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			Une recherche interventionnelle en « aller-vers » qui touche une population précaire spécifique19

			Karna Coulibaly20 et Anne Gosselin21

			Introduction

			De nombreuses études ont souligné que si l’état de santé des immigrés est parfois meilleur que celui des non-immigrés à l’arrivée dans le pays d’accueil, du fait notamment d’un effet de sélection des prétendants à l’immigration [1, 2], leur état de santé a tendance à se dégrader au cours des années suivant l’arrivée dans le pays hôte [3, 4]. Cette détérioration de l’état de santé est liée aux conditions de vie difficiles liées à l’emploi [5], aux difficultés d’accès à un titre de séjour ou aux conditions de logement précaires [6, 7].

			Or les immigrés sont confrontés à de nombreuses barrières dans l’accès aux soins et la prévention en Europe : restrictions en matière de droits, problèmes logistiques, discrimination dans les services de santé, manque de compétences culturelles et de connaissances, peur de l’expulsion et problèmes linguistiques. D’autre part, nombre d’entre eux n’ont pas de problèmes de santé à leur arrivée en France et l’accès aux soins de santé ne figure alors pas parmi leurs priorités lorsqu’ils s’installent dans un nouveau pays. Ainsi, il a été constaté que les immigrés, en particulier ceux originaires de pays non européens, avaient moins accès aux services de santé préventive dans cinq pays de l’Union européenne (UE), et ce dans un large éventail de domaines de prévention [8].

			Ainsi, la question de savoir comment concevoir des programmes de prévention efficaces est d’autant plus difficile que les programmes de prévention primaire n’atteignent souvent que des immigrés en bonne santé qui n’ont pas nécessairement de raisons de chercher à se faire soigner. Or, atteindre les populations auxquelles s’adressent les programmes de prévention en santé constitue un pilier important de l’efficacité des programmes. Pour surmonter ces défis et agir auprès de ces populations dites « difficiles à atteindre », l’approche communautaire basée sur l’« aller-vers » (outreach) a été identifiée comme étant efficace dans certains contextes [9, 10].

			Pour mieux caractériser la population interrogée dans Makasi, via l’« aller-vers », nous l’avons comparée :

			– aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne recensés en Île-de-France (recensement 2019) ;

			– aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne qui consultent dans les services de santé de médecine générale (Enquête ANRS-Parcours 2012-2013, Médecine Générale – MG) ;

			– aux immigrés originaires d’Afrique subsaharienne qui consultent dans les services de santé qui accueillent les personnes en situation de précarité (Enquête ANRS-Parcours 2012-2013, Précaires) (encadré 1). 
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			Les participants à l’étude Makasi : une population largement masculine qui fait face à diverses situations de précarité

			L’étude a touché plus d’hommes que de femmes (77,5 % d’hommes contre 22,5 % de femmes) et une majorité de personnes jeunes : un tiers des enquêtés (31 %) ont moins de 30 ans et 42 % d’entre eux ont entre 30 et 39 ans (tableau 1). 

			Les enquêtés ont majoritairement été scolarisés : une personne sur deux a un niveau d’étude secondaire (52 %) et près de deux personnes sur dix ont un niveau d’étude supérieur au baccalauréat (19 %). Deux tiers des enquêtés sont originaires de pays d’Afrique de l’Ouest et environ la moitié d’entre eux étaient arrivés au cours des six dernières années en France au moment de l’enquête. Les principales raisons de la migration sont le travail ou les études (45 %) ainsi que la fuite de menaces dans le pays d’origine (40 %). Une grande part d’entre eux sont en situation de précarité avec des proportions importantes de personnes sans activité professionnelle (70 %), sans titre de séjour (75 %) et sans couverture maladie (45 %) (tableau 1). 

			Les femmes sont plus jeunes que les hommes (40 % des femmes ont moins de 30 ans vs 28 % chez les hommes ; p < 0,001). Inversement, les hommes sont plus souvent originaires d’Afrique de l’Ouest que les femmes (63 % vs 55 % chez les femmes ; p < 0,038). Les hommes sont plus souvent confrontés à des situations de précarité que les femmes : sans titre de séjour : 76 % vs 71 % chez les femmes ; p < 0,027 ; sans couverture maladie : 47 % vs 37 % chez les femmes ; p < 0,047 (tableau 1). Globalement, il ressort que l’ensemble des enquêtés Makasi font face à de nombreuses situations de précarités sociales et administratives. 
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			Une population jeune, masculine, précaire, absente des autres services de santé

			La comparaison des caractéristiques socio-démographiques des immigrés subsahariens enquêtés dans l’étude Makasi à celles des immigrés subsahariens vivant en Île-de-France montre que les immigrés qui ont participé à Makasi ont des caractéristiques très différentes de la population générale des immigrés d’Afrique subsaharienne vivant en Île-de-France (tableau 2). Makasi a touché plus d’hommes (77,5 % vs 46,5 % dans le recensement ; p < 0,001), une population plus jeune (18-34 ans : 53 % vs 28 % dans le recensement ; p < 0,001) et arrivée plus récemment en France (moins de 5 ans avant l’enquête pour 70 % dans Makasi et 10 % dans le recensement ; p < 0,001).

			Les hommes dans Makasi sont moins instruits que dans le recensement ; ils sont plus souvent originaires d’Afrique de l’Ouest et bien plus souvent sans activité professionnelle (68 % vs 29 % ; p < 0,001). On observe des tendances similaires chez les femmes qui sont également plus nombreuses à venir d’Afrique de l’Ouest et à être sans activité professionnelle (75 % vs 38 % dans le recensement ; p < 0,001) (tableau 2). Comme les personnes enquêtées dans Makasi sont arrivées plus récemment que dans le recensement, il est logique que la part de personnes sans activité professionnelle soit plus importante étant donné les difficultés à s’insérer sur le marché du travail à l’arrivée [13].
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			Les femmes représentent plus d’une personne sur deux dans le recensement, ce qui pourrait être le reflet de la féminisation des migrations d’origine subsaharienne observée ces dernières années notamment en provenance de l’Afrique guinéenne ou centrale22 (57 % [15]). Pourtant, elles sont beaucoup moins nombreuses dans Makasi (22,5 %). Cela pourrait s’expliquer par le fait que les femmes occupent moins l’espace public et donc peu atteintes par des opérations en aller-vers dans la rue [16], notamment qui concernent de manière visible les questions de sexualité et de VIH.

			Les participants de Makasi sont également très différents des immigrés d’Afrique subsaharienne enquêtés dans les centres de santé de médecine générale : la population de Makasi est plus masculine, plus souvent arrivée récemment, et bien plus souvent sans titre de séjour (76 % vs 14 % dans l’enquête Parcours pour les hommes, 71 % vs 9 % pour les femmes, tableau 3). Les femmes enquêtées dans Makasi sont également plus isolées que celles rencontrées dans les centres de médecine générale puisqu’elles déclarent plus souvent ne pas avoir quelqu’un sur qui compter en France (49 % vs 10 % dans l’enquête Parcours ; p < 0,001). 

			Ainsi, la population immigrée subsaharienne qui consulte dans les services de santé de médecine générale a des caractéristiques similaires aux personnes immigrées installées en France et recensées, alors qu’un projet déployé dans les lieux publics de passage, comme Makasi, a touché une population immigrée assez différente : plus jeune, plus masculine, beaucoup plus précaire.

			Lorsque l’on regarde à présent les personnes qui consultent dans les services de santé dédiés aux populations en situation de précarité, on remarque moins de différences avec les personnes enquêtées dans l’étude Makasi (tableau 3). 
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			Ces deux groupes de populations apparaissent plus souvent sans activité professionnelle (entre 65 % et 70 %) et majoritairement avec un niveau d’étude secondaire. 

			Toutefois certaines différences sont à noter : il ressort que le projet Makasi a touché plus d’hommes comparé à ceux qui consultent dans les services de santé à destination des populations précaires (77,5 % vs 60 % ; p < 0,001). La proportion de personnes arrivées dans les 5 dernières années en France est également moindre parmi les participants Makasi (70 % vs 77 % dans Parcours Précaires, p < 0,05), mais en revanche, la proportion de personnes sans titre de séjour semble plus importante (75 % vs 54 % dans Parcours Précaires, p = 0,06).

			Ainsi, grâce aux actions en aller-vers de l’unité mobile d’Afrique Avenir, la stratégie de recrutement du projet Makasi peut toucher un maillon manquant dans le paysage de prévention actuel : non seulement les immigrés arrivés récemment en France en situation de précarité, mais aussi ceux et celles qui sont arrivés depuis plusieurs années, mais qui restent dans des situations de grande précarité, notamment sur la question du droit au séjour. Cette population, installée depuis plusieurs années, mais toujours précaire, n’est pas très présente dans les structures de soins habituelles (centre de santé classique ou pour personnes précaires) alors qu’il s’agit d’une population clé pour la prévention [17].

			De plus, Makasi touche plus les hommes que les femmes. Les femmes sont plus souvent en contact avec le système de soins que ce soit pour elles-mêmes, pour la prise en charge des grossesses ou des enfants [18, 19], aussi le dispositif en aller-vers permet de toucher une population assez absente de la prévention et de collecter des données intéressantes sur le profil de cette population d’hommes immigrés qui elle aussi a des besoins de santé importants. 

			Encadré 2 : Les participants au projet Makasi perdus de vue au cours des enquêtes de suivi23

			
				
					
				
				
					
							
							Dans le projet Makasi, les participants ont été suivis sur six mois, avec trois mois d’intervalle entre les enquêtes (M3 et M6). Au cours de ce suivi, et comme bien souvent dans les dispositifs de suivi de populations précaires, de nombreux participants ont été perdus de vue. Sur les 821 participants inclus, 458 (56 %) ont pu être enquêtés à M3, soit un taux d’attrition de 44 %. À M6, 273 (60 %) des participants enquêtés à M3 ont pu être enquêtés. Les analyses ont révélé que les femmes, les personnes scolarisées, celles arrivées en France depuis plusieurs années (7 ans et plus) ainsi que les personnes qui ont une activité professionnelle sont plus souvent perdues de vue. On peut donc penser que les participants à l’étude Makasi qui sont revenus à chaque vague sont ceux qui sont les plus précaires et probablement ceux qui ont eu le plus besoin d’être accompagnés dans leur parcours d’installation et de santé.

						
					

				
			

			Conclusion

			La stratégie de recrutement adoptée dans le projet Makasi, basée sur une approche communautaire en « aller-vers », a permis d’atteindre une population différente de la population générale des immigrés d’Afrique subsaharienne en France ou de celle qui fréquente les centres d’accueil pour personnes précaires.

			Bien que les services de santé destinés aux personnes en situation de précarité jouent un rôle majeur dans l’accès aux soins de santé à des populations immigrées exclues des soins et vivant dans des conditions sociales difficiles [20], d’autres interventions et stratégies de proximité sont nécessaires pour atteindre les immigrés qui évoluent dans une situation sociale qui peut être plus ou moins difficile, mais qui est néanmoins préjudiciable à la santé. 

			La capacité de Makasi à toucher cette population absente des soins et de la chaîne de prévention repose en partie sur le travail de terrain de longue haleine de l’organisation communautaire Afrique Avenir qui propose un dépistage rapide du VIH dans les espaces publics par le biais d’unités mobiles. Les compétences culturelles dont disposent les membres de cette organisation ainsi que la relation de confiance qu’ils ont pu établir avec les personnes enquêtées pour qu’elles se sentent en sécurité ont sans doute été des éléments essentiels pour la réussite de cette démarche. Dans le cas du projet Makasi, le partenariat avec l’organisation communautaire Afrique Avenir et son expertise en matière de sensibilisation des populations d’Afrique subsaharienne dans la région parisienne se sont avérés essentiels, montrant ainsi que la recherche interventionnelle implique nécessairement des partenariats solides avec les organisations communautaires, qui sont les mieux à même de garantir que l’action atteint les populations qui en ont réellement besoin [21, 22]. 

			Ce travail montre qu’une stratégie de proximité dans les espaces publics permet d’atteindre une population invisibilisée, majoritairement masculine, qu’il est essentiel d’atteindre dans plusieurs programmes de prévention tels que le VIH. Bien que la mise en place des actions de proximité pourrait être coûteuse, elles semblent essentielles pour améliorer la prévention ; elles pourraient être développées pour aborder plusieurs questions clés de la santé des populations immigrées (le diabète, l’hypertension, les troubles de santé mentale…) et ainsi permettre aux immigrés d’être mieux insérés dans le système de santé et d’avoir un meilleur état de santé à long terme.
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			Partie I

			Le projet Makasi :  mise en œuvre et résultats

		

	
		
			Association AIDES

			AIDES est la première association de lutte contre le VIH/sida et les hépatites en France et en Europe. Dès sa création en 1984, AIDES a adopté une démarche communautaire en santé qui vise à permettre à des individus liés par une problématique commune d’accroître leur capacité d’agir, d’exercer un plus grand contrôle sur leur propre santé et de faire des choix favorables pour eux. AIDES agit ainsi depuis 40 ans avec et auprès des populations les plus vulnérables au VIH/sida et aux hépatites pour réduire les nouvelles contaminations et accompagner les personnes touchées vers le soin et dans la défense de leurs droits. 

			Plus globalement, l’association joue un rôle majeur dans l’amélioration de la prise en compte des malades dans le système de santé en France, l’évolution des droits des personnes vulnérables et la lutte contre les discriminations.

			AIDES bénéficie d’un fort ancrage territorial grâce à ses 72 lieux de mobilisation en France métropolitaine, aux Antilles et en Guyane. Les lieux de mobilisation, qui accueillent du public, sont complétés par des unités mobiles aménagées qui permettent d’aller vers les publics les plus isolés. Cet ancrage territorial, au plus près des zones les plus touchées par les épidémies, permet de développer des accompagnements de proximité et de diversifier l’offre proposée pour répondre au mieux aux besoins des personnes. Entretiens individuels, dépistages, ateliers d’échanges de pratiques, actions d’aller vers, distribution de matériel de réduction des risques, organisation de week-ends santé ou encore d’universités de personnes séropositives sont autant d’actions mises en œuvre par l’association.

			Au niveau international, AIDES promeut et défend la démarche communautaire au sein de, et avec le réseau international Coalition PLUS dont il est l’un des membres fondateurs. L’objectif est de mettre en commun le savoir-faire d’associations de lutte contre le VIH/sida de différents pays, s’inscrivant toutes dans une démarche d’implication des communautés les plus exposées à l’épidémie dans leur gouvernance et dans leurs programmes. 

			Dans le cadre de Coalition PLUS, AIDES mène des actions de plaidoyer auprès des instances nationales et internationales, apporte un soutien technique et financier aux associations adhérentes afin de les aider à mener à bien leurs missions. AIDES est également impliquée dans la gouvernance des plateformes régionales Europe et Amériques-Caraïbes de Coalition PLUS, qui constituent des plateformes d’expertises et de mutualisation des forces et compétences de chaque association, pour stimuler l’innovation et la qualité de leurs actions tout en menant des projets de recherche communautaires.

			 

			Site internet de l’association : https://www.aides.org/ 

			 

		

	
		
			Chapitre 16

			« Le patron, c’est le patient ». Expérience du dispositif Asalée

			Amaury Derville88, Isabelle Amoros89, Bérengère Derville88, Véronique Bonniol90 et Jean-Luc Fièvre91

			Introduction

			Asalée est une association à but non lucratif qui, en 2023, rassemble 8 600 médecins généralistes et 2 000 infirmières. Née au début des années 2000, autour de douze médecins et trois infirmières, elle propose un accompagnement aux patients atteints de maladie chronique, par une infirmière dédiée à l’éducation thérapeutique, en complément du suivi par le médecin généraliste traitant [1].

			Asalée c’est aussi un « protocole officiel de coopération » agréé en 2012 par la HAS – Haute Autorité de Santé, dans les règles de l’art [2, 3]. 

			C’est enfin un « dispositif organisant ce travail en équipe des professionnels de santé », selon les termes du code de sécurité sociale, permettant à l’Assurance maladie de participer au financement de l’organisation, depuis le recrutement des équipes jusqu’à l’élaboration de protocoles92.

			Association, protocole, dispositif forment la partie visible d’Asalée. La partie invisible que nous partageons ici est l’organisation d’empowerment qui permet à un patient d’être « autonome », c’est-à-dire en capacité de demander de l’aide à un soignant pour mettre en œuvre les décisions qu’il aura pu prendre par rapport à sa santé. C’est pourquoi, dans Asalée, « le patient est le patron », en tant que c’est lui qui décide. Pour que cette phrase ne soit pas qu’une invocation, mais une réalité, il faut toute une organisation. C’est cette organisation que nous souhaitons raconter ici. 

			Originale dans le système de santé, cette organisation s’appuie sur une ingénierie de médiation conçue par des architectes d’une société d’ingénieurs santé- social (ISAS) qui s’est déployée avec une première association de professionnels de santé, Informed79, puis dans l’action expérimentale Asalée [4-6].

			Après 23 ans de mission, soit environ une génération, et bien que la mission ne soit pas finie, loin s’en faut, puisque seulement 20 % de la médecine générale peut offrir ce service assuré par des infirmières auprès des patients, grâce à la sécurité sociale solidaire, c’est le moment de partager cette expérience, peut-être de la transmettre. Le dialogue avec d’autres expériences « d’empowerment en santé » que propose cet ouvrage nous en offre l’opportunité.

			Le texte qui suit cherche à répondre à la question suivante : qu’est-ce qui a permis de rendre le patient acteur et décideur ? Quels sont les principes sur lesquels s’est construit ce dispositif, et comment se sont-ils incarnés en type d’organisation, en mode de fonctionnement ?

			L’expérience est première

			Asalée est née de l’expérience de l’écoute de la parole des patients

			Asalée est née dans les années 2000 de rencontres entre des patients, des soignants, et des ingénieurs, à Parthenay (Deux-Sèvres) dont le maire était alors avant-gardiste sur la question de l’impact de l’internet.

			Michel Hervé, député-maire et chef d’entreprise, a senti avant les autres l’enjeu des usages du numérique en matière de démocratie, d’éducation et de santé. Avec le directeur du Centre communal d’action sociale de la Ville, ils ont accueilli ces rencontres organisées par ISAS autour de la santé-social et de l’internet [7].

			Une cinquantaine de patients ont été invités à partager leurs expériences de l’utilisation d’internet pour leur santé. Une quinzaine de soignants, qui formeront une première association de chercheurs professionnels de santé, Informed79, se sont rendus disponibles pour aider les patients à surfer sur le web, et les ingénieurs d’ISAS étaient en observation.

			Ce jour-là, une jeune femme vient avec un jeune enfant atteint d’une maladie génétique dont elle veut connaître ce que l’avenir réserve ; une femme plus âgée, dit « aidez-moi » en vidant sur la table le contenu de son armoire à pharmacie familiale où se mélangent médicaments de confort, produits vétérinaires, et molécules essentielles ; un homme se plaint de mal de dos au travail, et laisse deviner que le mal est aussi dans sa tête, autant que dans celle de son patron : un réseau de vigilance est né [8].

			Dans la première partie de la journée on se serait cru dans un cyber café avec ceci de particulier qu’il y avait deux personnes devant chaque écran : un soignant et un patient. Mais très vite les écrans sont délaissés. Ce n’est pas que les écrans de l’époque sont trop grands, ou que l’interface n’est pas assez intuitive, c’est que, alors que l’internet n’est que naissant et que Google n’a pas encore un an d’existence, ces personnes, patients ou aidants de patient, en ont déjà assez de la technologie qui parle à leur place. Et tous se retrouvent au bout d’une heure, au centre de la pièce, à discuter avec les soignants en prenant quelque chose à boire.

			Elle, lui, ont des expériences, des expériences à raconter et à être écoutées. Dans cet environnement où l’hospitalité est première, ces patients ou leurs aidants retrouvent la capacité à raconter ce qui les amène. Et les soignants, à qui on avait demandé d’attendre qu’on ait besoin d’eux, observent d’une part que le patient ou l’aidant seul devant l’ordinateur n’aura peut-être un jour plus besoin d’eux, et d’autre part, écoutent leurs récits. Hospitalité, café-thé, parole, expérience, écoute : c’est la naissance d’une action de santé libérante à l’initiative des patients ou des aidants, qui rappellent aux soignants l’essence de leur métier que la technologie était en train de leur faire oublier.

			« Je me suis trompé » dira le professeur d’informatique médicale présent dans la rencontre : « Là où nous avons mis de la technologie, il fallait mettre plus d’humain » complète l’ingénieur ISAS organisateur des rencontres : devenir plus humain [9, 10].

			« Le patient est le patron »

			Est-ce que je peux voir le patron ? La question posée ainsi « sent » l’inspection du travail, ou l’IGAS dans le secteur social santé, ou le client mécontent d’un service rendu. Ce jour-là de la naissance d’une action de santé libérante, nous avons décidé que le service à rendre se fonderait sur l’expérience-patient. 

			Notre organisation fait en sorte qu’en ville, le patron soit le patient. Le jour où quinze ans plus tard, en 2015, le ministère de la Santé vient en délégation rencontrer sur le terrain cette drôle d’organisation Asalée, un déjeuner est organisé par les soignants dans ce qui constitue l’avant-garde des maisons de santé pluriprofessionnelles – MSP, à Ruelle-sur-Touvre (Charente). Il est prévu que les patients rejoignent les professionnels à l’heure du café, pour partager leur expérience du groupe de marche mis en place dans Asalée. Mais la météo va changer les plans : il pleut. Alors au lieu d’attendre dehors, les patients arrivent petit à petit au moment du dessert dans cette MSP « idéale », comme des grains de sable dans le rouage de l’ordre du jour [11, 12]. 

			Le ministère assiste alors, stupéfait, au fait qu’à chaque fois qu’un patient se présente, il est accueilli, il raconte d’où il ou elle vient, et ce qu’il ou elle fait là. Un médecin dit alors à voix basse à l’ingénieur voisin « on ne va quand même pas faire cela pour chacun d’eux ». Réponse de l’ingénieur avec le grand sourire de l’improvisation qui se déroule sous leurs yeux : « si, nous n’avons d’ailleurs que cela à faire ». 

			Dans la voiture qui ramène le ministère à Paris, l’un dira en riant : on devrait transformer le ministère en holacratie93 ! [13-16].

			De cette rencontre prototype entre un groupe de patients, des soignants et le ministère, est rappelée cette évidence que si tout seul nous allons parfois plus vite, ensemble, nous allons plus loin. Et que ces patients qui décident de se retrouver toutes les semaines pour faire de l’activité physique et discuter des difficultés qu’ils éprouvent devant leur pathologie, mis en sécurité par la présence, le plus souvent, d’un soignant, que ces patients en équipe sont plus forts que lorsqu’ils sont seuls. L’action de santé libérante est en équipe. C’est la dynamique qui forme le nom de l’association Asalée : action de santé libérale en équipe [17, 18]. 

			Le soignant qui veut rejoindre Asalée est un soignant qui cherche à travailler autrement

			Au fil du temps, la presse quotidienne régionale vient voir ce qui se passe dans Asalée. Des soignants en entendent parler et posent leur candidature. En 2004, alors que l’association comprend trois infirmières, des prophètes de malheurs commencent à mettre des bâtons dans les roues, prédisent que tout va s’arrêter car il n’y aura pas d’infirmières candidates, que l’État va arrêter de la financer au profit d’opérations qui ressemblent plus à l’organisation traditionnelle, de sigles qui se dévorent les uns les autres en mode chaîne alimentaire : CLIC, MSP, CPTS, PTA, DAC… [19].

			Asalée a décidé de ne faire aucune communication et de ne compter que sur le bouche-à-oreille. Partie de trois infirmières dans les Deux-Sèvres en 2004, l’association en compte quinze en 2012 dans sept départements, puis connaît une croissance exponentielle : en 2022, elle dépasse les 1 500 infirmières et propose à la Cnam de viser à 15 000 dans les 5 ans. Car il y a 3 000 à 4 000 candidatures chaque mois.

			D’où cela vient-il ? De soignants qui veulent travailler autrement, qui ne veulent plus enchaîner des actes, mais retrouver le temps de prendre soin de leurs patients de façon globale. La manière dont ils travaillent ou dont on les oblige à travailler là où ils sont ne correspond pas exactement à leurs aspirations profondes. C’est de l’ordre de l’intime professionnel. 

			L’expérience vécue dans l’organisation, c’est que dans une grande majorité, les soignants qui rejoignent Asalée trouvent ce qu’ils cherchaient. Cette recherche consciente et active qu’ils ont menée pour exercer leur métier de manière plus humaine est une première étape à leur rôle futur de « copilote » avec le patient, dont ils reconnaîtront d‘autant mieux sa capacité à lui aussi de décider. 

			En cherchant, le soignant se fait lui-même « un chercheur en organisation ». Dès lors si le patient est le patron, le soignant est aussi très largement aussi le patron en matière de recherche en organisation innovante. Ce qui fonde la relation entre les deux dépasse l’expertise propre de chacun soignant ou patient : c’est la redécouverte du simple respect de ce qu’est l’autre [20].

			La stratégie d’Asalée est déterminée, aussi, par les motivations des soignants qui viennent d’arriver

			Nous avons décrit comment l’expérience vécue par des patients, et écoutée par des soignants, forme le terreau le plus fertile pour déterminer le service à élaborer avec eux pour eux, et qu’Asalée est fondée sur cette manière d’écouter l’expérience pour améliorer continûment ce que nous faisons.

			Cette option préférentielle est aussi pratiquée en construisant la stratégie avec les soignants qui viennent d’arriver, à leur premier jour. Peu de gens le croient, même dans Asalée. Mais il n’est pas un groupe accueilli à son premier jour qui ne rencontre ces questions : non seulement « que devons-nous faire pour les patients, pour les soignants, dans l’exercice courant et la mission d’Asalée ? », mais aussi « que devons-nous faire pour opérer la résilience des organisations d’où vous venez (hôpital, Ehpad, exercice libéral, SSR) et avec lesquelles nous sommes en relation ? ».

			Notre stratégie réside dans cette double question.

			L’expérience produit un savoir expérientiel. Dans un environnement capacitant de bienveillance et de bientraitance objectivables, ce savoir expérientiel met en mouvement un collectif de quinze à vingt personnes et lui fait produire la stratégie que l’organisation doit suivre.

			L’organisation est horizontalisée d’un point de vue symbolique : personne n’est au-dessus de personne

			Après sa visite sur site en 2015, le ministère de la Santé demande à voir l’organigramme d’Asalée. 

			Lorsque nous décrivons Asalée comme horizontalisée, c’est que nous posons comme principe que personne n’est au-dessus de personne, personne n’est le chef de personne. Mais il ne suffit pas de le proclamer, il faut aussi le mettre en pratique.

			L’horizontalité de l’organisation ne va cesser de heurter des représentations qui fondent leur existence sur précisément cette imposture selon laquelle certains seraient « au-dessus ». Dans le milieu professionnel et dans la vie courante d’Asalée, nous croisons régulièrement des imposteurs : tel ingénieur prestataire, de la upper class, et surdiplômé, voyant des infirmières prendre la parole pour décrire ce qu’elles font, dira à l’animateur in peto : « tu as bien du courage de faire monter sur l’estrade une infirmière »... « les infirmières n’ont pas de stratégie ». Et certaines finissent par s’en convaincre : « nous avions arrêté de penser » dit une infirmière de 55 ans qui rejoint Asalée après 25 ans passés à l’hôpital. En réalité, cette infirmière n’avait pas cessé de penser, mais elle avait trouvé en « ne pensant plus » une stratégie de résistance-répit. 

