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1. Introduction

1.1. Contexte géneéral

Dans notre société contemporaine, les progres de la médecine, et les conditions de vie sont a
I’origine d’un rallongement de I’espérance de vie. La société francaise est confrontée a de
nouvelles problématiques, telles que 1’augmentation du nombre de personnes atteintes de
pathologies chroniques, environ 15 millions de personnes touchées, soit 20% de la population
[1]. Ces transformations des besoins nécessitent des réponses adaptées qui ne rencontrent pas
toujours les attentes des professionnels. La prise en charge de ces pathologies ne peut pas se
résumer a une prise en charge aigue de la maladie, mais elle nécessite également un suivi global
sur la durée. L.’Organisation mondiale de la santé fait une priorité de I’amélioration de la qualité
de vie de ces personnes. [2] C’est dans cette perspective que le plan 2007-2011 de santé
publique pour I’amélioration de la qualit¢ de vie des personnes atteintes a été¢ publié. Il
comprend 15 mesures regroupées autour de 4 axes : I’axe 1, meilleure connaissance de la
maladie ; I’axe 2, élargissement de la médecine de soins a la prévention ; I’axe 3, une facilitation
de la vie quotidienne des personnes malades et 1’axe 4, une meilleure connaissance des
besoins. L’axe 1 se tourne vers les nouvelles technologies avec la création de portails
d’information. Les axes 2 et 4 se tournent vers I’éducation, 1’information et 1’éducation

thérapeutique. L’axe 3 intégre la dimension d’accompagnement [3].

La personne malade doit ainsi acquérir des connaissances et des compétences pour gérer sa
maladie au quotidien [4]. Dans ce contexte de nombreuses notions sont mobilisées, telles que
I’« éducation thérapeutique », '« apprentissage » et 1’« accompagnement ». En France, la
premiére notion repose déja sur une définition reconnue et intégrée dans le parcours de soin via
I’article L 1161-1, « L’éducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient.
Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion au traitement
prescrit et en améliorant sa qualité de vie » [5]. La deuxiéme notion est définie dans 1’article
L1161-5 comme D’apprentissage, elle renvoie a «des programmes ayant pour objectif
I’appropriation par le patient de gestes techniques permettant I’utilisation du médicament
nécessitant le soin. Ils seront mis en ceuvre par des professionnels de santé intervenant pour le

compte d’un opérateur, éventuellement financés par 1’entreprise se livrant a 1’exploitation du
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médicament ». La troisiéme notion, celle d’accompagnement, reste plus floue et se définit dans
I’article L1161-3 comme une partie de I’éducation thérapeutique ayant pour objet d’apporter

une assistance et un soutien au personne malade ou a son entourage » [5].

L’accompagnement est une pratique reconnue par les politiques de santé, mais aucune
définition concrete n’est établie [6]. L’accompagnement devient a cette occasion un objet de
recherche. Il a d’abord pris de I’ampleur notamment dans le domaine des sciences humaines et
sociales [6]. Puis il est apparu dans le champ du médical et du paramédical avec les
problématiques sur la fin de vie et la prise en charge des proches (désigné par le terme
d’« aidants »), dont 1’objectif est de leur apporter un soutien médical, social et psychologique
allant plus loin que la simple notion d’aide apportée tout au long du parcours de soin de la
personne malade [6 ; 7]. Cette derniére pratique reste proche de la définition de 1’éducation

thérapeutique [5].

Aujourd’hui, il existe toujours une confusion entre accompagnement et éducation
thérapeutique, et cela plus particuliérement dans le domaine des pratiques du médical et
paramédical. De plus, parce que Darticulation exacte entre éducation thérapeutique et
accompagnement n’est pas connue, les frontieres sont poreuses [8]. En effet alors qu’a 1’échelle
internationale, I’éducation thérapeutique couvre toutes les pratiques visant a aider la personne
malade a bien vivre sa maladie, c’est-a-dire que 1’éducation thérapeutique comprend
I’accompagnement et les programmes d’éducation. Le systeme francais les catégorise en 3
modalités : 1’éducation thérapeutique, 1’accompagnement et 1’apprentissage [9]. L’éducation

thérapeutique du patient et ’accompagnement sont donc deux pratiques distinctes.

La loi HSPT 2009 relative a la réforme de I’hopital et du patient propose néanmoins de
distinguer éducation thérapeutique et accompagnement. Cette loi inclut I’ETP dans le parcours
de santé de la personne malade et précise la définition de I’ETP en I’évoquant « comme un
processus de renforcement des capacités de la personne malade et/ou de son entourage a prendre
en charge I’affection qui le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de soin. Elle vise a
rendre la personne malade plus autonome par I’appropriation de savoirs et de compétences, afin
qu’il devienne acteur de son changement de comportement lors d’événements majeurs de sa
prise en charge (initiation du traitement, modification du traitement, événements

intercurrents...), mais aussi plus généralement tout au long du projet de soins, avec 1’objectif de
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disposer d’une qualité de vie acceptable. Le rapport poursuit cette distinction : il le définit de la
maniére suivante : « [’éducation thérapeutique « stricto sensu » se distingue de
I’accompagnement de la personne malade, et se définit comme un processus externe veillant a

soutenir le patient et son entourage » [10].

Cette définition rend I’ETP trés normative et I’oblige a répondre a un programme préétabli (et
dans ce cas, par les Hautes Autorités de Santé) [11]. Les financements sont accordés pour I’ETP
par l’'intermédiaire des Agences Régionales de Santé. Actuellement, des pratiques
d’accompagnement sont réalisées, mais aucune rémunération spécifique ne leur est allouée.
Définir les pratiques d’accompagnement permettrait de pouvoir les mesurer, et donc les
financer, ainsi « les organismes et les associations ceuvrant aupres des personnes concernées

pourraient s’y impliquer et des moyens humains et financiers pourraient étre mobilisés » [8].

C’est dans ce contexte que le rapport « cap santé » fut demandé par le ministére des solidarités
et de la santé, et rédigé par Christian Saout, Secrétaire général délégué du Collectif inter-
associatif sur la santé. Le but de son rapport « cap santé » est de prévoir: « un régime
d’enregistrement de ces actions de facon a ce que la puissance publique ait une idée plus exacte
de ce qui se fait sous couvert d’action d’accompagnement. A charge pour elle de décider ce
qu’elle choisira ensuite de soutenir financicrement, seule ou avec d’autres partenaires. » [8].
C’est dans ce cadre qu’un appel a projet a été lancé, 1’objectif étant d’offrir des actions

d’accompagnement a 1’autonomie en santé dans un territoire donné pour un public cible.

C’est pour répondre a cet appel a projet, que des structures se sont regroupées sous la
coordination du Pole de ressources en éducation thérapeutique et de [Im]Patients, Chroniques
et Associés [12]. Le projet ACESO (Accompagnement Coopératif Evolutif et Solidaire) a été
créé et découle de I’article 22 de loi n°® 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre
systeme de santé cité ci-apres : « A titre expérimental et pour une durée de cinq ans a compter
de la promulgation de la présente loi, peuvent étre mis en ceuvre des projets d'accompagnement
sanitaire, social et administratif pour les personnes souffrant d'une maladie chronique ou étant
particuliecrement exposées au risque d'une telle maladie. » [13]. Les pratiques

d’accompagnement a 1’autonomie en santé seront ensuite évaluées, avant d’étre diffusées.
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Jusqu’a présent la loi a donc donné deux définitions distinctes de 1’accompagnement et de
I’éducation thérapeutique, puis a intégré de maniere obligatoire I’ETP dans le parcours de soin.
L’ETP et I’accompagnement ont ainsi pu étre mis en place par des acteurs différents. L’ETP a
¢été mis en place par les professionnels de santé, et surtout dans le secteur hospitalier pour 80%
de la pratique d’ETP [14], alors que I’accompagnement est réalisé par les associations de

personnes malades et de professionnels.

L’accompagnement comprend deux champs d’intervention : le renforcement des capacités de
décision de 1’'usager bénéficiaire du programme et le renforcement d’action ou empowerment
[8]. Il convient de souligner que 1’accompagnement s’adresse a la méme population cible que
I’éducation thérapeutique, ¢’est-a-dire aux personnes malades, ou/et précaires, regroupées sous
la désignation de personnes vulnérables en santé. Mais surtout avec le méme objectif final
d’empowerment et de bien vivre avec sa maladie chronique [9]. Les méthodes et outils sont
cependant différents, ainsi que la localisation des pratiques, vu que I’ETP est réalisé

majoritairement a I’hopital et ’accompagnement en ville [15, 16].

Par ailleurs, ’accompagnement est mené par des associations. Ce qui conduit a s’interroger
également sur les transformations du champ associatif. Dans quelle mesure ces transformations
ne sont-elles pas a ’origine de I’apparition de ces enjeux ? En effet, les associations de
personnes malades se transforment et sont gérées par des personnes malades qui s’émancipent
de la tutelle médicale. Les associations de personnes malades donnent alors la priorité aux
personnes malades dans leur globalité [17]. Ces associations de personnes malades suivent le
mouvement d’implication de la personne malade dans son parcours de santé ; par exemple avec
I’apparition du patient référent ou expert [17; 18]. Les associations sont responsables de
nouvelles pratiques professionnelles et de I’innovation dans 1’organisation des soins des

personnes malades chroniques.

I1 convient de préciser la différence entre innovation et invention. L’innovation est le processus
par lequel I’invention est reconnue par la société. L’innovation peut se faire sur des éléments
trés concrets tels que les soins avec par exemple le développement de nouveaux traitements,

nouvelles techniques chirurgicales. Mais 1’innovation peut aussi étre de nature relationnelle
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avec la transformation des rapports entre les acteurs impliqués dans le systéme de santé. La
notion de systéme de santé est considérée dans son sens large, qui intégre les professionnels,
les politiques publiques, les financeurs, les tutelles mais aussi les usagers. On parle alors

d’innovations « organisationnelles », car elles modifient les relations entre les acteurs.

L’invention ne devient pas toujours innovation. Nous pouvons citer de nombreuses raisons
telles que leur coft, I’absence de reproductibilité, 1’inefficacité de mise en forme, mais aussi
I’invisibilité de certaines innovations pour les financeurs ou les décideurs. Nous pouvons citer
comme exemple des pratiques clandestines au sein de certaines associations pour réaliser une
prise en charge au plus proche des leurs membres, qui ne leur seraient par permise s’il la
revendiquait. Cette invisibilité est donc nécessaire pour les associations et provient d’un

« bricolage » des pratiques associatives et de la créativité des acteurs [19].

1.2.Contexte de mon stage

J’ai commencé mon stage au sein du Pdle de ressource en éducation thérapeutique du patient
en février 2018, soit lors de la deuxiéme année du lancement du projet, dans un contexte

d’appropriation du projet par les différents acteurs.

Pour comprendre ma réflexion, il convient d’expliquer rapidement le projet Aceso, qui sera
détaillé lors de ma partie « présentation du projet ». Le projet Aceso est porté par 1’association
[Im]Patients, Chroniques et Associés et le Pole de ressource en éducation thérapeutique du
patient. Il regroupe 25 structures autour de 1’accompagnement a I’autonomie en santé. Il
convient de préciser que chaque structure a une ou deux personnes dédiées au projet Aceso,
nommeées « référents ». Ce sont ces derniers qui participent aux séminaires et aux groupes de
travail. Ils sont donc les porte-paroles des associations au sein du projet Aceso. Néanmoins leur
role va plus loin, car ils sont aussi responsables de la communication au sein de leur structure

et de la transmission des connaissances créées au sein d’ Aceso.

Ma réflexion a commencé via un questionnaire du groupe de travail « communication » daté de
la premicre année de lancement du projet. Seul 5 référents ont répondu. Il était évoqué une
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difficulté¢ de communication entre les référents et la coordination. Mais ils mentionnaient aussi
et surtout une difficulté de communication et de mobilisation de leur équipe. De plus certaines
structures s’appuient sur des bénévoles qui ne sont pas toujours présents lors des réunions
d’équipe. Il est donc ardu pour eux de leur présenter le projet Aceso. Je me suis alors

questionnée pour savoir si ces difficultés étaient toujours présentes ou non.

Sur le terrain, j’ai noté que les référents avaient des attitudes trés différentes. Certains
semblaient trés présents et impliqués dans le projet et d’autres moins. J’ai également pu noter
une implication variable au cours de I’année. J’ai constaté une difficulté des coordinatrices a
rassembler les réponses mail et 1a nécessité de nombreuses relances. Mais j’ai aussi pu constater
que certains référents répondaient tres vite. Une autre observation marquante pour ma réflexion
fut lors du comité de pilotage. En effet, une réaction trés positive d’un forfait de 150 euros a
émané des référents quant a la valorisation monétaire du temps passé sur le projet. Ils évoquent
une difficulté a prendre trop de temps « bénévole » pour Aceso sur leur temps de travail pour
I’association. Cette rémunération serait un moyen de justifier leur travail pour Aceso aupres de
leur structure. Je me suis questionnée sur ce forfait et sur son accueil par les référents. En effet,
I’argent n’a jamais €t¢ une source de motivation a la participation au projet Aceso. Il faut donc
se demander ce que ce forfait apporte au référent : une reconnaissance de leur travail, une
légitimation aupres de leur structure, un moyen de montrer que le projet peut rapporter a la

structure ?

Lors de ma participation a un des séminaires Aceso, une grande majorité des référents étaient
présents et le séminaire fut un lieu de travail et d’échange riche et dynamique, ou chaque
référent a participé. Cette implication des référents se retrouve dans les différents groupes de
travail. Cette dynamique d’échange et de travail m’a fait réfléchir sur le positionnement des

référents au sein d’Aceso.

Un dernier point qui m’a intéressée est celui de 1’évaluation qui gravite autour de 3 axes :

-Evaluation du processus conduite par la coordination d’Aceso pour construire une dynamique

collective entre les partenaires.
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-Evaluation des effets de la dynamique sur chaque structure : mesurer les apprentissages et les

transformations des pratiques des partenaires en résultant.

-Evaluation des effets de ces nouvelles pratiques sur les bénéficiaires en termes de gain

d’empowerment et de qualité de vie.

Avant de présenter la finalisation de mon questionnement et ma problématique, il convient
selon moi de préciser plusieurs notions, celle de collectif, de coordination, et celle de co-
construction.

Le collectif est un groupe de personnes, de structures ou d'associations qui se rassemble autour
d’un objectif commun. S’il est organisé en association, il peut étre vu comme une personnalité
morale. La notion de collectif est intéressante, car elle considére que les acteurs dans le
regroupement sont originaires de « mondes sociaux » différents (Akrich, Méadel, Rabeharisoa,
2009) [20]. C’est-a-dire que le collectif est un rassemblement de personnes malades, de
professionnels, d’usagers, de personnes précaires, etc. Le terme collectif semble donc approprié
a I’hétérogénéité du projet Aceso.

La coordination est I'action de coordonner, d'ordonner, de faire des liens, de favoriser les
interactions, et d'agencer les parties d'un ensemble en vue d'un objectif particulier. Elle dirige
les initiatives et les actions de ses membres vers la réalisation d'un objectif commun. Le but

final étant de créer un réseau entre les acteurs (Akrich, Méadel, Rabeharisoa, 2009) [20].

La co-construction est un processus complexe caractérisé par une constante imprévisibilité.
Cette imprévisibilité vient de la liberté des acteurs qui ne peuvent pas étre totalement
instrumentalisés. Elle nécessite un espace de dialogue indépendant, son organisation spatiale,
I’autonomie des acteurs, un médiateur ou facilitateur, et I’engagement de tous les acteurs dont
des dirigeants (Foudriat, 2016) [21]. C’est un soutien a la collaboration car elle permet

d’impliquer les acteurs (Dejean, Biémar, Donnay, 2010) [22].

J’ai donc voulu savoir, si le projet Aceso avait déja des répercussions a 2 ans de son lancement
au niveau du référent, de son équipe et de sa structure. Mes questions suite & ma
contextualisation du projet ont été les suivantes : Aceso est-il devenu un collectif ? Qu’est ce

qui a permis a ce regroupement de structures de devenir un collectif ? Est-ce que toutes les
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équipes de chaque structure sont dans le collectif ou uniquement les référents ? Est-ce que le
projet Aceso a déja des répercussions sur les structures ? Comment se répercute-t-il sur la

pratique des référents au sein du projet méme et au sein de leur structure ?

Je pose comme hypothése de recherche que le projet Aceso a nécessité une appropriation de
son objectif par les référents pour ensuite créer un collectif, qui a lui-méme entrainé des

modifications dans le rapport entre les référents.

Nous souhaitons comprendre comment les référents se sont appropriés le projet Aceso et

la dynamique qui a conduit a la constitution d’un collectif.

La problématique qui en découle est :

Comment se construit le collectif autour d’un projet
d’accompagnement a I’autonomie en santé des personnes malades ?
L’exemple du projet ACompagnement Evolutif et Solidaire

(ACESO)

L’objectif de mon mémoire est donc de comprendre comment se construit le collectif autour
d’un projet d’accompagnement des parcours de patients :

e Quels sont les leviers et les freins a la constitution d’un collectif
interdisciplinaire ?

e Quel role joue le référent dans la dynamique du projet ?

e Quel role joue la coordination du projet dans la dynamique ?

Pour résoudre ces questions, nous avons réalisé une étude qualitative aupres des référents

du projet Aceso.
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2. Présentation du projet

Le projet Aceso est co-porté par deux structures: le pdle de ressource en éducation
thérapeutique du patient Ile-de-France et [Im] Patients, chroniques et associés. C’est un
rassemblement de structures autour de 1’accompagnement a 1’autonomie en santé. Nous allons

le détailler dans cette partie les différents partenaires du projet.

2.1.Présentation du terrain

Le stage se déroule au sein du pole de ressources Ile-de-France en éducation thérapeutique du
patient. Mais mon travail se porte sur le projet Accompagnement évolutif et solidaire. Le projet
Aceso est porté par I’association ICA ([Im] Patients, Chroniques et Associés) et co-porté par le
po6le de ressources en éducation thérapeutique Ile-de-France [8]. Au sein du projet, le
Laboratoire Education et Pratique de Santé (leps) est chargé de la recherche/évaluation. Cette
recherche/évaluation est de type participatif et intégre tous les acteurs. Les liens et les échanges
entre les différents partenaires sont nombreux. Le schéma ci-dessous va en faire une

présentation simplifiée (voir figure 1).

education

Codirige
[Im] patient chronique et associé
pole de ressource en

: I thérapeutique
: Coordonne
; I
Regroupe & v - H
: "’ | Formation
: s I
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[ Projetm : ]
H o |
y Yy

e I

Echange

Associations de

Autres structures

malades et de Légende :

partenaires

professionnels “ En dehors du projet aceso

Recherche
% Projet Aceso

Figure 1: Schéma simplifié de I'organisation d'Aceso

Page 13 sur 88



2.2.POle de ressource —lle-de-France en éducation
thérapeutique du patient

Le pole de ressources est une association loi 1901. I1 fut créé en 2009 par un groupe de
soignants animateurs d’ateliers d’ETP au niveau régional et il ne devient le pdle de ressources
en éducation thérapeutique du patient qu’en 2011. A sa création, il participait au programme
expérimental de la Fédération des Réseaux Diabéte d’lle de France (FREDIF) et Néphrologie
(RENIF). En tant que pdle de ressource en éducation thérapeutique du patient, il réalise un
temps d’expérimentation avec des activités telles que : des permanences d’ETP, des actions de
sensibilisation, des actions d’accompagnement et de coordination. Suite au succes de ces
actions, le pole de ressources entreprend un partenariat avec I’Agence Régionale de Santé
(ARS) qui le finance depuis 2012. Les activités du pole continuent a se développer et il étend

son réseau d’intervention.
Les missions du pdle de ressources sont diverses dont les missions principales consistent a :

e Mettre a disposition des ressources méthodologiques et documentaires existantes dans
le but de soutenir différents acteurs réalisant de I’ETP.

e Faciliter la complémentarité des programmes d’éducation thérapeutique hospitalier et
de ville, mais aussi la transition de ’ETP de 1’hopital vers la ville ;

e Soutenir des programmes existants, mais aussi les mettre en ceuvre au plus pres des

patients afin que les activités d’ETP répondent aux besoins évoqués par les usagers.

Le pdle de ressources -Ile de France- en Education Thérapeutique des Patients fut créé par des
« acteurs de terrain ». Il a pour but de développer les pratiques d’ETP dans un contexte de soin
ambulatoire. Et I’une de ses principales missions est de favoriser la transition des activités
d’ETP du milieu hospitalier vers ’ambulatoire. Le projet Aceso a une importance capitale pour
lui, car les structures associatives vont pouvoir réaliser et valoriser leur travail éducatif. Via le
projet, il peut apprendre a les connaitre et a se faire connaitre. Il a aussi la volonté d’y participer
pour co-constuire les pratiques d’accompagnement et peut-€tre d’€largir ses activités. De plus,
le projet Aceso est lui aussi « porté par des acteurs de terrain ». Le pdle de ressources -Ile de
France-, de par son histoire, a une connaissance du management de ce type de projet, utile pour

sa mise en place.

