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1- Porteur de la candidature :

Nom de I'organisme porteur du programme d’accompagnement candidat :
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Personne mandatée pour déposer le présent dossier :
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Fonction :

Coordinateur et maitre d’ceuvre

Mail : pierre-yves.traynard@poletp.fr

Tel : 063431 36 58

2- Dispositif d’accompagnement candidat :

Description du programme d’accompagnement
Accompagnement de 23 structures du secteur médico-social et associations de patients qui

accompagnent en lle-de-France des personnes malades chroniques vers I'autonomie en santé




Contexte et intérét dans un domaine précis de santé (public et theme concernés, service rendu...)

L'enjeu principal de 'accompagnement des personnes malades chroniques est de renforcer leur
autonomie pour qu’elles fassent des choix utiles pour leur santé, en développant avec elles, davantage
de possibilités de contréle de leur propre vie, de leur environnement, de leurs conditions de
traitement. Le but est de faciliter, a partir de leurs besoins et de leur situation, leur inclusion dans la
vie sociale, professionnelle.

Le concept d’accompagnement est I'objet d’'une abondante littérature, mais a ce jour sa définition
n’est pas stabilisée et les modalités des pratiques existantes sont trés variées. Si I'accompagnement
est actuellement une pratique reconnue par les politiques de santé depuis la loi HSPT 2009, aucune
obligation légale ni de rémunération spécifique ne lui sont associées.

Dans ce contexte le Ministere de la Santé a mis en place une expérimentation nationale des
programmes d’accompagnement a l'autonomie en santé. Financée pour 5 ans (2017-2021), cette
expérimentation vise a construire un consensus sur I'accompagnement, de maniere a pouvoir
envisager ses modes de reconnaissance et de financement. Une trentaine de programmes vy
participent, dont le programme Aceso (Accompagnement Evolutif et Solidaire).

Porté par le P6le de Ressources lle-de-France en Education Thérapeutique du Patient, Aceso est un
dispositif innovant d’appui a l'accompagnement vers |‘autonomie en santé. Fondé sur une
méthodologie de recherche-action participative et coopérative, il rassemble 23 structures partenaires
qui se sont données comme objectif d’analyser et d’améliorer leurs pratiques d’accompagnement,
avec une visée essentielle : 'empowerment des personnes malades et confrontées a différentes
formes de vulnérabilité en santé.

Le modele porté par Aceso repose sur les principes de la co-construction et la coopération entre
accompagnant et accompagné. Or le paradigme des champs médicaux et médico-sociaux demeure
encore marqué par la domination des savoirs et des pouvoirs des professionnels vis-a-vis des patients
et par le cloisonnement des actions. De plus, la formation en santé aborde trop peu les compétences
relationnelles qu’exige ce modele. Il est donc essentiel que les accompagnants développent des
apprentissages touchant au cceur de leur culture professionnelle.

Pour répondre a ce besoin, la coordination du programme Aceso a mis en place un dispositif
d’animation de la dynamique collective (comité de pilotage, groupes de travail, séminaires de
regroupement, outils numériques de communication), avec des méthodes participatives
(management Agile, site internet coopératif, design thinking...), visant a soutenir le processus de co-
construction des apprentissages collectifs utiles a la transformation des pratiques des accompagnants.

Ce travail d’animation est fondé sur les hypothéses suivantes : 1) la promotion d’un environnement
capacitant au sein du programme Aceso soutient le développement de I'empowerment des
partenaires (individuel et organisationnel) et la transformation de leurs pratiques d’accompagnement
; 2) les nouvelles pratiques d’accompagnement des partenaires facilitent le développement de
I'empowerment des personnes accompagnées.

La population directement concernée par le programme Aceso est donc constituée de I'ensemble des
23 structures partenaires, toutes situées en ile de France : 15 structures qui pilotent des actions
d’accompagnement, dont 9 structures du secteur médico-social et 6 associations de patients ; 6
structures de soutien a d’autres structures (par exemple, la Fédération des Maisons et P6les de Santé,
le Forum Living Lab Santé Autonomie, la Cité de la santé) et 2 laboratoires de recherche.

La population indirectement concernée est constituée par les bénéficiaires des actions
d’accompagnement pilotées par les structures partenaires d’Aceso : personnes porteuses de maladies
chroniques et confrontées a différentes vulnérabilités, notamment des migrants ou des personnes
vivant dans des situations de précarité.