			Même des professionnels de santé, considérant d’autres professionnels qui ne sont pas « de santé » citent le nombre d’années d’étude, et se placent aussi en posture haute, comme lorsque cette infirmière qui cherche à convaincre une aide-ménagère que ce qu’elle fait relève du soin. L’aide-ménagère le sait depuis belle lurette, mais l’insistance du sachant à vouloir la convaincre de ce qu’elle sait déjà la fera craquer en séance de travail [21].

			Tout cela étant dit, il nous fallait cependant un organigramme pour répondre à la demande institutionnelle du ministère de la Santé, et Asalée présente celui-ci (figure 1) :

			Un premier plan horizontal médecin et infirmière dialoguant avec le patient

			C’est l’écoute de l’expérience du patient, et de l’aidant, par le soignant qui est la source de toute l’organisation. Elle en forme la première strate visible. Le patient déclare : « Vous m’avez écouté » ou « Je me suis senti écouté ». Il a éprouvé l’aspect essentiel de l’organisation, du service rendu, et il le nomme : l’écoute.

			La particularité de cette écoute, dans Asalée, est qu’elle double le colloque singulier « médecin-patient » par un autre colloque « patient-infirmière ». Il ne suffit pas de dire que l’infirmière aurait par nature plus de temps, ou plus de capacité d’écoute pour expliquer la nature de cette première strate. C’est probablement plus une mutation qui s’opère dans des relations par nature asymétriques, – parce que le médecin choisit d’être médecin, l’infirmière choisit d’être infirmière, mais le patient ne choisit pas d’être patient –, en des relations symétriques de dialogues : dialogue patient-médecin/dialogue patient-infirmière. Tous choisissent, ou acceptent, consentent, à dialoguer.

			Le duel qui se produit parfois dans le rapport soignant-patient, se résout en duo de dialogues. Et en raison du fait que le médecin est plutôt « docteur en science inexacte » et l’infirmière « docteur en philosophie », ce duo se présente alors comme un espace relativement complet : si, pour simplifier, le médecin généraliste présente la dimension de la fine pointe de l’analyse diagnostic, alors l’infirmière présente l’espace complémentaire. 
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			Dans cette conception, l’horizontalité du rapport est assurée par le fait que le médecin et l’infirmière s’articulent comme deux professions sans rapport hiérarchique entre elles, contrairement aux idées reçues et surtout à la pratique dominante dans le monde de la santé. La sémantique courante favorise l’idée d’une telle hiérarchie : pour parler des infirmières il est d’usage de parler d’auxiliaires médicaux. Et un mouvement en cours accentue ce phénomène puisqu’il s’agit de trouver des « assistants médicaux » pour « libérer du temps » aux médecins. Le temps étant l’une des ressources les plus rares qui soit dans ce monde que la technique fait accélérer. 

			Cette remise en cause d’un rapport hiérarchique entre ces professions par une organisation horizontale est équivalente aux mouvements de « libération » dont le plus significatif est celui de « libération de la femme ». Le parallélisme, du rapport « homme/femme » dans ce qu’il peut exprimer de domination, avec le rapport « médecin/infirmière » est parfaitement connu, décrit, par exemple dans « infirmière, sorcière, sage-femme » [21].

			Le point décisif du retournement est dans la représentation que le patient est amené à se faire du médecin et de l’infirmière. 

			Aussi nommer a priori l’infirmière comme assistant médical, ou auxiliaire médical, dans cette conception horizontalisée pose question. Y compris quand parmi les infirmières certaines retrouveraient de l’autonomie en devenant « de pratique avancée ». Ce qui indiquerait que les autres sont de pratiques stagnantes. Au moment de réfléchir à la généralisation du modèle Asalée, un haut fonctionnaire en vient à poser cette question : « Quel équilibre entre le modèle managérial (d’assistants médicaux subordonnés au médecin) et le modèle collaboratif (des IDSP Infirmières déléguées à la Santé Publique [ou populationnelle] autonomes et associées à l’activité des médecins) ? » [22].

			Si les infirmières sont à la fois déléguées et autonomes, ce n’est pas en raison d’un choix entre un « modèle collaboratif » opposé à un « modèle managérial ». C’est parce que le patient, et son aidant le cas échéant, délègue son autonomie aux soignants.

			Le patient, comme personne, est autonome. Et ce ne sont pas les quatre ou six fois quinze minutes annuelles de rencontre avec un médecin généraliste, pas plus que les quatre fois 45 minutes annuelles de rencontre avec une infirmière, qui détermineraient son autonomie sociale ou en santé. Le patient est le patron, et il décide de l’horizontalité des rapports des soignants entre eux, ou pas. Ce qui relève de la démocratie en santé. Ultimement, le patient peut même décider… de ne plus se soigner. Il prive alors les soignants de tout pouvoir. C’est bien que lui seul a le pouvoir de déléguer comme il le souhaite cette « autonomie » essentielle qui est la sienne, en une autonomie existentielle des soignants. Sans cette délégation, la hiérarchie en pyramide est vide de sens. Une pyramide inversée qui reconnaît le patient comme patron, et l’horizontalité comme réalité, est donc le modèle de l’organisation dont nous venons de voir ce premier niveau. 

			Au second plan de l’organisation : la concertation médecins-infirmières qui leur permet de s’ajuster

			Dans Asalée il est d’usage de dire que le médecin et l’infirmière constituent désormais « un binôme ». Il s’agit d’un binôme de fonctions, un binôme de professions. L’écoute du patient par ce binôme de professions médecin-infirmière s’incarne en quelque sorte dans une équipe, localisée géographiquement, où il y a plusieurs médecins, et de plus en plus souvent plusieurs infirmières [23].

			Cette précision étant faite, le second niveau de cette organisation est la question de la représentation que les soignants de proximité auront de cette réalité du binôme, et de la façon dont ils vont la concrétiser au fil du temps : c’est la pratique des temps de concertation entre eux qui vise à leur faire vivre cette réalité de l’horizontalité, en l’absence du patient.

			« Nous avons fait 10 ans d’études ! Vous ne voudriez pas quand même que nous soyons gouvernés par des personnes qui en auraient fait 3, et auxquelles nous avons tout appris ! » La réunion de concertation vise exactement à cela. Mettre le pied dans le plat. Et que le médecin, homme, d’entre 45 et 55 ans, sûr de lui comme nous les aimons, s’entende dire par une infirmière, femme, un peu plus jeune, mais pas trop : « vous savez docteur, madame X n’a pas osé vous le dire, mais elle ne prend pas son traitement ». « Là, je crois, docteur, qu’il y a une erreur ». L’inverse étant évidemment possible, d’un médecin signalant une erreur à l’infirmière.

			La concertation, la réunion de concertation est une chose optiquement difficile voire impossible à réaliser, et pourtant « elle tourne ». Comment ? Non pas par la technique (téléphone, système d’information partagé, workflow, dossier médical partagé, intelligence non humaine), mais, à l’instar de ce qui fonde la première strate : par l’écoute, encore.

			Ce qui oblige le médecin à tenir des réunions de concertation avec l’infirmière dans Asalée, c’est que le médecin y a intérêt. Non pas un intérêt financier, mais un intérêt médical. 

			Un jour le patient dira à l’infirmière : « je vous le dis, mais ne le dites pas au médecin, je n’ai jamais osé le lui dire… ». C’est un médecin, une « immense médecin » spécialiste des inégalités sociales de santé qui dira dans un colloque : « c’est l’infirmière Asalée qui m’a appris que monsieur Z ne savait pas lire, alors que je m’occupais de lui depuis plus de 20 ans ». Quand le médecin passe le cap, c’est à lui qu’il va appartenir de reconcevoir le système de soins primaires, avec les infirmières. C’est ce que les médecins d’Asalée ne cessent de faire, grâce aux concertations [24].

			Un troisième plan : les réunions de secteur qui naissent de l’ajustement des équipes par secteur géographique

			2023 : « j’étais à une réunion de secteur, il n’y a pas d’ordre du jour, pas de compte-rendu, c’est de la réunionite ». La réunionite, c’est un terme que les ingénieurs ne connaissent pas, parce que la seule manière de résoudre des problèmes complexes, c’est de réunir plusieurs personnes qui chacune dispose d’une partie de la capacité à exposer une partie du problème. Et c’est ensemble qu’ils trouveront la solution. 

			Pour éviter d’être paralysées par des rapports de pouvoir, ces réunions doivent être préparées, si possible par une profession tierce. Si les trois premières infirmières Asalée, Claudie, Marie-Hélène et Marie-Claire, ont décidé d’inviter le médecin généraliste à leurs rencontres, c’est parce qu’ayant invité l’ingénieur, celui-ci leur a dit : « vous ne devriez pas comme cela vous réunir sans le médecin. En même temps, vous le devez, pour vous préparer à le recevoir, pour vous concerter entre vous, avant, sur la manière de l’accueillir sans qu’il prenne immédiatement le pouvoir verticalisant et vous alors de vous réfugier dans la victimisation » [25]. 

			L’ingénieur réalise ici ce que nous appelons par analogie aux matériaux supraconducteurs, la supraconduction. L’ingénieur doit être là dès que le médecin est là, mais juste ce qu’il faut, avant, pour avoir suffisamment gelé le pouvoir dans ce qu’il a de privilège, pour que « la mayonnaise prenne ». 

			La réunion de secteur réunit entre sept et douze professionnels Asalée géographiquement proches, médecins et infirmières. Toutes les six semaines pendant une journée ou une demi-journée, ils y partagent leurs pratiques, et la puissance des oppositions, les frottements des dissonances, provoquent les innovations. C’est l’organe de gouvernance pluriprofessionnel d’Asalée.

			Pour être complet, un quatrième niveau d’organisation s’impose : que ce soit dans le soin aux patients, la concertation dans le cabinet, la gouvernance de proximité, il faut agir à un niveau au-dessous, parvenir à un niveau inférieur de l’organisation : le groupe de travail devenant transverse. 

			Quatrième plan de l’organisation : les groupes de travail transverse qui naissent de l’ajustement d’équipes entre elles mutualisant des thématiques communes

			Les soignants, médecins généralistes et infirmières-infirmiers vont, ensemble comme ils l’ont toujours fait, et avec et pour les patients et les aidants, trouver à chaque problème sa solution. Nous avons ainsi vu naître une trentaine de groupes auto-proclamés, traitant au choix de situations (sevrage tabagique, surpoids chez l’enfant, santé mentale, sommeil…) ou de méthodes de travail (entretien motivationnel, remise en mouvement, analyse de pratique…). Ils sont le plus généralement hybrides – médecin-infirmières- infirmiers avec le soupçon d’ingénieur régulateur qui va bien. 

			Quand nous avons présenté à la HAS en 2010 la trentaine de services envisagés, le responsable local nous a dit : n’en gardez que quatre, sinon vous allez avoir toutes les spécialités médicales contre vous. Il voulait dire par là que les spécialités d’organes pourraient voir d’un mauvais œil des médecins généralistes pénétrer trop avant, avec l’aide d’infirmières, dans le champ de leur spécialité. Plus de dix ans plus tard, ces mêmes spécialités demandent à avoir des infirmières ou des infirmiers Asalée. 

			Le groupe de travail est un autre groupe que celui des réunions de secteur. Il est constitué d’au moins sept, mais pas plus de quinze professionnels, qui travaillent ensemble en dehors du cabinet ou du secteur pour se laisser produire un protocole, une formation, et un support, sur la thématique qui est la leur. Il y a un peu d’engagement de fidélité à entrer dans le groupe, et une prime pérenne est à la clé quand le groupe devient capable de rédiger un protocole, une session de formation en binôme fonctionnel médecin-infirmière, et d’assurer une expertise de soutien au profit de tous les soignants d’Asalée.

			Parmi ces groupes, certains consolident à un niveau un peu plus global : les classiques : conseil d’administration, comité social et économique, et ceux qui le sont moins : comme le centre de recherche innovation développement et le groupe formation de formateurs [26]. 

			Conclusion

			Asalée, ancrée dans l’expérience à tous les niveaux, rend au patient sa capacité de décider et d’agir sur sa santé, et permet une autre façon d’exercer les métiers du soin, en s’appuyant sur les capacités de réflexion et d’action de chacun : patient, infirmières et infirmiers, médecins, et ingénieurs pour industrialiser ce type d’organisation et de fonctionnement. 

			L’écoute de l’expérience produit des organisations horizontalisées qui font tenir les systèmes, mieux que les hiérarchies. Les équipes médecins généralistes – infirmières déléguées à la santé populationnelle, qui apparaissaient jusqu’alors comme de simples complémenteurs dans le système de santé, permettront peut-être un jour de retourner une organisation jusqu’ici très verticalisée. Il deviendra même possible d’envisager de reconstruire le système depuis la ville vers l’hôpital [27]. Opérateur entreprenant, Asalée pourrait devenir par contagion une entreprise de résilience du système de santé.

			Asalée naturellement comporte une limite : si ce qui fonctionne pour 20 % de la médecine générale mérite d’être généralisé, le risque est que la tutelle hiérarchique en s’en emparant la dévitalise de ce qui fait l’essence de son organisation holacratique, en lui appliquant des principes hiérarchiques.

			Pour prévenir ce risque, une piste est d’établir des partenariats avec des organisations partageant les mêmes valeurs, pour couvrir plus rapidement et plus largement la sphère social-santé-soin. 

			Alors nous nous tournerons peut-être ensemble vers le patient et son aidant proche, au moment de construire ces organisations pour l’aider, pour lui dire : « sans vous, nous n’y serions pas arrivés ».
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			Préface

			La publication de l’ouvrage Vers l’empowerment en santé : recherches communautaires autour du projet Makasi, édité sous la direction d’Annabel Desgrées du Loû et d’Anne Gosselin, montre les exigences et les potentialités de ce concept d’empowerment : le renforcement des capacités d’agir. L’empowerment donne l’élan aux personnes les plus démunies de retrouver des capacités d’agir pour et par elles-mêmes, en s’appuyant sur une démarche d’intervention personnalisée. Ce livre qui développe toutes les facettes de ce programme expérimental met en évidence toute la pertinence de l’approche communautaire dans la recherche. 

			Depuis plus d’une dizaine d’années, l’ANRS puis l’ANRS | Maladies infectieuses émergentes ont fait sa place à la recherche communautaire, une recherche co-portée par des chercheurs académiques et des acteurs communautaires ou portée par eux seuls. Cette position prolonge la place de la société civile, les associations de personnes vivant avec le VIH, ou de populations particulièrement exposées au VIH, dans les instances de l’Agence, et ceci sans discontinuer depuis sa création. Les associations ont fait entendre le point de vue des patients et des personnes concernées sur leurs besoins, à toutes les étapes de construction et de mise en œuvre des protocoles de recherche ou pour tirer les implications des résultats scientifiques pour les décisions de santé publique. Très tôt, elles ont acquis des compétences scientifiques et diffusé dans leurs média les apports de la recherche ou parfois contesté des choix vus comme contraires aux intérêts des personnes atteintes. Se mêlent dans leurs rapports à la recherche la proximité avec les groupes étudiés, les savoirs expérientiels et authentiques, et les compétences scientifiques. 

			Au cours de ces années, la recherche communautaire a déjà fait ses preuves. Quelques exemples : l’étude de démonstration de la faisabilité du dépistage rapide VIH par des acteurs non professionnels (ANRS COM’TEST), portée par AIDES et l’Inserm, les projets menés par l’INSERM/IRD/AMU et l’association ARCAD-SIDA sur la faisabilité d’une prise en charge communautaire du VIH, et son impact sur l’accès et la rétention dans les soins dans les zones d’orpaillage au Mali (Sanu Gundo) ou sur l’acceptabilité d’une offre de prévention et de soins intégrée auprès des aides-ménagères à Bamako (2DM2K), ou encore le programme ICONE de dépistage communautaire du VHC et d’orientation efficace des usagers de drogue vers le traitement par les antirétroviraux, en coconstruction avec les associations et des pairs usagers de drogues eux-mêmes.

			La recherche communautaire est un moyen supplémentaire au service d’une égalité des populations-clés dans le progrès de la connaissance scientifique et médicale. Pour que la science leur soit utile, elle doit prendre en compte leurs besoins, leurs conditions d’existence, des discriminations aux conditions et parcours de vie et de soins, aux comportements dans la sexualité ou d’usage des drogues.

			Makasi (qui, en langue lingala, signifie être fort, puissant, dynamique) déroule dans l’ouvrage son modèle, avec un réel équilibre entre chercheuses et chercheurs académiques et actrices et acteurs communautaires, et ceci de la gouvernance du programme à sa construction et toutes les étapes scientifiques. L’ouvrage en présente le cheminement, les difficultés et les réussites. 

			Le projet Makasi est né des résultats de l’étude ANRS-Parcours sur les parcours de vie et de santé des Africains immigrés en France, conduite au début des années 2010, qui mettait en évidence le lien parmi les immigrés africains d’Île-de-France entre l’infection par le VIH en France et la précarité administrative et les conditions d’existence. Ces résultats invitaient à passer à une étape d’intervention en santé sexuelle en inventant de nouvelles approches. 

			La démarche d’aller-vers s’est imposée pour rencontrer ces personnes aux conditions de vie instables, aux conditions d’existence dégradées, et construire une démarche innovante. Se sont ainsi alliés chercheuses et chercheurs de diverses disciplines et actrices et acteurs expérimentés de l’action communautaire, autour du dépistage et de la prévention, ici Afrique-Avenir et ARCAT, le premier autour du dépistage et de la prévention, le second de la promotion des droits socio-sanitaires des PVVIH. Le constat partagé de l’extrême vulnérabilité des migrants et des capacités exceptionnelles nécessaires pour franchir les obstacles du parcours migratoire a conduit les équipes de l’intervention Makasi à se donner pour objectif d’activer et renforcer ces capacités d’agir.

			S’est ainsi constituée une large équipe où se sont entrelacées les exigences et les compétences scientifiques, professionnelles, expérientielles. Les pairs ont tout au long de la recherche, nourri de leur expérience les choix et les outils de la recherche, parfois en contestant les voies choisies initiales. Ce livre rend compte de ce qu’une telle acculturation mutuelle implique.

			La recherche communautaire ne déroge pas aux exigences de la recherche. Makasi s’est ainsi plié au modèle expérimental, des méthodes quantitatives, une intervention codifiée, un entretien motivationnel d’une trentaine de minutes, un tirage aléatoire des sujets exposés en immédiat ou en différé et des mesures standardisées ; toutes choses qui vont à l’encontre de l’individualisation du travail social ou du soutien psychologique et par là même ébranlent travailleurs sociaux et psychologues. 

			Faire de l’empowerment, le renforcement des capacités d’agir, le levier et le résultat de l’intervention n’est pas la moindre gageure du programme Makasi. Si chacun comprend ce dont il s’agit, et à quel point il est la condition d’une utilisation bénéfique des savoirs et des moyens disponibles, le définir, le mesurer et l’évaluer par des méthodes statistiques soulève des questions théoriques et pratiques que l’équipe a affrontées et qu’elle traite dans l’ouvrage d’une façon très utile pour tous ceux qui s’en saisiront à leur suite.

			La présentation dans l’ouvrage d’autres expériences centrées sur l’empowerment témoigne de l’actualité et de la puissance de ce concept comme instrument de transformation sociale pour les personnes elles-mêmes qui engrangent des ressources pour gérer leur vie et leur santé selon leurs priorités. Dans le même temps, la démarche d’empowerment transforme aussi l’organisation et les pratiques des acteurs communautaires et remodèle les pratiques de la recherche. L’inventivité et l’expérience des projets présentés ici sont très riches : Ikigali au sein d’une association qui accompagne des femmes vivant avec une maladie chronique ou encore Parcours auprès des hommes et femmes immigrées victimes de violences sexuelles en région parisienne, Takari auprès des diverses communautés du Haut-Maroni pour un égal accès aux soins du VIH en Guyane ou encore Gundo-So au Mali pour soutenir la capacité des femmes à décider de divulguer ou non le secret sur leur infection VIH. Asalée, large programme qui se déploie sur toute la France, organise professionnels de santé, médecins et infirmières, pour de nouvelles pratiques de prise en charge autour des attentes et des choix du patient, désigné comme « le patron ».

			Ce livre est ainsi autant une plongée dans la construction et la conduite des recherches qu’un guide pratique pour celles et ceux qui se lanceront dans de nouvelles recherches communautaires. 

			 

			Pour toutes ces raisons, nous sommes très heureux et très fiers d’accueillir cet ouvrage dans la collection Sciences sociales et sida de l’ANRS | Maladies infectieuses émergentes.

			 

			Yazdan Yazdanpanah,

			Directeur  ANRS | Maladies infectieuses émergentes. 

			 

			France Lert,

			Conseillère scientifique,

			ANRS | Maladies infectieuses émergentes.

		

	
		
			Chapitre 14

			Autonomie en santé et démarche communautaire : l’exemple de Takari en Guyane de l’Ouest

			Anne-Sophie Petit72 et Marie Préau72

			Introduction

			L’autonomie en santé est l’un des enjeux des politiques de santé publique actuelles, notamment dans le champ des pathologies chroniques comme le VIH, où elle se pose comme condition à l’amélioration de la qualité de vie et l’expérience vécue de la pathologie. Le projet communautaire Takari déployé en Guyane de l’Ouest vise à expérimenter l’accompagnement communautaire comme levier à l’autonomisation de personnes vivant avec le VIH (PVVIH), en milieu isolé, précaire, multiculturel et éloigné des institutions de soins. Ce chapitre a pour objectif de documenter les effets de l’accompagnement communautaire proposé au sein de Takari sur l’autonomisation des personnes accompagnées dans le projet, du point de vue d’une recherche en psychologie sociale de la santé. Au sein de cet ouvrage portant sur l’empowerment et les capacités d’agir des publics vulnérables, nous questionnons la notion d’autonomie en santé dans le champ du VIH, au prisme d’un contexte marqué par des spécificités environnementales et culturelles.

			Le VIH en Guyane : un enjeu de santé publique et culturel

			Le contexte culturel guyanais

			La Guyane française est souvent comparée aux autres départements régionaux d’outre-mer (DROM) dans la littérature et dans les rapports nationaux. Cependant, il existe des différences historiques notoires entre ces départements (e.g. exploitation coloniale, politiques de peuplement, continentalisation). En cela, les cadres géographique, juridique et historique de la Guyane apparaissent comme des éléments de contexte importants pour mettre en lumière la problématique du VIH et ses spécificités au sein de ce département français particulièrement isolé. Enclave française au sein de la région Caraïbes [1] et territoire qualifié de département des extrêmes [2], en particulier pour la Guyane intérieure [3] ; la Guyane est composée de différentes communautés culturelles (e.g. Amérindiens, Brésiliens, Bushi, Surinamais) cohabitant sur un même territoire. Par son statut de département français, la Guyane attire, et au fil de son histoire, a vu des vagues successives de populations s’installer et se déplacer. En cela, elle est composée d’une multitude de communautés, issues de différentes vagues de migrations. À l’Ouest, dans le Haut-Maroni, cohabitent en particulier différentes ethnies, de surcroît fondatrices du peuplement de la Guyane, qui possèdent du fait de leurs histoires respectives, des codes, valeurs et croyances très divers. Le projet Takari s’ancre dans le bassin du Maroni, voisin du Suriname et lieu de dynamiques migratoires, notamment par la présence du fleuve Maroni.

			Caractéristiques de l’épidémie à VIH en Guyane 

			La Guyane est le département français le plus touché par l’infection au VIH [4]. Son ancrage géographique dans les Caraïbes, permet en partie d’expliquer le taux d’infection, notamment lié au partage de frontières fluviales (i.e. Maroni et Oyapock) avec le Suriname et le Brésil, mais également par l’environnement amazonien, enclavant les populations et rendant complexe l’accès au dépistage et plus généralement aux soins. 

			L’épidémie à VIH est spécifique à plusieurs niveaux si on la compare à  l’Hexagone. En premier lieu, du fait de son intensité, avec une prévalence de plus de 1 % chez les 15-49 ans depuis 2004, et une prévalence en 2016 en population générale, comprise entre 1,18 et 1,35 % [4], et un taux en augmentation des découvertes de séropositivité dans les communes de l’intérieur [5]. Également, du fait de la problématique des dépistages tardifs avec une proportion non négligeable des découvertes de séropositivité en stade sida. Dans un contexte général de migrations historiques, les trois quarts des personnes nées et vivant en Guyane sont issus de la migration [4]. Enfin, la problématique des perdus de vue est également centrale dans la lutte contre l’épidémie de VIH en Guyane, et s’avère une réelle problématique sanitaire à l’ouest du territoire : le contexte de vie isolé (i.e. forêt amazonienne) et les migrations pendulaires par les fleuves entraînent des difficultés dans le suivi des PVVIH. Ces patients et patientes échappent à tous les niveaux de la prise en charge, et « constituent un réservoir de virus sauvages et résistants pérennisant la progression de l’épidémie » [6]. De plus, les populations concernées par le VIH, notamment en Guyane de l’Ouest, sont caractérisées par des situations de précarité socio-économique et d’éloignement géographique et elles ont des origines culturelles diverses i.e. bushinenguées, créoles haïtiennes, dominicaines, surinamaises, brésiliennes). En cela, les connaissances, attitudes, croyances et comportements sont spécifiques de l’épidémie à VIH en Guyane. Les résultats de l’enquête KAPB (2013) indiquent que les principaux modes de transmissions du VIH sont peu connus par les populations, et des connaissances erronées circulent toujours, comme le fait de pouvoir être infecté par une piqûre de moustique, surtout chez les populations les plus âgées (55-69 ans). Pour autre exemple, une proportion non négligeable de personnes pensaient ou ne savaient pas si le virus pouvait être transmis par les moustiques ou qu’il était possible d’être infecté en partageant le même verre qu’une personne séropositive (Mosnier et al., 2019). L’enquête a aussi mis en évidence que la connaissance de l’existence des traitements a nettement progressé, mais une proportion importante de personnes ignorent encore l’existence de traitement, et que ces derniers permettent de vivre en bonne santé. Des répondants indiquent considérer qu’il est possible de se protéger du VIH par la médecine traditionnelle ou les porte-bonheurs, respectivement pour 15 % et 8 % d’entre elles et eux, ce qui nécessite de prendre en compte ces représentations et pratiques dans le cadre des prises en charge biomédicales. 