Page 14 sur 88



2.3.[Im] Patients, Chroniques et Associes

Le collectif ICA est créé en 2005 et il est né de la rencontre d’associations de patients atteints
de maladies chroniques. Sa naissance est le fruit d’un projet: « Pathologies chroniques
évolutives et milieu de travail ». C’est une association de patients atteints de maladies
chroniques et la premicre association de regroupement inter-pathologie. Sa structuration fut
permise grace aux travaux collectifs. Le collectif a une expertise en termes d’emploi des
personnes malades chroniques, mais il a su également développer en paralléle une expertise sur
les différents aspects de la vie des personnes malades. L’association est engagée politiquement.
Elle réalise par ailleurs des recherches de type participatives avec ses adhérents, donnant lieu a
des publications de guides pour les personnes malades : « Guide : parcours de santé », « guide :
maladie chronique et emploi », etc.. Elle compte, en 2018 14 associations : I’AFH (Association
francaise des hémophiles), I’AFSEP (Association frangaise des sclérosés en plaques), AIDES,
Amadys, Amalyste, APTES (Association des personnes par le tremblement essentiel),
Dingdingdong, FNAIR (Fédération nationale d’aide aux insuffisants rénaux) ancien France
Rein, I’AFA (Association Francois Aupetit), Fibromyalgie France, Keratos, Renaloo,
EndoFrance et Endomind. Il faut savoir que les associations peuvent rentrer et sortir librement
du collectif. Deux associations sont sorties de ICA : I’AFD (Fédération francaise de diabete) et
France Psoriasis (cette association reste cependant au sein d’Aceso). Et trois nouvelles sont

rentrées dans ICA : Renaloo, EndoFrance, Endomind.

Le collectif d’associations travaille sur des projets communs, ce qui donne une légitimité a la
coordination du projet. Le collectif est habitu¢ au management de structures de différentes

tailles et natures, avec des enjeux, des objectifs et des contraintes variables.

2.4.Le Laboratoire Education et Pratiques de santé (LEPS)

Le Laboratoire Educations et Pratiques de Santé (LEPS) est créé en 1977. Il aborde les
thématiques suivantes : I'éducation et les pratiques de santé, les problématiques systémiques de
la maladie chronique, les roles et rapports des soignants et soignés, les nouvelles pratiques de
soins et de santé. Pour le laboratoire, les politiques de santg, les soins, mais aussi I’ensemble du

systeme de santé ne peuvent plus fonctionner sans 1’intégration des usages. Il est indispensable
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d’y associer 1’avis et la participation des usagers. Au sein du projet Aceso, le laboratoire est
chargé de 1’évaluation et de la recherche. La recherche a une double dimension : locale au sein
du projet Aceso et nationale au sein des projets pour I’accompagnement en santé répondant a

I’appel a projet lancé a la suite du rapport Cap Santg.

2.5.Présentation du projet ACESO

Le projet ACESO rassemble 13 associations de patients, 8 établissements de santé, 8 structures
de soutien a d’autres structures (exemple réseaux, fédération, living labs, etc.), 2 universités, et
2 living lab. Au sein des différentes structures, 13 d’entre elles présentent des pratiques
d’accompagnement. Il faut préciser que la recherche est obligatoire au sein du projet ACESO,
il doit lui dédier une part de ces financements. Il en va de méme de 1’évaluation qui fait partie
intégrante du projet. Outre la mise en place d’actions d’accompagnement et de réflexions
collectives sur les pratiques, le projet ACESO prend en compte les inégalités sociales d’acces
au soin et les problémes d’adaptation de la pratique au niveau socio-éducatif de la personne
malade. Les enjeux de ce projet sont majeurs. Nous pouvons en distinguer deux types : ceux
pour les associations et les porteurs et ceux pour les financeurs [8]. Ce dernier leur permettrait

d’acquérir une démarche de management participatif.

Actuellement il existe de nombreuses pratiques d’accompagnement. Les programmes
d’accompagnement ne sont pas encore tres bien reconnus. Le projet ACESO devrait inciter les
structures a valoriser leurs compétences et leurs acquis, a s’ouvrir vers d’autres structures. Mais
cette démarche nécessite de se faire « évaluer » sur ce qui fonctionne ou non. Certaines des
structures sont de petite taille et n’ont pas encore de programmes trés définis, elles appréhendent
le jugement, voir la perte de certaines de leur marge de manceuvre. C’est pourquoi il est
indispensable d’identifier les besoins et les freins des associations, notamment via les référents

pour manager le processus d’Aceso.

Le projet Aceso n’est pas obligatoire pour toutes les structures. Il faut savoir que ICA comporte
12 associations dont 8 sont partenaires du projet seulement. Parmi ces 8 structures seulement 4
ont des pratiques d’accompagnement : Associations frangaise des Hémophiles, Ding ding dong,
Association Frangois Aupetit, France Psoriasis (qui I’a quitté en 2018). Participer au projet
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ACESO, c’est un moyen de faire reconnaitre les pratiques d’accompagnement des structures
par les financeurs publics, et en conséquence d’obtenir des financements. Mais cette vision
semble un peu réductrice. Il est donc nécessaire de comprendre pourquoi les structures se sont

lancées dans le projet Aceso (leur attente et leur besoin).

2.6.Mise en place du projet Aceso

L’accompagnement est un processus riche et trés diversifi€ comprenant de I’information, du
conseil, du soutien, de la formation aux patients, et d’autres actions permettant aux usagers
d’augmenter leur autonomie. Ces derniers participent a 1’¢laboration de leur programme de
santé, a faire respecter et faire valoir leurs droits. Cette dimension est donc essentielle dans le
parcours de soin des personnes malades chroniques. Toutefois elle manque de visibilité, de
description explicite, et I’accompagnement est souvent confondu avec éducation thérapeutique
ou apprentissage. Aucun lien n’est établi entre les structures et les actions d’accompagnement.
La population cible de cet accompagnement : « Il concerne les personnes atteintes de maladie
chronique ou particuliérement exposées a une telle maladie, ainsi que les personnes en situation
de handicap » [8]. C’est pourquoi, dans 1’appel a projet, ACESO se lance dans un projet de co-
construction des actions d’accompagnement. Le Projet est prévu sur 5 ans, avec des objectifs

par année clairement définis [8].

Partenaires expérimentant des actions d'accompagnement (13 associations a son
lancement) : Association Francgois Aupetit, Association Francaise des Hémophiles, Association
Dingdingdong, Association Cordia, Basiliade - Uraca, Basiliade - ACT Béranger, Migrations
Santé, Association France Psoriasis, Comité¢ des Familles, Réseau Paris Diabéte, Réseau
Revesdiab, Association Communautaire Santé Bien Etre (ACSBE), Centre Municipal de Santé
de Nanterre. Le Comité médical pour la santé des exilés (CoMEDE) s’est ajouté ensuite aux
partenaires exprimant des actions d’accompagnement. Il faisait cependant déja partie du projet
Aceso. L’association France Psoriasis s’est retirée du projet Aceso, et donc des partenaires

exprimant des actions d’accompagnement en 2018.

Partenaires méthodologiques : Forum des Living Lab santé et Autonomie, Laboratoire

d'Ethique Paris 5, Laboratoire Educations et Pratiques en Santé (LEPS) Université Paris 13.
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2.7.Planification du projet Aceso

Les objectifs par année sont les suivants (voir annexe) :

Année 2016/2017 : Un état des lieux des différents supports d’accompagnement va étre réalisé,

puis son évaluation, avant de diffuser les différentes formes d’accompagnement et leur

publication.

Année 2017/2018 : A la suite du recueil de données, une co-construction des modalités

d’accompagnement innovante va étre entreprise. Elle inclut toutes les personnes souffrant de

maladies chroniques ou invalidantes.

Année 2018/2019 : le travail des années précédentes permettra 1’¢laboration d’outils et de

supports dans ces nouvelles méthodes d’accompagnement. Dans un second temps, sa promotion

et diffusion seront réalisées dans les différentes associations adhérentes au projet.

Année 2019/2020 : C’est le début de la mise en place de pratiques permettant la création de
critéres d’évaluation (au niveau du projet ACESO, mais aussi au niveau national). L’évaluation
identifiera les indicateurs et les critéres de validité considérés comme une « bonne » pratique
d’accompagnement. Une dimension importante est aussi donnée au numérique. Des éléments
semblent cependant déja indispensables a I’évaluation notamment des questions d’accessibilite,
de développement des compétences et d’amélioration du parcours de vie ou d’entrée dans le

parcours de santé.

Année 2020/2021 : Le but final reste le partage de ’ensemble des recommandations. C’est un

partage a la fois de savoir, mais aussi de savoir-faire.

Ce projet repose sur la collaboration et le respect de chacune des structures (principalement
associatives mais aussi universitaires) du projet. Tout au long de cette démarche de co-
construction, la coopération sera de rigueur [8]. Cela permettra d’abord que les structures
acceptent de partager « leur » travail, échangent et construisent ensemble. A ’heure actuelle,
les actions d’accompagnement del8) chacune de ces structures sont montées de maniére
individuelle, grace a I’engagement de leur équipe et de leur membre. C’est-a-dire que chaque

structure a ses propres pratiques d’accompagnement.
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La co-construction est aussi de rigueur pour la recherche et 1’évaluation, afin que les
associations ne se sentent pas menacées. Le partage et le travail collectif entre tous les acteurs
sont la clef de votlte du projet Aceso [8]. Le schéma ci-dessous montre les liens de co-

construction, de co-cordination et de co-animation (voir figure 2).
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Figure 2: Schéma des liens de co-construction et d'animation

2.8.Structures membres d’ACESO

Le projet ACESO comporte de nombreuses structures de taille et s’occupe de pathologies

variées (les structures sont présentées de manicre plus détaillée en annexe. Cf : annexe).

% ACSBE - Association Communautaire Santé Bien Etre : personne en situation précaire
++ Association de soutien du Forum Living Lab Santé Autonomie : soutien au living lab
« Association Frangaise des Hémophiles -AFH- (ICA) : personne atteinte d’hémophilie
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Association Frangois Aupetit -AFA- (ICA) : personne atteinte de maladie
inflammatoire chronique de I’intestin

Association Paris Diabéte : personne diabétique
Association Revesdiab : personne diabétique
Basiliade Béranger : personne atteinte du VIH

Centres Municipaux de santé de la Ville de Nanterre -CMS Nanterre- : personne
consultant au centre municipal de santé

Comede : personne en situation d’exilée
Comité des familles : personne atteinte du VIH
Cordia : personne atteinte de la maladie chronique

Dingdingdong (Ddd) — Institut de coproduction de savoir sur la maladie de
Huntington (MH) -ICA- : personne atteinte de la maladie de Huntington

Femasif - Fédération des Maisons et des Pdles de Santé de I'lle de France : soutien
aux maisons et pdles de santé

France Psoriasis -ICA- : personne atteinte de psoriasis (cutané et rhumatismal)
Migrations Santé : personne migrante

URACA /Basiliade (Unité de Réflexion et d’Action des Communautés Africaines) :
personne toxicomane/délinquante

2.9. Financement

2.9.1.1. Financement d’Aceso

Le projet Aceso est financé par 1’Agence Régionale de Santé (ARS) pour 5 ans (2016, 2017,
2018, 2019 et 2020). Le cott total de I’activité est estimé a 548 740€ par I’ARS. Le budget se
décompose de la manicre suivante : 68 740€ en 2016, 120 000€ en 2017, 2018, 2019 et 2020.
Les cofits pris en compte sont les cofits directs et indirects. Les colits directs sont ceux liés a
I’activité, a son évaluation et a la recherche au sein du projet. Les colts indirects sont les cofits
variables communs a 1’ensemble des activités et les colits liés aux investissements et aux

infrastructures.

Les termes du financement sont fixés par contrat entre I’ARS et 1’association [Im]Patients,

Chroniques et Associés. Ce contrat engage 1’association a réaliser les missions qui lui sont
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assignés dans le contrat. L’ ARS réalise un contrdle annuel et a I’issue du contrat. De plus, ICA
doit rendre compte de son activité via des indicateurs de suivi pendant toute la durée de
I’activité, transmettre un rapport d’activité et un compte rendu financier. L’agence peut

demander un remboursement de la quote-part équivalente de la contribution financicre.

C’est donc [Im]Patients, Chroniques et Associés qui recoit le financement. Mais la gestion
budgétaire est réalisée par les structures partenaires d’Aceso via le « comité de pilotage » et le
groupe de travail « budget ». La gestion du budget suit la ligne directrice des décisions prises
dans le comité de pilotage du projet. Les groupes budget et comité de pilotage sont composés

de 5 référents chacun (qui peuvent participer a un seul ou aux deux groupes de travail).

Il convient de préciser qu’au lancement du projet en 2016, les partenaires pensant le budget
insuffisant ne seraient pas rémunérés pour leur participation au projet Aceso. En 2017, une
indemnisation de 150€ est mise en place pour la participation aux groupes de travail. C’est-a-
dire que si un référent (ou deux de la méme structure) participe a un groupe de travail ou un
séminaire, ce qui correspond a une demi-journée ou une journée de présence, sa structure
touchera une indemnisation de 150€. Cette rémunération est mise en place pour valoriser le

travail des structures actives au sein du projet Aceso.

2.9.1.2. Financement des partenaires

Sauf cette indemnisation de 150€, les structures partenaires ne touchent aucune autre
rémunération du projet Aceso. Leur fonctionnement et leur financement sont individuels et
variables entre les différentes structures. Leur budget est souvent la somme de financements :
cotisations, dons, legs, subventions (de 1’état, des collectivités territoriales, des établissements
publiques...), appels a projet. Ces financements sont variables en fonction des missions, des
activités et des pathologies (de I’intérét qu’elles suscitent aupres du grand public), de I’esprit
de I’association (certaines associations ne passent par aucune subvention de 1’état pour garder
leur indépendance). De plus, il est trés complexe car les associations peuvent recevoir des
subventions pour certaines missions et pas d’autres, ¢’est donc souvent via divers moyens et
partenariats qu’elles tentent de se financer, ce qui n’est pas toujours évident pour elles. Elles
évoquent par ailleurs de plus en plus de difficultés de financement.
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Dans cette seconde partie, apres vous avoir présenté le terrain de mon stage et le projet Aceso,

nous verrons la méthode de recherche qui a permis le recueil des données.

3. Méthode

Pour saisir les représentations que les référents ont du projet, nous avons mené dees
investigations qualitatives : qui « permettent d’accéder a la compréhension en profondeur du

phénomeéne investigué » (Balard, Fournier, Winance, 2016) [23].

3.1.Choix des sujets d’enquéte

Dés mon entrée sur le terrain, j’ai collecté des observations sur les acteurs du projet et leurs
interactions [24]. Ces observations d’exploratoires m’ont permis d’identifier les acteurs clefs
du projet, les référents d’Aceso et les 3 coordinateurs avec lesquels j’ai réalisé des entretiens

semi-directifs.

3.2.Recueil de données

3.2.1.1. Observations informelles

Mon stage se déroule au sein du pdle de ressources Ile-de-France en éducation thérapeutique
du patient. Il est un lieu central pour les rencontres. En effet, c’est dans ses locaux que les
réunions et les décisions du projet se déroulent. Le pdle de ressources est donc un lieu-clef pour
observer les interactions entre les structures, et entre les coordinateurs du projet dont 2 font
partie du pole de ressources et le troisieme est un membre de ICA. Ce positionnement au sein
du poéle de ressources m’offre un acces aux interactions collectives, et donc de prendre en
compte les actions collectives comme I’interactionnisme le suggere (« Si Ion congoit la
sociologie comme la science des interactions sociales et leurs conséquences culturelles et

institutionnelles qui deviennent a leur tour des facteurs conditionnant les interactions futures),
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alors, I’observation de terrain et la sociologie appliquée ne font qu’un. » -Hughes-) [25]. Le
recueil des données a été mené de fagon plurielle. Il passe par des observations directes avec
un travail de méthode rigoureuse. Celle-ci correspond a la méthode décrite par Hughes sous le
terme de fieldwork, ¢’est-a-dire que le terrain est un lieu d’observation in situ ou les interactions
entre les acteurs se mettent en place [27]. Pour citer Hughes : « Le terrain sera envisagé ici
comme 1’observation des gens in situ : il s’agit de les rencontrer 1a ou ils se trouvent, de rester
en leur compagnie en jouant un réle qui, acceptable pour eux, permette d’observer de pres
certains de leurs comportements et d’en donner une description qui soit utile pour les sciences
sociales tout en ne faisant pas de tort & ceux que I’on observe. » (Hughes). Cette méthode de
recherche a été mobilisée tout au long de cette recherche, ou des observations non participantes
ont été réalisées [25]. Les observations se font de maniére non participantes de type shadowing
telles que décrites par Vasquez (Vasquez, 2013). Cette méthode de recherche est considérée
comme riche pour comprendre la nature dynamique des organisations et d’appréhender les

pratiques de travail [26].

Pour un recueil de données intéressantes, les relations entre le chercheur et son terrain sont
cruciales et «le type de rapport du chercheur de terrain au sujet qu’il étudie détermine
étroitement sa capacité a recueillir des informations intéressantes » [23]. La participation a des
groupes de travail au sein du projet ACESO m’a permis d’entrer en contact avec les référents
du projet, de me faire connaitre et de présenter mon sujet de recherche. Cette premicre prise de
contact m’a aidée dans un second temps a réaliser des entretiens avec les référents au sein de
leur structure. Seule cette démarche d’entrée en relation m’a rendue possible le recueil
d’informations concernant les référents, indispensable a ma recherche. Aprés cette démarche
de présentation et de rencontre, j’ai envoy¢ des mails nominatifs a chaque référent afin de

convenir d’une date pour I’entretien.

La premicere €tape de terrain fut ma participation aux groupes de travail : « guide du routard »,
«comité de pilotage », « groupe glossaire », « groupe communication », aux différents
séminaires et aux « visites d’étonnement ». Pour les résumer rapidement, le « guide du
routard » est le groupe de travail en charge de programmer les visites des différentes structures
« visites d’étonnement », et de récupérer des données lors de ces visites dans le but de créer une
interconnaissance des structures. Les données se constituent notamment de « notes

d’étonnement ». C’est-a-dire : chacune des structures ayant réalisé la visite doit dire ce qui I’a
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surpris, 1’a touché, 1’a étonné, etc.... Pour moi, c’est une source d’informations sur le
fonctionnement des différentes structures de connaitre la composition de I’équipe, et les
missions du référent au sein de sa structure. Ce groupe de travail est toujours en constante
rotation, sauf les deux coordinatrices du projet et un évaluateur du LEPS. Les structures se
visitent ainsi les unes les autres (deux structures en visitent une troisieme). La mise en place
concrete des visites programmeées par le « guide du routard » est pour moi le moyen de connaitre
les structures, d’appréhender le role des référents au sein de leur équipe et enfin de prendre les
coordonnées des référents. De plus la participation des autres membres de 1’équipe de la
structure intervenante est demandée. Les visites et les notes d’étonnement sont un support

d’adaptation de mes guides d’entretien a chaque structure [23].

Le « comité de pilotage » est celui qui dirige I’ensemble du projet. Ce comité est une source
importante d’informations, il prend les décisions a venir et alloue les budgets. Il me permet
d’appréhender les interactions des différents acteurs les uns vis a vis des autres et de connaitre
le positionnement des structures sur les projets a venir. Le groupe « glossaire » est celui en
charge de choisir les termes se rapprochant du projet. Son but est de déterminer les notions
associées au projet. Ces réunions présentent I’intérét de m’approprier les notions qu’utilisent
les structures et de me faire comprendre et réciproquement de comprendre les structures. Enfin
le groupe communication est celui en charge de la communication sur le projet en interne et en
externe de celui-ci. De méme, il m’a été intéressant d’y participer pour comprendre comment
les référents percoivent le projet, comment ils communiquent sur le projet, et pour conclure
d’avoir une premiére vision des modifications qu’apporte le projet Aceso dans I’organisation

des structures.