Présentation du programme d’accompagnement : description détaillée

Les objectifs opérationnels du programme sont :

1. Décrire les actions d’accompagnement mises en ceuvre par les partenaires

2. Construire un cadre de référence commun concernant I'accompagnement a I'autonomie en santé

3. Promouvoir une analyse collective des pratiques d’accompagnement mises en ceuvre par les
partenaires et trouver des pistes d’amélioration

4. Mettre en place, suivant le contexte particulier de chaque structure partenaire, les pistes retenues
collectivement

5. Evaluer les effets du programme en termes d’apprentissages et de transformations des pratiques
des partenaires, aussi que d’empowerment des bénéficiaires.

Le porteur du programme est le Péle de Ressources lle-de-France en Education Thérapeutique du

Patient (POle ETP). La gouvernance politique et stratégique du programme est réalisée par un comité

de pilotage constitué de membres des structures partenaires, qui s’assure de la bonne marche du

programme et de son caractére participatif. Chaque structure partenaire est représentée par une ou

deux personnes, dénommées « référents ».

L’équipe de coordination a pour mission I'animation du collectif et la mise en place des différents

actions et outils construits dans le cadre de séminaires collectifs et de groupes de travail thématiques.

La méthodologie de projet utilisée par I'équipe de coordination repose sur le modéle du systéme

d’activité (Engestrom -2001), pour décrire les activités au sein du programme et comment des

innovations peuvent ou non s’y développer. Ses composantes sont examinées pour comprendre le «

quoi, pourquoi, comment ? » du collectif en action (figure 1). En suivant une démarche coopérative de

type « agile » et des étapes itératives d’accélération de projet, I'équipe facilite la co-construction

collective des actions visant les impacts attendus : émergence des actions les plus opérationnelles,

prototypage de solutions, évaluation et ajustement des moyens en conséquence.
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Figure 1
Le déroulement du programme est fondé sur I'alternance d’actions synchrones (regroupements en
séminaires biannuels) ou asynchrones (groupes de travail et supports numériques partagés) et des
techniques participatives qui mobilisent les partenaires, aident a la régulation des controverses et
facilitent la construction collective.
Cette démarche de co-construction, donne lieu a un cheminement réfléchi, non programmable,
adaptable, et donc non linéaire, comme le montre la figure 2.
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Figure 2

Différents groupes de travail thématiques ont été mis en place :

e Le groupe « Guide du Routard » a organisé un tour de visites des structures partenaires, pour
connaitre leurs pratiques respectives. Les référents d’'une ou deux structures ont visité une autre
structure. A partir d’une situation d'accompagnement réelle « emblématique », chaque visiteur
devait produire une « note d'étonnement », exprimant ce qui a fait sens pour lui, mais aussi ce qui
I’a étonné, intéressé, touché, dérouté, voire déstabilisé.

e Le groupe « Glossaire » a élaboré une carte mentale sur « ce qui est » et « ce qui n’est pas » de
|"accompagnement favorisant 'empowerment des personnes accompagnées (principes et valeurs,
moyens et postures a privilégier).

e Le groupe « Bourse de situations », mensuel, élabore a partir de I'analyse partagée d’une situation
complexe d’accompagnement des propositions pour répondre aux problématiques identifiées. Un
suivi a 6 mois est prévu pour rendre compte de I'évolution de la situation.

e Legroupe « Outils » se consacre, avec le support du Forum Living Lab Santé Autonomie, a la création
et/ou a I'adaptation d'outils pour faciliter les actions d’accompagnement et des solutions ajustées
aux différents besoins des structures partenaires et de leur population cible.

e Le groupe « Evaluation » est responsable de la conception et la mise en ceuvre d’une évaluation
participative, processuelle, multidimensionnelle et formative. Elle a pour but d’estimer : 1) les effets
du travail collectif au sein d’Aceso sur les apprentissages et les transformations de pratiques des
partenaires ; 2) les effets de ces nouvelles pratiques sur les personnes accompagnées, en terme de
gain d’empowerment.

Viabilité a long terme : Ce programme rentre dans |'objet général de travail du PGle ETP qui est de

créer les conditions de coopération entre ses usagers pour qu’ils assurent eux-mémes leurs

transformations de pratiques. |l repose sur une vision humaniste de I'accompagnement, une
ouverture du champ médical vers le social et un appui au travail en réseau, facilitant une inscription
durable des pratiques de soutien aux personnes en situation de vulnérabilité.

Au-dela de I'expérimentation dont Aceso fait partie, les partenaires envisagent la pérennisation du

dispositif d’appui et du réseau d’échanges de pratiques créé par Aceso.