			Les enjeux de la prise en charge du VIH

			La prise en charge du VIH est répartie entre les trois grands pôles hospitaliers de Guyane (cf. carte 1) situés sur le littoral : le Centre hospitalier de Cayenne (CHC), le centre hospitalier de Kourou et l’hôpital de Saint-Laurent-du- Maroni (CHOG). Les prises en charge des personnes de l’intérieur du territoire sont faites par les 18 Centres délocalisés de prévention et de soins (CDPS), dont 9 sont médicalisés. Une nette opposition entre le littoral et l’intérieur est avancée dans la littérature sur la santé en Guyane [7, 8]. Ainsi, du lieu de vie dépend un accès aux soins plus ou moins facilité. D’autant que le réseau routier guyanais est très peu développé et principalement situé sur le littoral, et certaines communes de l’intérieur ne sont pas accessibles par la route, qu’elles se situent à l’Ouest (e.g. Maripasoula, Papaïchton, Grand-Santi) ou à l’Est (e.g. Camopi, Ouanary). En cela, les seuls moyens de transport pour les populations des fleuves sont la pirogue à moteur ou l’avion, et pour la plupart, vivant dans la forêt amazonienne, plusieurs jours de marche sont nécessaires pour atteindre les centres délocalisés de prévention et de soins (CDPS) des communes du fleuve. Cependant, dans les communes de l’intérieur, des dispositifs visent à pallier l’isolement et l’éloignement comme la mise à disposition d’hélicoptères pour évacuer (ou « évasaner ») les urgences les plus critiques. Dans le cadre de l’infection au VIH, des médecins infectiologues du littoral ou des gynécologues se déplacent régulièrement pour atteindre les communes les plus isolées. 

			Les difficultés d’accès aux soins, l’environnement, l’absence d’infrastructures routières, le manque de professionnels de santé et leur turn-over, ou encore les dynamiques migratoires et la précarité des populations sont autant d’éléments entravant la prise en charge des personnes vivant avec le VIH, et freinant le déplacement des populations vers les hôpitaux du littoral ou les CDPS. Les représentations et connaissances relatives à l’infection par le VIH doivent également être prises en compte afin d’adapter les prises en charge aux différentes communautés culturelles concernées. Ces différentes problématiques appellent des réponses innovantes dans la prise en charge de l’épidémie. 
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			Démarche communautaire du projet Takari

			Face aux enjeux rencontrés dans la prise en charge de l’épidémie à VIH et des personnes concernées, le projet Takari vise répondre à ces problématiques au travers d’une approche de santé communautaire. L’objectif du projet est l’autonomisation des communautés concernées par le VIH en Guyane de l’Ouest, en s’appuyant sur leur participation et en favorisant le soutien et les contacts de proximité.

			Structuration du projet Takari73 : un partenariat entre structures communautaires,structures de santé et équipes de recherche

			Takari est un projet partenarial, qui vise à l’accompagnement des PVVIH du Haut-Maroni (Maripasoula et Papaïchton) dans le renforcement de leur auto- nomie afin qu’elles puissent élaborer elles-mêmes des réponses à leurs besoins de santé. Le travail partenarial est central dans le cadre de Takari dans ce contexte d’éclatement des lieux de vie et de forte mobilité des populations. Différentes structures sont parties prenantes du projet74, 75, 76, 77, 78 et ont permis d’impulser sa dynamique communautaire, stratégie qui apparaît la plus adaptée pour faire face à l’isolement des populations, à leurs difficultés d’accès aux structures de soins et aux discriminations. Cette dynamique communautaire permet ainsi de travailler avec les PVVIH pour repérer, comprendre, évaluer et utiliser des informations utiles pour pouvoir fonctionner dans le domaine de la santé.

			En pratique, le travail partenarial au cœur de Takari comprend : un travail avec les structures hospitalières du littoral, permettant le déploiement de missions d’infectiologie mensuelles dans les CDPS du Haut-Maroni pour offrir un accompagnement aux PVVIH résidant dans les zones les plus isolées, et les maintenir dans le soin [9] ; le travail conjoint avec l’association DAAC du littoral permettant un relais de prise en charge à Cayenne des PVVIH accompagnées dans Takari ; le travail avec le CCAS de Maripasoula afin d’offrir un accompagnement social et administratif visant à l’ouverture de droits pour les personnes concernées. Également, la force de Takari a reposé sur le recrutement par l’association AIDES de médiateurs et médiatrices communautaires qui sont issus des communautés les plus concernées par le VIH sur le Haut- Maroni (bushinenguées, brésiliennes) et dont la mission était l’accompagnement physique des PVVIH lors des consultations avec l’infectiologue. Le fait de parler la même langue facilite la compréhension des informations, mais dépasse largement le cadre de l’interprétariat. En effet, plus globalement, le partage d’une même culture et des mêmes référentiels culturels sont des déterminants centraux dans le maintien dans le soin, permettant l’établissement d’un lien de confiance privilégié. Le projet Takari comprenait deux étapes : 1) la création d’un environnement capacitant pour l’accompagnement des PVVIH dans le Haut-Maroni et 2) identifier les besoins des personnes accompagnées et y répondre au travers d’une dynamique communautaire. 

			Vision empirique du projet Takari : les bienfaits de l’accompagnement communautaire 

			Le projet Takari a permis d’accompagner 78 personnes entre 2017 et 2020, pour l’essentiel des personnes vivant avec le VIH, les personnes accompagnées sont majoritairement d’origine brésilienne, surinamaise, et haïtienne. L’accompagnement communautaire a permis de demander ou d’obtenir l’accès aux droits (aide médicale de l’État et titres de séjour). Le partage de la même culture entre médiateurs, médiatrices communautaires et personnes vivant avec le VIH a favorisé la compréhension d’informations médicales relatives à l’infection et l’autonomisation par le renforcement des connaissances des personnes concernées sur leur pathologie. L’aller-vers les personnes les plus éloignées géographiquement des centres de santé, par les médiateurs et médiatrices communautaires, a permis également d’inclure des personnes dans le projet, et de maintenir le contact avec les personnes accompagnées notamment durant la crise sanitaire du Covid-19, où aucun perdu de vue n’a été recensé.

			Place de la recherche communautaire au sein du projet Takari 

			Le projet Takari incluait une thèse de doctorat en psychologie sociale79 (2018-2022), promouvant une recherche communautaire, en cohérence avec la démarche du projet Takari, en associant à la fois un objectif scientifique et celui d’utilité sociale [11]. Le travail de recherche a mobilisé un cadre théorique et méthodologique adéquat pour penser l’action, dans la continuité des principes de la santé et de la psychologie communautaire. La recherche communautaire est avant tout une recherche tournée vers « les besoins des groupes concernés et vise à leur apporter une réponse en associant démarche scientifique et action » [11]. Elle renvoie à des principes visant à la reconnaissance sociale des communautés et promeut l’autonomie et l’empowerment (Israel et al., 1998 cité par [12]). Du côté des chercheurs et chercheuses, la recherche communautaire permet l’introduction de questions de recherche innovantes émanant du terrain. Elle permet également de développer chez les chercheurs et chercheuses une plus grande connaissance des communautés avec lesquelles ils et elles travaillent [13]. Dans le cadre de Takari, la recherche, suivant une démarche communautaire, a permis un travail sur le terrain entre les médiateurs et médiatrices et les chercheuses à différentes étapes de la recherche : ce partenariat a permis de penser les outils méthodologiques, réaliser des entretiens en binôme, ou encore restituer ensemble les résultats de la recherche. 

			De l’accompagnement communautaire à des formes d’autonomisation : un regard psychosocial

			Aspects méthodologiques de la recherche communautaire 

			La recherche menée au sein de Takari a mobilisé des méthodologies qualitatives, et a utilisé l’outil des entretiens épisodiques [14], dans une perspective de théorisation ancrée80 [15] afin d’appréhender les enjeux culturels et spécifiques de la Guyane. Des entretiens ont été menés avec 25 PVVIH dont 13 à Maripasoula et à Papaïchton et 12 sur le littoral guyanais à Cayenne. Les personnes vivant à Cayenne ne bénéficiant pas de l’accompagnement Takari, il nous semblait intéressant d’investiguer leur vécu afin d’observer les éventuels effets de l’accompagnement communautaire sur l’autonomisation des PVVIH. Les entretiens ont eu lieu dans les CDPS de Maripasoula et Papaïchton, au domicile des personnes ou dans les locaux des associations. L’échantillon se compose de 13 hommes et de 12 femmes. Les entretiens ont été menés en français et en anglais (pour les populations surinamaises) par la chercheuse. Ils ont été menés en portugais, en brésilien et en créole haïtien par les médiateurs et médiatrices communautaires, en présence de la chercheuse. Les entretiens ont fait l’objet d’une analyse thématique de contenu. La méthodologie a suivi une logique communautaire en mobilisant l’ensemble des partenaires engagés dans la recherche.

			Vers une déconstruction de la notion d’autonomie en santé 

			La recherche au sein de Takari a permis de soutenir l’accompagnement communautaire du projet, mais a également fait émerger une vision critique de l’action, inhérente à la démarche de recherche communautaire [11, 16]. Si l’autonomie est l’objectif principal de Takari, elle y est néanmoins envisagée et mesurée au sein du projet, sous l’angle de l’empowerment individuel [17]. Or, ces deux notions, bien qu’elles soient proches, présentent des différences, l’empowerment apparaissant comme plus dynamique que l’autonomie, souvent conçue comme une fin en soi et un objectif. On observe ainsi depuis la loi de modernisation du système de santé en 2016 que les politiques publiques promeuvent largement l’autonomie des patients et patientes, notamment dans le champ des pathologies chroniques. En effet, face à l’absence de guérison, l’autonomie apparaît comme un moyen d’améliorer la qualité de vie des personnes concernées [18]. Du point de vue politique et médical, il s’agit concrètement de renforcer les droits des patients et patientes, de reconnaître leurs savoirs expérientiels et de personnaliser leur accompagnement. Cependant, l’autonomie peut également être vécue comme une injonction à être autonome [19], pour être à la fois une personne vivant « normalement » et, dans le champ médical, être « un bon patient ». Par ailleurs, il a été montré par exemple, que les programmes d’éducation thérapeutique produisent parfois des effets inattendus pour les médecins prescripteurs [20], en instaurant de nouvelles normes dans la relation de soins, en glissant de la toute-puissance médicale vers une responsabilisation des patients et patientes pouvant être considérés comme des auto-soignants, notamment dans le cadre du VIH/sida [21].

			La recherche menée dans Takari a ainsi permis de questionner l’autonomie à différents niveaux. Dans le cadre de la relation de soins tout d’abord, il s’est agi d’étudier l’effet de l’accompagnement communautaire dans l’autonomisation des personnes accompagnées vis-à-vis de l’infection et des liens avec les soignants. Le travail des médiateurs et médiatrices communautaires vient ainsi produire de nouvelles logiques, rationalités et postures dans le cadre de la prise en charge du VIH : la présence systématique des médiateurs et médiatrices lors des consultations d’infectiologie a permis pour les personnes accompagnées l’expression de leurs besoins, de leurs envies, de leurs craintes au sein de la relation de soins, renforçant dès lors leur capacité d’agir. Elle a également permis à certains et certaines d’acquérir des formes d’expertise quant à l’infection VIH/sida qu’ils et elles diffusent au sein de leur communauté. La recherche a ainsi pu mettre en évidence que la volonté d’autonomisation représente une stratégie de faire face à l’infection VIH. Cette stratégie a pu être impulsée notamment par le cadre communautaire et partenarial du projet : la démarche d’aller-vers réalisée par les médiateurs et médiatrices, les liens étroits entre médiateurs et médecins, la possibilité de contacter les médiateurs et médiatrices par téléphone sans rendez-vous dans une amplitude horaire importante sont autant d’éléments ayant permis de soutenir l’autonomisation des PVVIH accompagnées au sein de la relation de soins. D’autre part, c’est bien le questionnement des personnes concernées quant à leur autonomie en santé qui a permis de faire émerger une vision critique de la notion au sein de Takari : l’autonomie était introduite de l’extérieur alors qu’en pratique, il apparaît principalement des formes d’empowerment. Ceci n’est pas étonnant dans la mesure où il n’existe pas de définition visant à définir ce qu’est un individu autonome. En revanche, la capacité de faire des choix, de comprendre les informations pour sa santé, ou des pratiques de prendre soin de soi apparaissent comme des processus d’empowerment individuel, médiatisés par la présence des médiateurs et médiatrices communautaires. En cela, c’est une autonomie relationnelle [22] qui apparaît dans Takari puisque cette dernière sous-tend la question de la reconnaissance. La reconnaissance renvoie à une vision intersubjective où les individus, confrontés les uns aux autres, peuvent accéder à différents degrés d’autonomie personnelle. Dans ce projet, les personnes accompagnées sont reconnues par les médecins comme détentrices d’un savoir expérientiel, et grâce à l’accompagnement communautaire, leurs besoins spécifiques – selon leur culture, lieu de vie, mode de vie – le sont également. Et plus largement, ceci s’associe à un changement permettant que la posture des médiateurs et médiatrices fasse aussi l’objet d’une reconnaissance par le corps médical. 

			Les effets de l’accompagnement communautaire sur l’autonomisation des PVVIH

			Autonomie et pratiques associées : l’enjeu du lieu de vie

			Lors des entretiens, la question « Être autonome dans sa santé, qu’est-ce que cela signifie pour vous ? » a été posée aux participants et participantes. Celles et ceux ayant un discours orienté sur l’autonomie vivent en majorité à Cayenne. À l’évocation de la question, les discours soulignent des définitions variables. Pour certains et certaines, être autonome dans sa santé renvoie à la fois à un état de bonne santé, mais également à un sentiment de force et d’être en forme. D’autres mettent en évidence que l’autonomie en santé est une question de pratiques. En cela, ils et elles soulignent être autonomes, par leur capacité à se prendre en charge seul et à être responsable. Cela semble également passer par l’acquisition de connaissances permettant d’agir de façon éclairée pour sa santé. Les médicaments, tant du point de vue de la prise que de l’accès sont donnés en exemple pour illustrer des comportements jugés autonomes. En cela, deux personnes soulignent l’importance de pouvoir gérer son traitement seul ou seule, sans aide extérieure, tandis que d’autres soulignent leur assiduité dans les rendez-vous et prise de traitement. Des travaux soulignent que les stratégies centrées sur le problème sont plus efficaces dans les situations de maladie [23]. Au sein de Takari, on observe la volonté chez certaines personnes d’avoir ou de retrouver une vie normale/comme avant, de réaménager sa vie ou encore de choisir de divulguer son statut. L’autonomisation individuelle apparaît ici comme une intégration de l’infection au quotidien, et aussi plus largement comme un processus de reconstruction identitaire. Il semble qu’une différence en termes de processus d’autonomisation est observable entre les PVVIH de Cayenne et les PVVIH vivant sur le fleuve. Contrairement aux PVVIH vivant à Cayenne, les PVVIH du fleuve semblent avoir davantage besoin que l’accompagnement communautaire leur donne des clés d’actions, mais également leur donne les moyens d’agir en société, l’obtention de l’accès aux soins et des titres de séjour allant dans cette direction. En cela, l’accompagnement impose de reconsidérer la notion de besoin en termes de reconnaissance et d’adaptation aux publics cibles. 

			La médiation communautaire comme catalyseur de l’autonomisation des PVVIH

			Il apparaît, par ailleurs, que l’accompagnement associatif et communautaire est à la fois une ressource, mais également un catalyseur de dynamiques d’autonomisation notamment via l’acceptation de la maladie dans les relations sociales, et via l’acquisition de nouvelles formes de savoirs. Ces savoirs acquis permettent en effet de faire face à la question récurrente de la dicibilité et de la discrimination des PVVIH et ainsi acquérir des stratégies de gestion du partage ou du secret. Ainsi, le fait, par exemple, de parler d’un cas fictif de personne séropositive (i.e. pour finalement parler de soi de façon dissimulée), permet à certaines PVVIH de transmettre leurs savoirs, face au manque de connaissances dont ils et elles témoignent au sein de leurs communautés. L’accompagnement communautaire permet également une insertion dans le système de soins et administratif, notamment grâce à l’obtention de papiers. Cela permet une insertion sociale et une reconnaissance administrative pour les patients et patientes. L’obtention de papiers permet ainsi à certaines personnes accompagnées de mettre en lumière des formes d’autonomie, comme aller chercher seul son traitement à la pharmacie. L’obtention de papiers peut être interprétée comme l’acquisition d’un statut social et d’une reconnaissance en tant qu’individu de droit, et donc d’un pouvoir d’agir en tant que tel. 

			L’effet de la médiation communautaire : être reconnu pour s’autonomiser

			Au niveau individuel, l’accompagnement communautaire semble permettre une réassurance chez les PVVIH. De façon simultanée à l’acquisition de savoirs, il apparaît que l’accompagnement communautaire permet aux PVVIH d’exprimer aussi bien leur soi actuel que leurs aspirations futures, leurs croyances, attentes et espoirs [24]. La proximité sociale et culturelle avec les médiateurs et médiatrices, parfois considérés comme des membres de la famille, témoigne de liens de confiance, permettant une réassurance, un effet sur l’estime de soi et une valorisation identitaire, là où plusieurs PVVIH indiquent avoir le sentiment de compter aux yeux des accompagnateurs communautaires. Là encore, l’accompagnement témoigne d’une reconnaissance mutuelle, celle de soi par soi et par un autre. L’identification réciproque entre les PVVIH et les médiateurs et médiatrices permet ainsi une reconnaissance mutuelle, et permet, par une confiance mutuelle, de s’ouvrir à l’autre, mais également de prendre conscience de sa propre valeur [25]. 

			La personnalisation des soins dans le VIH pour favoriser l’autonomisation

			De façon simultanée, l’accompagnement médical des personnes accompagnées dans Takari, prend davantage la forme d’un dialogue de santé, plutôt que d’une relation médicale classique, notamment du fait de la présence des médiateurs et médiatrices communautaires. Ces derniers facilitent la communication, la compréhension des informations médicales en les traduisant dans la langue maternelle des personnes accompagnées, mais également en permettant aux personnes d’exprimer leurs besoins et craintes. La personnalisation, l’individualisation et les approches « cocooning » revendiquées par ailleurs par les soignants et soignantes, sont autant d’éléments venant nourrir le processus d’autonomisation en permettant une communication adaptée, mais également un glissement d’une relation entre une personne soignante et une personne soignée, à une relation à l’autre « accomplie comme une ouverture intérieure à une autre intériorité » [26]. De plus, l’acquisition de connaissances médicales au sujet de l’infection permet également « l’accès au processus décisionnel, mais également les connaissances et les habiletés nécessaires pour exercer une influence significative » [27]. 

			Conclusion

			Le projet Takari a permis de mettre en évidence que du point de vue des PVVIH accompagnées, la médiation communautaire permet d’impulser une dynamique d’autonomisation. La compréhension des informations médicales, la présence des médiateurs et médiatrices comme figures de réassurance sont autant d’éléments favorisant l’autonomisation des personnes vivant avec le VIH. Le cadre partenarial a permis d’offrir un maillage permettant de répondre aux besoins des personnes accompagnées. Des pratiques d’autonomisation ont pu être observées, ce qui témoigne de la possibilité pour certaines personnes, de faire des choix en lien avec leur santé. 

			La recherche au sein de Takari, si elle a pu mettre en évidence certaines dynamiques à l’œuvre dans le processus d’autonomisation, invite également à déconstruire la notion même d’autonomie. Il apparaît ainsi que ce qui a pu être dénommé autonomie, devrait être davantage considéré comme un processus d’empowerment et que ce processus nécessite surtout un accompagnement au long cours, plutôt qu’un état à atteindre. L’autonomie en santé renvoie également ici à l’amélioration de la qualité de vie des PVVIH, ce qui signifie que l’on dépasse à proprement parler les comportements de soins, mais qu’il est nécessaire de considérer de façon systémique les déterminants de vie des personnes accompagnées. En ce sens, l’autonomie se fonde ici sur un processus d’empowerment qui passe par le fait de pouvoir repositionner la santé comme une priorité dans la mesure où d’autres enjeux d’accès aux droits notamment ont pu être réglés. Dans les zones géographiques de Takari, les difficultés d’accès aux soins et aux droits demeurent cruciales et l’empowerment constitue ici un outil de développement du pouvoir d’agir qui dépasse l’autonomie liée à la santé. 
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					74 Association AIDES, Maripasoula, Guyane française.

				

				
					75 Association DAAC, Cayenne, Guyane française.

				

				
					76 Centres délocalisés de prévention et de soins (CDPS) de Maripasoula et Papaïchton, Guyane française.

				

				
					77 Centre Hospitalier de Cayenne, Guyane française.

				

				
					78 PoPs, U1296, Université Lyon 2, Lyon, France.
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			Introduction

			Annabel Desgrées du Loû1 et Anne Gosselin2

			L’empowerment au cœur de la promotion de la santé3

			« La promotion de la santé a pour but de donner aux individus davantage de maîtrise de leur propre santé et davantage de moyens de l’améliorer ». Cette première phrase de la déclaration d’Ottawa pose en 1986 les fondements de cette approche positive de la santé, considérée comme une ressource de la vie quotidienne permettant le bien-être complet de l’individu, et pas uniquement comme la lutte contre les maladies. Promouvoir une santé pour tous repose sur deux piliers : reconnaître le caractère holistique de la santé (un bien-être complet de l’individu qui suppose qu’il ait accès à toutes les ressources nécessaires [logement, éducation, nourriture, justice, revenu, environnement sain et stable]) et donner à chacun davantage de maîtrise sur sa propre santé et de moyens de l’améliorer. L’épidémie de COVID-19 a rappelé – s’il en était besoin – l’importance de ces bases de la santé publique [1]. Cette première charte de la promotion de la santé, dès 1986, pose aussi que celle-ci passe par une participation concrète et effective des communautés, car les individus ont besoin de s’appuyer sur leurs communautés pour développer leurs capacités [2, 3].

			Ce sont toutes ces dimensions qui sont présentes dans le terme d’« empowerment » qui est au cœur de cet ouvrage. Anglicisme passé dans le dictionnaire français, ce mot fait référence à la fois au pouvoir (au sens de pouvoir d’agir) et au processus par lequel on y accède [4]. La langue française n’a pas de mot unique qui puisse rendre compte de cette double notion. Une traduction fidèle serait « renforcement du pouvoir d’agir ». Le terme « autonomisation » est parfois utilisé, mais il n’est qu’un pâle reflet du pouvoir d’agir et ne rend pas compte du processus nécessaire pour y accéder et nous garderons donc, tout au long de cet ouvrage, ce terme d’empowerment4.

			Une façon concrète de l’appréhender est de considérer la capacité des individus « à faire des choix » : avoir le pouvoir c’est pouvoir choisir. L’empowerment est ainsi lié à la question de la littératie, c’est-à-dire les compétences personnelles, cognitives et sociales qui déterminent la capacité d’un individu à accéder à l’information, la comprendre et l’utiliser [5], mais va au-delà en englobant l’ensemble du processus qui va permettre à une personne d’exercer sa capacité à faire des choix dans un contexte qui a priori la prive de cette possibilité [6, 7]. On parle ici des choix stratégiques pour conduire sa vie, tels que choisir une activité professionnelle, un lieu de vie, choisir avec qui on habite, choisir son conjoint, le moment où on commence sa vie sexuelle, choisir d’avoir ou non des enfants, avec qui et à quel moment dans sa vie. Le concept d’empowerment s’applique donc à tous les domaines de la vie, dont la santé. Il est particulièrement utilisé dans le champ de la santé sexuelle et reproductive où les rapports de domination entre les sexes sont toujours prégnants [8, 9], mais aussi dans le champ des maladies chroniques qui demandent une réorganisation de l’ensemble de la vie [10], réorganisation qui demande des « choix stratégiques » que seule la personne concernée peut décider.

			Dès son origine, dans les années 1970 au sein de mouvements sociaux de femmes qui luttent contre les violences conjugales, le terme empowerment s’ancre dans une triple dimension individuelle, collective et politique [11]. Lutter contre la domination et la violence implique de prendre conscience des formes structurelles d’inégalités auxquelles les individus sont soumis – inégalités sociales, ethniques, de genre –, et cette prise de conscience se fait dans une participation à un collectif, en échangeant avec d’autres personnes confrontées à ces inégalités. Ces discussions collectives permettent de prendre conscience du groupe et de la légitimité de ses attentes, de développer la confiance et l’estime de soi (dimension individuelle) et de trouver comment combattre inégalités et domination (dimension politique) [4]. Ainsi, une démarche d’empowerment passe nécessairement par l’élaboration d’interventions qui émanent des besoins identifiés par des communautés et qui ne leur soient pas imposées de l’extérieur. La définition académique complète de ce terme renvoie de fait à cette triple dimension : « un processus psycho-social qui promeut la participation des personnes, des organisations et des communautés pour améliorer le contrôle exercé sur les sujets qui les concernent » [12].

			Une démarche particulièrement adaptée aux immigrés en situation de précarité 

			Cette approche par et avec les communautés5 concernées est particulièrement pertinente pour les immigrés. Ceux-ci forment un groupe très hétérogène, selon les pays d’origine, les raisons du départ, le parcours de migration, les langues maîtrisées, le niveau d’instruction, etc. Cependant, quels que soient leurs profils, ils ont en commun d’avoir eu les ressources nécessaires pour partir, et ils partagent parfois l’expérience de l’exil et ses difficultés (bouleversement des repères culturels et sociaux, ruptures des liens familiaux, pour certains et certaines, expériences de violence ou de privations de liberté, difficulté voire impossibilité à obtenir un titre de séjour, etc.). Ces situations de violence physique ou symbolique minent la confiance en soi [13]. Trouver au sein de collectifs les éléments pour conforter ou retrouver cette estime de soi, acquérir les connaissances ou compétences nécessaires pour tracer son chemin dans le pays d’accueil, faire entendre sa voix et se sentir légitime à le faire sont des dimensions de l’empowerment [14, 15] qui participent de la nécessaire résilience face aux difficultés de la migration.

			Plus largement, c’est une notion centrale pour aborder la santé des personnes en situation de précarité, dont les parcours individuels témoignent de nombreuses ressources et facteurs de résilience, mais dont la voix peine à être entendue, car considérée comme illégitime. 

			Des interventions de prévention du VIH qui s’inscrivent dans cette démarche d’empowerment ont été développées depuis une vingtaine d’années aux États-Unis auprès des Africains-Américains vivant en situation de précarité avec des résultats encourageants [16-18]. Elles visent à réduire les risques sexuels en abordant des thématiques comme l’usage systématique du préservatif, les relations simultanées avec plusieurs partenaires, les relations de genre. Ces interventions mettent l’accent sur l’amélioration de l’efficacité personnelle de l’individu qui passe par un travail de groupe sur les capacités et représentations collectives.

			Il existe, en effet, un lien structurel étroit entre la possibilité et la capacité à faire entendre sa voix, la participation à des collectifs et l’empowerment en santé : « For people’s views to be aired and heard requires an environment where people feel empowered to speak their voice; doing so gives populations agency over their own health and lives, a key step in fulfilling the human right to health6 » [19]. Ces principes sont au cœur de la promotion de la santé : la nécessité « d’agir avec » plutôt que de « faire pour », l’importance de la participation comme levier d’engagement au changement. Il existe un véritable enjeu à les appliquer aujourd’hui, notamment dans les programmes et les recherches qui concernent les personnes en situation de précarité, dont les immigrés.