3.2.1.2. Les entretiens

Mon guide d’entretien se compose de 4 axes (voir annexe). Le premier recueille des données
sur les fonctions du référent dans sa structure, ses motivations a rentrer dans le projet Aceso, et
les groupes de travail auquel il participe. Le deuxiéme tente de connaitre son implication dans
le projet Aceso, et les motivations de sa structure a participer au projet. Le troisieme évoque la
modification de ses pratiques suite au projet Aceso et celle de son équipe. Le dernier axe donne

la parole au référent sur les améliorations a apporter au projet dans son fonctionnement, et sur
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les attentes par rapport au projet Aceso. Les entretiens ont eu une durée d’environ une heure en
moyenne (le plus court entretien a duré¢ 40 minutes et le plus long 2h). Ils sont congus
individuellement sauf un entretien, réalisé avec deux référents d’'une méme structure (quelques
structures ont deux référents). Les entretiens sont réalisés dans le lieu le plus pratique pour les
référents. Ce fut pour la quasi-totalité dans leur structure, mais un entretien eut lieu dans un
restaurant pendant la pause déjeuner du référent, et deux furent concrétisés a distance (un par
Skype et 1’autre par téléphone). Les entretiens se font jusqu’a saturation des données. 13
entretiens semi-directifs sont réalisés avec les référents du projet Aceso. 1 entretien semi-
directif est effectué¢ avec une des coordinatrices et des entretiens libres ou non directifs sont mis
en place avec les deux autres coordinateurs. Les entretiens semi-directifs sont un recueil de
données ou les thémes abordés sont au préalable réfléchis par le chercheur. Les entretiens non-
directifs ont pour objectif d’ « atteindre des niveaux approfondis de perceptions, de
comportements, de croyances et d’attitudes, etc. », pour cela ils s’appuient sur la libre

expression et I’incitation a faire dire (Lynda Sifer-Riviére, 2016) [23].

3.2.1.3. Recueil de documents institutionnels

Lors de mon arrivée sur le terrain ; j’ai tout d’abord pris connaissance de la réponse a 1’appel a
projet ayant donné lieu au projet Aceso. J’ai aussi réalisé un travail de recherche sur les
différentes structures qui y participent afin de connaitre leur activité, leur territoire, leur

population cible et leurs différentes missions.

3.2.1.4. Revue de la littérature

Toute au long, de cette étude, un travail de recherche bibliographique a ét¢ mené ( voir : Note

sur la procédure de recherche bibliographique).

3.3.Modalités d’analyse

L’analyse se déroule en plusieurs étapes. La premiere étape est celle de la retranscription des
données d’entretien avec la création de breves fiches signalétiques sur la personne réalisant

I’entretien (nom, réle dans le structure, parcours, nombre d’années dans 1’association, sa
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participation a un groupe de travail). La retranscription des entretiens est effectuée de maniére
littérale. Toutes les observations participantes ou non ont fait I’objet d’une synthése manuscrite
résumant le lieu, les interactions, les acteurs en présence, les bréves de dialogue via un journal

de bord, a I’intérieur duquel sont aussi noté mes ressentis et remarques lors des entretiens.

Puis la seconde étape est la lecture des données. Une premicre lecture flottante est pratiquée
dans le but de se « réapproprier » les données. Puis une seconde lecture vient. Elle permet
d’associer les résultats de 1’entretien avec les notes de terrain relatives a ce dernier (donnée non
verbale, spécificit¢ temporelle ou spatiale, etc.). Elle est le support d’une fiche
phénoménologique, c’est-a-dire d’un document de synthése qui résume les idées principales de
I’entretien et des caractéristiques socioprofessionnelles de I'interviewer. Ces deux lectures
favorisent une analyse verticale.

La troisiéme lecture fait ressortir les verbatims, révélateurs de sens. Ils sont intégrés dans les
résultats pour comprendre le ressenti des référents dans le projet Aceso. IIs serviront également
de source de comparaison entre les ressentis des référents des différentes structures sur le projet

Aceso.

L’analyse se fait de maniere verticale (au sein de la structure) et transversale (au sein des
différentes structures) [23]. Elle nécessite aussi une triangulation des données issues des trois
formes d’investigation (entretien, observation, recherche bibliographique) et une recherche
thématique au sein des entretiens. Tout au long de I’analyse, je veille a garder une attitude de
recherche compréhensive. Celle-ci vise a donner du sens aux expériences vécues par les acteurs.
Il est aussi essentiel de garder une attitude éthique qui reconnait aux enquétés la détention d’un

savoir qui leur est propre [23].

4. Résultats

Nous avons réalis€ 13 entretiens semi-directifs auprés de 13 référents des structures
participantes au projet Aceso soit 11 structures (2 structures avaient 2 référents). Les référents
qui n‘ont pas participé, étaient indisponibles lors de la période de réalisation des entretiens,
c’est-a-dire au mois d’avril. Les référents ont, pour la majorité, exprimé un intérét pour cette
¢tude. Elle est pour eux un moyen d’un retour concret sur leur travail et sur le projet Aceso,

mais aussi un questionnement sur le projet et leurs attentes envers celui-ci. Les profils des
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référents participants sont : 1 responsable d’éducation thérapeutique du patient, 1 infirmier
coordinateur, 3 directeurs de structures, 5 présidents, 1 responsable accompagnement, ETP
formation, 1 chargé de programmation. Cinq référents appartiennent a une association de
personnes malades, quatre a une association de professionnels du secteur médico-social et
quatre autres a une structure de soutien telle que les maisons de santé, les structures associatives,
living lab, etc... Enfin un entretien semi directif fut effectu¢ avec I’une des coordinatrices du

projet Aceso.

4.1. Apprentissage de valeur commune

Une des thématiques récurrentes évoquée par les référents est celle de la clarification du

projet, mais aussi du vocabulaire qu’ils voient apparaitre dans leur pratique quotidienne.

4.1.1.1. Meilleure compréhension du projet

Tout d’abord, les référents ont eu besoin d’une clarification du projet. A 1’exception de 3
référents, les autres trouvaient le projet Aceso « flou » au début (« Je pense qu’au départ c ’était
flou, car ¢a ne nous avait pas été présenté directement par un porteur de projet. », « Je me suis
sentie béte et me suis dit : « je suis la seule a n’avoir rien compris au projet ? Puis en discutant
dans les différents groupes j’ai constaté que non et a force de participer j'ai compris le
projet »). lls n’avaient pas forcément compris le but et les enjeux (« Dés septembre, c’est la co-
écriture du projet Aceso. Je ne comprenais pas trop le projet, mais je trouvais ¢a intéressant
d’y réfléchir [...]. Personne ne connaissait encore la finalité toutefois il y avait une volonté de
faire quelque chose autour des pratiques d’accompagnement. », « Moi, j’avais compris au
départ qu’il y avait un lien avec [’éducation thérapeutique. Ce n’était pas tres clair dans mon
esprit. »). Les temps de travail en commun et les différents séminaires leur ont permis de
clarifier le projet, il est actuellement évident pour eux, a ’exception d’une association
(« Maintenant c’est bon et c’est un soulagement de comprendre », « Je commence a y voir plus
clair et c’est principalement grace aux différents séminaires et groupes de travail ou les
échanges sont nombreux. »). Cette non clarification du projet, pour une structure, I’a empéchée
y d’adhérer et d’en comprendre les enjeux (« Aceso, ¢a m’est un peu retombé dessus. Je ne [’ai
pas compris. Et pour s’impliquer dans un projet, il faut [’avoir décidé, savoir pourquoi on

s’engage et a quoi il va nous mener. »).
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Lors des différents moments d’échange, pouvoir communiquer et se faire comprendre est

essentiel, d’ou I’importance du vocabulaire évoqué par les référents.

4.1.1.2. Meilleure compréhension du vocabulaire

Actuellement de nombreuses notions apparaissent, que ce soit « patient expert », « patient
pair »,  «patient référent»,  «accompagnement»,  «éducation  thérapeutique »,
« apprentissage ». Elles n’ont pas toutes des définitions précises. Le travail d’Aceso clarifie
certaines de ces notions pour les référents, notamment grace au travail du groupe glossaire
(« Pour moi ce fut plus clair grdce au projet (évoquant des définitions et notamment celle de
["accompagnement) [...]. Ca m’a permis de clarifier des notions. », « Aceso m’a apporté
beaucoup dans les définitions et dans la maniere de faire. [...] Dans Aceso, c’est comme si
J ‘étais en train de me former. »). Ce travail de vocabulaire est décisif pour eux, afin d’avoir un
langage commun (« J'ai choisi glossaire, car c’est travailler sur une terminologie [...]. On
cherche a s’entendre sur une définition commune, mais a l’origine on n’était pas forcément
d’accord »). C’est par ailleurs le moyen de connaitre les différentes connotations de vocabulaire
en fonction du type d’organisation -association, financeur, décideur, centre de santé... (« Je
voyais arriver des mots : « patients expert », « pair », « pair aidant » qui derriere recouvrent

des notions différentes selon le point de vue de [’association, de l’institution.»).

4.1.1.3. Meilleure compréhension des enjeux

C’est aussi un moyen de mieux comprendre 1’accompagnement et ses enjeux « Aceso m’a
permis d’aller beaucoup plus loin sur ce qu’est l’accompagnement. Les témoignages de
différentes associations m’ont aidé a mieux comprendre les enjeux, les difficultés, la complexité

de ’accompagnement ; j’ai énormément appris a ce propos. [...].».

4.1.1.4. Acesocomme lieu de formation

Aceso développe une fonction d’apprentissage auprés des référents (« Aceso est un lieu
d’apprentissage et les témoignages enrichissent énormément. Aceso serait une tres bonne école

pour les living labs », « Accompagner le patient ne s ’apprend pas dans les livres, au contraire
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c’est un échange éphémere de regards, de longs moments d’écoute, de téemoignages. Je les
entends, je les rencontre ; je comprends mieux leur travail, »). Mais cet apprentissage devrait
peut-étre s’étendre a d’autres organisations selon les référents (« La facon dont elles
fonctionnent reste complexe et les décideurs ont parfois une vision incompléte de

[’accompagnement, je prends quant a moi le temps d’y réfléchir. »).

Il y a donc eu une premiere phase d’apprentissage concernant le projet en lui-méme, mais aussi
I’acquisition et une meilleure compréhension du vocabulaire. Ces éléments ont permis aux

structures de commencer a se comprendre les unes les autres.

4.2.Naissance d’une communauté

Aprés la compréhension du projet et du vocabulaire, une étape importante fut la création d’un
environnement favorable au projet. Elles ont su trouver des points communs et un objectif
similaire autour desquels se rassembler (« Disons que les problématiques des uns et des autres
sont différentes, ¢a dépend de la pathologie, de la structure de [’association et de sa logistique.
Mais il y a quand méme des points communs entre nous, notamment [’écoute, la recherche
d’une aide en phase avec le patient. »). lls évoquent un climat de bienveillance entre les
différentes structures et une facilit¢ de communication (« I/ y a des gens dans le groupe avec
lesquels il est facile de communiquer. »). Ce fut le point de départ de la communauté. Il leur a

fallu cependant persévérer dans 1’¢laboration du projet.

4.2.1.1. Acquisition d’'un sentiment d’appartenance et création d’un
environnement

La bienveillance

Aprées la compréhension du projet et du vocabulaire vient I’étape suivante : la création d’un
environnement. Toutes les associations du projet Aceso sont différentes : certaines sont de
grosses structures, d’autres plus petites. Certaines sont des structures de personnes malades,
d’autres de professionnels. Malgré ces disparités, tous les référents se sentent a I’aise dans le
projet Aceso (« Quand on va sur le terrain, [...] et qu’on monte des projets, ¢a suppose de
vouloir faire ensemble. Il faut surtout créer une ambiance : une maniere d’étre entre les
partenaires qui passe par la confiance, et se sentir a l’aise dans le projet. »).
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L’écoute

Cette bienveillance est induite par 1’écoute, le non-jugement et une attitude compréhensive.
(« On a trouvé une écoute, une compréhension. On sent qu’'on est dans un lieu ou on se
comprend totalement. C’est une atmospheére de compréhension. », « Ce sont des
échanges riches : on est tres a l’écoute. 1l y a un respect de ce qui se fait ailleurs dans les autres

associations. Les structures en présence ont une sensibilité a [’écoute et de bienveillance. »).

Les groupes de travail

De nombreux référents évoquent les “visites d’étonnement”. Celles-ci au départ étaient une
source d’angoisse pour les référents. En effet, il fallait ouvrir les portes de sa structure et exposer
ses pratiques d’accompagnement. C’est une épreuve difficile selon les référents, puisqu’on
s’expose a la critique. Cependant, la participation a différents groupes de travail fut constructive
et a permis de dépasser ces appréhensions (« Au départ, les visites des structures, ¢a me faisait
un peu peur, j ‘appréhendais le jugement, mais en participant au groupe de travail, j ’ai tres vite
compris que ce n’était pas le cas », « [...] Maintenant prenons le temps de se poser, d’écouter,
et d’accepter le regard des autres. Ce dernier n’est pas évident [...]. » lls expriment un climat
de bienveillance, d’écoute, leitmotiv de la participation au projet. Cette confiance leur a permis
d’ouvrir les portes de leur structure (« Un moment important est la prise de contact via les
groupes de travail et les visites. C’est un moment de connaissance et de reconnaissance, de
mise en confiance et de cheminement ensemble » « Dans un premier temps, il faut se présenter
et participer. Ne pas dire : bonjour, votre emploi ? et comment le gérez-vous ? [...]. C’est

d’ailleurs ce qu’on fait avec le tour de table lors des visites. »).

Deux référents évoquent cependant une remarque sur le groupe « le comité de pilotage », qu’ils
trouvent moins transparent que les autres groupes. Les membres du « comité de pilotage »
seraient selon eux plus proches les uns des autres (« Et j’ai trouvé qu’il y avait beaucoup plus
de complicité dans le comité de pilotage que dans le reste de l’équipe, [...]. Il y a un petit écart

entre ‘les penseurs’ d’un coté et ceux qui mettent en ceuvre. »)

Une implication qui nait

Malgré un manque de temps du fait des missions dans leur association, les référents se sentent
tout a fait impliqués dans le projet Aceso. Ils y consacreraient plus de temps s’ils le pouvaient.
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« Je suis impliquée car je suis curieuse de savoir ou ¢a va nous mener. J essaie de faire le plus
. . k) . . * s
possible pour le projet. », « C’est un projet qui me touche. Il y a des rencontres qui m’ont

beaucoup marquée et qui me donne envie de me mobiliser. »).

Ce climat a permis aux structures de se sentir a I’aise. Des référents déja membres de réseau,
(structure ou ensemble de structures favorisant 1’acces aux soins, la coordination, la continuité
ou I’interdisciplinarité des prises en charge), évoquent étre méme plus proche d’Aceso que de
la structure de leur réseau au vue du climat favorable dans Aceso (« Je me sens mieux dans
Aceso, plus proche et j’ai plus le sentiment d’appartenir au projet qu’a d’autres, ou le climat
est moins bienveillant. », « Les criteres de réussite : les gens y sont investis et ils s’y sentent
bien. Je dirais que je suis plus a [’aise maintenant dans Aceso que je le suis en interne dans
notre réseau. [...J. »). Mais cette atmosphere ne peut pas a elle seule expliquer la naissance de

la collectivité. Il faut maintenant évoquer la volonté de co-construction.

4.2.1.2. Del'individuel a la collectivité

Si le sentiment d’appartenance au projet est évoqué, celui-ci va plus loin. Ce projet commun a
déclenché une envie de travail collectif, de co-construction (« Grdce aux visites, une
communauté se forme. Je ne sais si c’est une communauté, mais une confiance et une volonté

de travailler ensemble y regnent. »).

Un objectif commun

Si cette collectivité a pu voir le jour, c’est surtout grace a un rassemblement autour d’un objectif
commun qu’il a fallu identifier. (« On est dans un processus, on est beaucoup plus dans le
collectif qu’avant. [...]. L important est que l’objectif final soit intégré par tous les partenaires,

je pense qu’on a bien avancé la-dessus. L objectif commun est le ciment de la collectivité. »).

Identification de partenariat

Le projet Aceso maintient pour 5 ans la cohésion entre les différentes structures. Les structures

voient leur collaboration sur du plus long terme. Celles-ci évoquent déja le début de
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collaboration ou la possibilité de collaborer entre elles (« Les répercussions du projet Aceso,

c’est vraiment en termes de partenariat et non en termes de fréquentation de la structure. »).

Vers un réseau de structures ?

Selon les référents, un des buts d’Aceso est de créer du lien et un réseau de structures afin de
réaliser un accompagnement le plus adéquat possible et le plus proche des besoins des usagers
(« Aceso, c’est le moyen de créer un réseau. Je sais que si je ne suis pas la personne la plus
adaptée pour répondre a un besoin, je peux l’orienter vers des personnes de confiance dont je
suis sur du travail. Avec un retour, je ne laisse pas la personne dans la nature [...]. »)), etde
créer aussi une complémentarité voire un soutien entre les structures (« Aceso, c’est ce qu’on
apporte mais c’est aussi les liens qu’on crée avec les autres structures. Je pense qu’on peut
étre complémentaires les unes des autres. », « Si on arrivait a se donner des coups de mains
les uns envers les autres, ¢a pourrait étre une belle finalité. On pourrait mettre des créneaux
pour s’aider et s entre-aider grdce aux méthodes communes. », (« Les partenariats peuvent
étre de [’orientation, mais ¢a peut aussi étre de travailler avec un autre acteur pour essayer

d’apporter une réponse. C’est a dire de construire avec des partenaires. »).

Le but final est de se gérer seul, d’étre plus autonome, d’avoir de moins en moins besoin de
I’animation, mais il reste encore du chemin a parcourir, c’est une volonté future (« C’est
important I’animation pour faire bouger et entrainer une dynamique. Mais si on arrive a
développer un peu plus d’autonomie et inciter les structures a prendre plus en main le projet,

ce serait trés bénéfique pour le travail de co-construction. »).

Les deux premieres étapes d’apprentissage et la naissance d’une collectivité ont été¢ possibles

par une dynamique de groupe. C’est ce que nous allons maintenant examiner.

4.3.Création et maintien de la dynamique

Si la communauté a vu le jour, c’est aussi grace a la dynamique du projet basé sur 3 éléments,
que nous allons détailler ci-dessous : le partage des pratiques, I’analyse critique et le travail

d’animation.
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4.3.1.1. Partage des pratiques

Envie de partage

La majorité des associations savent actuellement ce qu’elles attendent du projet Aceso. Toutes
les associations évoquent également ce qu’elles peuvent apporter (« Nous sommes porteur d’un
outil qui nous semble intéressant. Avec Aceso, on s’est dit : partageons-le. », « Aceso, j’en
attendais beaucoup. Mais je savais aussi ce que je pouvais lui apporter car nous avons, je pense
quelques idées originales »). Aceso est vu comme un lieu d’échange et de partage (« I/ y a aussi
celles de partager, d’étre associé a d’autres dans la réflexion. » ; « Alors déja, ce qui m’a
beaucoup apporté, c’est le partage. C’est riche de pouvoir échanger avec les autres de maniére
formelle et informelle. », « Les échanges de pratique, je trouve ¢a toujours intéressant. Si au
sein de sa pratique, on a trouvé une technique qui fonctionne bien, c’est dommage de la garder

pour Soi. »).

Les apports évoqués par les structures peuvent étre trés variés, cela va des méthodes d’analyse
des besoins ou d’accompagnement au partage d’outils, en passant par les connaissances
spécifiques de chaque maladie, des connaissances personnelles de référents (« Je pouvais
apporter un regard extérieur de mon expérience. », « Déja si on peut apporter cette méthode
(en parlant de leur méthode d’identification des besoins) un peu plus définie et précise, ¢a serait

bien. C’est-a-dire une méthodologie d 'un accompagnement. »).

Richesse du partage

Pour les associations 1’attrait de ce partage est d’autant plus intéressant qu’il y a de nombreuses
structures participantes, c¢’est une source de richesse intellectuelle (« Aceso, c’est riche. C’est
plusieurs associations qui ont des champs différents qui se regroupent. La différence est source
de richesse et cela m’intéresse beaucoup.», « Aceso permet de voir la richesse des
associations. Chacun est spécialisé dans son domaine. Echanger sur nos particularités, voir ce
que nous faisons et nous proposons, c’est tellement riche. », « Les connaissances réciproques

sont particulierement intéressantes et enrichissent ma réflexion. »).
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4.3.1.2.  Analyse critique de leur pratique

Confrontation des pratiques

Le partage n’a pas seulement un but communautaire, il a aussi d’autres objectifs. Il permet aux
référents de voir ce qui se fait ailleurs, de découvrir d’autres pratiques d’accompagnement, de
s’en inspirer et de les confronter aux leurs (« Ce qu’on attendait, c’était de participer a une
réflexion entre associations nous permettant de confronter nos pratiques a celle des autres. »,
« Aceso, c’est un terrain d’amélioration de nos propres pratiques d’accompagnement, en
confrontation avec d’autres acteurs qui agissent autrement ou font des choses que nous ne
faisons pas et que nous aimerions entreprendre. »). En effet, lors de mes observations des
visites d’étonnement, j’ai constaté que des pratiques innovantes de certaines associations
visitées intéressaient les associations visiteuses. C’est par exemple le cas pour des diners

conviviaux suivis de séances d’éducation thérapeutique.

