconnaissance des ac-
tions que les partenaires mettent déja en oeuvre. Leur ana-
lyse collective contribue a les valoriser au travers du pro-
cessus de définition de I’accompagnement dans le projet
Aceso. Cette approche par I’analyse collective des situa-
tions collant aux réalités de la vie quotidienne avec une
maladie chronique, abordées ici lors des visites, semble
s’imposer en étant portée par un courant naissant des dé-
marches qualitatives. Elle demeure trop souvent qualifiée

de « science molle » en décalage avec les analyses d’in-
tervention « hors contextes » propres a la médecine fon-
dée sur les preuves. Pourtant nous avons montré que les
démarches de coproduction en santé peuvent s’appuyer
sur des modéeles reconnus de 1’activité humaine, qu’elles
peuvent étre explicitées, leurs offres bien identifiées et dé-
crites, les processus de constructions de solutions rendus
explicites pour pouvoir étre partagés (Durose, 2014).
Elles participent a aider les personnes malades et celles
qui les entourent a construire un environnement capaci-
tant, leur permettant de développer de nouvelles compé-
tences et connaissances, d’élargir leurs possibilités d’ac-
tion, leur degré de contrdle sur leur tiche et sur la maniére
dont ils la réalisent, c’est-a-dire leur autonomie (Falzon,
2005). Ces évolutions représentent des changements de
paradigme conséquents qui nécessitent des appuis, des es-
paces de médiation, des méthodologies facilitant les expé-
rimentations locales de terrain a la recherche des solutions
les plus opérationnelles pour les bénéficiaires, notamment
les plus vulnérables.

C’est ce positionnement qui a permis au Pole ETP d’in-
vestir une démarche de projet « hybride » empruntant aux
courants de pensée coopérative. Il ne s’agit pas d’offrir
une nouvelle déclinaison d’un modele de prestation stan-
dard ni de faire une offre de solution magique universelle.
Ce qui est visé d’abord est la facon de mettre les parte-
naires d’un projet dans des dispositions facilitant la co-
construction et la co-production. Dans cette démarche
deux principes sont essentiels. Le premier est la recon-
naissance du fait que les contributions novatrices doivent
étre issues des besoins et réalités du terrain, avec la pleine
participation des bénéficiaires. Le second est de faire de
la diversité des parties prenantes non un probléme mais un
atout pour la création du bien commun ce qui constitue
aussi un de ses défis (Needham, 2009).

Ces résultats interrogent leurs conditions de généralisa-
tion. Il y a indéniablement une condition motivationnelle
et un volontariat pour étre et agir en tant que partenaire
d’un projet. On ne peut pas exiger que tous soient en phase
avec sa temporalité. Accepter que certains s’éloignent,
plus observateurs, tandis que d’autres y reviennent, plus
acteurs, est un des défis auxquels la coordination doit faire
face. Alterner les séminaires pléniers avec des travaux de
groupe thématiques, assurer la permanence et la transpa-
rence des productions de propositions (supports numé-
riques coopératifs), veiller a ce que chaque partie prenante
« trouve son compte » (balance entre les apports au bien
commun et les retours pour ses propres activités), sont au-
tant de défis pour maintenir le « concernement » des ac-
teurs. On retrouve ici de maniére située, la notion d’envi-
ronnement facilitant et potentiellement capacitant (Fal-
zon, 2005) qui crée la possibilité d’accueillir des proposi-
tions de solutions plus techniques a type de services et
d’objets connectés, dont on pourrait alors garantir que leur
processus de création inclut les bénéficiaires dés leur con-
ception.

6 CONCLUSION
Dans un contexte de bouleversement des politiques de

santé, les changements de paradigme provoqués par le be-
soin d’accompagner « I’empowerment » des personnes
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malades obligent les acteurs de santé a redéfinir I’objet de
leurs interventions, a les resituer dans des contextes de
ressources et de collaborations interdisciplinaires qui fa-
vorisent la prévention et la réadaptation durables. S’ap-
puyer sur I’existant, sur les relations et les réseaux infor-
mels ou organisés, inclure les personnes concernées sont
des conditions pour que les transformations puissent
s’opérer et se maintenir dans le temps.

Entre recherche action, recherche participative et re-
cherche interventionnelle, la démarche projet du Pole ETP
s’appuie sur des principes et des concepts qui fondent et
rendent effective la coopération entre professionnels, pa-
tients et institutionnels. En visant que les bénéficiaires
puissent gagner en autonomie suivant leurs besoins
propres, elle doit alors étre en mesure de créer les condi-
tions environnementales pour que les propositions de so-
lutions, y compris de la e-santé, ne leur échappent pas.
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