			Une dimension communautaire incontournable

			Largement utilisé dans les années 1990 par de grandes organisations internationales (ONU, Banque Mondiale), le terme empowerment a ensuite perdu du crédit. Son utilisation par plusieurs agences de développement s’est accompagnée d’un appauvrissement du concept, empowerment étant entendu essentiellement comme « responsabilisation individuelle », en laissant de côté la notion de mobilisation communautaire et la dimension d’action politique que cela implique. Or c’est un concept né de l’action sociale et qui reste étroitement lié à l’action politique et sociale. La théorie de l’empowerment accorde une place particulière aux facteurs structurels et au contexte : la perception du contrôle qu’ont les individus sur leur propre vie est liée aux circonstances économiques ou sociales qui pourraient faciliter ou limiter le contrôle individuel sur les événements, et travailler avec la notion d’empowerment implique une vision politique, au sens large, de ces barrières structurelles [20]. 

			Plusieurs auteurs ont dénoncé le glissement problématique de « l’empowerment libérateur » vers « l’empowerment libéral » avec une vision très individualiste, rendant la personne responsable de sa situation, au détriment d’une prise en compte des contraintes structurelles et sociales. Dans des études sur l’empowerment des femmes, les indicateurs utilisés se sont d’ailleurs focalisés sur des marqueurs d’autonomie comme l’accès aux services, l’emploi et l’éducation des femmes, mais ne se sont que très peu intéressés à la mobilisation politique ou à la participation. Dans les années 2010, la critique est forte : « l’empowerment passe d’un processus de conscientisation et de mobilisation politique venant de la base et visant la transformation radicale des structures de pouvoir inégalitaires, à un concept vague et faussement consensuel, qui assimile le pouvoir aux choix individuels et économiques, dépolitise le pouvoir collectif, et est instrumentalisé pour légitimer les politiques et les programmes de développement top down existants » [21]. Témoin de ce glissement de sens, l’empowerment est traduit dans de nombreux documents en français en « autonomisation ». De la même façon, la littératie en santé, lorsqu’elle est convoquée, est bien souvent appauvrie de sa dimension participative et perd sa capacité d’outil pour le changement social et politique. On l’invoque pour changer le comportement des personnes : il s’agit « d’agir sur » au lieu « d’agir avec » [5]. Or améliorer la littératie en santé implique de mettre à disposition toute l’information dont les gens ont besoin pour prendre leur décision, puis de leur donner les moyens de choisir. Avoir la bonne information pour faire un choix éclairé et avoir la possibilité d’exercer ce choix, en toute liberté.

			S’appuyer sur les notions d’empowerment et de littératie implique donc de revenir à la pleine dimension de ces concepts, qui portent en eux la notion de transformation des rapports de pouvoir et passent par des mobilisations collectives. 

			Faire de la recherche sur l’empowerment : des défis multiples

			Du fait de cette dimension communautaire incontournable, la recherche sur l’empowerment est une recherche qui implique les communautés concernées. Les équipes qui souhaitent mettre en place de telles recherches communautaires centrées sur l’empowerment se trouvent alors face à de nombreux défis.

			Le premier est de développer des approches qui rendent leur capacité d’agir aux personnes dans un contexte contraint ; bien souvent, lorsqu’il s’agit de personnes en situation de précarité, les déterminants de la santé sont à chercher du côté des besoins les plus basiques : logement, éducation, alimentation, etc. Or si un programme visant l’empowerment doit prendre en compte ces déterminants, il peut difficilement agir sur tous ces aspects. Arriver à identifier des leviers d’action pour des personnes qui font face à ces déterminants est l’une des premières questions à résoudre.

			Un deuxième défi est d’articuler au sein d’un projet de recherche les besoins et avis exprimés par les communautés concernées d’une part et les contraintes d’un projet de recherche d’autre part, que ce soit en termes de temporalité, de niveau de preuve éventuellement, de charge de travail supplémentaire que constitue une collecte de données sur le terrain. Faire de la recherche communautaire de manière à pouvoir correspondre aux besoins des communautés, et le faire de telle manière que les communautés en question bénéficient de la recherche, représente un autre défi. 

			Enfin, un troisième défi tient à l’aspect multidimensionnel de l’empowerment. Se doter d’instruments de mesure d’un tel processus, dans toutes ses dimensions et à différents niveaux (individuel, collectif) est donc un véritable défi méthodologique auquel toutes ces recherches sont confrontées. 

			Une recherche communautaire et interventionnelle sur l’empowerment en santé : Makasi

			Le projet Makasi est une recherche interventionnelle qui vise à renforcer l’empowerment en santé sexuelle des immigrés d’Afrique subsaharienne présents en France, qui sont particulièrement exposés au VIH. Nous avons montré dans une recherche précédente, le projet Parcours, qu’une grande partie des Africains suivis à l’hôpital pour un VIH/sida avaient contracté le VIH après leur arrivée en France, en lien avec la précarité et les difficultés structurelles rencontrées lors de l’installation [22, 23]. À la suite de ces résultats, l’équipe de recherche et deux associations, Afrique Avenir et Arcat, ont construit ensemble une intervention innovante pour améliorer chez les immigrés africains précaires l’appropriation des moyens de prévention et de soins en santé sexuelle et renforcer leur pouvoir d’agir pour préserver leur santé. Autour de cette intervention, basée sur l’aller-vers et l’entretien motivationnel, nous avons déployé pendant deux ans un protocole de recherche pour en évaluer les impacts et les processus. 

			Nous avons voulu rendre compte, dans un ouvrage, de ce qu’a apporté cette recherche autour d’une intervention qui s’est fondée sur une collaboration permanente entre acteurs associatifs et chercheurs. Ces apports sont à la fois des résultats scientifiques (qui ont été en général publiés dans des revues internationales, mais que nous souhaitons aussi rendre disponibles en français et à un public non académique) et des retours d’expérience : nous avons voulu partager les coulisses d’une telle recherche communautaire et interventionnelle, ce que cela a produit dans nos équipes et en chacun de nous, les adaptations que nous avons dû faire à la fois dans l’intervention initialement imaginée et dans la pratique de nos métiers respectifs. L’empowerment est un mouvement et ce travail mené en commun autour de cet objectif nous a tous mis en mouvement, nous a déplacés. 

			Regards croisés avec d’autres programmes

			Au cours de cette aventure qu’est une telle recherche, nous n’avons pas été seuls. Nous avons échangé avec d’autres équipes qui travaillaient sur l’empowerment en santé, un groupe de doctorants de divers projets s’est constitué autour de cette thématique7, nous avons croisé des praticiens qui mettaient en œuvre ce concept sans parfois le nommer empowerment, mais en appliquant très exactement ses principes. Au moment d’écrire cet ouvrage, nous avons souhaité rendre compte aussi de ces croisements, car c’est cette communauté de pensées et de pratiques qui nous fait tous avancer. 

			La première partie de cet ouvrage présente donc le projet Makasi et ses résultats : le chapitre 1 en rappelle la genèse et la méthodologie ; le chapitre 2 présente la population des immigrés africains en situation de précarité et vivant en Île-de-France qui a été touchée par cette recherche interventionnelle ; le chapitre 3 revient sur les indicateurs utilisés pour mesurer l’empowerment et en fait une analyse critique ; le chapitre 4 analyse les effets de l’intervention sur l’exposition aux risques sexuels ; le chapitre 5 présente les indicateurs de santé mentale qui ont pu être mesurés dans cette population et discute des effets de l’intervention sur ces indicateurs ; le chapitre 6 analyse l’effet de l’intervention sur l’accès à la couverture maladie et le chapitre 7 présente une analyse qualitative de ce que l’intervention a changé (ou pas) dans la vie des personnes concernées ; enfin le chapitre 8 donne une analyse des coûts que représente une telle intervention dans ce contexte « hors les murs ». Dans une deuxième partie, nous présentons ce que nous a enseigné cette expérience : comment nous avons travaillé ensemble, associatifs et chercheurs, et comment cela nous a changés (chapitre 9), ce que nous avons tiré comme enseignements sur la mesure et l’évaluation de l’impact de l’intervention sur l’empowerment (chapitre 10) et globalement ce que nous avons appris sur les effets d’une telle intervention pour améliorer l’empowerment en santé de personnes immigrées en situation de précarité (chapitre 11). Dans la troisième partie, cinq autres expériences communautaires visant à améliorer la capacité des personnes à agir sur leur santé présentent leurs recherches ou leurs actions : le chapitre 12 présente la recherche Igikali qui évalue les effets d’un accompagnement de femmes en situation de précarité vivant en Île-de-France avec un diabète, une obésité ou une hypertension artérielle (association Ikambere) ; le chapitre 13 présente la recherche Gundo So, orientée sur le choix du partage du statut VIH chez des femmes au Mali (association ARCAD Santé PLUS) ; le chapitre 14 questionne la notion d’autonomie en santé à partir du programme Takari d’accompagnement des personnes vivant avec le VIH en Guyane (association AIDES) ; les derniers chapitres 15 et 16 ne sont pas des expériences de recherche, mais nous partagent les pratiques d’équipes engagées dans un accompagnement des patientes et patients en situation de précarité et exposés aux violences sexuelles à l’hôpital (dispositif Parcours en santé sexuelle, chapitre 15) et dans l’accompagnement en ville par des binômes infirmières-médecins de personnes vivant avec une maladie chronique (dispositif Asalée, chapitre 16). Cet ouvrage nous a tous rassemblés en un séminaire de trois jours où nous avons échangé nos chapitres, nos apprentissages et nos questions autour de l’empowerment en santé. De ces discussions est issue la conclusion de cet ouvrage, qui tente de répondre à la question qui nous a tous lancés dans ces aventures : l’empowerment en santé est-il possible ? 
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			Association Afrique Avenir

			Créée en 1992, l’association Afrique Avenir a pour objectif de promouvoir la santé des personnes africaines et caribéennes vivant en France. La démarche de l’association est résolument celle de l’aller-vers. Aller vers une population qui s’organise en communauté pour donner un sens à ses repères et sa vie sociale, dans le monde post-migratoire où elle évolue désormais. Afrique Avenir se propose comme interface entre les membres de la communauté et les structures du pays d’accueil. L’association va à la rencontre des usagers et usagères dans leurs lieux de vie (lieux de culte, salons de beauté, sorties de gare, marchés, émissions radiophoniques, événements sportifs et lieux festifs) afin de délivrer des messages de prévention, tout en s’identifiant comme professionnelle à même de protéger la vie privée des individus. 

			À la création, la question des risques sexuels mis en lumière par la prévalence du VIH parmi les personnes africaines et caribéennes, nous oriente vers la sensibilisation en santé sexuelle et reproductive (SSR). Afrique Avenir s’implique très vite dans des études pour mieux appréhender les besoins et représentations de son public. En 2005, l’étude KABP migrants, en 2011 et 2016 l’Afrobaromètre santé, en 2012-2013 l’étude ANRS Parcours, et enfin l’étude Makasi de 2018 à 2021. 

			Les résultats de ces enquêtes nous permettent d’ajuster nos pratiques : depuis 2012, nous proposons en Île-de-France des tests rapides d’orientation diagnostique (TROD) en itinérance dans des unités mobiles. Les lieux de dépistage sont choisis en fonction de leur fréquentation par la population cible. Notre dispositif comporte un stand pour accueillir le tout-venant, répondre aux questions, distribuer des supports d’information ainsi que des préservatifs ; auquel est adossée une offre de dépistage qui s’enrichit au fur et à mesure (autotests VIH, TROD du VIH, des hépatites virales B et C). En 2019, les activités des associations Afrique Arc-en-Ciel et Afrique Avenir en direction des publics LGBTQIA+ africains et caribéens, ont fusionné dans le programme Arc-en-Ciel de l’association Afrique Avenir. En 2020 Afrique Avenir a rapproché ses propositions de la population des Hauts-de-France, en ouvrant une antenne à Lille. En 2021, suite à l’étude Makasi, a été mis en place le programme Nguya en considération des besoins des personnes en situation de vulnérabilité. Toutes nos prestations portent le souci de faciliter l’accès de nos usagers et usagères aux circuits courts du soin de proximité. Aussi, le partenariat tient une place importante dans nos relations inter-organisationnels (hôpitaux d’Île-de-France, centre médico-social, centre de SSR, planning familial, associations de santé).

			Dans son rôle d’interface, Afrique Avenir participe également aux plaidoyers ayant pour objectifs l’amélioration du système et des structures impactant la santé – dans sa définition holistique – des populations africaines et caribéennes vivant en France. Son approche inter-sectionnelle et sa connaissance du terrain en font un interlocuteur incontournable du champ sanitaire et social, de la prise en charge de ces populations.

			 

			Site internet de l’association : https://www.afriqueavenir.fr/
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			Chapitre 12

			Le projet Igikali auprès de femmes vivant avec une maladie chronique en Île-de-France

			Julia Eïd58, 59, Fatem-Zahra Bennis58, Bernadette Rwegera58 et Roukhaya Hassambay58

			Introduction

			L’association Ikambere, dont la mission est d’accompagner vers l’autonomie des femmes franciliennes vivant en situation de précarité ou d’isolement avec une maladie chronique, a ouvert une nouvelle structure : la maison Igikali. Ce centre accompagne des femmes vivant avec un diabète, une obésité ou une hypertension artérielle (HTA). Dès le démarrage de cette maison une recherche doctorale a été associée au projet. La recherche étant en cours, l’objectif n’est pas ici de présenter les résultats, mais de s’intéresser aux spécificités d’une recherche menée dans un cadre associatif par une doctorante salariée dans le cadre d’une bourse Cifre60.

			Après avoir décrit les activités du centre, ce chapitre retrace la genèse d’une recherche communautaire conduite au sein d’une association et vise à montrer comment la recherche contribue au projet de transformation sociale de l’association.

			Les enjeux de l’accompagnement pour le diabète, l’obésité et l’hypertension artérielle 

			L’obésité, le diabète et l’hypertension artérielle sont des maladies chroniques qui par leur prévalence, leur impact sur la santé, leur progression et le nombre important de décès qu’elles entraînent sont considérées comme des épidémies mondiales [1-6]. La gestion de ces maladies est l’une des préoccupations majeures actuellement en santé mondiale et devrait le rester pour les années à venir. En France, l’hypertension artérielle est la maladie chronique la plus fréquente, 30 % des adultes sont concernés par cette pathologie [7]. En 2015, l’obésité concernait 17 % des adultes français (54 % des hommes et 44 % des femmes étaient en situation de surpoids ou d’obésité) [8] et le diabète touchait en 2017 12 % des hommes et 8 % des femmes (parmi les adultes de plus de 45 ans) [9].

			Ces trois pathologies sont liées les unes aux autres et constituent des facteurs de risque de maladies cardiovasculaires [1]. Leur traitement repose sur des principes communs de prise en charge qui ne se résument pas uniquement à une stratégie thérapeutique médicamenteuse. En effet, le traitement de ces pathologies nécessite des changements profonds et durables de comportements vis-à-vis de la santé générale, de l’alimentation, de l’activité physique et de la consommation d’alcool et de tabac (par exemple : diminuer les apports de sucre dans l’alimentation). Ces comportements de santé sont aussi des comportements sociaux ou des habitudes qui s’inscrivent souvent dans les traditions et dont les changements sont difficiles et lents.

			Un des enjeux de la gestion de ces pathologies réside dans l’accompagnement qui est proposé aux patients. En France, la prise en charge proposée aux personnes atteintes de maladies chroniques est l’éducation thérapeutique du patient (ETP) dont l’objectif est centré sur le contrôle de la maladie et du traitement. Les programmes d’ETP sont généralement proposés par les services hospitaliers ou par des associations souvent soutenues par des financements publics (via les agences régionales de santé). Ils concernent majoritairement le diabète et plus rarement l’HTA et l’obésité.

			L’ETP est souvent orientée sur la gestion biomédicale des maladies. Or il paraît pertinent d’envisager un accompagnement plus global tenant compte de toutes les facettes de la personne (les conditions de vie de la personne, sa personnalité, son histoire…). Ces maladies touchent en effet différemment les populations, avec un fort gradient social. En France, des disparités socio-économiques et territoriales marquées ont été mises en évidence concernant ces pathologies. Des études montrent par exemple que le diabète est plus fréquent chez les personnes défavorisées, et le surpoids et l’obésité sont plus fréquents chez les personnes les moins diplômées [8, 9]. Pour les personnes vivant en situation de précarité c’est la triple peine : elles sont plus fréquemment concernées par ces pathologies que le reste de la population, elles ont plus de difficultés pour accéder aux soins (AME, complémentaire santé) et sont davantage concernées par l’insécurité alimentaire (manque de moyens financiers et de moyens matériels pour s’alimenter et cuisiner) [11]. Ces difficultés sont autant d’obstacles à surmonter pour accompagner les personnes vivant avec ces maladies chroniques et les orienter vers l’adoption de comportements favorables pour leur santé (mesures hygiéno-diététiques).

			Au-delà de la situation économique et sociale des personnes, il est également nécessaire de prendre en compte les capacités et les ressources des individus pour qu’ils puissent adopter des comportements favorables pour leur santé. C’est le sens de la démarche d’empowerment, qui vise à améliorer les ressources internes (connaissances, compétences, confiance en soi) et externes (l’accès aux soins, au logement, aux droits) de l’individu dans le but de renforcer sa capacité à agir sur sa santé [12-14] (cf. chapitre 1). La capacité de l’individu à se saisir des informations qui lui sont données sur sa maladie dépend aussi de la littératie en santé [15], notion particulièrement importante pour des populations qui ne maîtrisent pas toujours la langue et les codes du pays dans lequel elles vivent, ou qui n’ont pas toutes les connaissances ou le sentiment de légitimité pour avoir un regard critique sur les informations qu’elles reçoivent. La notion d’accompagnement du patient dans le cadre de maladies chroniques comme l’obésité, le diabète et l’hypertension artérielle, fortement liées au mode de vie et à la situation socio-économique, est ainsi plurielle et repose sur l’empowerment, la médiation en santé et une approche globale de la personne [16].

			Le centre Igikali

			La genèse du projet Igikali

			Forte de ses 22 ans d’expérience dans l’accompagnement des femmes vivant avec le VIH, l’association Ikambere (cf. en annexe la présentation de l’association) a commencé en 2019 à explorer la pertinence de dupliquer sa méthodologie pour accompagner des femmes vivant avec d’autres maladies chroniques.

			Pour appuyer son développement, l’association a fait réaliser deux études61 qui ont démontré la singularité de la méthodologie holistique d’Ikambere pour améliorer la qualité de vie, la confiance en soi et l’insertion socio-professionnelle des femmes vulnérables vivant avec le VIH. Ces études ont également souligné la capacité de l’association à faire de la prévention auprès d’un public avec lequel il est difficile d’entrer en contact.

			Pendant cette même période et sur demande de l’association, une chercheuse, à partir d’une série d’observations et d’entretiens, a analysé dans un ouvrage les processus d’empowerment à l’œuvre dans son centre d’accueil situé à Saint-Denis (Seine-Saint-Denis) [17], contribuant ici à caractériser la « méthode Ikambere ». Il a ainsi été démontré que la méthodologie d’accompagnement d’Ikambere favorise l’empowerment des femmes suivies, qui deviennent actrices de leur vie et de leur santé, grâce à la pair-aidance et à l’accompagnement par une équipe professionnelle [17].

			À l’issue d’une étude exploratoire avec une douzaine de professionnels médico- sociaux pour identifier les maladies chroniques prioritaires, il est ressorti la nécessité de se focaliser sur le diabète, l’obésité et l’hypertension artérielle, en raison de leur lien étroit avec la précarité, de la centralité de l’éducation thérapeutique, de la nutrition et de l’activité physique dans la prise en charge des personnes concernées, et de l’impact de l’isolement sur l’aggravation de leur état de santé.

			C’est ainsi que la deuxième « maison » d’Ikambere – « Igikali, la Maison apaisante » – naît en février 2022 dans un quartier prioritaire de la ville à Ivry-sur-Seine.

			L’accompagnement par la maison Igikali

			Le centre Igikali propose un accompagnement global aux femmes en situation de précarité ou d’isolement vivant avec un diabète, une hypertension artérielle ou une obésité. Chaque jour (du lundi au vendredi) les femmes sont accueillies avec bienveillance et respect par une équipe pluridisciplinaire (assistante sociale, diététicienne-nutritionniste, médiatrice en santé, cuisinière, coordinatrice). Elles viennent pour participer aux activités, s’entretenir avec un membre de l’équipe, ou simplement pour retrouver les autres femmes lors du repas du midi.

			La méthodologie mise en œuvre à Igikali ressemble fortement à celle d’Ikambere Saint-Denis, mais est davantage axée sur la nutrition et l’activité physique pour répondre aux besoins des femmes suivies. Des activités collectives sont organisées selon un planning hebdomadaire fixe : activité physique (séances de renforcement musculaire, yoga, danse thérapie), ateliers de diététique (ateliers théoriques et ateliers cuisine) et des ateliers axés sur la gestion des pathologies et la prévention des complications. Des entretiens individuels sont également réalisés par la médiatrice en santé (éducation thérapeutique du patient), la nutritionniste (alimentation) et l’assistante sociale (accès aux droits, au logement).

			Pour accompagner les femmes vers l’insertion sociale et professionnelle, des séances d’alphabétisation, d’informatique, de présentation de métiers et de préparation aux entretiens d’embauche sont proposées. En ce qui concerne le bien-être psychique et de l’expression de soi, des ateliers de socio-esthétique, des activités culturelles et artistiques (sorties au musée et au théâtre, crochet, dessin...) et des séjours de repos (dans la maison de vacances d’Ikambere et via des partenariats à l’étranger) sont régulièrement organisés. 

			Les ateliers collectifs, les entretiens individuels et les repas sont proposés gratuitement et le centre est accessible à toutes les femmes majeures concernées par au moins une des trois pathologies, sans condition d’accès territoriale ou administrative.

			Une force de l’association est sa grande capacité d’adaptation aux besoins et aux réalités des femmes qu’elle accompagne. Par exemple, une grande majorité des femmes ont un faible niveau d’éducation ou de français, ce qui limite leur capacité à accéder aux messages de santé publique et à les comprendre. Pour surmonter ces barrières, la nutritionniste de l’association a développé des outils visuels (figure 1) qu’elle utilise pendant ses ateliers et entretiens individuels pour transmettre de manière simple et ludique les bases d’une alimentation saine. 

			Le centre Igikali adopte une démarche nécessaire et innovante pour répondre à l’enjeu de la prise en charge des personnes en situation de précarité vivant avec un diabète, une obésité ou une hypertension artérielle. La prise en charge classique de ces maladies chroniques se limitant souvent à une approche médicale et thérapeutique et ne prenant pas suffisamment en compte les déterminants sociaux de la santé (l’instabilité administrative, le mal-logement, les barrières culturelles ou de langue...), peut s’avérer inefficace auprès des populations précaires ou immigrées. En effet, sans l’accès à une cuisine pour pouvoir se faire à manger et sans ressource pour se procurer à manger, comment est-il possible d’équilibrer son diabète ou son hypertension ou de perdre du poids ? Dans ce contexte, l’accompagnement proposé par Igikali est complémentaire au suivi classique des maladies chroniques par un médecin, en proposant dans un même lieu un accompagnement holistique et centré sur la personne qui agit sur les conditions de vie, le bien-être et l’adhésion thérapeutique des femmes vulnérables.
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			Une recherche interventionnelle pour évaluer les effets de la maison Igikali

			Genèse de la recherche 

			Forte de son expérience de collaboration autour du livre « Ikambere, la maison qui relève les femmes » (2019) [17], et grâce à la confiance et la qualité des relations nouées à cette occasion avec l’équipe de recherche, l’association décide de s’engager, parallèlement à l’ouverture de cette nouvelle maison, dans une recherche pour se donner les moyens d’en évaluer les effets. Un travail de doctorat en santé publique est alors entrepris, soutenu par une bourse Cifre. La bourse Cifre permet à l’association de salarier une chercheuse doctorante62 qui dépend également d’un laboratoire de recherche et est encadrée scientifiquement par l’équipe de recherche63. Cette recherche s’inscrit dans le courant de la recherche communautaire [18]. Par « recherche communautaire » nous entendons une recherche portant sur un groupe de personnes partageant des problématiques communes, parfois des conditions de vie communes, et fréquentant une même structure, ici il s’agit d’un groupe de femmes en situation de précarité majoritairement immigrées, originaires d’Afrique subsaharienne ou d’Afrique du Nord, concernées par le diabète, l’obésité ou l’hypertension artérielle et qui fréquentent le centre Igikali. C’est une recherche dite interventionnelle [19], ici l’intervention est l’accompagnement des femmes par le centre Igikali.

			Objectifs et cadre théorique

			Le but de cette recherche est de décrire et comprendre comment fonctionne l’accompagnement proposé à Igikali et de mettre en évidence les changements survenus dans la vie des femmes qui y sont accompagnées.

			Plus spécifiquement, le premier objectif de cette recherche est de documenter l’accompagnement proposé à Igikali. Le deuxième objectif est de mesurer les changements qui surviennent dans la vie des femmes depuis leur arrivée dans le centre et jusqu’à un an après le début de leur accompagnement, au niveau de leur situation socio-économique, de leur santé, de leur qualité de vie et de leur bien-être. Le troisième objectif est de comprendre les effets de l’accompagnement en décrivant les mécanismes qui conduisent aux changements observés.

			Partant des conclusions du travail portant sur l’accompagnement proposé au centre d’Ikambere de Saint-Denis [17], notre hypothèse initiale est que l’accompagnement par le centre Igikali va conduire à des changements positifs dans la vie des femmes au niveau de leur situation sociale, de leur santé et de leur qualité de vie par l’intermédiaire de mécanismes basés sur l’empowerment (figure 2). L’accompagnement Igikali réunit des éléments favorisant l’empowerment des femmes, à savoir :

			■ L’apport de connaissances et de compétences : gestion de ses maladies, nutrition, activité physique, connaissance des droits et des ressources disponibles, alphabétisation, informatique ;

			■ La participation à un collectif : rupture de l’isolement, renforcement de l’estime de soi et du bien-être, émergence de la pair-aidance ;

			■ L’apport d’une aide sociale (accompagnement social, insertion professionnelle) et matérielle (repas quotidiens, aides financières pour les transports et l’alimentation) : avoir les ressources matérielles minimums pour pouvoir faire des choix et agir, être accompagné vers une autonomie durable.
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			Méthodes et population

			Cette recherche mobilise des méthodes mixtes permettant « d’associer des données contextuelles et chiffrées (données quantitatives) à des expériences de vie (données qualitatives) qui sont complémentaires et enrichissantes pour soit expliquer un résultat chiffré soit quantifier une situation » [18].

			Des questionnaires standardisés répétés sont administrés aux femmes à leur entrée dans la structure (QM0), puis à 3 mois (QM3), 6 mois (QM6) et 12 mois (QM12) d’accompagnement par le centre (figure 3). Ces questionnaires sont administrés par la chercheuse, au centre ou par téléphone (pour les questionnaires de suivi uniquement, et selon la convenance des femmes).

			Les données collectées comprennent des données socio-économiques (situation administrative, travail, ressources, insécurité alimentaire…), des données de santé (santé physique et mentale, gestion de la maladie, mesures hygiéno- diététiques : alimentation, activité physique, consommation d’alcool et de tabac, données biomédicales : poids, hémoglobine glyquée), de qualité de vie et de littératie en santé. Des données relatives à la participation aux activités du centre sont également collectées.