Le regard critique vient de I’extérieur, comme évoqué par les référents, grace aux notes
d’étonnement. Ces notes sont des moyens d’avoir un retour sur leur pratique. Elles se
composent de «ce qui a intéressé, surpris, donné envie d’en savoir plus ». Ce travail est
considéré comme difficile par les référents, mais tres formateur. Et ils attendent leur note
d’étonnement (« Je pensais au retour et au regard des autres [...]. Moi j’ai renvoyé mes deux

retours mais je n’ai pas eu les miens. C’est un travail difficile a formaliser, assez novateur. »).

Du regard critique a I’analyse

Le projet autorise par ailleurs d’avoir un regard critique sur leur pratique et de trouver une
méthode d’analyse de ces pratiques (« C’'est une mise en commun de pratiques
d’accompagnement des différentes structures et une analyse de ces pratiques pour parvenir a
des modeéles adaptables en fonction de la situation des personnes bénéficiaires. »). Lors des
visites d’étonnement, les référents et leur équipe doivent évoquer les deux situations
d’accompagnement emblématiques de leur structure. Ce travail de réflexion sur leur pratique
leur toleére de s’en ¢€loigner et de prendre du recul. Ainsi, ils évoquent la possibilité d’avoir un
regard nouveau et plus critique. (« C’était étonnant, car je connais ma structure et les actions

qui y sont décidées, mais j étais épaté par tout ce qu’on fait. C’est vrai qu’il y a longtemps que
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je n’ai pas entendu tout cela raconté par quelqu’un d’autre de [’équipe [...]. C’est intéressant
de voir ce qu’on fait. [...]. », « Décrire notre travail au sein de la structure et ensuite de
[’écouter dire par un autre membre de [’équipe, ¢ca permet de prendre du recul et le temps de

se poser et de réflechir. »).

Aceso, c’est prendre le temps de faire cette analyse des pratiques (« Il y a aussi une réflexion a
faire, il faut prendre le temps de la réflexion. », « Dans cette dichotomie entre cocher des cases
pour obtenir tel financement et répondre aux besoins des patients, des professionnels, on est
tiraillé. On essaie d’avancer, mais on a le nez dans le guidon. On doit se dire stop et se poser

pour réfléchir. »).

Une expertise

Aceso est un moyen pour les référents de chercher une expertise dans leur pratique, quand ils
n’arrivent pas a trouver les réponses en interne (« Notre accompagnement, il va dans tous les
sens. Aceso pourrait permettre de faire évoluer notre maniere de fonctionner, et d’avoir des
idées pour structurer nos pratiques. »). C’est un partage qui se veut bienveillant et non
moralisateur. Les référents veulent apporter leur expertise sans jugement, ils précisent leurs
limites. (« I/ y a des choses ou [’on a un savoir-faire. Et on veut bien le partager avec les autres,
certainement pas donner de legons. », « On a dépassé la difficulté a s ’ouvrir aux autres et a se
confronter aux regards extérieurs. On sait, qu’il y des choses qu’on ne fait pas, mais on est fier

de ce qu’on fait et donc de le montrer. »).

Mais il y a aussi des moments de mise en garde sur des pratiques (« J’ai participé a des
rencontres ou l’on a fait des échanges ; j’ai trouvé ¢a tres intéressant. On peut en tirer des
lecons. Lors de ma propre visite, on disait au référent que les personnes pratiquant [’écoute

devaient se protéger. »).

Certains ont déja remarqué des pratiques qu’ils ne considérent pas comme de
I’accompagnement (« J'ai déja repéré des pratiques entre guillemet « mauvaises »... Je dirais

des pratiques que je ne mettrais pas dans un concept de principe d’accompagnement. Par
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exemple, il y a plusieurs associations dans le projet Aceso, qui font des actions tres
intéressantes, mais qui ne sont peut-étre pas considérées comme des actions

d’accompagnement. »).

D’autres associations se sont rendues compte, qu’elles ne formalisaient pas assez leur travail.
Ce manque de formalisation leur pose actuellement des problémes dans la revendication de leur
activité (« Aceso, ¢a m’a fait prendre conscience qu’on n’était pas assez dans la formalisation
[...]. On formalise et on écrit trés peu. Peut-étre quelque chose est a envisager a ce niveau-la
pour se faire connaitre. [...]. On n’a pas cette approche de formalisation des pratiques. 1l

faudrait tendre vers cela, pour laisser des traces, et prendre du recul. »).

4.3.1.3. Découverte du travail d’animation

Le role des coordinatrices

Si ce sentiment d’appartenance est possible, ¢’est selon eux grace au travail d’animation des
coordinatrices qui structurent et cadrent le projet (« Je me sens a l’aise. J'’y vais avec plaisir,
car on sait que c’est toujours structuré, préparé etc. »). C’est un travail qui leur semble
indispensable («Je pense que le role des coordinatrices est indispensable. »). Leur role
complémentaire et bienveillant est apprécié par les référents lors des groupes de travail et des
réunions, elles s’assurent que chacun puisse s’exprimer. IIs les savent aussi disponibles (« Les
coordinatrices font un boulot formidable, elles sont patientes et elles font le lien entre le terrain
et le théorique. [...]. C’est un peu la clef de voute du projet. »). lls apprécient aussi les
différentes relances des animatrices et les rappels. En effet, ils parlent souvent de la routine du

travail et la mise de c6té du projet.

Méthode d’animation

Cinq référents veulent utiliser cette méthode d’animation dans le futur afin de travailler en
réseau (« Aceso, c’est trop tot pour en tirer des lecons, mais la facon dont c’est animé est
intéressante, j'en retire beaucoup d’intérét sur la gestion de groupe ») ou dans leur
gouvernance (« Moi j’essaie de m’en inspirer quand j’essaie de mettre en place des instances
de gouvernance. J’essaie de m’inspirer de ce qui se passe dans Aceso. Faire participer tout le

monde demande beaucoup de temps. »).
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Pour expliquer le travail d’animation, la position des coordinatrices vis-a-vis du projet est
considérable. Elles se placent en tant que facilitatrices du projet, leur but n’est pas d’imposer
leur point de vue, mais que les référents co-construisent le projet (« Cette mission (celle du
projet Aceso) était de faire la catalyse des projets, des nouvelles expériences et la médiation
entre les différents acteurs. [...]. Le projet était un champ d’expérimentations et une possibilité
d’exercer un role de médiateur, de catalyseur de réflexion et de création. », « On est chargé de
faire ’animation des structures et partenaires pour qu’ils deviennent un collectif. On a
commence avec 24 structures [...]. On ne formait ni un groupe ni un collectif. 1l fallait animer
pour que ce rassemblement se transforme en collectif et donne une identité ayant du sens pour
chacun. Notre animation s’est faite lors des rares moments de rencontre, et beaucoup sur la

communication numérique, internet. »).

4.3.1.4. Groupe de travail et co-construction

Les séminaires de travail sur Aceso sont des moments primordiaux pour les référents, ils les
trouvent treés intéressants et sont a 1’origine de création de maticre riche et variée. Ils évoquent
leur étonnement apres chaque séminaire («Je suis bluffé sur [’organisation des grands
seminaires. [...]. En termes de gestion de projet, ils sont forts. Ca m’apprend énormément sur
la gestion de projet et de groupe », « Ca me fait gagner des connaissances en gestion de projet
et en acteurs de terrain. Je me souviens notamment d 'un séminaire, ou il y a eu un partage des
visites [...]. Je trouve cela hyper intéressant, car on peut raccrocher les wagons sans y étre

allé. »).

Aceso est inclus dans une démarche tres novatrice de réflexion en collectif et de co-construction
de projet (« C’est penser [’accompagnement différemment. C’est une initiative de patients, pas
de soignants ou de structures de santé, c’est une démarche completement nouvelle. », « Aceso,
c’est établir une relation de confiance entre les associations, préparer la santé de demain, et
inviter les associations a rejoindre les politiques de sante. Il faut qu’on arrive a construire
ensemble. »). Ce travail de co-construction est un ¢lément indispensable notamment via les
groupes de travail (« Il était difficile de croire, qu’animer un groupe a devenir collectif était
possible seulement avec internet, 2 séeminaires par an et les groupes de travail. Je vois que ¢a

commence a marcher. »).
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Un autre intérét des référents sont les groupes de travail. Ils apprécient le fait de pouvoir choisir
le groupe dans lequel leur apport sera le plus pertinent et de choisir aussi en fonction de leur
gout (« Moi, je veux bien participer au projet, mais en tant que bénévole de mon association,
je ne veux pas faire des travaux qui ne me plaisent pas. », « Je suis au comité de pilotage, au
groupe budget. Je l’ai choisi parce que j’ai quelque talent a ce niveau-la. »). Pour eux, les
groupes de travail permettent de s’impliquer dans le projet Aceso sans devoir participer a tous
les groupes et sans que cela ne soit trop chronophage. Aceso va plus loin quune méthode de

travail, c’est un champ d’expérimentations.

4.3.1.5. Une curiosité maintenue

Le projet répond a leur attente actuelle, méme s’ils en attendent plus. Certains expriment méme
une impatience a le voir aboutir. (« On est un peu sur notre faim, parce qu’on n’a pas eu
d’analyse critique de ce qu’on fait. On est encore dans une phase d’observation, on doit

avancer vers les prochaines étapes. J exprime la une certaine impatience. »).

L’évaluation est aussi 1’élément qui intrigue les référents (« Et [’évaluation ¢a m’intéresse. Je
trouve que c’est un travail pas facile, j ‘aimerais voir ce que ¢a va donner. », « Je suis curieuse
de connaitre [’aboutissement de ce groupe d’évaluation. », « Les processus d’évaluation
doivent étre collaboratifs. Si [’évaluation est faite comme je le pense : collaborative,
participative, ¢a sera [’opportunité pour une réflexion sur les pratiques [...]. », «Je suis
curieuse de ce qui va se faire en termes d’évaluation. Les enjeux de |’évaluation sont cruciaux.
Les injonctions d’évaluation sont quantitatives exclusivement. Or on sait que les plus-values de
notre travail ne sont pas quantitatives : [...] la plus-value qu’il en tire, le lien social que cela
crée. L’évaluation n’est pas mise en avant. Il y a beaucoup d’éléments et d’actions qui sont

faits de maniere souterraine. »).

4.3.1.6. Des envies en suspens

Trois associations évoquent méme des questionnements au sein d’Aceso, en termes

d’implication des professionnels de santé, de leur interaction avec les personnes malades et
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notamment ce qui concerne les nouvelles technologies (« Il y a quelque chose qui continue de
me géner. Je pense qu’il serait bien qu’a un moment on souléve ce probleme : le lien entre les
professionnels de santé et les malades. L’intérét d’Aceso, c’est qu’il y a des patients et des
professionnels. [...]. Il ne faut pas qu’il y ait les méchants et les gentils ou des boucs-émissaires
(elle évoque le conflit entre personnes malades et professionnels de santé). », « La question de
la technologie émerge non pas des animateurs ou des porteurs de projet mais des associations
[...]. Pour moi Aceso est un lieu ou ¢a peut se passer. Mon attente, c’est de suivre, de

comprendre comment le projet murit, grandit. C’est d’avoir un lieu d’observation. »).

4.4. Aceso comme champ d’expérimentation et de
modélisation

Aceso est un lieu d’expérimentation pour les référents (« Aceso, c’est un projet tout nouveau.
On expérimente. », « Aceso, c’est aussi un laboratoire dont nous avons besoin, afin de réaliser
une analyse des pratiques. »). Le projet est vu par les référents comme un exercice intellectuel
qui a un enjeu final concret (« Ensuite modéliser et aider, car ['objectif n’est pas de faire plaisir,
méme si c’est intellectuellement plaisant, mais de produire ensemble des réponses concretes

pouvant étre utilisées par d’autres associations ou d’autres structures. »).

4.41.1. Un lieu de réflexion

Une réflexion est exposée par les référents sur les orientations de I’accompagnement a venir et
les méthodes a mettre en place (« Pour notre accompagnement, on en a moins par téléphone,
maintenant ¢a se passe plus par internet. [...]. Les utilisateurs d’internet veulent une réponse
quasiment immédiate et peuvent devenir agressifs si la réponse est tardive. Des moyens de se
protéger et d’avoir une meilleure méthodologie existent certainement. Cette maniere de faire,
on peut la rechercher ensemble au sein d’Aceso »). Mais aussi sur la communication aux
usagers (« Aceso ¢a nous questionne : comment diffuse-t-on l'information afin qu’elle soit
disponible et appropriable par le public. 1l faudrait passer par d’autres supports que les textes.
Aceso peut permettre de trouver d’autres moyens de formaliser. »). Le but pour les associations
est d’avoir une méthode le plus proche des besoins des personnes malades, en connaissant les

limites de la structure, et de permettre sa constante auto-évaluation (« Comment je fais pour
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récolter les besoins des personnes, pour construire la réponse adéquate ? Et en quoi cette
réponse aide ou non le patient a franchir l’étape suivante de sa maladie ? J’ai besoin en tant
que mouvement associatif d’avoir une méthodo, une pratique qu’il est nécessaire d’analyser et
d’évaluer pour améliorer de maniere constante les modes d’accompagnement. Je dois
également tenir compte de mes propres capacites : je ne peux pas tout résoudre et dois donc
m’insérer dans un réseau d’acteurs capables de prendre le relai et répondre aux questions

auxquelles je ne suis pas en capacité de répondre. »).

Des référents et la coordination d’ Aceso évoquent aussi une volonté de faire réfléchir les autres
organisations sur ’accompagnement. Si actuellement ce n’est pas une des priorités du projet,
ils ne perdent pas cet objectif de vue pour les cinq ans a venir (« Moi j ai posé la question : est-
ce qu’on ne pourrait pas arréter de dire « prendre en charge » les patients, mais
« accompagner » les patients [...]. Parce que « prendre en charge », il y a un coté trés passif.
J’aimerais que le projet transforme les mentalités, fasse des interactions et des liens entre

médical et social. »).

Trois référents ont aussi parlé de réaliser la distinction entre accompagnement et éducation
thérapeutique, de trier dans les pratiques d’accompagnement et dans celles de 1’éducation
thérapeutique (« Dans le cadre de [’etp et de ’accompagnement dans ce cadre-la : la finalité
de la finalité, c’est quand méme d’évaluer aussi les processus d’etp [...]. Le but, c’est aussi de
bien faire le tri sur I’etp et d’en tirer des principes car il ne peut pas y avoir un seul reglement.
[...].») ; De valoriser aussi des pratiques éducatives moins strictes, plus proches des besoins et
de la disponibilité des personnes malades (« Je me disais qu’Aceso, ¢a pourrait étre le moyen
de faire une nouvelle forme d’ETP. Elle ne porterait pas ce nom. Ce serait une forme
d’accompagnement éducatif qui serait moins rigide que I’ETP actuel ». Pour cela, il faut
modéliser leur pratique afin de les faire reconnaitre (« L’accompagnement, ¢a ne fait pas
rentrer d’argent. Ca ne fait vibrer personne chez les financeurs. Si on demande des fonds pour

[’accompagnement, on ne va pas faire un communiqué la-dessus. [...]. »).
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4.4.1.2. Vers une modélisation des pratiques

Les référents attendent énormément du projet Aceso en termes de modélisation des pratiques,
de méthodologies et d’outils (« Oui, une méthodologie ou quelque chose comme cela. On n’est
pas organisé, ainsi nos actions sont inefficaces. », « Moi je verrais plus un support du style
« l’accompagnement pour les nuls ». Un document qui tente de balayer tous les aspects de
[’accompagnement [ ...] car c’est tellement spécifique |’accompagnement. Ca doit étre ouvert.

Ce n’est pas un guide. »).

IIs évoquent vouloir partir du terrain et de ce qui se fait en termes d’accompagnement pour
réaliser une modélisation des pratiques (« Et la philosophie Aceso, je trouve ¢a tres intéressant
parce il y a plusieurs horizons et origines. C’est une modélisation ou des modélisations de
techniques d’accompagnement réalisées en partant du terrain, de ce qui se fait réellement. »,
« A partir de nos remontées de terrain, on évoque le type d’accompagnement, qu’on est en
mesure de proposer et de mettre en place en fonction de nos ressources. »). Le terrain, comme
départ pour la modélisation leur parait indispensable puisqu’il permet d’étre au plus proche des
besoins des usagers (« Les chercheurs sont partis d 'un constat, un peu comme nous dans Aceso
[...]. Le but étant de proposer une solution qui réponde au besoin du malade ou de la personne
précaire et non pas une idée qu’on peut se faire du besoin des malades. »). C’est une méthode
de travail qui leur correspond et a laquelle ils adhérent (en premier lieu des rencontres et dans
un second temps la mise en place du projet commun, ¢’est-a-dire une modé¢lisation des pratiques
d’accompagnement en santé) (« Ce sont des rencontres. Quand tu fais une journée de travail
ou un séminaire, et que tu entends parler de certaines associations et de leurs missions, tu te

dis, la c’est intéressant. C’est comme cela que tu réalises des projets communs. »).

En conséquence, 1’étape des rencontres leur semble indispensable (« I/ y a plusieurs manieres
d’y parvenir. 1l faut que nous recensions les différentes manieres de faire, puis réaliser l’état
des lieux. [...] pour en tirer des principes. »). Et ce travail de terrain passe par le recensement
et la mise en commun des différentes pratiques d’accompagnement (« Dans le meilleur des cas
ce serait de bien recenser ce qui se fait, et que ce recensement compliqué puisse déboucher sur

des modélisations adaptées a différents types de projet et a différents types de structure. ».
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I1 faudra aussi arriver a diffuser cette manicre de faire, et de savoir-faire (« I/ va falloir a un
moment diffuser toute cette culture. Ca prend du temps a réaliser ce type de projet. »). La
diffusion est vue comme 1’aboutissement de la construction de la modélisation qui permettra de

valoriser leur travail.

4.41.3. Valorisation de leur travail

En interne

Pour les référents, Aceso a eu pour impact de faire connaitre sa structure, sa mission (« ¢ ’est
aussi se faire connaitre et faire connaitre son travail »). C’est une reconnaissance par les pairs
associatifs qui est trés importante pour les référents et les valorisent dans leur activité. Cette
valorisation est la base des futurs partenariats possibles (« C’était comment repenser
[’accompagnement et comment le structurer. L’etp étant ce qu’il était [...]. 1l y a un role
complémentaire des associations dans |’accompagnement. On est dans cette démarche et c’est
ce type de démarche qu’on veut représenter »). En effet, ils leur semblent impossibles de
réaliser des accompagnements pluri-structurels, s’ils ne reconnaissent pas les compétences des

autres structures.

Ils m’expriment aussi leur satisfaction dans la mise en place de I’indemnisation de 150 euros,
justifiant et valorisant leur participation au projet Aceso vis a vis de leur structure (« La
rémunération de 150 euros c’est déja un geste méme si c’est minime. On parle de valoriser ces
pratiques. On s’investit dans Aceso, c’est du temps. Je pense qu’on s’ implique tous, donc c’est
important que ce soit valorisé. », « Les 150 euros me permettent de justifier le temps passé sur
Aceso aupres de ma structure »). Mais au-dela de cela, c’est aussi une reconnaissance de leur

pratique.

En externe

Ils précisent bien que, si actuellement cette reconnaissance reste uniquement en interne du
projet, le but final d’Aceso est d’obtenir une compréhension de leur travail et une
reconnaissance par les autorités publiques et les financeurs (« ¢a dépend peut-étre des
pathologies, mais nous avons des difficultés a les convaincre, c’est impressionnant.

L’accompagnement, ¢a apporte beaucoup mais c’est difficilement quantifiable. », « On modifie
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le rapport a la maladie, le rapport au traitement, au médecin. Aceso permet de s’inspirer les
uns les autres, de trouver une ébauche de réponse, de méthodologie, de facilité d utilisation.
Elle se questionne également : comment se faire aider par les pouvoirs publics ? », « C’est une
recherche de reconnaissance pour les partenaires de leur pratique, une possibilité de
formaliser, de se voir soutenus et financés. [...]. 1l faut qu’on reconnaisse notre travail »). Si
une reconnaissance de leur pratique est permise, une valorisation notamment monétaire devrait
étre s’en suivre pour leur permettre de continuer ces activités de maniére pérenne (« Aceso va
décrire ce que peut étre un accompagnement, les différents types d’accompagnement, les faire
reconnaitre de nos instances et les faire financer. C’est une nécessité, pour nous acteurs qui
sommes sur le terrain avec des actions difficiles a mener, d’avoir la reconnaissance de la

tutelle. »).