Colit du programme : Le programme est actuellement financé par le Ministére de la santé (2017-2021).

La participation des structures partenaires aux différentes activités est volontaire et indemnisée. Le

financement des actions d’accompagnement réalisées par les structures partenaires est tres

hétérogene et, dans la majorité des cas, non pérenne. Cependant, pour les personnes accompagnées
les offres d’accompagnement sont gratuites dans la totalité des structures.

Par rapport aux formes de financement des actions d’accompagnement a mettre en place aprés la fin

de I'expérimentation nationale, Aceso soutient une vision de I'accompagnement comme un label,

reconnaissant la méthode et la qualité d’une pratique d’accompagnement, avec une rémunération
au forfait. L'intérét du forfait est d’éviter les dérives liées a la réeglementation des programmes d’ETP
ou a celles du colt a l'acte.




Caractere innovant et différenciant du programme d’accompagnement

Aceso a la particularité de reposer sur un collectif de structures qui se sont accordées pour travailler
ensemble suivant une démarche coopérative, de mise en commun des pratiques d’accompagnement
et de valorisation de la diversité et de I'adaptabilité nécessaires de ces pratiques, chaque structure
ayant sa population cible, son mode de travail particulier, ses profils d’intervenants et sa conception
de I'accompagnement.

Au début du programme, Aceso apparaissait plutét comme un agrégat hétérogene, composé de
membres se connaissant trés peu et n’ayant pas I’habitude d’échanger sur leurs savoirs et pratiques,
en dépit de leur implication dans I'accompagnement : membres des associations de patients
(bénévoles ou salariés), médiateurs en santé, animateurs de réseaux professionnels, médecins de
structures d’exercice collectif, intervenants en ETP, intervenants auprées des personnes migrantes,
chercheurs en santé publique etc. Un des enjeux du programme réside dans la capacité de I'équipe de
coordination a favoriser la transformation de cet agrégat hétérogéne d’acteurs en un collectif engagé
dans un projet commun, au sein duquel les membres se reconnaissent comme dotés de qualités
spécifiques mais d’une valeur égale.

La méthodologie de co-construction et de type « agile » vise a soutenir une organisation horizontale ;
des modes décisionnels démocratiques ; des méthodes et dispositifs de communication facilitant le
partage des connaissances ; une planification fondée sur la dynamique de production ; un
développement basé sur les résultats des tests et des travaux successifs.

L’équipe de coordination endosse des fonctions novatrices de facilitateur des échanges, catalyseur
de la co-construction du collectif (conception de la dynamique des rencontres, détection des freins et
des leviers), promoteur de la participation et de la Iégitimité de tous les partenaires.

Pour faciliter le travail et les prises de décision collectives, I'’équipe de coordination utilise des
techniques participatives d’animation de groupe (brainstorming, tableau d’affichage mural, rédaction
collaborative, travail en petits groupes etc) et des outils innovants, notamment numériques : site
internet participatif de type YesWiki comprenant une cartographie des partenaires ; un espace dédié
a chaque groupe de travail ; un agenda partagé ; un tableau de bord ; une bibliothéque etc. Incrémenté
en fonction de I’évolution du programme et des besoins a chaque étape, ce site constitue un outil de
communication interne mais aussi de coopération entre les partenaires.

L'auto-évaluation est participative, processuelle, multidimensionnelle et formative, en décalage par
rapport a une évaluation classique focalisée sur la mesure des résultats. Elle vise a associer un
maximum de partenaires a ses différentes étapes, notamment celle du choix des criteres d’évaluation
et des indicateurs associés. Accompagnatrice du programme, elle vise a décrire les apprentissages liés
aux pratiques des partenaires et les conditions qui rendent possible leurs transformations. Critique et
formative, elle repere les difficultés du processus collectif et participe a leur résolution.




Résultats en termes de bénéfices et de confort

Suivant les objectifs fixés par Aceso, c’est-a-dire, définir des « bonnes » pratiques d’accompagnement
et les améliorer dans une finalité d’empowerment des personnes accompagnées, les résultats
attendus se situent a deux niveaux :

1) Celui des accompagnants (résultats directs) :

- Développement de 'empowerment individuel des accompagnants : pouvoir d’agir ; capacité
d’analyse critique et de controle sur leurs pratiques ; capacité a trouver des réponses adaptées
aux besoins des personnes accompagnées ; aptitude a comprendre et intégrer les savoirs
experts des personnes accompagnées ; capacité a identifier et a utiliser des ressources utiles
a 'accompagnement ; capacité a créer et adapter des outils facilitant 'accompagnement ;
nouvelles conceptions, attitudes, postures et pratiques etc.