			Un questionnaire adressé aux médecins (Qmed) qui suivent les femmes concernées permet de compléter les données biomédicales (pression artérielle, hémoglobine glyquée) et de connaître leurs perceptions du centre.

			Des analyses longitudinales de ces données (étude de l’évolution de ces paramètres dans le temps pour chacune des femmes) permettront de décrire les éventuels changements de situation dans la vie des femmes.

			En complément, des observations participantes (observations réalisées lorsque la chercheuse partage le quotidien de la maison Igikali, par exemple lors des moments de repas) et des entretiens semi-directifs sont réalisés avec les femmes et les membres de l’équipe. Ces observations participantes permettront d’analyser le contexte de mise en œuvre de l’intervention et les pratiques d’accompagnement (quotidien de la structure, activités collectives, entretiens individuels). Les thématiques suivantes sont étudiées : la situation de vie actuelle et passée des femmes, leur rapport à la maladie, leur gestion de la maladie, leur alimentation et pratique d’activités physiques et leurs usages du centre.
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			Par le caractère multidimensionnel et flexible de l’intervention menée par l’association cette recherche s’inscrit dans le champ de la recherche interventionnelle [19] et de l’évaluation d’interventions complexes [20] et s’appuie sur le cadre théorique de l’évaluation réaliste [21]. L’approche réaliste vise à comprendre pourquoi une intervention fonctionne ou pas, pour qui, comment et dans quel contexte [22]. Cette évaluation permettra d’identifier les mécanismes qui dans ce contexte précis de l’accompagnement par Igikali permettent des changements dans la vie des femmes, ainsi que les éléments essentiels qui permettront de dupliquer l’intervention dans un contexte différent.

			Les premiers résultats issus des questionnaires administrés aux femmes à leur entrée dans la structure nous permettent de décrire les caractéristiques de la population (tableau 1). Au moment de l’écriture de ce chapitre, l’effectif est de 51 femmes (12 mois après le démarrage de la collecte de données). La majorité des femmes sont immigrées (98 %) et la moitié vit en situation irrégulière (47 %) à leur arrivée au centre. Les trois quarts des femmes déclarent vivre dans un logement stable (73 %), mais la plupart de ces femmes sont hébergées dans le cadre d’un dispositif d’hébergement d’urgence (Samu social) (37 %) ou par un tiers (20 %). Près d’une femme sur cinq (18 %) n’a pas de cuisine dans son logement ou hébergement. Concernant la santé, ces femmes ont pour la plupart accès au système de santé (88 % ont une couverture maladie) et sont suivies par un médecin pour leur(s) pathologie(s).

			Spécificités de la recherche au sein d’une association

			Participer à l’équipe d’Ikambere

			Le statut de chercheuse-salariée au sein d’Ikambere permet une grande proximité avec le terrain. La chercheuse doctorante à Igikali a été associée à la conception et la mise en œuvre du centre Igikali dès ses débuts. Avant même l’ouverture du centre, l’équipe de recherche et l’équipe exécutive d’Ikambere ont mené ensemble des réflexions pour identifier le sujet, développer la méthodologie et comprendre le positionnement de la recherche dans le projet visé par l’association. De la même façon, la construction des questionnaires pour l’enquête a été réalisée en étroite collaboration avec l’équipe de l’association, permettant de combiner la théorie et l’expertise de terrain.

			De plus, la présence quasi quotidienne de la chercheuse au centre favorise la création de liens de confiance entre elle et la population enquêtée. Cette confiance facilite la mobilisation des femmes pour la passation des questionnaires et la conduite des entretiens (de 45 minutes à 1 heure répétée 4 fois au cours d’une année). La présence de la chercheuse nourrit également sa recherche en lui permettant d’observer régulièrement les différentes activités menées au sein du centre et d’échanger de manière informelle avec l’équipe et la population cible. Pour l’association, les observations partagées par la chercheuse suscitent des réflexions sur l’accompagnement proposé et ses voies d’amélioration. Enfin, la relation de proximité entre Ikambere et la chercheuse facilite le dialogue, garantissant la bonne conduite de la recherche.

			Arbitrer entre recherche et action 

			Dans une démarche de recherche communautaire, le lien de proximité entre la chercheuse, les acteurs de terrain et la population enquêtée est clé, mais il peut également constituer une difficulté pour la bonne conduite de la recherche. En effet, la chercheuse peut être amenée à intervenir dans l’action, en rendant compte de ses observations à l’équipe ou en faisant des suggestions sur l’action mise en œuvre. Il devient donc nécessaire pour la chercheuse d’avoir conscience de son intervention sur l’action, de trouver le bon équilibre et d’avoir un regard critique sur l’influence qu’elle exerce sur l’action évaluée.

			De la même façon, le secret professionnel, qui est systématiquement rappelé par la chercheuse avant de mener les entretiens avec les participantes, peut parfois être partagé avec l’équipe. En effet, lorsque la chercheuse rencontre une situation où elle estime qu’il est important de partager l’information avec ses collègues (pour la sécurité ou la santé de la femme), elle demande à la femme si elle peut en informer les équipes en charge de l’accompagnement tout en lui expliquant pourquoi ce partage d’information est nécessaire. Dans d’autres cas, la chercheuse essaie de savoir si ses collègues sont au courant de ces éléments avant d’en parler avec elles s’il y a besoin.
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			Une recherche développée en proximité avec le projet Makasi

			La recherche Igikali se déroule au sein de l’association Ikambere et s’inscrit aussi dans un paysage plus large de recherches interventionnelles menées avec des associations. La chercheuse doctorante entretient un lien de grande proximité avec l’équipe de recherche Makasi. Suite à un stage de master 2 de six mois et un travail sur les données quantitatives, la doctorante a continué de participer aux réunions hebdomadaires de l’équipe de recherche. Cette immersion dans le projet Makasi lui a permis de s’inspirer des outils de collecte de données pour la création des questionnaires de la recherche Igikali. Les travaux réalisés autour de la notion d’empowerment ont également largement nourri la réflexion concernant le cadre d’analyse utilisé dans le projet Igikali. L’organisation du travail de recherche participative avec les associations est également source d’inspiration pour le projet Igikali où l’accent est mis sur la co-construction : le partage des résultats avec l’équipe d’Ikambere tout au long du travail de recherche, ainsi que la co-écriture des documents de valorisation de la recherche. Par ailleurs des liens de proximité se sont également tissés autour de la question de l’empowerment entre les jeunes chercheurs et chercheuses des projets Gundo-So (cf. chapitre 13), Takari (cf. chapitre 14) et Makasi. Un groupe de réflexion de doctorantes et doctorants s’est réuni régulièrement pendant 2 ans et a donné lieu à l’organisation d’une journée d’étude sur l’empowerment réunissant des professionnels et professionnelles de la recherche et des associations.

			Une recherche au service de la transformation sociale 

			La recherche communautaire est dirigée vers l’action. En alliant la théorie et la pratique, elle joue un rôle fondamental dans la mise en œuvre d’actions à visée sociale [23, 24]. Dans le cadre d’Igikali, la recherche a pour objectif d’évaluer les effets de l’accompagnement sur la situation socio-économique et la santé des femmes, et son efficience par rapport à un parcours de soin classique dans le système de santé. Cette évaluation est nécessaire pour formaliser le modèle d’accompagnement développé par Ikambere et renforcer les impacts recherchés. 

			Pour Ikambere, cette recherche constituera également une preuve scientifique de l’intérêt de son mode d’action afin de convaincre les décideurs politiques et les financeurs dans la pérennisation du projet et dans son essaimage. En s’appuyant sur les résultats et les apprentissages de la recherche, l’association prévoit d’ouvrir de nouveaux centres, à partir du modèle Igikali, sur de nouveaux territoires. 

			Enfin, la recherche peut contribuer à nourrir les réflexions sur la prise en charge des publics vulnérables à travers le partage de savoir-faire (colloques, publications) auprès d’acteurs agissant sur les mêmes thématiques. Ces échanges peuvent favoriser l’émergence d’actions innovantes et efficaces auprès de populations pour lesquelles il existe peu de solutions adaptées. C’est dans ce sens que la recherche s’inscrit dans une visée de transformation sociale plus large.

			Conclusion

			Cette recherche communautaire, qui s’intéresse à un programme d’accompagnement du diabète, de l’hypertension artérielle et de l’obésité destiné aux femmes en situation de précarité ou d’isolement en Île-de-France, permet à une association de développer un dispositif de recherche, en partenariat avec une équipe de recherche, et grâce au dispositif d’allocations doctorales Cifre dont c’est l’objectif. La recherche initiée par l’association se situe au sein même d’un de ses centres d’accueil et d’accompagnement, et la doctorante fait partie de l’équipe salariée. Pour les chercheuses cette configuration permet d’être au contact d’une population souvent difficile d’accès et dans de bonnes conditions, et de développer une recherche ayant une utilité directe pour l’association. Pour l’association cette recherche est l’opportunité d’améliorer et de valider scientifiquement sa méthodologie d’accompagnement, et dans un second temps de répondre aux exigences des bailleurs dont la demande d’évaluation est de plus en plus fréquente, ainsi que de convaincre les décideurs politiques et les financeurs de la pérennisation et du développement de projets comme celui-ci.
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			Conclusion

			Annabel Desgrées du Loû94 et Anne Gosselin95

			Nous avons rassemblé dans cet ouvrage six expériences d’empowerment en santé, dans des contextes géographiques et auprès de groupes de populations variés : en Île-de-France, Makasi s’adresse aux immigrés africains en situation de précarité et cible particulièrement leur santé sexuelle, comme le dispositif Parcours en santé sexuelle, qui, lui, est plutôt destiné aux personnes ayant vécu des violences sexuelles, et déployé au sein de l’hôpital. En Île-de-France toujours, Igikali s’adresse aux femmes en situation de précarité vivant avec un diabète, une obésité ou une hypertension artérielle. Le dispositif Asalée existe aujourd’hui sur l’ensemble de la France et accompagne aussi les personnes vivant avec une maladie chronique, en particulier le diabète. En Guyane, le programme Takari accompagne les personnes vivant avec le VIH, comme le programme Gundo-So au Mali, orienté plus spécifiquement sur le choix du partage du statut VIH chez les femmes. 

			À cette diversité de lieux, de publics ciblés, s’ajoute une diversité de déploiement dans le temps : dans Makasi, Gundo-So et Takari, il s’agit de construire une nouvelle intervention, un « prototype », d’en évaluer les effets et les processus. Les programmes Igikali et Parcours en santé sexuelle s’appuient quant à eux sur une expérience éprouvée pour en proposer une adaptation pour un public nouveau ou sous une autre forme. Asalée s’inscrit dans une histoire plus longue, avec un déploiement « boule de neige » sur une vingtaine d’années, dont il s’agit aujourd’hui de tirer certaines leçons. 

			La plupart de ces programmes d’empowerment en santé s’inscrivent dans le champ de la recherche communautaire [1] et sont des expériences de collaboration entre chercheurs et acteurs communautaires (Makasi, Gundo-So, Takari, Igikali). Les deux autres sont des programmes mis en œuvre au sein du système de santé (Asalée, Parcours en santé sexuelle). Bien que certaines de ces expériences ne présentent pas d’activité de recherche (en tous cas dans le cadre de ce qui est présenté dans cet ouvrage), le dialogue instauré entre nos différentes équipes, dialogue qui a pris corps lors d’un séminaire commun mené en septembre 2023, est en soi un processus de recherche communautaire en santé : il s’est agi de produire de la connaissance, en s’appuyant sur l’action, pour orienter in fine les politiques, pratiques ou actions de santé dans une optique de transformation sociale [2]. Nous rassemblons dans cette conclusion les leçons communes tirées de ces divers efforts vers l’empowerment en santé96. 

			Sur l’empowerment

			Une approche globale de la personne

			Comme le rappelle l’approche par la promotion de la santé, qui vise justement à donner aux personnes davantage de maîtrise sur leur propre santé et davantage de moyens de l’améliorer, une approche globale des besoins de la personne est indispensable. La santé implique le bien-être complet de l’individu et suppose qu’il ait accès à toutes les ressources nécessaires : logement, éducation, nourriture, justice, revenu, environnement sain et stable [3]. 

			Cette approche holistique peut bousculer les acteurs sociaux par rapport à leurs métiers initiaux : il ne s’agit plus seulement d’acquérir une expertise sur tel ou tel sujet de santé (la santé sexuelle, le diabète…), mais d’être en mesure d’apporter de l’aide à la personne par rapport à ce qu’elle identifie comme ses besoins prioritaires. Dans un système bien souvent compartimenté, où les sphères de l’action sociale et de l’action de santé sont souvent disjointes, cela implique de nouvelles façons de travailler, de nouvelles compétences à acquérir, et la frustration de ne pas pouvoir répondre à toutes les demandes. Parfois les solutions sont plus simples qu’il n’y paraît : cette approche globale de la personne peut passer par des ateliers collectifs, des groupes de parole qui sont aussi des groupes de partage d’expériences et permettent de parler « de tout ». 

			L’empowerment est un processus « pas à pas » difficile à mesurer 

			L’empowerment est avant tout une mise ou une remise en route : il s’agit d’équiper chaque personne (en connaissances, en compétences, en confiance en soi), à partir de là où elle en est sur son parcours, pour qu’elle puisse avancer vers une plus grande liberté de choix et d’action concernant sa santé. Redonner de « l’élan », selon le vocable choisi par le dispositif Parcours en santé sexuelle, dans le respect de la liberté de choix de chacune, de chacun. Chaque parcours est unique, et l’empowerment est à la fois dans la dynamique impulsée (se mettre en route, avancer) et dans le résultat obtenu (se sentir capable de). Pour certaines personnes et en particulier au début du processus, les pas peuvent être ténus en apparence, voire difficilement visibles, ce qui ne veut pas dire qu’ils ne sont pas importants (par exemple tout ce qui permet de retrouver et de consolider l’estime de soi). Ainsi, mesurer l’empowerment est et restera une gageure méthodologique, car il y a autant de résultats attendus de l’empowerment que de personnes et de parcours. Tout au plus peut-on simplifier cette mesure, au sein d’un programme donné et d’un groupe de population, en choisissant quelques indicateurs en fonction des objectifs spécifiques qu’on peut se fixer, en sachant qu’ils sont loin de capter toute la dynamique d’empowerment, et qu’ils seront difficilement comparables avec une intervention menée dans un autre contexte et auprès d’une autre population. 

			Accepter que cela produise des résultats qui ne sont pas ceux escomptés 

			Mettre la personne en capacité de s’exprimer, de choisir, c’est accepter qu’elle puisse dire non. Comme dit dans le chapitre 16, la liberté du patient c’est aussi celle de refuser le soin, et dans ce cas-là rien de ce qui aura été mis en place par le système de santé ne servira plus. Le paradoxe d’une démarche d’empowerment, c’est donc que la réussite de l’empowerment, c’est-à-dire rendre à la personne sa capacité à agir et à décider pour elle-même, peut parfois la conduire à des décisions et des actes qui sont à l’opposé de ce qui a été prévu par les professionnels pour son bien-être ou sa bonne santé. C’est bien le risque de l’émancipation, qui est celui de la liberté. Aller vers l’empowerment en santé, c’est donc changer en profondeur notre regard sur la façon dont on envisage les rapports au sein du système de santé, tout mettre en œuvre pour que la personne se saisisse de ce qui lui sera proposé comme parcours thérapeutique, comme accompagnement, mais en acceptant la souveraineté de sa décision. Si ce principe de respect de l’autonomie de décision du patient est bien au cœur de la loi de 2002 sur le droit des malades97, le système de santé en France et en particulier à l’hôpital reste encore très pyramidal, au sens traditionnel du terme, et la place laissée aux patients pour exprimer leurs questions et leurs volontés propres reste souvent insuffisante [4]. 

			À quelles conditions l’empowerment peut-il avoir lieu ?

			Un nécessaire maillage entre les différents acteurs

			L’un des objectifs de l’empowerment est de (re)mettre la personne en capacité d’aller chercher au bon endroit les ressources dont elle a besoin. Celles-ci sont en général nombreuses et aussi variées que ses besoins, et le défi de ce type de démarche est donc de réussir à construire ou à s’appuyer sur tout un réseau d’acteurs qui pourront accompagner ces différents besoins. Certains outils numériques existent pour faciliter l’accès à ces diverses ressources sociales98. Utiles, ils ne sont cependant pas suffisants et ce lien entre les équipes qui travaillent pour améliorer la capacité d’agir et les structures ressources doit exister, soit en amont, quand cela est possible, soit en aval, via des « navigations ». C’est peut-être le rôle particulier des associations de faire ce lien entre les individus et les services [5]. 

			Pas d’empowerment individuel sans un empowerment collectif et organisationnel 

			Dès son origine, le terme empowerment s’ancre dans une triple dimension individuelle, collective et politique [6]. Les premiers travaux sur l’empowerment montrent que toute émancipation implique de prendre conscience des formes structurelles d’inégalités auxquelles les individus sont soumis – inégalités de classe, ethniques, de genre –, et que cette prise de conscience se fait dans une participation à un collectif, en échangeant avec d’autres confrontés à ces inégalités. Ce sont ces discussions collectives, cette participation, qui permettent de développer la confiance et l’estime de soi (dimension individuelle) et de trouver comment combattre inégalités et domination (dimension politique) [7]. Ainsi, une démarche d’empowerment passe nécessairement par l’élaboration d’interventions qui émanent des besoins identifiés par les groupes concernés et qui ne leur soient pas imposées de l’extérieur. De plus, il n’y a pas d’empowerment des personnes sans une organisation des collectifs qui permettent à ceux et celles qui sont habituellement loin des cercles de décision de pouvoir faire entendre leur voix et de prendre part aux programmes et aux décisions qui les concernent.

			Cela implique aussi que les équipes qui travaillent pour améliorer la capacité d’agir en santé soient elles-mêmes organisées pour favoriser la capacité d’agir de chacune et chacun au sein de l’équipe. En France, même dans le domaine du travail social, l’émergence de collectifs en capacité de proposer et d’agir est difficile [7]. Tous les efforts sont centrés sur l’accompagnement individuel. C’est donc tout un mode de fonctionnement des équipes et de reconnaissance du collectif qui doit être repensé ; cela passe par un changement complet des modes de gouvernance et d’organisation, comme le présente l’équipe du dispositif Parcours en santé sexuelle, qui s’est complètement réorganisée selon les principes de l’holacratie. Pour que les équipes soient en mesure de susciter de l’empowerment auprès des personnes qu’elles accompagnent, elles doivent elles-mêmes fonctionner pour que chaque membre soit reconnu et libre dans sa capacité de proposer, de décider, d’agir, et donc avoir développé leur propre empowerment organisationnel.

			À cette condition-là seulement, la notion d’empowerment prend sa pleine dimension et dépasse le concept d’autonomisation auquel elle est souvent réduite. Une démarche d’empowerment en santé, ce n’est pas laisser la personne prendre seule les décisions concernant sa santé (au risque de la rendre seule responsable de ses échecs), c’est construire une dynamique collective de participation sociale qui permet à chacun et chacune d’exprimer ses besoins en santé, mais aussi ses propositions, de les mettre en œuvre avec d’autres. 

			Le contexte général compte 

			L’empowerment a ses limites. Plusieurs des programmes présentés ici, et en particulier Makasi, se sont heurtés à des barrières structurelles portant entrave à leurs efforts. Nous avons décrit dans le chapitre 11 le découragement des médiatrices face à des situations où elles n’avaient pas grand-chose à proposer : quand l’absence de titre de séjour ferme toutes les portes et qu’il est impossible d’accéder à ce titre, quel sens cela a-t-il d’agir pour redonner à ces personnes plus de confiance en elles, de les équiper de connaissances, de compétences, qu’elles ne pourront pas utiliser ? De les envoyer frapper à des portes qui ne s’ouvriront pas ? L’empowerment est un formidable outil de transformation sociale dans la mesure où il permet l’émergence de collectifs et d’individus qui apprennent les uns des autres, qui sont force de proposition, porteurs d’élan, acteurs. Mais cet élan doit pouvoir s’appuyer sur des infrastructures qui permettent ce déploiement. Lorsque l’appareil législatif et administratif maintient les immigrés sans titre de séjour hors du système, comme c’est le cas actuellement en France, les dynamiques d’empowerment se heurtent à des obstacles infranchissables. Il est significatif que les principaux impacts mesurables de l’intervention Makasi aient été l’accès à l’aide médicale de l’état (AME), et une meilleure connaissance des outils biomédicaux de la prévention sexuelle : ce sont les rares leviers que les médiatrices de santé ont pu activer, dans un environnement très contraint. L’action en santé doit tenir compte de ce contexte global. Pour prendre soin de sa santé, surtout dans une optique de prévention, il faut avoir au préalable répondu aux besoins les plus urgents : avoir un toit, pouvoir se nourrir, pouvoir travailler. Nous avions bien montré dans l’enquête Parcours 2012-2013 que l’absence de logement et l’absence de titre de séjour étaient associées, voire engendraient des situations sexuelles à risque, car la prévention des risques sexuels n’est pas une priorité quand les besoins les plus élémentaires ne sont pas couverts [8].

			La recherche communautaire : réorganiser les rôles entre acteurs et chercheurs pour produire une connaissance plus juste

			Nous nous sommes inscrits, dans cet ouvrage, dans le champ de la recherche communautaire, c’est-à-dire une recherche qui est le fruit d’une collaboration entre acteurs communautaires et chercheurs, dans un partenariat équilibré : chacun apporte son expertise, et les responsabilités sont partagées. Acteurs et chercheurs s’associent pour construire et mener des programmes de recherche en s’appuyant sur les forces et sur les priorités de ces communautés, dans le but de traduire in fine les résultats de ces recherches en politiques, pratiques ou actions pour changer le système [2].

			Ce partenariat contribue aux progrès des connaissances en offrant, via les communautés concernées, l’accès à de nouvelles informations, aux savoirs expérientiels, et en permettant une diversité de regards nécessaire à l’analyse. Il contribue à faire reconnaître dans le monde académique les savoirs des communautés concernées et leur capacité de réflexion, aux côtés des savoirs et méthodes académiques. Cela est particulièrement utile dans le cas de groupes minoritaires, pour lesquels ces savoirs académiques peuvent être très insuffisants [9]. 

			Faire de la recherche communautaire, c’est aussi organiser une gouvernance de la recherche qui soit plus soucieuse de justice sociale, grâce au co-portage des recherches et à la capacité de choix et de décision de tous les partenaires, acteurs et chercheurs, à toutes les étapes de la recherche : construction du projet, déroulement de la collecte, analyse et valorisation.

			Ainsi la recherche communautaire n’a pas de méthode propre : dans cet ouvrage nous avons présenté aussi bien des recherches qui empruntent aux outils statistiques de l’économie ou de la démographie, que des recherches qui s’appuient sur les méthodes de l’anthropologie ou de la psychologie. Ce qui fait la spécificité de la recherche communautaire, c’est qu’elle repose sur une approche globale qui change la relation entre chercheurs et personnes sur lesquelles porte la recherche (« researched »). De ce fait, elle transforme non seulement les rapports de pouvoir entre chercheurs, acteurs sociaux et communautés concernés, mais aussi les rapports de pouvoir entre les communautés concernées et les autres acteurs. En effet, le fait de participer à la recherche permet aux personnes concernées d’une part une meilleure prise de conscience de leurs savoirs expérientiels, et d’autre part leur confère une certaine reconnaissance « par l’académique ». Participer à une recherche, au sens d’une véritable participation active, est un levier pour faire entendre sa voix, et est moteur d’empowerment pour les acteurs sociaux et les communautés concernées.

			Comme toute collaboration, celle-ci demande du temps de construction et une volonté partagée. Plusieurs enseignements ont été tirés des expériences présentées ici sur les conditions d’une recherche communautaire féconde [10] : il est important de formaliser les dispositifs de collaboration et de participation, à toutes les étapes de la recherche, y compris la valorisation ; de mettre en place des temps d’échanges réguliers, dans des espaces et sous des formes variées et pertinentes ; de construire un climat de confiance, d’écoute et de respect entre toutes les parties prenantes comme socle indispensable, ce qui implique de savoir donner de la place à l’informel, aux réunions non planifiées, et enfin de tenir compte des enjeux de pouvoir qui existent immanquablement, en portant une attention particulière aux rapports sociaux de sexe, de classe et de « race » [11].

			À ces conditions, cette recherche « avec les communautés », ou « recherche communautaire », garde toute l’envergure théorique et conceptuelle de la recherche académique, mais y rajoute la richesse des savoirs expérientiels. C’est un temps qui mérite d’être pris, pour une meilleure compréhension des enjeux de part et d’autre, pour plus de cohérence dans nos approches de recherche, et pour in fine produire une connaissance plus juste [12]. 

			L’empowerment en santé : une utopie concrète ? 

			Partir de la personne, écouter sa voix, la rendre actrice, participante, décideuse pour sa propre santé : est-ce vraiment faisable ? C’est sur ce principe que fonctionne le dispositif Asalée depuis maintenant une vingtaine d’années. Les autres expériences présentées et évaluées dans cet ouvrage nous en montrent les résultats, mais en révèlent aussi les difficultés, et elles ne sont pour l’instant qu’à l’état d’expériences pilotes. Est-il réaliste d’envisager que cela devienne un principe généralisé, une nouvelle façon d’appréhender l’organisation en santé ? N’est-ce pas une naïve utopie ? Si c’est une utopie, nous pouvons affirmer ici, au vu de ces expériences concrètes, que c’est une utopie concrète, au sens de Ernst Bloch, c’est-à-dire « un processus de réalisation dans lequel les déterminations les plus proches de l’avenir sont produites par le tâtonnement et l’expérimentation », une « anticipation concrète qui ne peut être confondue avec aucune rêverie abstraitement utopique » [13]. Nous pouvons ainsi effectivement proposer l’empowerment en santé comme une utopie concrète et réaliste, puisque « la fonction utopique est celle qui nous révèle la plasticité du monde, quand la routine et les institutions établies nous répètent jour après jour que rien d’autre n’est possible » [14].
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			Chapitre 1

			Makasi : une recherche communautaire et interventionnelle

			Annabel Desgrées du Loû8 et Anne Gosselin9 pour le groupe MAKASI10

			Le projet Makasi est né de la volonté partagée entre différents acteurs et actrices de la lutte contre le VIH de proposer une intervention innovante d’empowerment pour la prévention en santé sexuelle parmi les immigrés d’Afrique subsaharienne en Île-de-France. D’emblée, le projet a eu pour particularité d’être pensé premièrement comme une recherche communautaire, au sens où « chercheurs et acteurs communautaires font ensemble une recherche guidée par les besoins des groupes concernés et visant la transformation sociale » [1] et deuxièmement comme une recherche interventionnelle, au sens où son objectif était bien de mobiliser les outils de la méthode scientifique pour produire des connaissances sur une intervention de santé [2].