4.5.Des difficultés et des idées de réeponses

4.5.1.1. Difficulté d'implication du reste de la structure

L’intégration n’est pas totale, seuls les référents de chaque structure sont intégrés dans le projet.
Il existe cependant un véritable enjeu d’intégration du reste de la structure dans le projet. En
effet, si les référents évoquent avoir parlé d’Aceso lors de réunions, il est difficile pour eux de
motiver le reste de I’équipe a y participer ou a communiquer sur le projet. Plusieurs raisons sont
évoquées : une absence de matériel concret a transmettre (méthode d’accompagnement, outil,
newsletter), un manque de temps de 1’équipe déja submergée par d’autres projets ou par leur
mission, un délai nécessaire avant d’en parler (tant que le projet n’est pas assez avancé pour
savoir ce qu’il va apporter ?) (« Je ne veux pas trop communiquer en équipe parce qu’on a déja
beaucoup de sujets en interne notamment la plateforme, [’etp, les appels d’offres auxquels on
répond. On est bien occupé, et tant qu’Aceso n’aura pas bien défini les contours de [’objectif
final il sera difficile de communiquer. »). Cependant, les référents arrivent toujours a réunir
I’ensemble de leur équipe lors des visites d’étonnement. Les visites d’étonnement sont, selon
les référents, un moyen de faire connaitre Aceso dans leur structure et d’initier la curiosité de

leur équipe.
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Les usagers eux ne sont pas encore impactés, car pour les référents, il est encore trop tot de
parler d’Aceso a leurs usagers (« Je n’ai pas encore communiqué sur Aceso avec les membres,
car ce n’est pas l’objectif. »). Méme si le travail intellectuel des référents est révisé, aucune
modification de leur pratique d’accompagnement n’est mise en place (« Aceso n’a pas encore

modifié mes pratiques »).

4.5.1.2. Un manque de temps, de personnes et des temps d’oubli

Les référents évoquent aussi des difficultés pour participer au projet Aceso. Le manque de
temps, de personnels bénévoles ou salariés sont évoqués par I’ensemble des référents (« C’est
du temps de travail qu’il faut dégager, alors ce sont des contraintes. On est souvent a flux tendu
dans [’équipe. », « C’est aussi une question de temps. Si je pouvais j'y accorderai plus de
temps. », « On n’arrive pas forcément a faire aboutir certaine idée ou certain projet parce
qu’on n’a pas le temps et le personnel. »). Une difficulté a se déplacer sur les lieux de réunion
du projet est aussi évoquée (« Et c’est vrai c’est un peu compliqué de se déplacer quand je
travaille (présentations, réunions, etc... »). Une réponse des référents pour qu’ils leur soient
plus faciles de consacrer du temps au projet est de donner du travail a réaliser via des mails. Ce
travail peut étre fait dans son association et en fonction de sa disponibilité (« Les échanges par
mails, ¢a c’est plus facile car il fallait faire un travail mais a domicile. Ca permet de s’ impliquer

davantage, d’avoir une démarche plus pro-active sans perdre trop de temps »).

Les référents évoquent des phases ou ils ne sont pas sollicités ou informés sur le projet Aceso.
Pendant ces périodes, ils ont tendance a mettre de coteé le projet (« I/ y a beaucoup de temps qui
se passe, et on perd le fil... Je pense que |’amélioration consisterait a ajouter une demi-journée
de travail en commun [...].», « Je ne vais pas sur le site ; ce que je devrais faire plus. On a la
téte dans le guidon, et on n’y pense pas forcement »). Pour eux, il leur faudrait une dynamique
de travail régulier via des questions, des newsletters, etc... (« Et pratico-pratique, il faudrait
renvoyer des questions dans le but de poursuivre les réflexions [...]. Il faut vraiment qu’on
continue et peut étre qu’on force un peu le processus. », « Faire une lettre tous les mois pour
qu’il y ait une piqiire de rappel. »). Une relance de la dynamique du projet semble importante
actuellement. (« Il faut étre attentif a cela et qu’une dynamique soit trouvée et maintenue. Je

ne suis pas sur que tout le monde ait la confiance que j’ai dans le projet parce que moi je le
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vois de l'intérieur. »). Une autre des réponses envisagées est d’augmenter la fréquence des
réunions et du travail collectif afin de relancer la dynamique du collectif. (« Il faut accélérer la
fréquence. », «Je serais assez favorable qu’Aceso développe les réunions de travail en

commun. », « (« L’idéal [...], c’est d’augmenter la fréquence des rencontres. »).

4.5.1.3. Manque de contenu et communication

Manque de concret

Le manque de contenu a divulguer est mentionné a maintes reprises (« Avant de communiquer,
il faut définir le contenu. Comme on n’a pas encore de vrai contenu, on ne peut guere
communiquer. »  « Ce qui intéresse un décideur ou un participant c’est le contenu, ce n’est
pas communiquer pour communiquer. ». Un manque de visibilité sur le travail de chaque
groupe de travail est évoqué (« Je n’ai pas compris quels étaient les moyens de diffusion et les
roles de chacun des groupes, ¢a reste flou pour moi. », « Il faut un contenu dans la
communication, il vient des décisions organisationnelles du bureau. Il faut aussi diffuser ce qui
se passe dans les ateliers et dans les groupes. »). Pour pallier a ces difficultés, le groupe
communication devrait échanger sur les différents groupes de travail, sur le séminaire de
maniere plus réguliére, ou sur une autre méthodologie de travail. (« Il faut inclure un membre
du bureau dans la communication pour pouvoir dire et augmenter le contenu. On a du contenu
notamment lors des réunions plénieres. Mais il faudrait qu’en cas de réunion les membres du
groupe communication soient briefés avant afin qu’ils se répartissent le boulot, s’ ’organisent,

et décident de comment communiquer le matériel. »).

Les référents attendent le travail du groupe communication pour communiquer avec leur équipe
(«J attends du groupe communication des idées a communiquer »). Mais ils attendent aussi
plus de concret pour communiquer (« Entre le moment ou ¢a se met en place, et celui ou on
travaille, les résultats ne sont pas encore la. Le concret va venir : il est difficile de retransmettre
a une équipe [’intention générale, le collectif, la co-construction. Si des résultats concrets

arrivent, ¢a sera plus facile a expliquer. »).
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La communication

La communication est également évoquée au sein d’Aceso. Celle-ci se fait actuellement de
manicre descendante ou en étoile, alors que les référents et les coordinatrices voudraient tendre
vers une communication en réseau (« Oui, le mot communication est ambigu car il va dans les
deux sens : il y a communication et information. Si on communique vraiment il faut susciter
[’échange, alors qu’aujourd’hui la communication est légerement descendante. La philosophie
d’Aceso, ce n’est pas ¢a. Il y a des partenaires autour de la table qui comprennent cet enjeu.
Mais comment peut-on l’encourager ? En donnant envie et comment on peut donner envie ? En

donnant de la matiere. »).

Ils précisent bien qu’actuellement, la communication doit rester en interne du projet et que sa
diffusion externe n’est pas encore nécessaire (« On est dans une phase, ou il ne faut pas
forcément chercher a communiquer vers [’extérieur mais communiquer vers [’intérieur. [...].
Une fois qu’on aura des résultats plus concrets, on communiquera et on se tournera vers
[’extérieur. Chaque chose en son temps. « La communication avec [’extérieur n’est pas encore

envisagee. 1l existe seulement une communication avec les financeurs, et [’ARS. »

4.6.Typologie des référents

Les référents se divisent en plusieurs catégories : les référents se sentant impliqués, mais
attendant de voir ce que le projet va donner ; quelques référents inactifs ne participant plus au
projet ou ne comprenant pas son but ; des référents intéressés par celui-ci mais ils en sont sortis
faute de temps ou de moyens ; et des réactifs répondant rapidement aux mails avec des

propositions et des désirs pour I’avenir du projet.

La premicre catégorie de référents évoque se sentir dans un temps d’attente apres un début de
projet trés dynamique et riche. Ils se positionnent en posture d’attente et d’observation. («J ai
[’impression qu’on est arrivé sur une phase de plat et que le projet n’avance plus », « le début
du projet fut tres riche, j’ai l'impression qu’il ralentit, j attends de voir ce qu’il va donner ».).

Ce sont les plus nombreux. Elles savent qu’elles pourront communiquer avec le reste de leur
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équipe quand il y aura plus de matériel concret. Dans cette catégorie, il y a autant de structures

de professionnels que de structures de personnes malades.

Les référents inactifs sont ceux qui n’ont pas compris le but du projet et n’en voient pas les
bénéfices (« Pourquoi voulez-vous que j’apporte quelque chose au projet si je ne vois pas le
bénéfice. On apporte quelque chose a un projet quand on voit un bénéfice pour soi avant tout.
»). Ils sont rares. Dans les entretiens deux référents ont eu cette posture. L’un deux car il ne voit
pas D’intérét du projet pour les activités de sa structure. L autre car il n’arrive pas a mobiliser
les structures de son réseau pour une visite et ne voit pas comment il pourrait arriver a les

motiver. Ces deux structures sont des structures de professionnels.

Deux référents ont quitté le projet Aceso faute de temps et moyen (« Actuellement on a des
emplois du temps qui ne nous le permettent pas, supérieurs aux 35 heures. »). Ils sont peu
nombreux. Ce sont des structures de personnes malades. Elles évoquent ne plus avoir assez de
subventions pour réaliser leur propre mission et avoir dit diminuer leur équipe, entrainant une
surcharge de travail pour le reste de 1’équipe. Elles n’ont plus assez de temps pour se consacrer

au projet.

Pour les personnes tres actives dans le projet, il suit son cours normal. C’est un processus en
plusieurs étapes qui est long (« On est en train de finir un processus de découverte (ce sont
notamment les visites), [’interconnaissance des pratiques. On a relevé plusieurs difficultés,
plusieurs facons de faire [ ...]. », « Dans Aceso, il y a des étapes. On est a [’étape de découverte
des pratiques. On commence a repérer les bonnes pratiques d’accompagnement [...], a
développer cette posture de I’accompagnement. Maintenant l’étape va étre de proposer, d’étre
plus actifs, plus productifs dans le sens de donner des ressources. »). Ils n’avaient pas forcément
imaginé un temps de construction si long (« Ce qu ‘on a fait au début, ce n’est pas aussi visible
et rapide que ce qu’on avait pensé. Ca peut étre des actions extrémement longues, parfois
souterraines, chronophages. »). Ce type de démarche est imprévisible, seul 1’objectif final est
connu par le cheminement pour I’atteindre (« C’est un projet en co-construction qui se construit
progressivement. Le plus important est de savoir quelle est la finalité et quel est [’objectif. Si le

but est clair, les chemins empruntés pour [’atteindre peuvent parfois étre sinueux, mais ce n’est
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pas grave car le point d’arrivée est connu. »). Toutefois ils ne sont pas inquiets pour le projet
Aceso («Je ne me fais pas de souci pour Aceso et ce temps de latence ne m’inquiéte pas [ ...].
1l y a plein d’élément déja mis en ceuvre : ce site collaboratif et participatif, ces groupes de
travail etc. »). Cette vision est surtout partagée par des structures de personnes malades mais

quelques structures de professionnels ont aussi cette vision.

5. Synthese des résultats

Les treize entretiens avec les référents ont permis dans un premier temps de dégager un axe
d’apprentissage favorisant I’acquisition de bases communes sur le projet et le vocabulaire. Le
projet est vu comme un lieu de formation pour les référents, les informant d’avantage sur les

pratiques d’accompagnement.

La création d’une base commune est le support du développement d’une communauté. Elle a
vu le jour grace a un environnement favorable mélant bienveillance, écoute, co-construction
via des groupes de travail et des séminaires. Cet environnement bienveillant aide le référent a

se sentir a ’aise dans le projet et de s’imprégner des orientations d’ Aceso.

S’il est indispensable d’avoir un sentiment d’appartenance et d’implication, les référents
évoquent aussi la volont¢ de se rassembler autour d’un objectif commun, qui est la co-
construction des bonnes pratiques d’accompagnement en santé. Bien que le projet ne soit encore
qu’a sa phase de rencontres et de connaissances, les référents évoquent déja la possibilité de
partenariats, voir la création d’un réseau autour de 1’accompagnement en santé. L’envie de
partager, autour des thémes de I’accompagnement, de la maladie chronique et de la précarité, a
nourri un travail de co-construction. Les structures veulent s’enrichir au contact les unes des
autres. Leur démarche (partir de leur pratique et du terrain) aide les référents a avoir une
analyse externe de leur pratique, mais aussi de prendre le temps d’y réfléchir. Le projet facilite
une auto-évaluation des pratiques, une expertise externe, un ¢état des lieux des autres pratiques
d’accompagnement existantes, en conséquence une source d’inspiration pour leur propre

pratique.
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Ce cheminement est possible notamment par le travail des coordinatrices, actuellement
indispensable au projet. Aceso : ce moyen de partir du terrain, de co-construire semble donc,

selon les référents, une démarche innovante et une méthode intéressante du travail en réseau.

Le projet répond aux attentes des référents. Il n’est cependant pas encore arrivé a échéance, il
reste 3 ans au projet. Les référents paraissent curieux, voir impatients de découvrir ce que va
produire le projet en terme d’accompagnement et d’évaluation. Le projet soutient des rencontres
multidisciplinaires, qui souléveront des questions essentielles : place des professionnels de
sant¢ hors association dans [’accompagnement en santé, relation personne

malade/professionnel de santé, place de la technologie dans 1’accompagnement.

Aceso est un champ d’expérimentation et de réflexion sur I’accompagnement a I’autonomie en
santé. Les structures souhaitent partir du terrain et de ses réalités pour modéliser des pratiques
d’accompagnement. La modélisation des pratiques permet a la fois d’avoir une reconnaissance
des pairs, mais aussi des pouvoirs publics et des financeurs. Toutefois si elle a lieu, elle pourrait

déboucher sur une rémunération des pratiques d’accompagnement.

Le projet avance bien depuis deux ans, néanmoins il est face a certaines problématiques :
manque de temps des référents, difficult¢ de mobilisation de I’ensemble de la structure (pas
uniquement du référent), des temps morts, manque de contenu concret. Aprés deux ans, on
distingue 4 typologies de référents : ceux impliqués et en attente, ceux inactifs et non impliqués,
ceux impliqués mais partis du projet ou absent pour raisons externes, ceux tres impliqués et

réactifs.

La place et le role des référents au sein du projet Aceso ne sont plus individuels, leur
positionnement se situe dans une dynamique de co-construction. Nous verrons dans un premier
temps, la mise en place de cette communauté, ou tout du moins de cette collectivité. Lors des
entretiens, la notion de modélisation des pratiques de terrain est récurrente. Dans un second

temps, nous montrerons en quoi le projet Aceso participe a I’innovation sociale et associative.
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6. Discussion

La coopération repose notamment sur les biens propres des opérateurs. Selon Norbert Alter, il
existe 4 biens propres : les représentations, les savoirs, les émotions, et les alliances [30]. Ces
4 dimensions sont retrouvées dans le projet Aceso pour faciliter la coopération entre les

différentes structures.

6.1. Coopération

Représentations

Dans les résultats, nous avons vu que 1’apprentissage a une place essentielle au sein d’Aceso,
puisque sa finalité est la modélisation de pratique d’accompagnement et le changement des
pratiques. Cependant, comme le précise les référents toutes les structures ont une histoire, des
pathologies, des organisations, des financements parfois tres différents. Chaque structure a donc
sa propre culture. La définition de la culture est complexe. Selon Claude Lévi-Strauss, « la
culture est I'ensemble des institutions, des croyances. Ce sont les aptitudes apprises par les
Hommes en tant que membres d'une société ». Elle peut étre vue de maniere intellectuelle
comme le processus par lequel se développent des processus intellectuels et s’extrait de 1’état
ou il serait spontanément resté. Mais elle peut aussi étre définie d’un point de vue
anthropologique comme le résultat du processus intellectuel vu précédemment. C’est a dire
comme I’ensemble des pratiques, connaissances, traditions et normes propres a un peuple. Ces
définitions nous permettent d’appréhender en quoi la culture conditionne les représentations,
les savoirs, les émotions et les alliances. Dans le contexte tres hétérogenes des structures
d’Aceso, I’une des premieres étapes de I’animation fut d’apporter une meilleure compréhension
du projet, et donc des représentations plus homogenes pour les référents. C’est de cette
représentation que les référents vont déterminer ou non leur intérét pour le projet, voir s’il
s’integre dans leur stratégie et leur orientation. Une fois ce dispositif de clarification terminé, il

faut que les référents trouvent leur place et leur role [20]. C’est ce que nous verrons plus loin.
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Savoir

Les structures ne peuvent pas coopérer sans communiquer. C’est pourquoi, elles posent les
bases d’un vocabulaire commun, ¢lément primordial pour la co-construction du projet. Le
vocabulaire permet aussi aux structures de savoir ou elles se situent et il facilite I’échange. En
effet, il convient de rappeler que des structures n’utilisaient pas le terme
d’« accompagnement ». Le fait de se le voir défini leur permet de comprendre qu’elles réalisent

de I’accompagnement [20].

Le projet est par ailleurs vu comme un lieu de formation continu, qui apporte ses savoirs, les
renouvele et en acquiert de nouveaux. Le travail d’enquéte sur le terrain permet de créer un

apprentissage et des connaissances [27]. Il devient un lieu de création avec une base commune.

Emotions

Les émotions influencent les représentations. Il est indispensable de les prendre en
considération. Selon Astier, le rapprochement des acteurs consiste a instaurer des espaces
d’écoute sans jugement (Astier 2007) [28]. De ce fait, un climat favorable permettra de se sentir
bien dans le projet, mais aussi de s’exprimer librement au sein de celui-ci. Dans le projet Aceso,
cette étape a été mentionnée par les référents notamment pour expliquer leur sentiment

d’appartenance au collectif. C’est une étape importante pour la création d’un collectif [28].

Selon Hutcheson, la bienveillance se définit ainsi : « Une affection qui vous porte a désirer le
bonheur de notre prochain » [29]. Cette définition de la bienveillance permet de comprendre en
quoi elle est indispensable selon les référents a la création d’un environnement favorable a la
co-construction. Pour les référents, elle passe par le partage. Le partage est une volonté d’agir
non pas pour soi, mais pour I’autre. Il s’accomplit sans bénéfice pour soi. C’est la réciprocité
qui présente 1I’unique bénéfice. La bienveillance et le partage sont une premiere étape vers
I’amitié des référents. Mais c’est « une amitié utile » qui est fondée sur le partage des richesses

[30].

L’écoute est le second élément indispensable a la création d’un environnement favorable a la

co-construction. Selon Akrich et Méadel, les groupes de parole utilisent 1’écoute afin de créer
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un climat favorable aux libres échanges [20]. Les échanges lors des groupes de parole réalisés
par Francine Ducrocq ont pour résultat : « Il apparait que le climat de confiance, de soutien, a
permis a ses membres de laisser tomber leurs défenses, de se révéler a eux-mémes. » [31]. De
méme, la posture compréhensible, de non-jugement et I’écoute ont favorisé les échanges, la

parole [20].

Mais il faut aller au-dela de 1’écoute et de la bienveillance en créant de la confiance. Selon
Norbert Alter, il existe trois types de confiance : calculée, fondée sur la connaissance et
interpersonnelle. La premiére se base sur I’acceptation du risque calculé. La seconde consiste a
prévoir le comportement via la connaissance des agents. Et la troisiéme repose sur des normes
et des valeurs communes permettant de diminuer le risque [30]. Nous retrouvons ces trois
dimensions de la confiance au sein du projet Aceso. La confiance calculée est présente depuis
le lancement du projet, si elle ne ressort pas lors des entretiens, elle résulte cependant du pari
des structures de se lancer dans le projet. La confiance interpersonnelle est venue suite a la
création de valeurs communes autour du projet via le vocabulaire et le but commun notamment.
Quant a la confiance fondée sur la connaissance, il a fallu la créer. C’est lors des « visites
d’étonnement » et des groupes de travail que les référents nous évoquent qu’ils ont appris a se
connaitre, puis a se faire confiance. L’étonnement apporte les reperes utiles a la création de
connaissance [30]. Au fur et a mesure, les référents ont fait davantage confiance aux autres, se

sont impliqués dans le projet, et désormais se sentent y appartenir.

Le climat de confiance aide les structures a se sentir a I’aise dans le projet et a créer un
environnement favorable aux interactions ; toutefois il ne peut expliquer a lui seul la naissance

de la collectivité. Elle a vu le jour grace a une volonté de co-construction des référents.

Les alliances

Apres la création d’un environnement, les structures se sont réunies autour d’un projet commun
pour dynamiser le travail et le maintenir, ensuite il a fallu déterminer et clarifier 1’objectif
commun. Ainsi tous les référents connaissent le but du projet, ce qui favorise le maintien du
groupe sur la durée, mais a plus long terme la création de partenariats et d’alliances avec une

complémentarité d’actions des structures. En conséquence, ’ultime aboutissement serait un
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réseau de structures réalisant de 1’accompagnement en santé¢ avec un méme savoir-faire et
savoir-étre. Aceso est la base d’un réseau en construction, qui se veut au plus proche des
personnes malades et précaires et de leurs besoins. Cette envie de continuer a travailler

ensemble autour de I’accompagnement a fini par lier le groupe et permis la création du collectif.