- Développement de 'empowerment organisationnel des structures : capacité de I'équipe a
identifier des besoins transversaux et des déterminants de santé autres qu’individuels ;
création de savoirs et de pratiques interdisciplinaires ; partage des décisions entre les
membres de I'équipe et entre I'équipe et les personnes accompagnées ; flexibilité et
adaptation continue en fonction de la singularité des situations etc.

- Développement d’un réseau de travail coopératif entre partenaires : partage de savoirs et
d’expériences ; mutualisation de ressources et d’outils facilitant les actions
d’accompagnement ; création de dispositifs communs etc.

2) Celui des personnes accompagnées (résultats indirects) :

- Développement de 'empowerment individuel des personnes accompagnées : amélioration de
la littératie en santé ; de la conscience de leur état de santé ; de leur sentiment de controéle ;
de leur estime de soi ; de leur satisfaction en termes de participation sociale ; des interactions
avec le systeme de santé ; développement de nouvelles réalisations en santé.

- Amélioration de leur état de santé, de leur qualité de vie et des relations avec leur entourage.

Les résultats préliminaires de I'évaluation continue démontrent que les partenaires valorisent le travail
d’animation de I'équipe de coordination, dans son réle de médiateur et de catalyseur de la co-
construction. L’explicitation des objectifs et la visée commune ont favorisé la création d’un climat de
confiance, propice a des échanges « justes » et a 'émergence d’'un sentiment d’appartenance a un
collectif. Cela a permis aux partenaires de réaliser I'analyse critique de leurs pratiques et de s’engager
dans le processus d’apprentissage et de transformation de pratiques.

Cet environnement capacitant créé au sein d’Aceso a facilité les apprentissages et le développement
de pratiques nouvelles par les partenaires. L’évaluation a repérée des transformations déja a I'ceuvre,
par exemple :

e Changement de posture des accompagnants (dans la maniere de s’adresser et de se mettre en
relation avec les personnes accompagnées, par exemple, ne pas dire « faites ceci ou cela »
mais « voici les options possibles, voyons ensemble ce qui vous convient le mieux) ;

e Encadrement de l'accompagnement (utilisation de la carte mentale construite par les
partenaires comme cadre de référence pour améliorer les pratiques, meilleure appréhension
et meilleur contréle sur les taches et activités) ;

e Coopérations transversales (travail en partenariat, mutualisation de ressources et actions
communes entre structures partenaires du programme Aceso) ;

e Remettre |la personne accompagnée au centre des actions (développement d’initiatives par les
personnes accompagnées dans les structures, adaptation des offres d’accompagnement aux
besoins des personnes accompagnées) ;




e Essaimage des acquis des référents au sein de leurs structures (développement de pratiques
interdisciplinaires, instances de gouvernance participative mises en place).

Ces résultats préliminaires confirment que l'animation du réseau de partenaires et l'appui a
I’'expérimentation et I'innovation sont des outils efficaces pour le développement d’apprentissages a
visée transformative.

Les apports des échanges de pratiques, de l'identification de besoins communs spécifiques et la
mutualisation de ressources et d’actions démontrent I'intérét de la mise en réseau des partenaires. La
construction de ce réseau est un processus puissant mais demeure fragile, car la continuité de la
participation des partenaires dépend de I'arbitrage qu’ils font entre I'intérét porté au collectif et leurs
disponibilités pour s’investir dans le programme. Ce constat renvoie a la nécessité de poursuivre le
travail d’animation afin de maintenir la dynamique collective, le climat de confiance, la cohésion et la
cohérence par rapport aux objectifs communs.

Les prochaines étapes de I'évaluation auront comme objectif d’estimer les résultats du programme en
termes de développement de I'empowerment organisationnel des structures, mais aussi les résultats
indirects, en termes d’empowerment des personnes accompagnées. Pour ce faire, la conception d’un
dispositif d’enquéte participative est en cours de finalisation. Il sera mis en place dans chaque
structure, selon des modalités adaptées aux particularités de chaque contexte.