			Ce projet de recherche communautaire et interventionnelle s’est déroulé dans un contexte bien précis, dont plusieurs aspects peuvent être cités ici : premièrement, la prise de conscience du fait qu’une partie significative des personnes immigrées contractent le virus après la migration, deuxièmement, une évolution du paysage de la prévention en santé sexuelle avec le développement d’outils biomédicaux de prévention [3] (cf. chapitre 4). Les années au cours desquelles s’est déroulée la recherche Makasi (2016-2023) sont aussi les années de l’arrivée de nouveaux acteurs et programmes comme Vers Paris Sans Sida, qui développent un faisceau d’actions dont l’objectif est l’appropriation d’une information positive et déculpabilisée de la prévention. Enfin, le contexte est aussi marqué par un durcissement des conditions d’accès aux titres de séjour et à la couverture maladie pour les immigrés en situation de précarité [4, 5]
.

			C’est dans ce contexte que s’est déroulé le projet Makasi et nous revenons dans ce chapitre sur la genèse de la démarche communautaire et sur la présentation de la méthodologie de cette recherche interventionnelle. 

			Une recherche communautaire

			Genèse du projet : de la description du lien entre précarité et infection VIH à une approche par l’empowerment

			Depuis les années 2000, la prise de conscience du poids de l’épidémie VIH en France chez les personnes originaires d’Afrique subsaharienne a conduit peu à peu à penser des recherches et des programmes de lutte contre le VIH dédiés à ce groupe de population [6]. Les personnes nées en Afrique subsaharienne représentent en effet en France environ un tiers des nouveaux diagnostics VIH [7] et un tiers des cas non diagnostiqués en France [8].

			L’étude ANRS Parcours a montré en 2015 que l’épidémie VIH dans ce groupe de population n’était pas seulement liée à la situation épidémiologique dans le pays d’origine des personnes, mais aussi à des contaminations en France, avec plus d’un tiers des personnes nées en Afrique subsaharienne et suivies pour un VIH en île-de-France qui ont été infectées après leur arrivée [9]. Ces chiffres étaient cohérents avec d’autres estimations du même type faites dans d’autres pays européens [10-12] et appelaient donc à accroître l’effort de prévention des risques sexuels dans ces populations africaines en Europe : ils soulignaient en effet une surexposition au VIH dans les pays d’accueil, après la migration. Les différentes enquêtes disponibles dans ces populations montraient en effet une structuration de la sexualité qui exposait aux risques d’IST : multipartenariat fréquent, utilisation insuffisante du préservatif, homophobie persistante qui contraint les relations homosexuelles à rester cachées et donc moins souvent protégées [7, 13, 14]
.

			De plus, l’étude ANRS Parcours a aussi montré comment l’exposition au risque VIH en France dans cette population était étroitement liée à ces situations de précarité sociale et administrative vécues après l’arrivée, avec des processus différents selon le genre [13]. Pour les femmes, l’absence de logement personnel stable, le fait de devoir changer souvent de logement ou/et d’être hébergées augmente l’exposition aux relations sexuelles dites transactionnelles (en échange de logement, ressources diverses), dans lesquelles il est difficile pour les femmes d’obtenir une protection par préservatif [15]. Ces situations de grande précarité résidentielle étaient aussi associées au risque de subir de la violence et des rapports sexuels forcés [16]. Pour les hommes, l’absence de titre de séjour et de logement stable était associée à une fréquence plus importante de rapports sexuels occasionnels. Ces résultats soulignaient non seulement les difficiles conditions de vie auxquelles les immigrés africains doivent faire face, mais aussi un recours insuffisant aux outils de prévention des risques sexuels dans ce groupe, qui connaît par ailleurs d’autres difficultés en santé sexuelle : retards ou absence de dépistage du cancer du col et du cancer du sein [17, 18]
, niveaux élevés de recours à l’IVG qui peuvent être le signe de besoins en contraception non satisfaits [19]. À cela s’ajoute une détérioration de la santé mentale et des troubles psychologiques qui sont fréquents [20].

			Améliorer la santé dans cette population implique de prendre en compte ces articulations entre le social et la santé, et d’agir à différents niveaux [21].

			En termes de services sanitaires et sociaux censés répondre aux besoins des immigrés, il existe un dispositif important en Île-de-France aussi bien dans les hôpitaux publics que dans le tissu associatif et humanitaire. Cependant, ces services demeurent difficiles d’utilisation. Le système de santé n’est pas facile à comprendre, en particulier pour les immigrés chez qui s’ajoutent des problèmes de langue ou de littératie, et qui peuvent faire face à des pratiques professionnelles ou institutionnelles délétères [22]. Les services sont de surcroît structurés autour de la gestion de l’urgence, dans une approche curative et avec un schéma de « prise en charge » fondé sur une relation asymétrique soignant/soigné ou travailleur social/bénéficiaire, peu propice à développer les capacités des personnes à faire des choix éclairés pour elles-mêmes [23]. 

			Or les personnes immigrées d’Afrique subsaharienne peuvent se trouver dans des situations de précarité durable [24] qui limitent leur autonomie et leur capacité à se saisir de ces ressources existantes et à mettre en place une prévention efficace en santé sexuelle. 

			Face à ce constat, au cours d’une discussion autour des résultats de l’enquête Parcours entre des acteurs et actrices associatifs engagés auprès de cette population et les chercheuses ayant réalisé l’enquête Parcours, lors de la conférence Afravih de 2016 à Bruxelles, a émergé l’idée de développer une approche par l’empowerment. Après avoir décrit comment les conditions de précarité imposées aux immigrés amplifiaient les risques en santé, il semblait nécessaire de proposer, avec les communautés concernées, une intervention visant à renforcer la capacité d’agir des personnes afin qu’elles puissent s’approprier les ressources existantes pour accéder aux droits et besoins fondamentaux et préserver leur santé, en particulier sexuelle.

			Des interventions de prévention du VIH qui s’inscrivent dans cette démarche d’empowerment avaient été développées depuis une dizaine d’années aux États-Unis auprès des Africains-Américains vivant en situation de précarité avec des résultats encourageants [25-27]. Renforcer l’empowerment en santé sexuelle permettrait de réduire les relations transactionnelles, la violence sexuelle et augmenter la proportion de rapports sexuels occasionnels protégés au moyen de la prévention combinée. 

			Les différents acteurs

			Les trois acteurs à l’origine de ce projet sont deux associations (Afrique Avenir et Arcat) et une équipe de recherche basée au Ceped (Université de Paris Cité, IRD, Inserm). 

			Les deux associations ont obtenu en 2016 un financement pour mettre en place une intervention innovante d’empowerment en santé sexuelle11, via l’article 92 de la loi de santé sur les projets d’autonomie en santé, et dans un deuxième temps l’équipe du Ceped a obtenu auprès de l’ANRS un financement dédié pour développer une recherche autour de cette intervention, en s’entourant de deux autres équipes de recherche aux expertises complémentaires : l’équipe Dial pour l’économie de la santé et l’équipe Érès pour l’épidémiologie de la santé mentale.

			La demande des associations, construite dans les échanges autour des résultats de l’enquête Parcours, a donc été motrice dans le projet. D’emblée, un partenariat entre ces deux associations différentes a été pensé, pour construire une intervention de prévention du VIH, parmi les populations africaines, en aller-vers. Dès le dépôt des premières demandes de subvention, l’équipe de recherche a été partie prenante du projet. Ainsi, tous les acteurs ont travaillé ensemble, à la fois pendant la phase pilote de discussions, concertations, construction de l’intervention et de la recherche (2016-2018), puis dans la phase de déroulement de l’intervention, de collecte des données pour la recherche sur les effets de l’intervention, et d’analyse et de valorisation des résultats de cette recherche (2019-2023) (figure 1). De ces échanges a émergé le nom du projet : « MAKASI » en lingala (langue parlée en Afrique centrale, notamment en République démocratique du Congo) qui signifie « fort, costaud, résistant ».
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			Les différents acteurs sont les suivants12 : 

			■ L’association Afrique Avenir (dirigée par Romain Mbiribindi) réalise des actions de prévention en santé et en particulier en santé sexuelle dans les quartiers fréquentés par les populations d’origine africaine en Île-de-France. L’équipe mobile de médiateurs de santé se déplace dans différents endroits de Paris et d’Île-de-France et réalise des TROD13 VIH et VHC dans des unités mobiles, ainsi que des actions de prévention.

			■ L’association Arcat (dirigée par Nicolas Derche) est une association qui propose un accompagnement global, social et de santé, des personnes vivant avec le VIH ou une hépatite, et dont les personnes d’Afrique subsaharienne constituent une part importante de la file active. 

			■ L’équipe de recherche du Ceped porteuse de ce projet (Annabel Desgrées du Loû, Anne Gosselin) a coordonné l’enquête ANRS Parcours menée en 2012-2013 auprès de 2 500 personnes d’Afrique subsaharienne dans des centres de santé et services hospitaliers. Des chercheurs de l’Inserm (Maria Melchior, épidémiologiste en santé mentale, ERES/IPLESP) et des économistes (Flore Gubert et Jean-Noël Senne, LEDa-DIAL) complètent le groupe de recherche.

			Une recherche interventionnelle

			Hypothèses et schéma conceptuel : une intervention fondée sur un entretien d’empowerment individuel pour permettre le changement 

			Les fondements théoriques de l’intervention MAKASI s’appuient, d’une part sur la théorie de l’empowerment individuel de Ninacs, et d’autre part, sur les principes de l’entretien motivationnel [28]. 

			L’empowerment individuel a été conceptualisé par Ninacs comme s’opérant sur quatre plans [29] : i) exercer son droit de parole (« participation »), ii) consolider des connaissances pour agir (« compétences »), iii) prendre conscience de sa capacité d’agir (« estime de soi ») et iv) prendre conscience que les problèmes que l’on rencontre sont influencés par la façon dont la société est organisée, qu’on n’est pas seul à les rencontrer et qu’on n’en est pas coupable (« conscience critique »). Cette définition permet de mesurer quatre éléments de la santé sexuelle : i) participation et expression des besoins, ii) compétences en santé sexuelle, iii) estime de soi et capacité de négociation, iv) conscience de l’exposition au VIH et de ses déterminants. 

			L’intervention MAKASI propose d’agir sur ces quatre éléments de l’empowerment individuel en s’appuyant sur l’entretien motivationnel : à travers une approche centrée sur la personne et basée sur l’écoute de ses besoins, on s’appuie sur les motivations de la personne pour envisager le changement [28]. L’efficacité de l’entretien motivationnel sur des changements de comportements a été prouvée dans plusieurs domaines [30, 31]
. Une intervention courte avec un entretien motivationnel unique délivré parmi des patients des urgences a permis de réduire la consommation d’alcool et les rapports sexuels non protégés aux États-Unis [32]. L’hypothèse sur laquelle a été construite l’intervention MAKASI est qu’un entretien individuel unique d’empowerment basé sur les principes de l’entretien motivationnel et articulé à une orientation active vers les services et ressources pertinents peut permettre aux immigrés de se saisir plus efficacement des outils et dispositifs existants et ainsi améliorer leur autonomie et leur capacité de protection dans les interactions sexuelles et relationnelles. 

			Dans le contexte de cette intervention, l’empowerment en santé sexuelle est caractérisé par :

			■ la capacité à exprimer ses besoins : pouvoir parler de sexualité ou de santé sexuelle à des pairs ou à des professionnels ;

			■ les compétences en santé sexuelle : connaître les différents outils de la prévention combinée, savoir où se rendre pour des dépistages, une consultation en gynécologie ou santé sexuelle ;

			■ l’estime de soi : connaître ses droits, avoir les moyens matériels (logement, situation administrative, ressources financières) de refuser une situation de contrainte sexuelle et d’éviter d’être exposé à la violence, sentir qu’on peut agir sur sa propre situation (sentiment d’efficacité personnelle) ;

			■ la conscience de l’exposition au VIH et de ses déterminants : être informé sur l’épidémiologie du VIH, le fait qu’il est possible d’être infecté en France, et les facteurs de risque.

			L’intervention vise à renforcer ces quatre éléments de l’empowerment en santé sexuelle afin que les immigrés s’approprient les moyens de prévention et de soins, notamment en matière de santé sexuelle, et donc soient moins exposés aux risques en santé sexuelle.

			Le cadre conceptuel de cette intervention est résumé dans la figure 2.
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			L’intervention Makasi

			Cette intervention est adossée à l’action déjà menée par l’équipe mobile d’Afrique Avenir, qui proposait sur des lieux stratégiques de passage (marchés, places, gares de RER…) une sensibilisation à la santé sexuelle par la médiation culturelle et une offre de TROD. L’intervention MAKASI a consisté à repérer sur ces lieux de sensibilisation les personnes immigrées en situation de précarité et exposées au VIH, à leur proposer un entretien personnalisé avec une médiatrice de santé, afin de les aider à hiérarchiser leurs besoins, et à les orienter dans le système de santé et d’aide sociale (cf. figure 3).

			L’entretien personnalisé était conduit avec une médiatrice de santé ou une assistante sociale recrutées spécialement pour le projet, et fondé sur les principes de l’entretien motivationnel [28, 32]
. Pour cela, les personnes recrutées ont été formées à l’entretien motivationnel14. L’entretien d’empowerment se déroulait dans un espace confidentiel auparavant réservé aux TROD (camion d’Afrique Avenir, barnum fermé).
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			Cet entretien permettait à la personne de formuler elle-même ses besoins, de les hiérarchiser, et à la médiatrice de reformuler avec elle l’information sur le VIH comme sur les dispositifs sociaux. Cette interaction était la clé pour que l’information soit intégrée à l’expérience, aux connaissances et aux représentations. L’entretien permettait ainsi d’écouter les personnes et de renforcer leur pouvoir d’agir en les conduisant à évaluer leurs besoins et en leur apportant une aide à l’autonomisation par :

			■ l’orientation active dans le système de santé et d’aide sociale, en utilisant une cartographie des structures et les partenariats établis en amont dans le cadre du projet, en expliquant aux personnes l’itinéraire auquel elles pouvaient s’attendre, en les préparant aux différentes démarches. Des fiches de transmission permettaient aux personnes d’être mieux reçues et de délivrer les informations nécessaires aux partenaires pour une meilleure prise en charge ;

			■ de la navigation (prise de rendez-vous, accompagnement physique dans les services sociaux ou de santé) pour les personnes les plus vulnérables15 ;

			■ un bilan personnalisé en santé sexuelle.

			Pour avoir une intervention facilement réplicable, dans un contexte associatif et dans une population très mobile, un seul entretien était prévu, l’hypothèse étant que cet unique entretien basé sur une écoute personnalisée couplé à une orientation active permettrait à la personne de se saisir des outils proposés.

			Le volet recherche : évaluation des effets, des processus et des coûts de l’intervention

			La recherche visait à mesurer les effets de l’intervention, ainsi qu’à évaluer par quels processus l’intervention a pu initier un changement de comportement ou de situation. Une analyse des coûts a aussi été réalisée pour en assurer la transférabilité.

			Les effets de l’intervention ont été mesurés à partir des dimensions et des indicateurs de l’empowerment individuel décrits ainsi qu’à partir des effets attendus en santé sexuelle, tels que décrits dans le schéma conceptuel de la figure 2.

			Un protocole d’évaluation en deux bras avec intervention différée

			Pour évaluer cette intervention complexe, nous avons opté pour une approche par les méthodes mixtes intégrées : un volet quantitatif d’évaluation d’impact et une recherche qualitative sur les processus [34] menés en parallèle afin d’établir, en intégrant ces données, l’attribution causale des effets de l’intervention [35].

			Évaluation quantitative de l’impact

			Pour mesurer l’impact de l’intervention, nous avons proposé un schéma à deux bras : un bras intervention et un bras contrôle. Cependant, pour des raisons éthiques, afin de proposer une aide à toutes les personnes repérées ayant des besoins sociaux ou de santé, nous avons comparé un bras où l’intervention était immédiate, et un bras où elle était différée de 3 mois (design stepped wedge) (cf. chapitre 9). La comparaison sur ce qui se passe dans les trois premiers mois permet de mesurer l’effet à court terme de l’intervention, et d’établir un lien de causalité entre l’intervention et les changements observés. Toutes les personnes, dans les deux bras, étaient suivies six mois pour observer l’évolution des indicateurs à moyen terme (figure 4). Les individus étaient alloués de façon aléatoire au bras d’intervention immédiate ou différée après un premier entretien de repérage des besoins sociaux et de santé (cf. plus bas, le recrutement). 
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			Le questionnaire de Makasi, posé avant l’intervention puis trois et six mois ensuite, comprenait différents modules : situation socio-démographique, contraception et sexualité, les expériences de violence, la littératie en santé, la santé mentale, et enfin un module de questions pour mesurer l’empowerment. 

			Évaluation qualitative des processus et des effets 

			L’analyse qualitative des processus vise à mettre en évidence et analyser les succès, échecs et limites de l’intervention en considérant plus particulièrement la mise en œuvre et ses effets, ainsi qu’à produire des connaissances sur les conditions de reproduction ou de l’extension de l’intervention. 

			Cette analyse repose sur une approche inductive16, essentielle pour faire émerger des discours et repérer des pratiques efficaces. Cela passe par une approche ethnographique de l’intervention et du parcours des participants : un travail d’observation des différentes étapes sur chacun des sites d’intervention, des entretiens semi-directifs approfondis et répétés auprès des intervenants (assistantes sociales, acteurs associatifs, etc.) et des participants, hommes et femmes, volontaires, recrutés dans chacun des deux bras de l’intervention. 

			Analyse des coûts

			Les différents coûts liés à l’intervention ont été compilés (administration, coûts de ciblage des participants, coût de formation de l’équipe, coûts de mise en œuvre, coûts liés à l’indemnisation des participants, coûts évités, coûts de supervision). En s’appuyant sur la méthodologie « CostIt » de l’Organisation mondiale de la Santé, une analyse des coûts a été réalisée en distinguant les coûts propres de l’intervention Makasi et les coûts de l’aller-vers. 

			La population ciblée et les critères d’inclusion

			Le territoire de l’intervention était Paris Nord Est (10e, 18e, 19e) et le sud de la Seine-Saint-Denis (Saint-Denis, Bobigny, Sevran, Pierrefitte, Stains, Montreuil, Aubervilliers). Les lieux d’intervention retenus l’étaient sur la base de l’expérience d’Afrique Avenir qui a choisi d’être présente sur ces lieux qui sont des lieux de rencontre avec les populations africaines, soit parce qu’elles y résident, soit parce qu’elles les fréquentent pour des besoins spécifiques (marché, église, coiffeurs, etc.). Ces lieux bénéficient souvent d’un environnement d’institutions sociales et médicales pour lesquelles elles représentent une part importante des usagers. 

			La population ciblée était les personnes nées en Afrique subsaharienne17 et qui, quelle que soit leur durée de séjour en France, connaissaient soit des situations sexuelles qui les exposaient particulièrement à l’infection VIH, soit des situations de précarité sociale (instabilité résidentielle, absence de titre de séjour ou titre de séjour de moins d’un an, isolement social), ou des difficultés d’accès aux services de santé (absence de couverture maladie, méconnaissance du système de santé). 

			En plus de ces critères, la personne devait être majeure, parler français, anglais, ou créole capverdien (langues dans lesquelles les intervenantes pouvaient s’exprimer), et ne pas avoir prévu de déplacement de plus d’un mois à l’étranger dans les six mois suivants.

			Les personnes testées positives pour le VIH via le TROD n’étaient pas incluses dans l’étude MAKASI, mais étaient prises en charge par Afrique Avenir qui fait le lien vers les structures de soin, et éventuellement orientées vers Arcat si besoin. 

			Le recrutement

			Le recrutement était effectué par l’équipe mobile d’Afrique Avenir, lors de son offre de TROD sur des lieux de passage (marchés, places, gares de RER…). Le repérage des besoins sociaux et de santé était fait au moyen d’un questionnaire passé pendant l’entretien TROD (ou lors d’un entretien sans TROD pour ceux qui refusaient celui-ci). Ce questionnaire permettait de repérer l’éligibilité des personnes à l’intervention MAKASI. Les médiateurs de santé d’Afrique Avenir proposaient aux personnes éligibles de participer à MAKASI et le cas échéant les orientaient vers les intervenantes Makasi, qui se chargeaient d’expliquer le projet ainsi que le protocole de l’étude, dont le suivi avec un rappel trois et six mois après l’intervention, de remettre une note d’information et de recueillir le consentement écrit de la personne à participer à cette recherche interventionnelle. 

			Les participants recevaient une compensation de 10 euros après chaque passage de questionnaire en dédommagement du temps consacré, et le remboursement des tickets de transport si besoin.

			La répartition entre les bras intervention immédiate ou différée a été faite par tirage au sort des jours d’intervention MAKASI : de façon aléatoire, chaque semaine, certains jours étaient en intervention immédiate et d’autres en intervention différée. Ce processus évitait que deux personnes arrivant au camion Afrique Avenir en même temps se voient proposer l’une un entretien immédiat et l’autre un entretien trois mois plus tard. D’autre part, les personnes qui étaient repérées comme en très grande précarité et nécessitant une aide immédiate (femme enceinte ou avec enfant à la rue par exemple) sortaient du processus de recherche et bénéficiaient d’un entretien d’orientation immédiat. 

			L’enquête a permis d’inclure 821 participants d’avril 2018 à décembre 2020, avec des caractéristiques sociodémographiques similaires dans les deux bras de randomisation18. 

			Aspects éthiques

			Toutes les données collectées lors de l’intervention étaient anonymisées par un numéro d’identifiant. La correspondance entre le numéro d’identifiant et le nom de la personne figurait sur le formulaire de consentement écrit, qui était conservé sous clé dans les locaux de l’association Arcat. 

			Les médiatrices qui délivraient l’intervention avaient accès à cette correspondance nom-numéro d’identifiant. Elles collectaient également le numéro de télé- phone des personnes pour les rappels de rendez-vous pour passer les questionnaires à M3 et M6. Ces informations étaient stockées à part, dans un fichier qui n’était accessible qu’à ces médiatrices chargées de recontacter les personnes.

			La correspondance entre tous les questionnaires (repérage, M0, M3, M6) était faite uniquement par le numéro d’identifiant. 

			Le protocole de recherche a reçu l’avis favorable du Comité de protection des personnes (CPP Sud-Ouest et Outre-Mer III) et a été déclaré conforme à une méthodologie de référence auprès de la CNIL.

			Conclusion

			Le projet Makasi a été conçu dès le départ au sein d’une collaboration entre des associations engagées auprès des immigrés précaires en île-de-France et de chercheurs en sciences sociales de la santé. Il a consisté à la fois en la mise au point d’une nouvelle intervention pour améliorer la capacité des immigrés précaires à se saisir des ressources existantes en île-de-France afin de prendre mieux soin de leur santé et protéger leur sexualité, et à développer une recherche autour de cette intervention, pour en évaluer les effets et les mécanismes. L’objectif poursuivi était bien de proposer une intervention innovante, et les éléments de connaissance nécessaires pour pouvoir l’évaluer, l’étendre et la pérenniser compte tenu des ressources humaines et financières disponibles sur les territoires où les populations immigrées sont présentes. À travers cette collaboration, nous visions aussi une consolidation du réseau d’acteurs autour des enjeux de santé sexuelle sur l’île-de-France, ainsi que l’amélioration de la mise à disposition des nouveaux outils de prévention, notamment les outils biomédicaux de la prévention dont la PreP, auprès de la population des immigrés d’Afrique subsaharienne. 

			Il s’agissait de rassembler nos savoir-faire pour réduire l’exposition aux risques en santé sexuelle chez les immigrés originaires d’Afrique subsaharienne et faire reculer l’épidémie de VIH dans cette population en île-de-France, mais aussi réduire la précarité rencontrée par cette communauté, par une meilleure utilisation des ressources disponibles pour l’accès aux droits et aux structures, et ultimement réduire les coûts en santé avec des parcours de santé plus cohérents.
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			Chapitre 13

			Développer l’empowerment de femmes vivant avec le VIH au Mali : une approche multiniveau au travers du programme communautaire Gundo-So

			Mathilde Perray64, Lucas Riegel65, Diane Dondbzonga65, 66, Djénébou Traore66, Daniela Rojas Castro65, 67, Adam Yattassaye66 et Marie Préau64

			Ce chapitre vise à présenter les enjeux d’empowerment traités dans le cadre du programme communautaire Gundo-So destiné aux femmes vivant avec le VIH au Mali. Ce projet s’est déroulé en plusieurs étapes, de son adaptation culturelle jusqu’à la mise en œuvre d’un essai fondé sur une démarche de co-construction communautaire (l’étude ANRS 12373). La recherche finale a ainsi pour objectif d’évaluer les effets à court et moyen termes d’un programme communautaire, centré sur les stratégies de gestion et de secret autour du VIH chez les participantes, tout en s’appuyant sur la notion d’empowerment. 

			Dans un premier temps, nous présentons le programme Gundo-So, puis la recherche ANRS 12373 accolée à celui-ci. Les résultats issus de cette recherche seront ensuite discutés au prisme de la notion d’empowerment, et ce à différents niveaux : psychologique, organisationnel et communautaire.

			Développement d’une recherche communautaire accolée au programme Gundo-So

			Le projet Gundo-So : historique et construction

			Le programme Gundo-So est construit à destination des femmes vivant avec le VIH au Mali et vise à les accompagner à faire un choix éclairé sur la décision de partager ou non leur statut sérologique. Il tend à « favoriser la réflexion et les échanges entre les femmes, sur la question du partage du statut sérologique et du poids du secret, afin de leur permettre de développer des stratégies pour y faire face » [1]. Ce programme ne vise ni la promotion du partage, ni celle du secret de son statut sérologique, mais a pour but d’outiller les femmes sur cette question, afin qu’elles puissent prendre des décisions éclairées, mettre en place des stratégies selon les contextes dans lesquels elles se trouvent et gérer d’éventuelles réactions négatives après un partage.

			Le programme Gundo-So est animé par des conseillères psycho-sociales (CPS), travaillant au sein de l’association, dont une majorité vit avec le VIH. Chaque groupe de huit femmes vivant avec le VIH est coordonné par deux animatrices, et se rencontre durant 9 semaines, sur des séances de 2 heures. Les séances sont articulées autour de trois phases : une première d’exploration du contexte général entourant la question du partage ou du secret, puis une deuxième se penchant sur la décision de partager et de le planifier, et enfin une phase autour de la décision de garder le secret et de le planifier. Chaque rencontre est organisée autour d’un thème et inclut des activités et des outils propres à la culture malienne, proposés initialement par les femmes concernées.

			Ce programme est développé au sein de l’association ARCAD Santé Plus (Association de recherche, de communication et d’accompagnement à domicile des personnes vivant avec le VIH/sida, cf. présentation en annexe). La première expérience de recherche communautaire réalisée par l’association, au travers de l’étude Partages (2009-2011) qui portait sur les facteurs associés au partage du statut sérologique chez les PVVIH dans cinq pays, a mené à la construction et la mise en place du programme Gundo-So [2, 3]. Lors de l’étude Partages, ARCAD Santé PLUS a pu créer des liens avec les équipes de recherche aussi impliquées dans cette étude68. Plus spécifiquement l’équipe de l’UQAM a pu présenter le programme « Pouvoir Partager/Pouvoirs Partagés » (PP/PP) qui avait été mis en place au Québec avec, par et pour des femmes vivant avec le VIH (FVVIH). Ce programme visait à permettre aux femmes d’acquérir du pouvoir d’agir quant à leurs décisions de dévoiler ou non leur statut sérologique, selon les cibles du partage [4]. Le programme Pouvoir Partager/Pouvoirs Partagés a été adapté culturellement au contexte malien, et c’est ainsi que s’est construit le programme « Gundo-So : la chambre des confidences », avec des outils adaptés (figure 1) [1, 5].