Le concept de réseau panoptique développé par Jean-Michel Cornu évoque une communication
qui passe uniquement par la coordination du projet, ce qui limite le nombre d’acteurs possibles
et diminue la capacité¢ d’agir au profit de la capacité¢ de réagir (voir figure 3). Le réseau
panoptique est un réseau qui limite I’autonomie des acteurs et donc amoindrit 1’intelligence
collective (Jean-Michel cornu, 2016) [32]. C’est un style de réseau qui se rapporte a un type
architectural. Le gardien doit pouvoir voir tous ses prisonniers. Dans le projet Aceso, la
communication se fait actuellement de maniére descendante : les coordinatrices sont les pivots
des échanges. La quasi-totalité des échanges passent par elles. Ce qui correspond a un réseau

panoptique.

coordination

Figure 3 : schéma d'un réseau panoptique

Dans son ouvrage, Jean-Michel Cornu évoque aussi un autre type de réseau : les réseaux
holoptiques (voir figure 4). La définition donnée par Noubel et reprise par Cornu est : « Tous
les participants peuvent voir les manifestations des autres et voir tous les liens entre tout le
monde » [32]. Ce type de réseau permet une plus grande autonomie des acteurs et favorise
I’intelligence collective. Si nous reprenons nos résultats, nous constatons que le projet Aceso

veut se diriger vers un réseau holoptique. C’est a dire que tous les acteurs communiquent les

Page 53 sur 88



uns avec les autres sans nécessairement devoir passer par la coordination et s’entraider. C’est
une volonté des coordinatrices qui veulent se placer comme facilitatrices (voir partie suivante)

et des référents ceuvrant dans le lien des partenariats.

Structure 2

Structure 1 Coordination

Structure 4 Structure 3

Figure 4: Schéma d'un réseau holoptique

6.2.Le travail d’animation

Dans le dernier paragraphe, nous avons évoqué le role des coordinatrices. La création du
collectif a été réalisable grace au role des coordinatrices et de leur animation. Selon les référents
et les coordinatrices elles-mémes, le travail d’animation nécessite d’étre intégré dans le groupe
et d’y trouver sa place. Son appui au collectif favorise la création et la dynamique au sein du
projet, mais nécessite du temps, de la patience et de I’investissement. Les coordinatrices veulent
se placer en parallele du groupe, ni en leader, ni en chef du collectif mais en tant que membre
du collectif. Cette méthode d’animation est celle que nous retrouvons dans les travaux de Jean-
Michel Cornu qui décrit la position de facilitateur. Un facilitateur est une personne pro-active
dans le projet. Il a pour mission : de définir la finalité et I’objectif de chaque réunion ; de
détecter les freins et les leviers ; de s’assurer de la participation et de la satisfaction de tous ; de
programmer les prochaines rencontres et leur déroulement. Mes observations participantes et
non participantes au sein de la coordination m’ont permis d’observer I’accord entre les discours
des coordinatrices et leur activité. Au sein du projet Aceso, la coordination peut donc étre

définie comme de la facilitation a 1’animation de projet.

Page 54 sur 88



Ce travail et cette posture novatrice intéresse les référents. C’est un travail difficile, de plus en
plus nécessaire au vu des modifications actuelles de la société. Les référents évoquent des
difficultés de financements, des demandes de plus en plus importantes, des situations de plus
en plus complexes. La situation évoquée par les référents est en accord avec le rapport de
I’IGAS de 2011 [33]. Les structures associatives évoquent donc une nécessité de mutualisation

et de regroupement. Mais la situation est similaire dans les autres domaines du médico-social.

6.3. Création d’un espace de dialogue : environnement et
climat

Nous avons déja vu que le partage et la confiance avaient créé un environnement favorable a
I’échange. Mais les résultats ont aussi mis en évidence que I’implication des référents découle
des séminaires et des groupes de travail. Ce sont des moments indispensables a la co-
construction. Les séminaires, par des rencontres deux ou trois fois dans I’année, maintiennent
la cohésion du groupe. En effet, les référents soulignent que lors de ces séminaires, ils se
rencontrent, échangent et créent du lien. Mes observations m’ont permis de mettre en valeur le
climat favorable lors des rencontres. Les séminaires se composent de temps de travail et de
temps de pause. Ces temps de pause se situent en début de réunion par un petit déjeuner, ou un
déjeuner (repas pris en commun). Ces deux moments sont des moyens pour les référents de
nouer ou de renouer des liens, de se connaitre les uns les autres. Ils sont aussi importants que
les temps de travail pour la cohésion. Je développerais plus en détail I’intérét de la convivialité

du projet plus loin dans la discussion.

Les référents choisissent les groupes de travail en fonction de leur centre d’intérét et de leur
compétence, favorisant I’envie de participer au groupe de travail et donc a la dynamique au sein
de chacun des groupes. Mes observations m’ont permis de constater que chaque groupe de
travail a des objectifs clairs a plus court terme sur leurs travaux, sinon ils ont du mal a fournir
du concret. C’est notamment ce qui se passe pour le groupe communication. D’apres mes
constatations lors de ses premiéres réunions, ils n’avaient pas assez de données pour dérouler
des objectifs et avancer de manicre concréte. Actuellement c’est un groupe qui peine a étre

mobilisé. Cette méthode de sous-projet a court terme dans un projet a plus long terme se
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retrouve dans le management de réseau et s’insere dans la méthode de management des groupes

holistiques porté par Jean-Michel Cornu dont nous avons parlé précédemment.

Il convient de préciser I’importance de travail de co-construction pour les référents et pour les
coordinateurs, c’est la base du projet. Aceso a pour vocation de développer une démarche tres

novatrice de réflexion en collectif et de co-construction.

6.4.Aceso comme lieu de réflexion

Analyse Critique

La dynamique du projet basé sur le partage des pratiques, I’analyse critique et le travail
d’animation fut le dernier élément fédérateur. Les structures en position d’un savoir ou d’un
savoir-faire ont eu envie de le partager aux autres structures. Ce qui intéresse les structures n’est
pas forcement de recevoir quelque chose en contre partie de ce don, mais davantage de
s’enrichir au contact de I’échange et au contact d’autres structures. Il peut également y avoir un
retour critique sur leur pratique d’un point de vue externe, mais aussi en termes d’auto-analyse
de leur pratique. Le but n’est pas d’émettre un jugement et un regard critique sans apporter de
solution, mais de réfléchir conjointement a des solutions aux problémes identifiés. Aceso a
ainsi une expertise par des pairs. Si on s’en rapporte aux travaux d’Akrich, Méadel, et
Rabeharisoa [20] alors I’expertise par les pairs est aussi une étape dans la reconnaissance des

pratiques.

Les attentes des référents vont plus loin que les seules étapes du projet Aceso. Certains ont
envie que des questions émergent au sein du projet, méme s’il était normal qu’elles
n’apparaissent pas lors de la prise de connaissance. Désormais elles devront se révéler dans les
années a venir, avec notamment le cas de la participation des professionnels de santé hors du
tissu association, et du lien entre professionnels de santé et personnes malades. De méme, la
question des nouvelles technologies devra étre mise en avant si les référents en sentent le besoin.
Si on s’appuie sur le travail de Maela Paul, la posture d’analyse critique et réflexive est la base
d’une posture éthique. Nous verrons plus loin dans la discussion en quoi il est important de ne
pas oublier cette dimension éthique.
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Méthode de travail partant du terrain

Le projet répond actuellement a 1’attente des référents. L’étape de connaissance et de rencontre
est percue comme une étape cruciale, nécessitant du temps. Elle est cependant indispensable
pour eux. Elle a permis la création du collectif. C’est aussi un moyen de recueillir des données
en partant du terrain. Si on s’en référe a la littérature notamment de Patrick Dubéchot, la
production de connaissances résulte en grande majorité de facteurs contextuels déterminants, il
est donc nécessaire de partir du contexte local (Dubéchot, 2005) [34]. Comme tout travail de
recueil, cette démarche prend du temps pour se trouver au plus proche de la réalité. De méme
cette méthode de s’appuyer sur le contexte local pour résoudre des problémes sociaux non
résolus est celle actuellement utilisée par les structures d’association pour répondre au mieux

aux besoins exprimés par leurs usagers [30].

Evaluation du projet

Si le projet répond aux attentes actuelles, ils sont aussi curieux de connaitre son aboutissement
et les étapes futures notamment celle de I’évaluation. Cette dernicre est fondamentale pour le
projet : D’évaluation doit se faire de maniere qualitative, et non quantitative, car
I’accompagnement est difficilement mesurable en terme quantitatif du point de vue des
référents. C’est d’autant plus un enjeu pour leur structure qu’actuellement, les actions
subventionnées le sont sur des critéres quantitatifs et non qualitatifs. Nous avons exposé dans
I’introduction que la définition de I’accompagnement reste encore vague méme s’il se retrouve
dans de nombreux secteurs. Les travaux de Maela Paul I’expliquent de la maniére suivante,
c’est «une notion floue, si elle doit cette caractéristique au fait qu’en s’ajustant a chaque
situation, par définition singuliére, elle s’invente (ou presque) avec chaque personne qu’il
convient d’accompagner, est-il possible d’en définir les bases ? » [35]. Sa définition de
I’accompagnement est la suivante : « se joindre a quelqu’un/pour aller ou il va/en méme temps
que lui » [35]. Les référents lors de leur entretien en donne la méme définition est décrive
I’accompagnement comme un mouvement pour aller ou 1’autre souhaite aller a son rythme. Il
est plus ais¢ de comprendre la complexité de I’évaluation au vu de ses caractéristiques
individuelles et d’évolution. De plus Maela Paul explique que I’accompagnement, c’est 1’idée
de cheminement qui est le plus important, pas « celui de but a atteindre » [35]. Ces maniéres de
définir ’accompagnement soulignent les problématiques que peut poser I’évaluation pour les

référents.
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Champ d’expérimentation et de modélisation

Aceso est vu comme un lieu d’expérimentation : a partir du terrain et de ce qui se fait en termes
d’accompagnement en santé. Cette expérimentation rend compte de ce qui fonctionne, et de ce
qui ne fonctionne pas actuellement dans la pratique des référents. A partir de 14, le projet
souhaite établir une modélisation des pratiques d’accompagnement. Suite a la conception du
projet, la premiére étape fut celle de I’expérimentation par le terrain. Son but était de recenser
les pratiques, puis d’y réfléchir. L’étape a venir est la modélisation des pratiques. La volonté

finale des référents est de diffuser ces pratiques au sein de toutes les structures du projet.

Ce cheminement est d’ailleurs a mettre en paralléle avec le cheminement de I’innovation
associative décrit dans le livre blanc de I’innovation associative [37]. Il est constitué de cinq
étapes : la conception, I’expérimentation, la modélisation, I’essaimage, I’industrialisation. Pour
détailler ces notions tirées du livre blanc de I’innovation associative, la conception consiste au
repérage et a ’analyse des besoins et des solutions ; 1’expérimentation est le fait de tester de
manicre empirique les solutions et les affiner en fonction des réalités de terrain rencontrées ; la
modé¢lisation est la formalisation des résultats de I’étape d’expérimentation ; 1’essaimage est
une premiere étape de diffusion ; enfin I’industrialisation est la diffusion au plus grand nombre.
Si on reprend les étapes du projet Aceso, elles peuvent étre mises en parallele de ces étapes.
Actuellement, les référents ont passé le cap des deux premieres étapes et doivent se diriger vers
la troisiéme. La volonté d’essaimage est déja présente. Elle constitue un enjeu futur du projet

pour les partenaires.

Entre connaissance et reconnaissance

Les partenaires du projet réfléchissent également sur les orientations de 1’accompagnement a
venir, et les méthodes a mettre en place pour étre au plus proche des besoins des personnes
malades. La question de 1’e-accompagnement est ainsi €voquée, mais aussi celle de la
communication. Le but pour les structures est d’avoir une méthode au plus proche des besoins
des personnes malades. La réflexion porte sur une auto-analyse des pratiques notamment la
capacité a connaitre les limites de sa structure et de son équipe. Méme si la réflexion se
développe en interne, les structures partenaires réfléchissent par ailleurs a la maniére de penser
I’accompagnement des personnes malades en incluant toutes les autres structures. Dans leur

pratique de terrain, les référents sont confrontés a la complexification des parcours des
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personnes malades et/ou précaires. Cette complexité fait référence notamment a I’apparition de
poly-pathologies, au vieillissement de la population et a I’augmentation du niveau de précarité
vu en introduction. La prise en charge est souvent plurifactorielle donc plus difficile. Inclure
tous les acteurs du parcours de santé semble donc indispensable aux référents pour répondre au

mieux au besoin.

Des entretiens ressortent que le projet Aceso permettrait une reconnaissance des pratiques
d’accompagnement entre pairs et entre structures concernées par 1’autonomie en santé. Pour
nouer des partenariats et un réseau, les référents expriment qu’il est nécessaire de reconnaitre
le travail de I’autre. Encore une fois, la logique des référents se retrouvent dans la logique de
I’accompagnement de Maela Paul qui évoque «un décloisonnement des roles de chaque
professionnel [36]. Il est important de travailler en réseau, de passer le relais a la bonne

personne, de se connaitre entre professionnels et de connaitre les autres structures ».

Mais pour les référents, il faut pousser la reconnaissance au-dela du projet. Nous avons vu dans
le contexte général, que si les pratiques d’accompagnement sont reconnues par les pouvoirs
publics, elles ne sont pas encore financées. Pour les partenaires du projet, obtenir une
reconnaissance permettrait en second lieu de valoriser ces pratiques. C’est un enjeu primordial
pour les structures associatives, qui mentionnent avoir de plus en plus de difficultés a obtenir

des financements.

Un autre aspect selon eux est de réaliser la distinction entre accompagnement et éducation
thérapeutique. Cette distinction leur permettrait a la fois de montrer la dimension éducative des
pratiques d’accompagnement, mais aussi la dimension trop encadrée des pratiques d’etp
exercées majoritairement a 1’hopital et aux heures de bureau. Cette reconnaissance de la
dimension éducative des pratiques d’accompagnement, de la distinction accompagnement et
éducation thérapeutique fait notamment partie du rapport de Christian Saout. Il est donc logique

de la retrouver dans les aspirations des référents.
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6.5. Des difficultés et des idées de réponses

Comme nous I’avons relaté plus haut, les associations sont face a des difficultés de financement
de leurs pratiques. Elles interviennent pour des situations de plus en plus complexes. Elles
révelent avoir du mal a mobiliser des bénévoles, on constate d’ailleurs une professionnalisation
au sein des associations. Il en ressort un manque de temps des salariés au sein des structures.
Les référents avouent avoir des difficultés a gérer a la fois leur activité quotidienne et la
participation au projet Aceso. Par ailleurs, les associations révelent également participer a
plusieurs projets en méme temps, il est donc difficile pour les référents de communiquer sur le
projet Aceso au sein de leur structure. Les référents évoquent aussi étre confrontés a une autre
difficulté : le manque de concret. Pour eux, le recueil de données est riche, mais peu de matériel
(supports, outils, guides, etc.) existe. De méme, la communication sur une fagon de faire et de
co-construire est un travail laborieux. Il est normal pour les référents d’avoir aujourd’hui cette
entrave, qui s’estompera avec la modélisation des pratiques. Les visites sensibilisent les autres
membres de la structure, cette premiere approche permet I’ouverture des structures vers le

projet.

La dynamique du projet est percue comme fluctuante. Suite & son lancement, les référents
racontent un engouement qui s’est cré€. Mes observations m’ont permis de remarquer que des
référents se sont désignés comme porteur du projet. Puis les référents me révelent que la
dynamique s’est ralentie. Certains parlent méme de périodes de latence, durant lesquelles ils
laissent le projet de coté, ne se replongent dedans qu’au moment des groupes de travail et des
séminaires. Une autre explication peut aussi €tre trouvée grace a mes observations : certains
porteurs du projet ont dii le mettre de c6té pour des raisons personnelles et aucun autre référent
n’est venu les remplacer dans leur rdle. Sinous nous référons aux travaux de Jean-Michel Cornu
sur la gestion de projet, les difficultés personnelles dans la gestion du projet sont des éléments
indispensables a prendre en compte dans la supervision. De plus, il accorde une importance
particuliére au porteur de projet qui selon lui sont les créateurs de la dynamique du projet. Si
Aceso a su identifier des porteurs de projet a son lancement, ces données nous montrent qu’il

n’a pas su gérer 1’¢éloignement de ses porteurs et les remplacer par d’autres référents.
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Il convient de relativiser mon dernier propos car les référents évoquent des solutions pour
répondre a cette diminution de la dynamique de groupe. Deux solutions sont envisagées. La
premicere est la réalisation plus réguliére de groupes de travail, voir méme d’en augmenter la
fréquence. La seconde est le recours a une réflexion a distance via des travaux envoyés par

mails.

6.6. Typologie des référents

I1 existe une typologie de référents : ceux inactifs ne participant plus au projet ou ne comprenant
pas son but, ceux intéressés mais par faute de temps ou/et de moyen ont laissé choir, ceux
impliqués positionnés en observateur du projet, et des référents répondant rapidement au mail

et désireux de relancer la dynamique du projet.

Siaucune différenciation n’est réalisée entre trois des catégories (les observateurs dans le projet
et ceux qui ont di le laisser de coté, et les réactifs), la catégorie des inactifs représente le plus
souvent des structures de professionnels ne trouvant pas forcément leur intérét dans le projet. Il
convient cependant de nuancer ce propos. Deux structures (associations de personnes malades)
inscrites au projet n’y ont jamais participé. Il serait intéressant de réaliser des entretiens aupres
de ces structures afin d’appréhender ce qui les ont poussées a laisser le projet de coté. L’une
des pistes envisageable : ces associations font partie d’associations dont la pathologie est encore
trés peu reconnue (acouphene, fibromyalgie, etc.), ou bien reconnue (mais les professionnels

ignorent le but du projet). D’autres structures de professionnels sont trés actives dans le projet.

Jean-Michel Cornu « dans son niveau d’implication des acteurs de I’intelligence collective »,
décrit quatre niveaux d'implication : les proactifs qui prennent des initiatives, des réactifs qui
agissent en réaction a une demande, des observateurs qui n’agissent pas directement pour le
groupe mais qui le suivent avec grand intérét et des inactifs qui participent au groupe mais ne
suit pas ce qui s'y passe dans le collectif. Les inactifs ont cependant un réle celui de "réservoir"
pour devenir actif plus facilement que d’intégrer des personnes extérieures au groupe et celui
de "public interne". Ainsi dans le projet Aceso mes observations m’ont permis de voir : des

référents proactifs qui actuellement ne sont plus en moyen de participer au projet, des réactifs
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qui sont impliqués dans le projet et y participent, des observateurs intéressés par le projet qui
attendent de voir ce qu’il va donner ou faute de temps ne peuvent pas s’impliquer et regardent
uniquement son avancement, et enfin des inactifs (voir tableau 1). Cependant si on s’intéresse
au coté « public interne » des inactifs et a leur profil de structures de professionnels de santé. I1
serait intéressant de voir comment les autres structures arrivent a mobiliser les professionnels

de santé a ’accompagnement a 1’autonomie en santé.

Tableau | : typologie des référents

Inactif Observateur Réactif Proactif
Aumomentde | Non impliqué Impliqué mais Impliqué et Ne sont plus
ma recherche en « attente » réactif présents
Idée Impliquer Apporter du Continuer a Trouver des
d’implication | comme « public | concret pour les motiver réactifs pouvant
interne » rendre actif remplacer les
dans le projet inactifs

6.7.Management collaboratif

Selon les travaux de Mathieu et Morisse, le management collaboratif est une nouvelle forme
d’organisation du travail qui couvre les aspects suivants : communication, coopération, c’est a
dire partage de ressources, et coordination [38]. Le management collaboratif repose sur 4
piliers : le choix, la confiance, la coopération, la convivialité. Ce sont les « 4C ». Ces piliers se
décomposent en principes ¢lémentaires. Le choix se caractérise par I’engagement, la liberté, la
co-responsabilité, la flexibilité. La confiance s’appuie sur le sens (la direction), 1’authenticité,
la proximité et la valorisation. La coopération se base sur le soutien, la co-créativité, la
complémentarité, la transversalité. Enfin la convivialité est fondée sur I’ambiance, le plaisir, la
célébration, et I’équilibre. Le management collaboratif nait d’un environnement et d’un état
d’esprit favorable au partage. Il s’appuie sur des personnes-clefs et sur leur talent, mais aussi
sur la capacité a exploiter la diversité comme une richesse et a créer une synergie de maniere

de penser. Pour cela il faut créer un systeéme d’adhésion avec des valeurs communautaires [38].
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Si on met en lien management collaboratif et processus au sein d’Aceso, il est ais¢ de voir les
paralleles entre les deux. Comme nous ’avons vu précédemment, le cceur d’Aceso est la
communication, la coopération par le partage de ressources, et la coordination. De plus, il est
aisé de retrouver les « 4C » au sein du projet Aceso. Le choix est celui d’adhérer au projet, de
choisir ses groupes de travail, mais aussi de se retirer du projet comme ce fut le cas pour certains
référents. Suite & mes entretiens, j’ai pu mettre en évidence que les structures se sont engagées
d’elles-mémes dans le projet, I’ont co-construit, mais elles sont libres de le quitter. Pour la
confiance, nous avons évoqué la création de base commune et de lien via des groupes de travail,
et la reconnaissance des pratiques par les pairs. La coopération est mise en avant avec la volonté
des référents de créer des partenariats s’appuyant sur la complémentarité des structures, sur
I’analyse transversale des pratiques d’accompagnement et la co-création du cheminement du
projet. Enfin, la convivialité est un élément clef du projet Aceso, les référents s’y sentent bien
et évoque le plaisir de participer au groupe de travail. Lors de réunions et de séminaires, des

temps de convivialité autour d’un café sont proposés.