Présentation de I'organisme et de I’équipe porteurs du programme d’accompagnement

Le Pble de Ressources lle-de-France en Education Thérapeutique du Patient, organisme porteur du
programme Aceso est une association loi 1901, créée par des « acteurs de terrain », et soutenue par
I’Agence Régionale de Santé lle-de-France depuis 2013. P6le d’expertise, catalyseur et médiateur pour
soutenir la mise en ceuvre de pratiques éducatives en santé, il contribue au développement d’'un
environnement favorable a leur appropriation par les professionnels et les patients avec une recherche
d’équité. Son équipe utilise essentiellement une méthodologie coopérative dans une dynamique de
co-construction et d’innovation permanentes, avec et au plus prés des usagers. Ses principales
activités : 1) Accompagnement du développement territorial des pratiques d’ETP ; 2) Appui
méthodologique, co-construction et analyse de pratiques, supports et outils éducatifs contribuant a
I'innovation sociale et a la réduction des inégalités de santé ; 3) Entrainement et sensibilisation aux
pratiques éducatives, formation de patients intervenants, enseignements universitaires ; 3) Médiation
entre les acteurs de I'ETP, animations coopératives numériques ; 4) Production et mise a disposition
de ressources documentaires, avis et recommandations, travaux de recherche ; 5) Mise en ceuvre
d’expérimentations coopératives et novatrices, dont le programme Aceso.

Dans le cadre de la déclinaison de la stratégie de transformation du systeme de santé, le Pole ETP
contribue a la mise en ceuvre de divers chantiers : 1) Méthodes de travail tenant compte des
aspirations du patient, dans une approche pluridisciplinaire ; Expérimentations territoriales, visant a
renforcer la coordination et I'accessibilité des actions d’ETP. 2) Innovations en santé : Co-conception
de solutions issues des nouvelles technologies, adaptées aux besoins des patients et envisageant les
problématiques sociales. 3) Evaluation participative, formative et pluridimensionnelle des actions. 4)
Recherche et partenariats : Pour un usage large des productions en ETP : ressourcothéque, outils et
supports numériques ; Partenariats avec les associations de patients ; Liens entre ETP,
Accompagnement a I'autonomie en santé et Promotion de la santé.

L’équipe de coordination du programme Aceso : Pierre Yves Traynard (coordinateur et maitre
d’ceuvre du Poéle ETP) ; Mariana Dorsa (doctorat en Santé Publique, chargée de mission au P6le ETP) ;
Marie Duvivier (chargée de mission au Pole ETP) ; Michel Naidich (chercheur a I'Institut de Recherche
et Documentation en Economie de la Santé, IRDES et conseiller au Pole ETP) ; Alexia Zucchello
(doctorante au Laboratoire Educations et Pratiques de Santé, Université Paris 13 ; Valérie Pihet
(doctorante au ... et).

Les partenaires :

Structures du secteur médico-social (et leur population cible) : Action Communautaire Santé Bien étre
(habitants du quartier Franc Moisin — Bel Air, Saint-Denis) ; Association Cordia (personnes malades
chroniques, en situation de précarité) ; Basiliade Béranger (personnes atteintes du VIH, en situation de
précarité) ; Centres Municipaux de Santé de Nanterre (personnes consultant au CMS) ; Le Comede
(migrants, en situation de précarité et atteints de maladies chroniques) ; Migrations Santé (personnes
migrantes, en situation de précarité et atteintes de maladies chroniques) ; URACA/Basiliade (migrants
africains, atteints du VIH et en situation de précarité) ; Association Paris Diabete (personnes atteintes
du diabéte, Grand Paris) ; Revesdiab (personnes atteintes du diabéte, départements 77, 78, 91 et 94).

Associations de patients : Association Francois Aupetit (personnes atteintes de maladies
inflammatoires chroniques de I'intestin) ; Association Francaise des Hémophiles (personnes atteintes
d’hémophilie) ; Comité des Familles (personnes atteintes du VIH, en situation de précarité) ; Ding Ding
Dong (personnes atteintes de la maladie d’Huntington) ; France Psoriasis (personne atteinte de
psoriasis) ; France Rein IDF (personnes atteintes de maladies rénales, IDF).

Structures de soutien d’autres structures ou de représentation : ICA (IM-Patients Chroniques et
Associés) ; Cité de la santé ; FemaslF (Fédération des Maisons de Santé IDF) ; FNCS (Fédération
Nationale des Centres de Santé) ; Forum des Livings Labs Santé Autonomie.

Laboratoires de recherche : Laboratoire Educations et Pratiques de Santé, Université Paris 13 ;
Laboratoire d’Ethique, Université Paris Descartes.