			L’enjeu de la langue et du niveau d’alphabétisation des bénéficiaires a dû être pris en compte dans le processus d’adaptation culturelle. L’adaptation s’est déroulée en plusieurs étapes : une première permettant l’adaptation et le test des outils du programme et une phase pilote d’expérimentation ; puis une évaluation de la phase pilote (figure 2). 

			L’enjeu du partage du statut sérologique VIH est sensible pour la population des FVVIH au Mali, en raison des enjeux sociaux et économiques auxquels elles font face [6]. Leur place dans la société leur accorde un faible pouvoir décisionnel, d’autant plus dans le cadre du VIH qui est une infection stigmatisée et en lien avec des représentations sociales d’une sexualité non morale [7].

			La recherche ANRS 12373

			Protocole de la recherche et populations

			Parallèlement à la mise en place du programme Gundo-So, l’étude ANRS 12373 a été initiée pour évaluer les effets psychosociaux de la participation au programme. 
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			Cette étude a été construite dans une optique de démarche et de recherche communautaire. Le schéma d’étude a été co-construit grâce à un financement ANRS de type contrat d’initiation, qui a permis aux différentes équipes universitaires et associatives de se retrouver lors de trois rencontres pour penser de façon collaborative l’ensemble du protocole de l’étude et les outils utilisés69. L’étude, qui a débuté en 2018, a alors pris la forme d’un essai randomisé à deux bras : un bras immédiat (G1) et un bras différé (G2), permettant une comparaison entre chaque bras, et au sein de chaque bras. Le bras différé constituant ainsi le groupe témoin. Le protocole de l’étude prévoyait qu’après une prise en charge de routine de 3 mois, les participantes soient allouées, au hasard, à un groupe de 8 femmes. Selon qu’il soit G1 ou G2, le groupe débutait le programme Gundo-So (G1) ou bénéficiait de l’accompagnement habituel pendant 3 mois supplémentaires, avant de participer à son tour au programme (G2). Le suivi post-intervention s’étendait sur 9 mois (figure 3). Au total, les participantes devaient être suivies de façon trimestrielle, pendant 15 à 18 mois. En raison de la crise sanitaire due au Covid-19, le schéma de l’intervention a dû être adapté, notamment pour le Groupe 2 qui a réalisé les entretiens de suivi par téléphone par exemple.
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			Recueil de données et méthodologie

			L’évaluation principale des effets psychosociaux associés à la participation à l’étude ANRS 12373 Gundo-So reposait sur des recueils longitudinaux de données quantitatives. Le critère de jugement principal de l’essai ayant été co-construit, il se centrait sur l’évolution du poids du secret (ou du partage), symbolisé par des cailloux (les femmes choisissaient un nombre de cailloux symbolisant le poids du secret [figure 1]) ainsi que sur l’évolution des stratégies développées par les femmes pour partager leur statut ou pour le garder secret ; et cela entre l’inclusion et le suivi à 9 mois après l’intervention. De nombreux indicateurs secondaires ont été mesurés tels que le soutien social, la qualité de vie, l’observance, la charge virale et les CD4, etc. [5, 8]. Au total 240 femmes ont été incluses dans l’étude et ont répondu au questionnaire d’inclusion (M0), à partir de février à septembre 2019, et 136 lors du questionnaire 9 mois après la fin de Gundo-So (M9).

			Parallèlement à ce volet quantitatif, un volet qualitatif a permis de compléter l’évaluation. Des entretiens semi-directifs auprès des participantes ont été réalisés de manière répétée : au moment de l’inclusion dans l’étude (n = 21) (T0), une fois le programme terminé (n = 14) (T1), puis à moyen terme après leur participation au programme (n = 12) (T2). Les entretiens à moyen terme devaient être réalisés trois mois après la dernière séance du programme. En raison de la crise sanitaire due au covid-19 et de la crise politique malienne, suite au coup d’état du 18 août 2020, certains entretiens ont dû être repoussés de près de deux ans. Ainsi les entretiens du T2 ont eu lieu entre trois et vingt-huit mois après la dernière séance du programme. C’est pour ces raisons que dans la suite du texte le terme « moyen terme » sera utilisé pour désigner les entretiens du T2. Des entretiens ont également été réalisés auprès d’animatrices du programme, avant le début des séances (n = 8) (T0), et à la fin du programme (n = 7) (T1) (tableau 1).

			En amont du recrutement des participantes et des premiers recueils de données, une formation à destination des enquêtrices et des animatrices a été réalisée en janvier 2019. Le but de cette formation d’une semaine était de former les 16 animatrices recrutées pour cette nouvelle recherche, elles-mêmes FVVIH, à l’animation du programme et à la procédure d’inclusion dans l’étude, ainsi que les trois enquêtrices à la recherche et à la passation des questionnaires et grilles bibliographiques.
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			Développement multiniveau de l’empowerment au travers de Gundo-So

			Les différents recueils de données de l’évaluation ANRS 12373 ont permis de questionner et d’appréhender le développement d’un processus d’empowerment, ancré dans une épistémologie en psychologie communautaire. Il s’est agi ici d’appréhender l’empowerment en lien avec la participation à un programme communautaire, autour de la question du statut sérologique, tant au niveau des participantes, qu’auprès des animatrices.

			Ancrage en psychologie communautaire

			Une épistémologie tournée vers le changement social

			L’approche en psychologie communautaire est similaire, et partage de nombreux principes avec les approches de santé et de recherche communautaire développées dans le champ de l’épidémie de VIH/sida. La situation des PVVIH se trouve en effet être au croisement de problématiques médicales et sociales amenant les personnes touchées à se mobiliser, au travers d’associations communautaires [9].

			La psychologie communautaire s’intéresse particulièrement aux interactions de l’individu avec son environnement, et ce, dans une optique de changement et de justice sociale, de solidarité et de lutte contre les inégalités [10]. Les recherches et actions menées en psychologie communautaire se fondent aussi bien sur les savoirs académiques qu’expérientiels, au travers d’une méthodologie construite en équilibre entre la recherche et l’action [11]. La justice sociale et l’équité représentent le fil rouge des différents travaux dans cette discipline. L’empowerment est la notion clé qui traverse les différents travaux en psychologie communautaire, tout en s’appuyant sur une approche écologique [10, 12-14].

			L’empowerment, un modèle multiniveau

			L’empowerment désigne à la fois un processus et un résultat à atteindre. Cette notion est présente dans le champ de la santé et s’est développée dans des approches permettant de penser une alternative au modèle paternaliste [15]. C’est notamment à destination des populations vulnérables, stigmatisées, et des usagers des services de santé que l’empowerment s’est développé [16].

			Cette notion est très dépendante du contexte, et se décline en trois niveaux : 

			■ le niveau psychologique, qui prend en compte les facteurs contextuels en lien avec l’individu [17]. Ce niveau désigne un processus au sein duquel l’individu est en capacité de prendre des décisions, d’exercer du contrôle sur sa vie et d’agir en fonction de ses propres choix [18]. L’empowerment psychologique peut être regroupé sous trois composantes : la composante intrapersonnelle ; la composante interactionnelle ; et la composante comportementale [19-22] ;

			■ le niveau organisationnel, qui correspond à la façon dont une organisation s’approprie un pouvoir d’agir et permet également à ses membres de le développer [18]. Le terme d’organisation désigne des structures ou des institutions, telles que des entreprises ou des associations. On distingue une composante intra-organisation ; inter-organisation ; et enfin une composante extra-organisation [18, 19, 21] ;

			■ le niveau communautaire qui fait référence à la notion de communauté, elle-même constituée d’individus et d’organisations [23]. Ce type d’empowerment désigne la capacité des individus d’une même communauté à mettre en commun leurs compétences et leurs ressources, afin d’augmenter leur pouvoir collectif et d’agir, en fonction de leurs propres choix [18]. On différencie une composante intracommunautaire, d’une composante interactionnelle et enfin une composante comportementale [19, 21].

			Ces niveaux permettent d’adopter une grille de lecture afin d’appréhender et d’étudier les processus qui composent l’empowerment (tableau 2).

			Les processus d’empowerment des participantes au programme Gundo-So

			Les différents recueils de données auprès des participantes au programme Gundo-So permettent d’analyser le développement d’un empowerment psychologique, ainsi que l’amorce d’un empowerment communautaire. D’un point de vue méthodologique, les entretiens ont été analysés à l’aide d’une analyse thématique réflexive [24] et des réponses aux questionnaires.
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			Différents processus viennent alimenter le développement d’un empowerment psychologique au travers de la participation des femmes au programme Gundo-So.

			■ Acquérir des connaissances, améliorer sa littératie

			Tout d’abord, les participantes expriment la façon dont leur participation aux séances leur ont permis d’approfondir leurs connaissances sur le VIH et sur leurs traitements.

			« À travers les causeries, le programme Gundo-So, j’ai appris que la maladie là, on peut l’attraper même si on ne se conduit pas mal, même si on n’est pas prostituée ou autres »70 (Participante 11, 42 ans, 2e entretien).

			Ces connaissances acquises lors du programme ont permis de dépasser des représentations du VIH qui ont pu alimenter les discriminations subies au quotidien. L’acquisition d’une meilleure littératie s’illustre également au travers des réponses aux questionnaires puisque, au bout de 9 mois, un plus grand nombre de participantes qu’à l’inclusion rapporte avoir connaissance du principe important dans la prise en charge du VIH selon lequel une personne traitée, et en succès thérapeutique, ne peut pas contaminer une personne séronégative (U = U). L’acquisition et l’appropriation de ces informations jouent un rôle important, d’autant que la littératie est fortement liée aux inégalités sociales et qu’une grande partie des participantes connaît des conditions financières difficiles ou très difficiles (46 % et 10 % à M0 ; 48 % et 7 % à M9)71 [25]. 

			La littératie acquise permet également de participer au développement d’une pensée critique face à leur situation sociale et leur permet ainsi d’être en plus grande capacité d’analyser leur environnement pour prendre la décision de partager ou non leur séropositivité [22]. Elle permet de mieux comprendre le VIH, mais aussi de le relativiser, en comparaison avec d’autres pathologies.

			« Pour moi on ne doit pas stigmatiser les personnes vivant avec le VIH, parce qu’il y a d’autres maladies pires que le VIH » (Participante 21, 40 ans, 2e entretien).

			■ Soutien social

			Les liens sociaux créés par les individus, et le soutien social qui en résulte, participent au processus d’empowerment. Le soutien social reçu permet aux FVVIH d’être accompagnées et aidées dans leur prise de décision. Le centre de santé communautaire représente un élément central à la fois dans la reconnaissance et l’acceptation de son identité en tant que FVVIH, ainsi que dans la possibilité de rencontrer des paires qui participent, au travers d’échanges, à développer une identité de FVVIH. Le programme Gundo-So permet d’amplifier ces effets chez les participantes. Les liens créés entre les participantes permettent de développer un sentiment d’appartenance entre elles. Bien que les échanges ne perdurent pas pour toutes, les participantes disent y accorder de l’importance. Ces liens permettent aux participantes de bénéficier d’un soutien social [26]. Cela est aussi illustré par un plus grand nombre de participantes qui déclarent avoir reçu du soutien « pour affronter les situations difficiles ou remonter le moral » à M9 qu’à M0 alors qu’elles étaient 62 % à avoir rapporté en avoir à M0, elles sont 85 % à M9 (p < 0,001).

			« C’est un avantage ce programme pour moi et le fait de voir que je ne suis pas seule, que j’étais dans une famille au sein de Gundo-So, qu’on était toutes unies pour lutter contre cette maladie » (Participante 21, 42 ans, 3e entretien).

			La limite de ce nouveau réseau social qui voit le jour durant le programme est le canal par lequel il se maintient : la messagerie WhatsApp, qui nécessite une connexion internet et un smartphone. Cette forme de réseau peut être problématique pour les participantes les plus précaires [27]. 

			L’indemnisation des participantes participe également à du soutien entre pairs et au processus d’empowerment : certains groupes ont constitué des tontines (groupe d’épargne populaire). Cette mise en place de tontines démontre l’intérêt de l’organisation collective pour les participantes, leur permettant d’agir à un niveau individuel, mais également avec les différents environnements sociaux dans lesquels elles évoluent. Les participantes rapportent recevoir ainsi davantage de soutien matériel après Gundo-So (31 % à M9 vs 29 % à M0, p < 0,03). Si les activités prévues durant le programme Gundo-So ont permis ces actions, l’arrêt du programme, la volonté de certaines des participantes de ne pas poursuivre, et leur situation économique ne permettent pas de poursuivre ces temps collectifs : en effet, sans aide financière il est difficile pour certaines de se déplacer ou d’avoir du temps libre pour se retrouver en groupe. 

			■ Estime de soi, confiance en soi, stratégies de gestion face aux discriminations

			C’est en participant à des actions collectives ou en travaillant ensemble que l’empowerment se développe [21]. Au travers des activités de Gundo-So, le sentiment d’efficacité personnelle des participantes face à la capacité à cacher ou partager leur statut sérologique comme elles le souhaitent est aussi favorisé. Au travers des entretiens, les participantes déclarent avoir évolué quant à l’observance aux traitements, et se sentir en capacité de mettre en place des stratégies pour partager ou cacher leur séropositivité. 

			« Ce qui m’a plu dans le programme c’est la façon dont je peux me cacher, cacher mon statut et cacher mes médicaments à mes voisins, à mes parents » (Participante 13, 27 ans, 2e entretien).

			Les analyses quantitatives permettent également d’observer une plus grande maîtrise, une fois le programme terminé, des stratégies de partage et non- partage : ainsi la totalité des participantes déclare être en mesure de prendre une décision réfléchie quant au maintien du secret de leur statut sérologique après 9 mois, contrairement à l’inclusion (100 % à M9 vs 93 % à M0, p < 0,002).

			Au-delà des stratégies mises en place pour partager ou cacher leur statut, les participantes agissent pour contrôler leur infection d’un point de vue bioclinique et ainsi échapper aux discriminations. Pour ce faire, elles ajustent la prise de leurs traitements, grâce aux connaissances acquises durant le programme. Les participantes parlent aussi de prévention du VIH à leurs proches pour les prévenir d’une infection et des traitements existants, mais également pour contredire les représentations sociales partagées dans la société sur les PVVIH.

			■ Vers des actions collectives

			La mise en place d’actions collectives se matérialise dans un premier temps par l’organisation de certains groupes sous forme de tontines, leur permettant d’avoir un réel impact sur leur vie quotidienne.

			Aussi, au travers des entretiens, plusieurs participantes déclarent se sentir engagées dans la lutte contre le VIH, sans s’engager dans des collectifs, mais au travers de cette sensibilisation et en suivant leur traitement. Le sentiment d’implication militante se révèle plus important après Gundo-So dans les réponses au questionnaire (75 % à M9 vs 68 % à M0, p < 0,017).

			■ Valoriser les identités sociales

			La participation à Gundo-So contribue également à la construction de nouvelles identités sociales. En amont du programme, l’annonce de la séropositivité a pu entraîner des bouleversements dans les représentations que les femmes se faisaient d’elles-mêmes, notamment en tant que mère et en tant que femme. L’acquisition de nouvelles connaissances, la rencontre avec des pairs ont permis aux participantes de prendre conscience qu’elles peuvent continuer à vivre et travailler, tout en étant séropositives. Ces échanges leur permettent ainsi de renouer avec des pratiques et des rôles qu’elles avaient abandonnés au sein de leurs environnements sociaux. 

			« Je ne participais pas aux événements sociaux, maintenant je participe à ça, même les femmes se rassemblent autour du thé. Je ne m’approchais pas, maintenant là, on fait du thé devant ma porte, devant ma case » (Participante 13, 28 ans, 3e entretien).

			Au travers de la participation à Gundo-So, on observe aussi le développement d’un sentiment d’appartenance à la communauté des FVVIH maliennes, ainsi que la mise en place de systèmes d’entraide, via les tontines ou encore par le désir d’une des participantes de créer une association avec d’autres FVVIH. Ces éléments contribuent au développement d’un empowerment communautaire des participantes. Le développement d’un empowerment à ce niveau apparaît comme une condition nécessaire pour obtenir des changements pour la communauté des FVVIH maliennes [23]. Cependant l’arrêt du programme et des indemnisations liées à celui-ci, ainsi que l’impossibilité d’avoir un lieu dédié aux rencontres, freine le développement d’un empowerment à un niveau communautaire, d’autant plus que les différents processus d’empowerment sont des processus qui se construisent sur la durée, il serait donc nécessaire d’étudier leur développement à moyen et long termes [19, 28].

			Ainsi, le développement d’une conscience critique, l’identification des ressources disponibles et des compétences nécessaires permettent aux FVVIH qui ont participé à Gundo-So d’être plus à l’aise avec leur séropositivité et dans leur vie. En parallèle, le développement d’une identité sociale commune avec les participantes de leur groupe, et plus largement aux FVVIH, contribue aux prémices d’un empowerment communautaire.
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			L’empowerment des animatrices du programme et de l’association ARCAD Santé PLUS

			Les entretiens réalisés auprès des animatrices, dont la majorité vit avec le VIH, permettent également d’observer le développement de différents processus d’empowerment psychologique, et organisationnel auprès des membres d’ARCAD Santé PLUS et les animatrices des ateliers Gundo-So. 

			Ces résultats sont issus des analyses thématiques de trajectoires faites à partir des deux entretiens réalisés avec chaque animatrice [8, 29, 30].

			Les animatrices de Gundo-So vivant avec le VIH présentent un parcours professionnel marqué par trois étapes similaires : 

			L’engagement communautaire des animatrices se fait au travers de l’association AFAS-AMAS. Cette association communautaire soutient les PVVIH et a vu le jour au travers de la mobilisation de certaines animatrices et de certains professionnels de santé d’ARCAD Santé PLUS, qu’elles fréquentent alors en tant que patientes. L’association peut disposer des locaux d’ARCAD Santé PLUS pour ses activités. Leurs engagements et les formations, suivies via l’association communautaire, les ont amenées à se professionnaliser au sein d’ARCAD Santé PLUS en tant que CPS, où elles continuent à bénéficier de formations et continuent leur engagement militant.

			■ Une organisation favorisant le pouvoir d’agir

			Les centres de santé communautaire de l’association, où exercent les animatrices, représentent un élément central pour elles, puisque c’est le point de départ de leur implication militante en tant que FVVIH. ARCAD Santé PLUS représente alors un levier en permettant aux personnes qui fréquentent ces structures de s’impliquer dans des activités d’accompagnement et de lutte contre le VIH, et en mettant à leur disposition des ressources. Cela est notamment caractérisé par la création d’AFAS-AMAS.

			Les associations AFAS-AMAS et ARCAD Santé PLUS ont ainsi pu proposer des espaces de formations aux animatrices. L’organisation communautaire peut ainsi être le lieu d’acquisition de compétences permettant aux PVVIH d’acquérir des compétences permettant de remettre en question leur situation de vulnérabilité [31]. 

			Par la suite, les postes proposés aux animatrices, lorsqu’elles étaient militantes au sein d’AFAS-AMAS, prennent aussi part à cette dynamique d’empowerment en leur offrant la possibilité d’un poste rémunéré. 

			Le projet autour du programme Gundo-So se trouve dans cette lignée, puisqu’il propose aux animatrices de nouveaux espaces pour acquérir des compétences et des connaissances. L’étape d’adaptation culturelle du programme leur a permis de prendre part à la création du programme, et pour certaines d’entre elles de se rendre à l’étranger et d’assumer des responsabilités dans le projet. L’évaluation du programme, au sein de la recherche ANRS 12373, a également été une source d’apprentissage puisque les animatrices ont pu bénéficier d’une formation à la recherche et à l’accompagnement. L’organisation ARCAD Santé PLUS permet également à ses membres d’occuper une place dans la prise de décision, ainsi les animatrices ont pu se mobiliser pour faire évoluer certains éléments de la recherche, comme leur rémunération. 

			« Ça nous a permis d’acquérir des expériences, des compétences […] de renforcer notre capacité d’accompagnement. On a été formées et cette formation va nous servir à aider d’autres personnes en dehors de Gundo-So » (Animatrice 6, 45 ans).

			ARCAD Santé PLUS, au travers des liens qu’elle entretient avec les associations de soutien aux PVVIH, gérées par les animatrices, permet alors de créer un réseau d’entraide et de collaboration pour les PVVIH et ce faisant leur permet de partager leurs ressources et étendre leur réseau. En effet, lors des suivis, les animatrices profitent des rencontres avec les PVVIH pour les inviter et leur proposer de participer aux activités des associations communautaires. Ces activités permettent d’enrichir le suivi proposé par les professionnel∙le∙s d’ARCAD Santé PLUS et les PVVIH bénéficient d’un soutien entre pairs.

			L’empowerment organisationnel d’ARCAD Santé PLUS se traduit aussi par des actions visant à impacter les conditions de vie des PVVIH. Au-delà des accompagnements proposés par la structure, le programme Gundo-So en est également un exemple. Mais aussi les actions de plaidoyer mises en place, et la participation à des projets de recherches, comme l’évaluation du programme au travers de la recherche ANRS 12373. 

			Ainsi, au travers d’ARCAD Santé PLUS, un empowerment de l’organisation est observé : le pouvoir d’agir de l’organisation prend forme d’une part au travers des actions menées par l’organisme ; d’autre part par son organisation interne, en permettant à ses membres, c’est-à-dire les animatrices, de monter en compétence ; et également au travers des liens entretenus entre ARCAD Santé PLUS et d’autres acteurs de la lutte contre le VIH, comme AFAS-AMAS. L’empowerment organisationnel se caractérise aussi par le fait que les membres peuvent développer leur propre pouvoir d’agir au sein de l’organisation, et c’est également ce qui est mis en lumière au travers des analyses.

			■ L’empowerment psychologique des animatrices

			Il apparaît ainsi que l’empowerment psychologique des animatrices vivant avec le VIH se développe au travers de leur expérience au sein d’ARCAD Santé PLUS.

			Ainsi, à un niveau personnel les formations proposées par l’association, et par AFAS-AMAS, ont pu leur permettre d’acquérir des connaissances, et des compétences : ce qui leur a permis de monter en compétences sur le VIH.

			Cette montée en compétences leur permet d’accéder à des postes de conseillères psycho-sociales au sein d’ARCAD Santé PLUS. L’apport financier associé, qui suit leur transition d’une posture bénévole à une posture professionnelle, contribue à un confort matériel qui aide à se protéger des discriminations [32]. Ainsi la sécurisation et la gestion de leur ressource matérielle contribuent à leur pouvoir d’agir au niveau psychologique.

			Le programme Gundo-So leur permet également d’être plus à l’aise dans leur propre gestion du VIH. Par exemple les conseils partagés lors des séances leur permettent d’acquérir de nouvelles connaissances.

			« Je peux dire que le programme a changé ma vision sur le VIH. Comme je l’ai bien dit au début de cet entretien : Il y avait beaucoup de choses que nous-mêmes, nous n’étions pas au courant de cette maladie, mais en discutant avec ces groupes de femmes, cela nous a permis de connaître certains détails de leur maladie » (Animatrice 5, 51 ans).

			Les analyses montrent également la façon dont Gundo-So a pu être bénéfique pour elles afin d’acquérir elles aussi des stratégies pour partager leur statut. 

			« Personnellement le programme de Gundo-So m’a permis de partager mon secret avec mes proches. Je me suis servi des astuces et des méthodes enseignées aux femmes pour communiquer librement et facilement aux enfants, les filles ainsi que les garçons » (Animatrice 1, 55 ans).

			Au travers du programme, les animatrices expriment aussi avoir développé et renforcé des liens avec les participantes. Le développement de liens sociaux étant lui aussi constitutif de l’empowerment psychologique.

			Parallèlement, le programme Gundo-So s’inscrit dans la construction de leur identité professionnelle en tant que FVVIH, mais aussi de mentor, ce qui les amène à acquérir un positionnement social inédit. La participation à l’évaluation de Gundo-So leur a permis de valoriser leur expertise et leur statut de pairs éducateurs.
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			Conclusion

			Le programme Gundo-So et son évaluation, l’étude ANRS 12373, permettent d’étudier, du point de vue des participantes et des animatrices, l’expérience d’un programme en santé communautaire à l’intention de FVVIH sur la question du partage du statut sérologique. 

			Plus spécifiquement, les différentes analyses réalisées ont permis d’apporter un éclairage sur le développement des processus d’empowerment (psychologique, organisationnel et communautaire), dans la participation au programme Gundo-So [8, 33] et cela notamment si l’on analyse les différents publics de l’étude : les femmes cibles de l’essai et les animatrices.

			Les analyses montrent que les implications du programme vont au-delà de la problématique du partage du statut. Les participantes sont accompagnées et modifient leurs représentations du VIH, gagnent en compétences et en connaissances sur le VIH. Les animatrices bénéficient des bienfaits du programme du point de vue de l’empowerment psychologique plutôt personnel, mais aussi avec une dimension professionnelle, qui influe sur leur perception d’elles-mêmes. Le programme Gundo-So se positionne dans la continuité de leur parcours de militante et contribue à l’enrichissement de leurs compétences et connaissances, et leur permet de mieux accompagner les PVVIH.

			Le projet Gundo-So dans sa globalité et la continuité des différentes étapes qui le constituent permettent d’illustrer la façon dont l’approche communautaire, qui intègre les populations concernées dans la construction et la participation du projet, bénéficie à la fois au public cible, mais également aux membres de la communauté impliqués dans le projet.
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			Chapitre 15

			Le dispositif Parcours : de l’exil à l’élan

			Claire Tantet81, Stéphanie Laudé81, Ornella Milleliri81, Salomé Boscher81, Bettina Petit81, Nicolas Vignier82 et Anaïs Anthonioz81

			Introduction

			Ce chapitre ne présente pas de résultats de recherche, mais décrit une expérience terrain d’un dispositif médico-social, qui met à l’œuvre des actions d’empowerment.

			Le dispositif Parcours a vu le jour en 2017 dans le service de maladies infectieuses de l’hôpital Bichat, Paris 18e. Initialement, il était question de pouvoir proposer aux femmes vivant avec le VIH une consultation médicale dédiée à l’excision. Ce sujet n’était pas abordé dans la pratique courante bien que le bassin de population laissait présager une prévalence importante de l’excision chez les patientes. Par ailleurs, il existe dans ce service une consultation de médecine des voyages où les familles consultent avant un départ en vacances. Afin de prévenir et de repérer les risques d’excision chez les enfants de ces familles, nous avons mis à disposition des outils pour que les professionnels réalisant ces consultations soient formés et, ainsi, que le sujet soit abordé dans leurs consultations. 