Aceso est considéré comme un management collaboratif. Sa spécificité est de regrouper
différentes structures autour d’un projet et de créer un management collaboratif de réseau. Les
structures participantes au projet sont elles-mémes pour certaines des réseaux ; le projet s’insere
dans un management d’un réseau de réseaux. Nous pourrons aller plus loin en disant qu’Aceso
est un accompagnant de I’accompagnement en santé. Nous allons voir dans ce qui suit, en quoi

Aceso est innovant.

6.8.Aceso comme innovation

Dans le contexte actuel, notamment ou la croissance économique et les progrés technologiques
ne donnent pas forcément lieu a un progres social qui profite a tous, ils peuvent méme creuser
les écarts des inégalités sociales. Ce phénomene de polarisation des richesses croit depuis ces
derniéres années. C’est ainsi que 1’innovation sociale apparait comme une solution pour une
redistribution des richesses et pour influencer les politiques sociales. L’innovation sociale doit
étre vue comme un procédé alliant changement et équité sociale (Richez-Battesti, Petrella et
Vallade, 2012) [39]. Sa définition est la suivante : « Les innovations sociales concernent la

coordination de relations entre les acteurs sociaux dévolus a la résolution de problemes socio-
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économiques en vue d’une amélioration des performances et du bien-étre des collectivités »
pour Djellal et Gallouj (Djellal, Gallouj, 2006) [40] et pour Bouchard « /’innovation sociale
renvoie également aux interactions se produisant entre individus, aux apprentissages collectifs
et aux relations inter-organisationnelles, par lesquels de nouvelles normes institutionnelles
peuvent émerger » ( Bouchard, 2006) [41]. Si on considére la définition de Vincent Lemieux
des réseaux comme « les liens, généralement positifs, forts ou faibles, tels qu’il y a une
connexion directe ou indirecte de chacun des participants a chacun des autres, permettant la
mise en commun des ressources dans le milieu interne. Il arrive que les connexions servent
aussi a la mise en ordre des ressources par rapport a l’environnement externe ». Du

croisement de ces deux définitions en ressort aussi la notion de réseau au sein de 1’innovation.

Les travaux actuels notamment ceux de Richez-Battesti, Petrella et Vallade sur 1’innovation
sociale accordent une importance au processus collaboratif et collectif au coeur d’un territoire.
I1 a pour objectif d’identifier et de répondre aux besoins sociaux au plus proches de la réalité
du terrain [39]. L’innovation sociale entraine aussi une dynamique de transformation et de
changement de la société [39]. Elle comprend de nouveaux procédés, de nouvelles méthodes,
de nouveaux outils, de nouveaux services, etc. dont le role est de participer a la transformation
des rapports sociaux. Un autre aspect de I’innovation sociale est d’associer toutes les parties
prenantes (dont les usagers) dans sa construction basée sur des expérimentations locales.
L’innovation sociale est donc ascendante et la question de 1’essaimage de I’innovation est
primordiale [39]. Elle doit étre reconnue par les institutions publiques, consolidée, diffusée et
enfin institutionnalisée. Elle va aussi fixer un cadre et des contraintes aux pratiques pour devenir
un référentiel d’actions d’une part, et d’autre part pour fournir un outil de soutien a la

collectivité de projets « labélisés ».

Si nous comparons les travaux actuels de I’innovation sociale (définition et démarche) a celle
du projet Aceso, nous pouvons facilement mettre en avant I’innovation sociale au sein d’ Aceso.
Son rassemblement d’acteurs autour de 1’accompagnement en santé¢ et sa démarche de co-
construction du modéle d’accompagnement sont similaires au processus de I’innovation sociale
[39 ;42]. De méme, la finalité d’ Aceso est de faire reconnaitre les pratiques d’accompagnement

ar les pairs et les financeurs, puis de valoriser 1’accompagnement par sa consolidation au sein
9

Page 64 sur 88



des structures, enfin de créer des réseaux. Cette démarche sera diffusée a plus grande échelle

[42]. Ce résumé de la démarche du projet Aceso le définit en temps qu’innovation sociale.

Selon le Conseil supérieur de 1’économie sociale et solidaire, I’innovation sociale se positionne
difficilement par rapport a I’innovation technologique dont la définition est la suivante : « On
entend par innovation technologique de produit la mise au point/commercialisation d’un
produit plus performant dans le but de fournir aux consommateurs des services objectivement
nouveaux ou améliorés. Par innovation technologique de procédés, on entend la mise au
point/adoption de méthodes de production ou de distribution nouvelles ou notablement
améliorées. Elle peut faire intervenir des changements affectant — séparément ou
simultanément — les matériels, les ressources humaines ou les méthodes de travail » [42].
Comme exemple d’innovation technologique, il existe les plateformes Web, les annuaires, la
géo localisation, etc. Si la réponse est uniquement technologique, I’innovation peut étre vue
comme porteuse d’un déséquilibre social (a court et moyen terme). C’est pourquoi, il faut
essayer d’allier innovation sociale et technologique [37]. C’est ce que réalise I’innovation
associative en articulant innovation sociale et technologique, comme le mentionne le livre blanc
de I’innovation associative. Mes observations du projet Aceso et mes entretiens m’ont permis
d’identifier la volonté de développer I’innovation technologique notamment en intégrant des
propositions de logiciels d’aide a I’accompagnement en santé [37]. En effet, récemment deux
logiciels ont été présentés aux structures. La question de la technologie devrait étre plus
présente lors de la phase de modélisation et de communication comme nous 1’avons vu dans les
entretiens. Pour rappel, les référents ont évoqué un besoin croissant de nouvelles technologies
dans ’accompagnement et une envie de nouveaux supports pour diffuser I’information. De

plus, la technologie a une part entiere dans le projet, car des living labs en sont partenaires.

6.9.Avantage du projet

Pour revenir sur les travaux d’ Akrich M, Méadel C, Rabeharisoa, les missions des associations évoluent
[20]. Elles ne se mobilisent plus uniquement pour le soutien, 1’aide, le militantisme, la défense
des droits des personnes, mais elles s’intéressent aussi a la production et a la diffusion de
connaissance. Cette derniere s’appuie sur I’expérience Patient, le savoir Patient [20]. Elle est

produite avec des personnes malades. Comme mentionné dans les résultats, Aceso, par le
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regroupement d’associations, crée une connaissance importante pour les personnes malades et
pour les structures elles-mémes. C’est un lieu de rencontre unique ou personnes malades,
professionnels, chercheurs échangent et co-construisent ensemble [20]. Aceso est vu comme
un lieu idéal de questionnement (réle des nouvelles technologies, liens professionnels et

personnes malades, etc.). Cet espace de contacts est 1’'une de ses plus grandes forces.

Toujours selon le méme article, un collectif de structures autour d’un intérét commun donne du
poids a celui-ci et confére un statut particulier aux structures : celui d’acteur collectif. Celui-ci
aura trois avantages : le nombre, la représentation (le regroupement autour d’un sujet d’intérét
commun pallie I’hétérogénéité de chaque structure), et la reconnaissance. Ce collectif aura une
plus grande influence sur les pouvoirs publics. Ainsi le regroupement de structure autour de
I’accompagnement en santé a I’autonomie permettra de donner du poids a la modélisation des

pratiques d’accompagnement qui en ressortira.

Si le projet atteint sa finalité, la création d’un réseau autour de I’accompagnement a I’autonomie
en santé¢ mutualisera les ressources, les expériences, les outils et ainsi menera des actions plus

efficaces, plus efficientes et plus proches des besoins des personnes malades et précaires.

Aceso est un lieu de rencontres intéressant qui permet de réunir des acteurs tres différents autour
d’un projet commun. C’est un lieu d’innovation, mais aussi de questionnement sur les pratiques

actuels et a venir.

6.10. Les freins

Comme I’évoque certains référents, les structures ne pourront faire perdurer leur travail en
termes d’accompagnement a I’autonomie en santé, que si les professionnels de santé sont
impliqués. En effet, les structures pointent du doigt les dysfonctionnements du systéme de santé
actuel, pouvant générer des conflits aupres de celui-ci. Il semble indispensable de les intégrer
ou du moins d’appréhender la maniere d’amorcer leur implication dans le processus

d’accompagnement.
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Si actuellement, les structures réfléchissent a 1’analyse de leur pratique. Il faudra par ailleurs
réfléchir a la déontologie autour de I’accompagnement. En effet que peut et que devra faire une
structure si les faits évoqués par la personne malade laissent a penser que la prise en charge
actuelle n’est pas adaptée ? Il faudra bien définir ce qu’est la bonne pratique d’accompagnement
pour ne pas tomber dans des dérives paternalistes ou du faire a la place. Il sera aussi nécessaire
de déterminer jusqu’ou on accompagne et quelle place doit-t-on laisser a I’accompagné (doit-il

avoir toute la place ?) (Maella Paul) [35,36].

Comme I’évoque le livre blanc de I’innovation associative, la transition entre 1I’expérimentation
et la modélisation est une étape difficile. Elle déterminera les innovations ayant réussi a
s’imposer comme pratiques d’accompagnement. Il convient d’impliquer tous les acteurs. Il
faudra redynamiser le projet notamment en créant du concret avec le matériel existant et en

communiquant plus sur le travail réalisé par les différents groupes.

6.11. Les apports de mon travail de recherche pour les
milieux professionnels

Suite a mes entretiens, des référents ont fait remonter leur intérét de ma recherche sur leur
propre questionnement. Mon travail de recherche favorise leur questionnement sur leur
implication dans le projet Aceso et sur leur attente du projet. Il permet de le redynamiser en

impliquant les référents dans la recherche.

Ma recherche est un élément concret qui pourra étre présenté lors du prochain séminaire. Elle
fait un état des lieux des jalons mis en place. Elle permet de communiquer par ailleurs sur la

méthodologie du projet Aceso.

Elle sert aux coordinatrices pour identifier les freins et les leviers a la participation au projet.
Suite & mes résultats intermédiaires, les coordinatrices ont lancé le démarrage d’un nouveau
groupe de travail, programmé mais pas encore mis en place. C’est le groupe d’« analyse des
pratiques », dont I’enjeu est d’apporter du matériel concret au référent. Précisons que ce groupe

devait étre mis en place pendant la durée du projet, mon étude en a montré 1’urgence.
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Enfin si le sujet de ’innovation et du collectif a déja été¢ évoqué, mon travail pose toutefois
I’une des premicres bases pour définir Aceso comme innovation associative et lieu de

management d’un collectif.

7. Conclusion

Le role des référents ne peut étre pris individuellement. Ce qui rend le projet Aceso intéressant,
c’est de voir comment les référents ont su dépasser leurs intéréts individuels et de leurs
structures pour aller vers 1’intérét collectif, et comment malgré 1’hétérogénéité des structures,

elles ont su se sentir appartenir au projet et s’impliquer dedans.

Le processus de partage de valeurs et de rassemblement autour d’un intérét semblable crée un
sentiment d’appartenance entre les référents. C’est I’une des étapes essentielles vers le collectif.
La méthode utilisée de création d’un environnement favorable a I’écoute, a la parole, au partage
et a la création de connaissance ressemble a celle mise en place par les associations dans les
groupes de parole. Ces derniers rendent exprimable et appropriable une information [20]. Tous
les interlocuteurs ont le méme vocabulaire et les mémes outils pour objectiver leur maladie. Le
vocabulaire commun valorise sa pratique, ses compétences et il les fait reconnaitre par les pairs
et par les autres organisations. La reconnaissance va accroitre la 1égitimité. Si les associations
sont reconnues comme des acteurs sociaux depuis la loi de 2002 (loi Kouchner) et si leur statut
est consolidé par la loi de démocratie sanitaire de 2004, cette reconnaissance de leur travail
reste fragile malgré tout [35]. Un mécanisme pour donner du poids a leur action reste le
rassemblement autour d’un sujet commun. C’est ce qu’Aceso favorise. C’est I’une des raisons

pour laquelle les structures s’engagent dans le projet.

De plus la reconnaissance de 1’accompagnement valorise les pratiques associatives en tant que
travail associatif. La notion d’« aide » connotée « bénévolat et action caritative » est remplacée
progressivement par la notion d’ « accompagnement » renvoyant a une démarche protocolisée
[35]. Cette modification lexicale va de pair avec les modifications du monde associatif. En effet,

les associations comptent de plus en plus de personnes salariées [37]. En 2017, 183 000
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associations embauchent 1,8 million de salariés, soit 7,5% de I’emploi dans le secteur privé en
France. C’est un secteur en plein professionnalisation d’ou la nécessité de la reconnaissance de

leur pratique et compétence.

La reconnaissance a un autre enjeu : pour créer un réseau, il faut que les acteurs se connaissent
2

et se reconnaissent. Cette dernicre passe par des valeurs communes, par le partage. En effet, il
n’est pas envisageable de recevoir sans jamais donner en retour. Le don s’accompagne toujours
d’une obligation de rendre la pareille [30]. La pratique du don de maniére récurrente conduit
I’individu a s’inclure dans la communauté. Le don est alors vu comme un engagement moral

gag )
irrévocable, dont 1’objectif est de faire passer le besoin de la collectivité avant celui de

I’individu.

La création de collectif et de réseau est d’autant plus essentielle dans le contexte actuel de
raréfaction des ressources humaines, financiéres et de décloisonnements des roles
professionnels. Ce collectif aide les associations a étre plus efficaces, et a mutualiser leurs
ressources. Ces rassemblements sont source d’innovations sociales. Aceso, par son
rassemblement de nombreux acteurs, est un lieu particulier d’émergence d’innovation sociale,
technologique et associative. Ces lieux d’innovation co-construite sont rares mais
indispensables. Pour que la dynamique de création et de maintien de ces groupes ait lieu, il est
nécessaire d’y intégrer une coordination créant ce collectif. L’intention finale est de faire
évoluer le collectif en réseau. La coordination est indispensable pour manager cette nouvelle
manicre de travailler, alliant groupes de travail en présentiel et virtuel. Il faut étre capable de
gérer les nouveaux outils (d’écriture, de communication, de nouvelles compétences, etc.) [43].

C’est ce que la méthode de gestion d’Aceso essaie d’organiser.

Si actuellement, le projet Aceso n’a pas encore de matériel concret, ce qui le rend difficilement
communicable pour I’instant. Les années a venir vont permettre d’aménager une modélisation
de pratiques d’accompagnement a I’autonomie en santé¢. Comme ce mémoire le montre, il serait
de méme intéressant de décrire le processus de management collectif au sein du projet Aceso
et voir s’il est possible de I’exporter du monde associatif vers d’autres mondes en pleine

mutualisation tels que les hopitaux, maisons de santg, etc.
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Par ailleurs il serait attrayant de se pencher sur I’innovation associative au sein d’Aceso,
d’appréhender le lien entre innovation sociale et innovation technologique. Par contre il est
impossible de prévoir I’innovation, c’est un mouvement permanent qui mobilise tous les
partenaires. Il est impossible de prédire avec certitude les évolutions sociales. L’innovation se
positionne donc dans un contexte d’incertitude. En outre le cheminement de 1’innovation n’est
pas linéaire. Les acteurs, au cceur de I’innovation, ont besoin de se raccrocher a une finalité : le
but du projet. Innover c’est transgresser les régles sociales et professionnelles existantes.
Innover nécessite des métamorphoses culturelles, des apprentissages, etc. On doit donner du
temps a I’innovation, afin qu’elle s’intégre dans le processus social. C’est 1’enjeu des années

futures pour le projet.

Le projet Aceso s’appuie sur une méthode de terrain connue, sur laquelle les acteurs s’appuient

pour faire évoluer les pratiques. Elle repose sur une posture de dialogue, d’écoute,

Qo

d’autonomisation des partenaires, d’échange. Elle est le support de 1’accompagnement
I’autonomie en santé. Le projet Aceso co-construit une manic¢re de conduire les structures a
I’accompagnement a ’autonomie en santé. Aceso peut étre considéré comme une mise en abime
de I’accompagnement. Il serait avantageux de savoir, si cette méthodologie s’adapte a d’autres

projets et contextes dans le futur.

Page 70 sur 88



8. Annexe

8.1. Descriptif des structures partenaires d’Aceso

Association Francaise des Hémophiles (association de personne malade)

Population destinataire : les migrants porteurs d’'une MHR sur le territoire IDF, les adolescents (12-
18), les adultes (18+) et les femmes « conductrices « d’'une MHR (transmission de maladies
génétiques).

Territoire : Toute la France mais pour le projet Aceso, uniquement I'lle de France.
Types d’actions et outils :

v" Accompagnement aux démarches santé et médico-sociales en coopération avec soignant et
acteur médico-social.

v" Gestion des activités physiques, sportives et valorisation de I'activité physique par un site
internet

v' Accompagnement dans la gestion de la douleur chronique

v" Groupes de parole / Intervention de parents-patients ressources (PPR) / Actions
coordonnées aidants-professionnels-association/ Groupes de parole identifiés

Processus de co-construction patients — professionnels :

v" Formation (co-construction universitaire) de Parents et Patients ressources (PPR) a I'écoute,
a la transmission d’un savoir-étre, savoir-faire et au développement d’actions d’éducation et
de suivi en complémentarité des professionnels de la communauté

v" Commissions de pairs

Participation a des projets de recherche sur la transition adolescents/adultes, sur I'insertion
scolaire et sur la fratrie avec des équipes de chercheurs en psychologie

v Travaux de co-construction de référentiels d’activités d’ETP : groupe THE3P (Patients,
Parents, Professionnels

Association Francois Aupetit (association de personne malade)

Population destinataire : les personnes malades de MICI et leurs proches (enfants, adolescents,
jeunes adultes, adultes, seniors).

Territoire : lle de France
Types d’actions et outils :
v" Rompre les solitudes et rétablir le dialogue dans I'entourage
v" Retrouver une qualité de vie optimale. Connaissance de la maladie et de ses droits

v" Apprendre a dialoguer avec des professionnels de santé et & coordonner son parcours de
soins...

v" Pour les plus jeunes, construire leur vie malgré la maladie
Entretien et suivi individuel/ ateliers collectifs suivant les besoins ou les populations
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v" Entretien et suivi individuel par pairs

v' Entretiens téléphoniques ou visites a I'initiative du demandeur

v' Ateliers thématiques Relais téléphonique / mail / plateforme MICI/ séjour thématique
Processus de co-construction patients - professionnels :

v" Liens avec des professionnels spécialisés

Basiliade - ACT Béranger (association de professionnel)

Population destinataire : Personnes atteintes de pathologies chroniques, principalement VIH,
hébergées sur les dispositifs (stabilisation, ACT, appartements Relais) de Basiliade ou en ambulatoire

Territoire : Région lle de France
Types d’actions et outils :
v Insertion sociale et citoyenne dont I'accés au logement
v" Soutien financier pour les besoins vitaux
v" Accompagnement physique dans des démarches sociales et médicales
v" Acceptation de la maladie et développement de I'autonomie
Processus de co-construction patients - professionnels :
v" Réunions équipes pluridisciplinaires et avec les personnes hébergées

v Co construction avec I'usager de son accompagnement et élaboration d’un projet
personnalisé (actions, formations réflexions )

Basiliade URACA (Unité de Réflexion et d’Action des Communautés Africaines)
(association de personne malade)

Population destinataire : les personnes atteintes de maladies chroniques principalement originaires
d’Afrique Sub-saharienne

Territoire : Paris et Région
Types d’actions et outils

v" Accompagnement dans les démarches de régularisation pour soins.
Permettre 'autonomie sociale
Orientation vers les structures de droit commun et associations spécialisées
Assemblée des femmes /hommes

Médiations interculturelles et consultations en ethnopsychiatrie

AN N NN

Ateliers collectifs et individuels
v" Accompagnement individualisé de prévention et suivi en ETP
Processus de co-construction patients - professionnels :

v Assemblée des femmes
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v" Accompagnements individuels (patients relais)

v" Mobilisation/formation de patients intervenants/usagers ; co-construction, co-animation,
réflexion, évaluation

CMS de Nanterre (association de professionnel)
Population destinataire : les populations précaires avec ou sans maladie chronique
Territoire : Commune de Nanterre
Types d’actions et outils :
v" Développer les compétences des personnes (autonomie en santé et bien-étre)

v" Accompagnement physique par une médiatrice en santé (démarches d’accés aux droits ou
aux soins)

v" Désignation d’un référent santé pour apprendre a mobiliser les ressources et construire son
parcours de soins

v" Mise en place d’une plateforme sportive et bien étre
v'  Développement de programmes d’ETP

Médiatrice santé : accueil, accompagnement physique, mobilisation des ressources autour
des personnes

v"Infirmiére de pratique avancée : coordination des parcours de soins et référence santé

Processus de co-construction patients — professionnels : non renseigné

Association Cordia (association de personne malade)

Population destinataire : les personnes atteintes de pathologies chroniques invalidantes hébergées
(appartement de coordinations thérapeutiques, lits halte soins santé, MAS)

Territoires : Paris (Tours — Poitiers - La Rochelle)
Types d'actions et outils :
v" Visites & domicile avec soutien pratique
v Entretiens et orientations vers des ateliers collectifs
v" Accompagnement au cours de RDV administratifs et médicaux

v" Repérage et hiérarchisation des besoins en mode de co-construction avec outil d’aide 3 la
décision

Processus de co-construction patients - professionnels :
v" Approche ol les savoirs sont constamment « reconfigurés »

v" Négociations d’activités coordonnées autour du repérage et de la hiérarchisation des besoins
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Comité des familles (association de personne malade)

Population destinataire : les personnes vivant avec des maladies chroniques (VIH/VHC)
Territoire : lle-de-France, France (avec des antennes en région).

Types d'actions et outils :

Accueil et soutien a la maison des familles

v" Activités conviviales et de rencontre (repas de I'amitié, soirée romantique, soirée conviviale,
sorties culturelles...) et des activités de bien-étre et sportive

v" Activités d'informations et d'échange (Atelier péle qualité de vie, assemblée des familles,
Chorba, groupe de parole, projet grandes sceurs ...)

v" Programme d'ETP/ accompagnhement par les pairs

v' Emission radio « vivre avec le VIH »
Processus de co-construction patients - professionnels :

v' Accompagnement par les pairs

v’ Activités conviviales

v Education thérapeutique hors hopital avec des patients experts formés a I'ETP
Dingdingdong (Ddd) — Institut de coproduction de savoir sur la maladie de

Huntington (MH) (association de personne malade)

Population destinataire : les personnes malades (a tous stades : porteurs asymptomatiques,
débutants, confirmés, stades avancés), personnes a risque, proches

Territoire : régional, national, européen et international.

Types d'actions et outils :
v' Permettre aux usagers de maladies « neuro-dégénératives » d’étre entendus et compris
v" Recherche sur les savoirs expérientiels de la maladie de Huntington
v" Combattre I'isolement des usagers (partage des expériences et solidarité entre pairs)

v" Groupes d’entraide ; permanences inter-associatives, création d’un collectif inter-
association, journée nationale Huntington

v" Information des soignants et des usagers sur les ressources médicales, paramédicales,
sociales, juridiques et la mise en relation entre usagers et professionnels

Processus de co construction patients — professionnels :
v' Co-écriture de témoignages (usagers co-chercheurs)
v" Groupe d’entraide : dispositif de veille solidaire « entre-soi » pour vaincre I'isolement
v" inter-formation d’usagers-facilitateurs pour créer leurs propres groupes.

v" Permanence tenue par un bindme inter-associatif.
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v" Transmission des informations recueillies dans les congrés, recherche de solutions
communautaires.

Association France Psoriasis (association de personne malade)

Population destinataire : les personnes atteintes de psoriasis et/ou de rhumatisme psoriasique et
leur proche

Territoire : National et régional (délégations bénévoles en région)
Types d'actions et outils :
v" Informer, aider, accompagner les patients en vue d’améliorer leur qualité de vie,
v’ Libérer la parole et le tabou : écoute téléphonique, « café pso", permanences, stand
v Suivi sur le réseau social Psolidaires et les différents réseaux sociaux de I’association
v" Actions d’ETP en région
v" Conception et distribution de brochures d’informations généralistes et thématisées
Processus de co-construction patients - professionnels :
v" Décision partagée des actions et de gouvernance, entre adhérents

v" Formation de nos délégués a I'écoute, a la transmission d’un savoir-étre, d’un savoir-faire et
au développement d’actions avec des professionnels locaux

v Co-rédaction des brochures et Co-construction des actions
Migrations Santé (association de personne malade) et la Cité de la santé

Population destinataire : les populations migrantes et malades chroniques présentes a la Cité de la
santé

Territoire d’action : lle de France (Cité de la santé)
Types d'actions et outils :

v" Permanences de Migrations Santé a la Cité de la santé pour I'accés au droit aux soins et
orientation vers des centres de dépistages de maladies chroniques.

v" Favoriser le projet professionnel par un travail collectif (club Maladies chroniques et activité -
MCA) : - Identifier les obstacles au retour a I’emploi — Trouver des solutions pour les franchir

v" Groupes de paroles et ateliers francais-langues étrangéres
v" Création de supports d’informations multilingues
Processus de co-construction patients - professionnels :

Collaboration étroite entre les différentes structures en lien avec les publics migrants.
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Réseau Paris Diabete (association de professionnel)

Population destinataire : les diabétiques adultes en situation médicale complexe, socialement
défavorisés ou en situation de précarité

Territoire : Paris et petite couronne
Types d’actions :

v" Vis a vis des patients : répondre aux besoins éducatifs, de soutien et d’accompagnement
personnalisé

v Vis a vis des professionnels de santé : répondre aux demandes de recherche de solutions
d’accompagnement

v Vis a vis des associations et structures partenaires : faciliter ’accés a des ressources d’ETP
collectives, individuelles, et a de I'information particulierement pour les personnes en
situations précaires (sociales, culturelles...)

Programme d’ETP : « diabéte », « Maladies chroniques et Précarité »
Accompagnements individuels en présentiel ou par téléphone

Accompagnement de femmes en situation de précarité présentant un diabéte gestationnel

NS NN

Actions de prévention et dépistage du diabete - ciblées nutrition et surpoids - dans des
associations communautaires, forums de la ville de Paris.

Processus de co-construction patients — professionnels :
v Co construction des actions en réseau
v' Rencontres interprofessionnelles, gouvernance

v’ Fiches supports d’accompagnement individuel (tracage partagé avec le patient, travaux de
recherche)

v Co construction des actions d’ETP - précarité avec les associations partenaires. Co animation
d’ateliers collectifs

Réseau Revesdiab (association de professionnel)

Population destinataire : les diabétiques adultes en difficulté pour le suivi de leur maladie et/ou
psychosociale et les situations de fragilité en post hospitalisation

Territoires : 77, 78, 91, 94
Type d'actions et outils :

v Soutien au suivi du parcours de soins et surveillance : besoins en ETP ; recherche
d’autonomie ; aide psychologique ou sociale

v" Réactualisation des droits, information ou remotivations diverses (exemple : reprise de
I'activité physique adaptée, ressortir de chez soi, adapter son environnement...)

v Attribution a chaque patient d’un coordonnateur référent annuel et accompagnement sur un
temps donné a la demande

v" Coordination hopital-ville et mise a disposition d’une infirmiére coordinatrice
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v" Accompagnement ‘sur-mesure’ des structures partenaires : Mise en lien des acteurs locaux,
role de médiateur, aide a la mise en place de formations et accompagnement a la mise en
place de programmes d’ETP

Processus de co-construction patients - professionnels :

v Elaboration de programmes d’ETP, co-animation d’ateliers

v" Rencontres avec les acteurs : repérage des besoins, attentes, ressources
ACSBE (Association Communautaire Santé Bien Etre) (association de
professionnel)

Population destinataire : les personnes vivant avec une maladie chronique ou exposées, concernées
par des problématiques sociales

Territoire : Zone Urbaine Sensible de Saint Denis - 93

Type d'actions et outils :
v Favoriser I'accés aux droits a la santé et aux soins de proximité
v" Prévenir et promouvoir la santé

v Travailler en réseau pour proposer des parcours de santé de proximité accompagnés pour les
plus vulnérables

v" Accompagnements individuels dans "accés aux droits, dans le parcours de santé et en
consultation a la Place santé et accompagnement physique dans des cas d’orientations
externes

v Séances individuelles et collectives de musicothérapie

Ateliers collectifs et thématiques santé (Bien Etre ensemble, ateliers cuisines, Un temps pour
soi, la Pause-café)

v Activités « hors les murs » Séances de pratique physique adaptée (« sport sur ordonnance »)
v' Entretiens de médiation individuels
Processus de co-construction patients / professionnels :

v" Démarche de santé communautaire, d’éducation a la santé et d’empowerment des
personnes

Temps de rencontre et d’échanges systématiques avec les habitants du quartier

v" Comité habitants usagers citoyens

Association de soutien du Forum Living Lab Santé Autonomie (association de
soutien a d’autre)

Population destinataire : les publics fragilisés du fait d’'une maladie, d’un handicap, d’un accident de
la vie, les aidants non professionnels, les professionnels des champs médicaux, médicosocial et social

Territoire : National

Type d'actions et d’outils :
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v" Des technologies de soutien a une démarche d’information, d’orientation, de prévention et
des technologies compensatrices d’une incapacité physique, intellectuelle ou psychique

Conception et expérimentation d’applications

v" Méthodes d’évaluations multidisciplinaires et conjuguant les dimensions sociales,
organisationnelles, technologiques (d’usage), et économiques.

v" Mesure des impacts sur la chaine de valeurs (contributeurs de I'écosystéme)
Processus de co-construction patients / professionnels :

v" Des méthodes issues des sciences humaines et sociales : ergonomie, design, recherche
interventionnelle, socio-anthropologie

FEdération des MAisons et des p6les de Santé lle de France (FEMASIF)

(association de soutien a d’autre)

Population destinataire : maison de santé ou professionnel de santé avec un projet de maison de
santé

Territoire : lle De France
Type d'actions et d’outils :

Soutenir les équipes ou les personnes qui souhaitent créer une maison ou un poéle de santé
(intervention de facilitations)

Débats sur les MSP (a I'initiative de mairies ou d’équipes en début de projet)

Partage d’expériences/ information/ journées portes ouvertes dans les maisons et poles de santé/
une journée régionale annuelle/la réponse a des questions générales ou spécifiques concernant le
projet

Processus de co construction patients / professionnels : non renseigné
France Rein (association de personne malade)
Population destinataire : les personnes atteintes d’une maladie rénale
Territoire : National, fle de France
Type d'actions et d’outils :
v" Information / Soutien
v" Mesure des impacts sur la chaine de valeurs (contributeurs de I'écosystéme)

v" Prévenir I'évolution de la maladie rénale (information, dépistage et encouragement 3 la
recherche)

v"Influencer les pouvoirs publics dans la définition des politiques de santé et faire reconnaitre
la maladie rénale

v" Améliorer la qualité de vie et de traitement des patients en les aidants a construire leur
projet de vie avec la maladie, soutenir leurs proches

Processus de co-construction : non renseigné
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8.2. Lettre d’information

LETTRE D’INFORMATION

Répercussions du projet Aceso sur les référents et leur structure

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de mon master 2 Analyse et Management des établissements de
santé, je réalise un stage au sein du pole de ressources —Ile-de-France — en
¢ducation thérapeutique du patient sur le projet ACESO (Accompagnement
Evolutif et Solidaire). Pour la validation de mon master, je dois réaliser un
mémoire. Je vous propose donc de participer a mon étude. Cette lettre
d’information vous détaille cette étude, son but étant de recenser les différentes
répercussions du projet Aceso sur les référents et leur structure. Précisons que
cette étude n’est pas obligatoire et que vous €tes libres d’y participer ou non. Il
vous est possible de vous retirer a tout moment.

Pour participer, il vous faudra prendre part a des entretiens individuels d’environ
une heure qui se dérouleront dans le lieu le plus pratique pour vous. Ces entretiens
seront enregistrés mais toute information recueillie pendant cette étude sera traitée
de maniere confidentielle. Cependant si vous le désirez, les données pourront étre
associées a votre structure. Avant chaque entretien, une lettre de consentement
vous sera fait signer pour vérifier votre libre participation a cette étude. La
publication des résultats ne portera aucune information individuelle.

Conformément a ’article L 1122-1 du Code de la Santé¢ Publique (lo1 de Mars
2002 relative aux droits des personnes malades les résultats globaux de 1’¢tude
pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

Si vous avez des questions pendant votre participation a cette ¢tude, vous pourrez
me contacter a I’adresse mail suivante : alexia.zucchello@hotmail.fr.

Je vous remercie par avance.

Alexia Zucchello

Etudiante en master 2

Page 79 sur 88



mailto:alexia.zucchello@hotmail.fr

8.3. Lettre de consentement

Pdle de ressources ILF DE FRANCE
en éducation thérapeutique du patient

Lettre de consentement

Titre de 1a recherche : Répercussions du projet Aceso sur les référents et sur leur structure

Madame, Monsieur,

L'étudiant de master 2 Analyse et management des établissements de Santé Publique, Zucchello Alexia a proposé,
dans le cadre de son mémoire, a (nom et prénom)
.......................................................................................................... de participer a une étude organisée a Paris
ayant pour objectif de recenser les répercussions du projet Aceso sur les référents et sur leur structure.

Dans ce cadre, je vous propose de participer a un entretien. Celui-ci sera enregistré et les données vous concernant
seront susceptibles d’étre informatisées selon une procédure approuvée par la Commission Nationale Informatique
et Libertés et garantissant la confidentialité de toutes les données et du secret professionnel propre a chaque acteur.

Les données seront anonymes et personne ne pourra vous reconnaitre.

Il a été précisé que vous étes libre d'accepter ou de refuser.

J’ai pris connaissance des informations concernant le but de cette recherche, sa durée, la méthode utilisée. Les

données qui me concernent resteront strictement confidentielles. Je n’autorise leur consultation que par des

personnes qui collaborent a cette étude, désignées par les organisateurs des démarches d’évaluation.

oJ’accepte la participation a cette étude dans les conditions précisées ci-dessus.

Mes données doivent rester anonyme ouic  non O

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de 1’étude de leurs responsabilités.
Si je le désire, je serai libre a tout moment de demander que les que les informations me concernant me soient
restituées. Les informations extraites lors de cette étude ne peuvent pas étre utilisées a d’autres fins sans qu’un

nouveau consentement ne soit demandé aux participants.

Ce document est a réaliser en 2 exemplaires originaux, dont I’un doit étre gardé par 1’organisateur de cette étude

et ’autre remis a la personne donnant son consentement.
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8.4. Guide d’entretien

Comment les référents percoivent les répercussions présentes ou futures du projet
Accompagnement évolutif et solidaire (Aceso) sur leur pratique ?

Présentation :

Actuellement en master 2, analyse et management de santé, j'aimerai réaliser une étude sur
la création d’un collectif au sein du projet Aceso.

Ce que je veux observer : La méthode collaborative au sein d’Aceso pour les référents, pour
leur équipe, les apports actuels du projet, les forces et faiblesses du projet

1)

0]

1)

Généralité
Trajectoire professionnelle : origine, formation, son arrivée dans la structure,

mission, fonction

Comment est-il devenu référent (quand, désigné par quels acteurs, était-ce une
volonté qu’il avait exprimée etc.) ?

Pourquoi étes-vous venu dans Aceso (motivation professionnelle, personnelle) ?
Qu’est-ce que représentait Aceso pour vous a son lancement ?
Que représente Aceso maintenant pour vous ?
Groupe de travail au sein du projet Aceso (et pourquoi ce choix) ?
Qu’est-ce que I'accompagnement pour vous ?
Positionnement

Quelle est la place de votre structure dans le projet (pourquoi est-elle venue dans
Aceso) et quelle(s) spécificité(s) apporte cette structure a Aceso ?

Comment vous sentez-vous dans le projet Aceso ?
= Sentiment, place dans aceso, prise en considération, écoute

= Implication et participation : temps passé sur Aceso, nombre de réunion, temps personnel pour
Aceso

Quelle est la place de I'équipe en charge de I'accompagnement
= Intérét, demande de |'évolution, participation
Perception et pratique (pour toutes ces questions donner une vision future)

Qu’apporte Aceso (ou sa méthode collaborative) ou peut apporter Aceso a votre
pratique ?

= Des connaissances, des méthodes de travail, du vocabulaire

e Exemple
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= Nouveaux centres d’intérét, nouvelles actions, facon de faire
e Exemple

=  Postures personnelles/postures réflexives, nouvelle organisation
e Exemple

= Travail pluridisciplinaire, travail avec les usagers, nouvel dynamique d’équipe en charge
de I'accompagnement

e Exemples
= Changement dans votre gouvernance ?
=  Fagon de penser, nouvelle vision

Exemple

e Comment communiquez-vous sur le projet Aceso avec les membres de votre équipe
en charge de 'accompagnement ?

= Communication identique avec votre hiérarchie
e Que pensez-vous que le projet Aceso apporte a vos usagers/bénéficiaires ?
=  Relation, intégrations des usagers dans 'accompagnement et dans I'écoute) ?
e Exemple
e Quel est I'impact du travail collectif d’Aceso sur vos partenariats ?
= (Création de partenariat
= Nouvelle méthode de travail, partage de connaissance ou d’outil
= Connaissance ou reconnaissance d’autres structures
= Prises de contact avec d’autre structure du projet
\V)] Levier
e Modification du dispositif pour qu’il ait plus de chance de fonctionner ?

e Que pensez-vous de la communication avec les coordinatrices ? quand
communiquez-vous avec elles ? comment ? et pourquoi ?

e Est-ce que le projet Aceso répond a vos attentes ?

Page 82 sur 88



9. Lexique

Aceso : Accompagnement coopératif évolutif et solidaire, projet sur 5 ans qui répond a I’appel
a projet Cap santé. Il est co-porté par [Im] Patients, chroniques et associés par le pdle de
ressource en éducation thérapeutique.

Cap santé: Rapport en vue du cahier des charges des expérimentations des projets
d’accompagnement a I’autonomie prévues par le projet de loi de modernisation de notre
systéme de santé.

ETP : Education thérapeutique du patient.

Empowerment : Ce terme n’a pas de traduction francaise satisfaisante et peut étre traduit par
« mise en puissance ». Mais sa définition se rapproche de celle-ci : « rendre les personnes plus
responsables et prétes a reprendre le controle de leur environnement et de leur vie ».

ICA : [Im] Patients, chroniques et associés, collectif de 11 associations de personnes malades
dont les postes du conseil d’administration sont majoritairement ou intégralement tenus par des
personnes malades.

Leps : Laboratoire Educations et Pratiques de Santé. C’est 1’organisme chargé de la recherche
au sein du projet ACESO. Ce laboratoire est rattaché a I’université Paris 13.

Pole de ressources : Pole de ressources « Ile-de-France » en éducation thérapeutique,
association de professionnels venant en support aux pratiques d’ETP.
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10.Note sur la procédure de recherche
bibliographique

Tout au long de mon mémoire, j’ai préparé un travail de recherche bibliographique. D’abord il
fut réalisé pour comprendre les notions employées sur mon lieu de stage (par exemple :
I’accompagnement, I’éducation thérapeutique, etc.) et le contexte du projet sur lequel j’effectue
mon stage (par exemple : rapport cap santé, appel a projet d’Aceso, texte de loi définissant
I’éducation thérapeutique). Puis une fois familiarisée au terrain, il m’a fallu réfléchir a une
problématique. Pour y parvenir, je me suis basée sur mes observations. J’ai donc dii pousser
mes recherches bibliographiques vers des nouvelles orientations, telles que I’empowerment,
I’innovation, 1’organisation médico-sociale. Ensuite j’ai pratiqué mes entretiens. Au fur et a
mesure, ils m’ont fourni de nouveaux éléments a examiner : partage, management d’équipe.
Pour finir, une fois les résultats rédigés, j’ai effectué¢ a nouveau une recherche bibliographique

pour pouvoir les analyser.

Pour cette derniére, je m’appuie particulierement sur Cain® et Persee®, qui me donnent accés
a un large choix d’articles de recherche qualitative. Par ailleurs, j’utilise aussi PubMed® et
Google Scholar®. Il m’est aussi arrivé de consulter la ressour¢otheque en ligne de mon lieu de
stage et les ouvrages présents dans la bibliotheque. De méme, j’ai parlé régulierement de mon

¢étude avec les membres du projet et de 1a recherche, qui m’ont eux-aussi conseillé des ouvrages.
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