			Et puis, petit à petit, des femmes non infectées par le VIH sont venues consulter, avec des demandes portant sur l’excision, mais également sur d’autres types de violences sexuelles vécues dans le pays d’origine, sur la route migratoire ou à l’arrivée en France. Nous avons cependant rapidement observé que les besoins exprimés par les patientes relevaient autant du social que du médical. Certaines exprimaient des besoins en produits de première nécessité tels que des couches, du lait pour les bébés, des vêtements ou encore l’adresse d’accueil de jour. Des demandes de soutien dans les démarches juridiques et sociales, en lien avec l’hébergement et l’asile, étaient également exprimées. Alors, pour répondre à ces différentes sollicitations et soutenir de manière globale les patientes et les patients, nous avons petit à petit pensé puis créé une équipe pluridisciplinaire dans les services de maladies infectieuses de l’hôpital Bichat puis d’Avicenne.

			Dans le même temps, une collaboration internationale a vu le jour entre l’hôpital Avicenne et l’hôpital de Panzi (Bukavu, Sud Kivu, République Démocratique du Congo) et son directeur, le docteur Denis Mukwege83. Ce médecin gynécologue originaire du Congo a créé un hôpital général qui accueille en particulier les personnes ayant vécu des violences sexuelles dans le cadre notamment de viols de guerre, dans cette région fortement concernée. Cet hôpital propose un accompagnement holistique reposant sur le support psychologique, médico- chirurgical, juridique et sur le travail de réintégration communautaire. Les rencontres et échanges entre nos équipes nous ont beaucoup appris et inspirés, et le docteur Mukwege nous a soutenus par sa venue dans notre hôpital en 2019.

			Aujourd’hui, notre équipe est composée de médiatrices en santé, de psychologues, de médecins, de sexologues, de sages-femmes, d’une juriste et d’assistantes sociales qui exercent sur les sites hospitaliers Avicenne et de Bichat. La chargée de mission et la médecin responsable du dispositif dirigent l’équipe. Ensemble, nous avons mis en place un dispositif original pour accompagner les personnes exilées qui ont vécu des violences sexuelles en lien avec la migration et qui sont éloignées du droit et du soin : le dispositif Parcours. Nous accueillons des hommes et des femmes exilés ayant vécu des traumatismes liés à des violences basées sur le genre : mutilations génitales féminines (MGF), mariage forcé, violences conjugales dans le pays d’origine, viols sur le parcours migratoire, traite des êtres humains sur la route ou à l’arrivée en France. Ces personnes sont majoritairement originaires d’Afrique de l’Ouest, mais aussi d’Afrique de l’Est et de l’Afrique centrale, notamment de la République Démocratique du Congo. Elles sont en France depuis peu de temps (1 mois à 3 ans), le plus souvent éloignées du soin, n’ayant parfois jamais consulté en France ou uniquement dans les services d’urgences. Elles vivent le plus souvent chez des compatriotes, dans les hôtels du 115, dans des squats, ou sont parfois sans abri. Elles sont demandeuses d’asile ou déboutées du droit d’asile. Elles nous sont adressées par d’autres patientes du dispositif, des partenaires associatifs, des ONG, des confrères et consœurs des services infectieux, mais aussi gynéco-obstétricaux, du planning familial, ou pédiatrique (pour les mères ou les adolescentes). 

			La création de ce dispositif au sein de l’hôpital Avicenne a été permise grâce aux soutiens du chef de service des maladies infectieuses, Pr Bouchaud, et du directeur de l’hôpital, M. Amselli. Malgré certaines résistances, liées à l’aspect innovant et donc méconnu d’un tel dispositif dans l’hôpital, et aux questionnements relatifs à la place d’un tel sujet au sein d’un service de maladies infectieuses, nous avons pu trouver auprès de personnes stratégiques un soutien et une confiance. Cette proximité avec la direction a été un élément indéniable de l’opérationnalité du dispositif, qui s’étoffe et qui est en expansion continue depuis 2017. De plus, l’approche globale médico-psycho-sociale historiquement développée dans les services de maladies infectieuses, notamment autour de la prise en soins des personnes vivant avec le VIH, a participé à la définition de notre identité.

			Enfin, le co-portage avec l’association Mille Parcours (cf. en annexe la présentation des associations), nous permet de prendre en charge des actions que l’hôpital ne pourrait soutenir (accompagnements collectifs, transports des patientes, repas, supervision, séjour de répit…) et de mener des actions au plus proches des besoins des personnes accompagnées.

			Les personnes que nous accompagnons ont eu l’élan de quitter leur pays et de faire une traversée périlleuse pour arriver en France. Les parcours migratoires sont complexes, dangereux et entraînent des traumatismes psychologiques chez la majorité des personnes accompagnées par notre dispositif. 

			La raison d’être de notre dispositif est le bien-être et l’émancipation de ces personnes empêchées dans leur capacité d’agir par les traumatismes qu’elles ont subis, les barrières administratives auxquelles elles font face et leurs conditions de vie difficiles en France. Notre postulat est que ces personnes ont besoin de stabilité et d’un accompagnement pour retrouver leur capacité d’agir. Cette stabilité s’entend dans plusieurs dimensions : psychique, physique, sexuelle, administrative, juridique, et sociale. Cette capacité d’agir a besoin d’une assise individuelle, mais aussi collective pour se renforcer. Enfin, pour accompagner et soutenir efficacement les personnes sur le chemin de leur émancipation, notre équipe doit, elle aussi, se sentir soutenue, accompagnée et émancipée. 

			Nous présentons dans ce chapitre les principes qui guident notre dispositif pour renforcer la capacité d’agir et rendre possible cette émancipation, et la façon dont nous les mettons en œuvre, tant du point de vue des personnes accompagnées que dans l’organisation du travail de notre équipe.

			Se sentir accueillie, entendue et attendue

			De nombreux obstacles à l’accès aux soins existent, particulièrement pour les personnes en situation de précarité accompagnées au sein du dispositif Parcours. Les femmes exilées, par exemple, ont le plus souvent comme premier contact avec le système de santé les services des urgences [1]. Elles ne sont pas inscrites dans un suivi médical régulier et elles peuvent avoir du mal à s’inscrire dans un tel suivi. Plusieurs raisons peuvent l’expliquer. D’abord, la difficulté à se déplacer, liée à la difficulté à s’orienter dans les transports en commun ou au sein de l’hôpital, ou au manque de titre de transport et à la peur des contrôles [2]. La difficulté à honorer des rendez-vous peut également représenter un obstacle au suivi médical : les rendez-vous médicaux peuvent être jugés non prioritaires par rapport à d’autres besoins plus cruciaux pour elles comme les rendez-vous à la préfecture qu’elles ne peuvent modifier. Elles ne sont pas toujours en mesure de prévenir l’équipe soignante ou d’être joignables. L’absence d’assurance maladie peut également amener les patientes à ne pas venir aux rendez-vous par crainte de recevoir des factures. La difficulté liée à la langue, au fait de ne pas savoir lire ou plus globalement le faible niveau de littératie en santé sont aussi des obstacles. Enfin, le syndrome de stress post-traumatique entraîne fréquemment des troubles mnésiques pouvant contribuer à l’oubli de rendez-vous.

			Dans le dispositif Parcours, nous tentons de prendre en compte ces obstacles et de mettre en place des réponses concrètes pour éviter au maximum les rendez-vous manqués, qui procèdent le plus souvent d’obstacles structurels plus que de choix individuels. 

			Faciliter la venue chez nous 

			Lors de la première prise de contact par la secrétaire et tout au long de son accompagnement, nous nous assurons que la personne a un titre de transport afin qu’elle ne craigne pas d’être contrôlée. Nous pouvons, si besoin, lui en procurer un. Quand elles craignent de se perdre, il arrive que nous allions chercher les personnes là où elles logent pour leur premier rendez-vous (à leur hôtel par exemple). Nous expliquons longuement au téléphone où nous nous situons et nous utilisons l’application Whatsapp pour faciliter la communication en envoyant notamment les convocations et le trajet. L’équipe étant facilement joignable, la personne peut nous appeler une fois qu’elle est arrivée à l’hôpital pour qu’on puisse la guider jusqu’à nous.

			Prioriser nos actions : d’abord, la prise en charge sociale

			Une fois la demande d’admission recueillie, l’assistante sociale consulte le dossier de la personne et, si besoin, la convoque pour constituer et déposer une demande d’assurance maladie ou d’aide médicale de l’État. En attendant l’ouverture des droits, elle délivre un bon PASS (permanence d’accès aux soins de santé) qui permet de consulter à l’hôpital et de retirer des médicaments à la pharmacie de l’hôpital gratuitement. C’est la première action de soin de l’équipe et c’est une action considérée comme prioritaire.

			Ne pas perdre de vue les personnes

			Si la patiente ne vient pas au premier rendez-vous ou aux suivants, elle est automatiquement rappelée pour comprendre pourquoi elle n’est pas venue. Il arrive qu’elle soit perdue, qu’elle ait priorisé un autre rendez-vous ou qu’elle l’ait tout simplement oublié, du fait de syndrome de stress post-traumatique. Nous redonnons alors jusqu’à deux nouveaux rendez-vous si la patiente souhaite toujours intégrer le dispositif.

			L’interprétariat

			De nombreuses personnes accompagnées ne parlent pas français ou pas suffisamment bien pour expliquer la complexité de leur histoire et exprimer leur vécu. Nous avons alors recours à un service d’interprétariat téléphonique. Dans ce cas, nous demandons auparavant l’accord de la personne, car certaines préfèrent la communication directe ou l’utilisation d’applications téléphoniques pour ne pas faire intervenir une tierce personne. Lors des consultations avec interprète, notamment des premières consultations où la personne va raconter son histoire, nous informons au début de l’entretien l’interprète de qui nous sommes et du sujet de la consultation afin que l’interprète soit inclus dans la consultation et ne soit pas surpris et dépassé par le récit, souvent traumatique.

			Construire un parcours sur mesure

			Nous pensons que les personnes sont les mieux placées, la plupart du temps, pour savoir de quoi elles ont besoin, quand, toutefois, leur état psychologique le permet. Ces besoins sont donc identifiés dès le début du suivi.

			Les personnes orientées à l’aide d’une demande standardisée permettant de s’assurer qu’elles relèvent du dispositif sont reçues par un médecin référent pour une première consultation longue, d’une heure. Au cours de cette consultation, la personne raconte son récit de vie et son parcours migratoire et verbalise ses besoins. Ensuite, chaque personne sera revue, en hôpital de jour le plus souvent, et rencontrera l’ensemble de l’équipe du dispositif. Un bilan de santé général lui sera proposé, avec, notamment, un dépistage des pathologies courantes et des infections sexuellement transmissibles, la proposition d’une mise à jour du calendrier vaccinal, et la réalisation d’une évaluation psychologique, sexologique, gynécologique et des douleurs. Selon les besoins, une évaluation sociale est faite pour la mise à jour de la couverture maladie (Assurance maladie, Complémentaire santé solidaire, aide médicale de l’état, etc.) et le cas échéant la juriste fait le point sur leur situation administrative (demande d’asile, éligibilité à un titre de séjour vie privée et familiale, à un titre de séjour pour soins, etc.). Une permanence par des avocats a lieu une fois par mois au cours de laquelle ils mettent à disposition leur expertise et peuvent constituer les dossiers de recours contentieux. Après cette évaluation globale, chaque personne est suivie en consultation selon ses besoins. En cas de demande de reconstruction clitoridienne dans le cadre d’une mutilation génitale féminine ou de chirurgie gynécologique spécialisée liée aux violences subies (incontinence, fistule, prolapsus), une prise en charge chirurgicale peut être proposée. De même, les personnes vivant avec le VIH ou une hépatite virale chronique bénéficient d’un suivi spécialisé au sein du service. Les personnes en souffrance psychique sont suivies par le binôme psychologue-médecin du dispositif et peuvent avoir accès à une consultation et à un suivi psychiatrique quand le besoin s’en fait ressentir.

			Afin d’être alignés sur nos accompagnements individuels, chacune et chacun dans notre spécialité, et d’avoir une vision claire du chemin de la personne au sein du dispositif, nous avons défini trois phases d’accompagnement et une alerte rouge, que nous illustrerons avec une vignette clinique.

			La première phase : la phase d’accueil 

			C’est la prise de contact et l’évaluation des besoins. Une attention prioritaire est portée sur les besoins de première nécessité, notamment d’hébergement et alimentaire. Un check up médical est réalisé avec notamment le dépistage des infections sexuellement transmissibles (IST), la prévention en santé sexuelle et la contraception ainsi que la mise à jour vaccinale notamment contre le virus de l’hépatite B. Les intervenantes et les lieux du parcours sont présentés. La personne bénéficie selon ses besoins d’une évaluation psychologique (évaluation des symptômes, orientation si besoin vers le psychiatre, suivi). Elle a aussi si besoin une évaluation juridique avec aide à la mise en place des conditions matérielles d’accueil, autonomisation dans les démarches administratives pour l’OFPRA84. Les rendez-vous sont rapprochés. Elle est suivie de façon intensive et se rend souvent à l’hôpital, soit pour l’accompagnement individuel, soit pour l’accompagnement collectif. 

			Par exemple, Djenaba, une patiente adressée récemment par une association du 93 consulte pour violences sexuelles au pays avec notamment une excision dans l’enfance et un parcours migratoire traumatique avec passage par les prisons libyennes puis une arrivée en bateau en Italie. Elle est arrivée en France il y a 6 mois. Elle est hébergée en hôtel par le 115, elle n’a pas encore de couverture maladie. Elle est demandeuse d’asile et a été classée en procédure Dublin. Elle n’a pas de partenaire fixe, mais est enceinte de 2 mois. Elle présente une symptomatologie traumatique avec des flash-backs, des reviviscences et des symptômes anxieux, majorés depuis la grossesse. Elle a passé 15 jours à la rue à son arrivée en France puis chez un compatriote qui l’a trouvée à la gare du Nord et qui parlait le même dialecte qu’elle. Elle a vécu chez lui 2 mois en échange de rapports sexuels avant d’être hébergée par le 115. Elle n’a pas rencontré de médecins sauf aux urgences où elle a consulté pour douleur abdominale et où sa grossesse a été mise en évidence. Elle n’a pas de suivi pour cette grossesse. Elle ne connaît personne en France et n’a aucune ressource financière.

			Elle semble triste, épuisée, mais avec certaines ressources intérieures puisqu’elle est bien informée sur les démarches et assez au clair de la raison de sa présence ici.

			Djenaba est accompagnée sur le plan médical : un dépistage des IST, une évaluation du souhait de maintenir ou non la grossesse et une orientation vers la maternité si elle décide de la garder vont être les axes prioritaires. La symptomatologie psychologique va être explorée et le processus psychothérapeutique entamé avec notamment une explication de la symptomatologie et la mise en place d’une psychoéducation. Il s’agit d’abord de l’aider à comprendre les symptômes classiques du psychotraumatisme, ce qui permet à la personne d’être moins effrayée par son état psychique. Cette partie est très importante dans le processus de soins : en effet, comprendre les symptômes comme une réaction normale à une situation anormale (et grave) est en soi une étape cruciale et potentiellement rassurante. Nous expliquons, dédramatisons, et évaluons ensemble, au besoin d’une trame qui nous guide, les symptômes du syndrome de stress post-traumatique, qu’ils se déclinent sur le versant syndrome de répétition (cauchemars, flash-backs, reviviscences), sur le versant anxieux ou dépressif, ou encore de l’hypervigilance, de la dissociation. Cela nous permet d’évaluer l’état actuel, le besoin éventuel d’un psychotrope et d’une orientation vers le psychiatre, mais aussi les ressources de la personne, comment elle se situe face à ses symptômes, les techniques d’auto-apaisement qu’elle a déjà trouvées, ou bien nous en cherchons ensemble. C’est aussi nécessaire pour les personnes peu ou pas lettrées de passer par des outils visuels qui expliquent comment fonctionne le traumatisme sur le psychisme, et comment se manifestent les symptômes. Ces outils s’adaptent à chacune (dessins, schémas, vidéos en plusieurs langues). Ce préalable (verbaliser les violences vécues et surtout ses conséquences psycho-corporelles et affectives) constitue une étape d’appropriation et de mise au travail de la personne sur sa santé psychique. 

			La médiatrice, elle, a reçu la patiente pour identifier ces besoins et l’orienter, dans un premier temps, pour les besoins de première nécessité. Elle se rend disponible et lui explique qu’elle peut venir la voir pour les difficultés du quotidien ou pour des questions sur son suivi médical. Des vêtements lui ont été proposés. Les volontaires en service civique lui ont présenté les ateliers et son titre de transport va être pris en charge. Avec la juriste, un recours gracieux auprès du Préfet est réalisé, pour contester la procédure Dublin et solliciter l’application d’une clause discrétionnaire sur motif humanitaire. L’objectif est ici que l’État français se déclare compétent pour instruire sa demande d’asile et ainsi éviter l’exécution de l’arrêté de transfert vers les autorités étrangères. L’assistante sociale va s’occuper de la demande de couverture maladie (aide médicale de l’état ou assurance maladie). 

			Phase deux : phase de soutien 

			Cette phase correspond à la poursuite des suivis après stabilisation des besoins urgents, et propose encore un suivi rapproché. Les personnes accompagnées se saisissent des ateliers collectifs, ont créé des premiers liens au sein du groupe et se sentent plus à l’aise pour s’exprimer, prendre leur place. Enfin, il est question d’initier des premiers relais sur le territoire, et de soutenir les démarches juridiques nécessaires.

			Si nous reprenons la situation de Djeneba, cette phase correspond pour elle à la poursuite du suivi en maternité, une poursuite du suivi psychologique et en médiation. Elle a revu la juriste au moment du basculement en procédure normale. Si les conditions matérielles d’accueil (CMA) ne lui sont pas proposées ou n’ont pas été rétablies par l’OFII85, la juriste introduit les recours (gracieux ou contentieux) utiles. Si elle parvient à bénéficier des CMA, elle est donc logée en centre d’accueil pour demandeurs d’asile, bénéficie de l’assurance maladie et de la couverture santé complémentaire. L’équipe se mobilisera alors pour la préparer à son entretien OFPRA : elle va être informée et préparée. En cas de rejet de la demande de protection internationale par l’OFPRA, un recours sera fait. Nous travaillons avec des avocates qui prendront en charge le dossier bénévolement puis au titre de l’aide juridictionnelle. Le même travail de préparation et d’accompagnement sera réalisé. Le suivi en médiation a permis de soutenir la personne dans son ancrage sur le territoire et dans son parcours de soin. Il s’agit d’aider la personne à utiliser par elle-même les outils numériques et physiques qui lui permettront de s’organiser par elle-même dans son suivi médical et d’accéder à des lieux ressources. Elle participe également activement aux ateliers de musique et aux séances de psycho-socio- esthétique. Le médecin a un rôle de coordination des soins. Elle a aussi abordé avant et après la grossesse le sujet de l’excision pour l’informer et travailler sur cette question avec elle et la psychologue. Elle participe au groupe de parole sexualité.

			À la naissance de son enfant, une attention particulière de l’équipe sur le lien mère- enfant est réalisée et elle est orientée vers des structures adaptées si besoin : Restos du bébé86 pour couches et lait, centre d’accueil autour de la parentalité.

			Phase d’élan : autonomisation, consolidation et relais en ville

			Entrer dans cette phase implique au préalable une stabilisation de la situation de la personne à la fois sur le plan social et administratif et aussi sur le plan médical, gynécologique et psychologique. Au mieux, la personne a obtenu le statut de réfugiée, trouvé du travail et un hébergement. Sinon, elle est déboutée d’asile et est en situation irrégulière sans possibilité de régularisation immédiate. Elle relève alors de l’aide médicale de l’État. Elle a un médecin traitant et a compris le fonctionnement du système de santé en France, ses droits et les personnes à solliciter si besoin. Elle suit son traitement si elle en a un et le cas échéant, ne rate pas ses rendez-vous pour renouvellement d’ordonnance. Elle a un entourage et n’est plus en danger sur le plan sexuel et psychique. On lui propose dans un premier temps d’espacer le suivi pour ensuite ne plus lui donner de rendez-vous systématique, mais qu’elle revienne vers nous si elle en éprouve le besoin. Nous gardons systématiquement deux professionnelles dans le suivi, afin qu’il y ait toujours au moins deux regards sur la situation pour échanger et réévaluer les soins. La durée moyenne de suivi est de 2 ans. On se fixe de ne pas dépasser les 4 ans sauf en cas de situation exceptionnelle.

			Concernant Djeneba, sa situation d’élan serait la suivante : elle a son petit garçon avec elle, ils ont quitté le centre pour avoir un centre plus adapté avec un espace plus grand temporairement. Son enfant est suivi en centre de protection maternelle et infantile (PMI). Elle a un médecin traitant. Elle a obtenu le statut de réfugiée et est accompagnée pour la recherche d’emploi. Son accueil en centre d’hébergement va bientôt s’arrêter. Nous allons donc poursuivre le suivi tant qu’elle n’a pas un logement stable et trouvé du travail, car le moment d’obtention du statut de réfugiée peut être aussi un moment de fragilisation puisque les aides s’arrêtent. Le soutien psychologique va continuer pour accompagner cette phase, puis s’arrêter, a priori, puisqu’en général les personnes vont mieux. Pour certaines, le besoin de continuer le suivi psychologique est évalué de manière singulière, si la réorientation n’est pas possible tout de suite. Une fois cela mis en place, ainsi que le médecin traitant, nous allons lui proposer de revenir si elle le souhaite ou lorsqu’elle a un besoin.

			L’alerte rouge : des situations alarmantes 

			En dehors de ces phases d’accompagnement, nous avons mis en place un système d’alerte rouge destiné aux situations alarmantes. Il existe plusieurs situations d’alarme :

			■ Une femme à la rue ou hébergée chez un compatriote en échange de rapports sexuels ou de travaux domestiques forcés. L’inquiétude sera encore renforcée si elle est avec des enfants ou enceinte ;

			■ Une femme qui subit actuellement des violences ;

			■ Une femme avec des troubles psychologiques type idées suicidaires ou dissociation ;

			■ Une femme avec découverte de VIH non suivie.

			Dans ces cas-là, il se peut que la personne soit hospitalisée en maladies infectieuses pour répit ou suivi psychologique. L’équipe va se mobiliser en priorité autour d‘elle pour entamer les démarches nécessaires, notamment sociales et juridiques.

			À titre d’exemple, nous avons rencontré Maïmouna, arrivée en France il y a 3 mois, avec son garçon de trois ans. Ils avaient fui avec la grand-mère qui s’est noyée pendant la traversée. Depuis, l’enfant présente des mouvements anormaux et est très agité. Ils sont hébergés chez une femme qui les a accompagnés pour nous rencontrer. Ils n’ont entamé aucune démarche d’asile. Madame est apathique, ralentie et semble dépassée par son fils. Dans cette situation, une évaluation pluridisciplinaire est réalisée dans les 10 jours afin de faire les premières orientations. Une demande de logement SIAO87 est entamée, la patiente est informée sur ses droits. Elle est vue par la psychologue et le psychiatre. Un dépistage des IST et une mise à jour vaccinale sont faits. Les certificats médicaux pour attester de la vulnérabilité de la patiente sont rédigés dans le but qu’elle ait un logement rapidement. L’enfant est orienté vers des pédiatres pour établir un diagnostic et faire le point sur sa santé.

			Les pas de côté

			Au début de l’accompagnement, nous expliquons notre fonctionnement et nous guidons la personne sur le rythme des consultations et des hôpitaux de jour. Quand elle est suffisamment au clair avec le fonctionnement et stabilisée notamment sur le plan psychique, c’est important pour nous que la personne s’exprime sur son désir d’être suivie ou non, par qui, à quel rythme. Nous organisons au cours du suivi des consultations de médiation, dites « méta-consultation », qui sont un pas de côté entre la patiente et la médiatrice pour savoir où elle en est, si elle trouve ce dont elle a besoin dans le Parcours, si elle souhaite continuer ou stopper certains suivis. 

			À la fin de chaque journée d’hôpital de jour, nous réalisons une réunion de concertation pluridisciplinaire. Cette réunion est facilitée par la secrétaire. Nous reprenons ensemble les situations de chaque personne vue pendant la journée et décidons de ce qui convient le mieux pour son suivi, les actions à mener et la phase d’accompagnement dans laquelle on se trouve.

			Par ailleurs, chaque année, nous réalisons des entretiens qualitatifs individuels pour évaluer leur bien-être et leur satisfaction au sein du dispositif. Par exemple, au mois de juin 2023, dix-sept entretiens ont été réalisés auprès de femmes. La majorité était suivie depuis 6 mois à 2 ans. Ces femmes repèrent 5 leviers qui les ont aidées à se sentir mieux : les professionnelles de l’équipe Parcours, pouvoir parler et être entendue, les nouveaux liens affectifs créés, les ressources extérieures (logement/papiers, cours de français) et les ateliers collectifs. Les élans et projets des patientes s’articulent autour des thématiques suivantes : devenir indépendante, construire une famille, être en sécurité et avoir plus de confort. 

			Des espaces collectifs et individuels

			Nous souhaitons proposer une approche holistique. Pour cela, il nous semble important de pouvoir proposer différents types d’accompagnement, à la fois individuel et collectif. Ces deux accompagnements se complètent. C’est pourquoi il existe à la fois les espaces classiques de consultations individuelles avec les médecins, psychologue, médiatrice, sage-femme, juriste et assistante sociale, mais aussi des ateliers thérapeutiques.

			Les espaces individuels : créer un espace « sécure »

			Lors de la première consultation, les personnes vont parfois déposer leur histoire pour la première fois. Lors de cet entretien, réalisé par la médiatrice ou les médecins, nous posons un cadre clair en précisant qui nous sommes, l’objectif et la durée de notre échange et le fait qu’aucune question n’appelle une réponse obligatoire. Elle peut donc décider de ce qu’elle nous dit ou pas sans que cela interfère avec les soins proposés. Les médiatrices participent à créer un espace de confiance pour la personne accompagnée. Ces dernières ont, au sein du dispositif Parcours, des profils différents : l’une a un profil d’infirmière ayant eu une carrière de 20 ans en oncologie, une seconde un profil de secrétaire hospitalière avec une carrière aussi longue en infectiologie et enfin la troisième a un profil de chercheuse en sociologie. Toutes ont le point commun de s’être formées et d’avoir obtenu un diplôme universitaire en médiation. Elles jouent un rôle d’interface entre la personne accompagnée, les structures de soins et les partenaires associatifs extérieurs. Elles identifient les obstacles rencontrés par les personnes accompagnées et les orientent vers différents acteurs associatifs ou médicaux pour répondre aux besoins de première nécessité, s’assurer de la validité de la couverture maladie et suivre la situation d’hébergement. Elles ont une posture très horizontale, d’écoute et de non-jugement avec la personne. Il faut noter que toute l’équipe du dispositif Parcours a été formée aux postures d’écoute et aux obstacles à la communication. Les espaces de supervision (cf. ci-dessous, partie « une équipe soutenue ») permettent de travailler sur cette posture d’écoute. 

			Lors de ces premiers rendez-vous, il y a un temps de présentation de l’équipe avec un outil visuel afin que la personne comprenne qui fait quoi, où elle est et ce qu’on peut lui proposer (figure 1). 

			À tout moment de son accompagnement, elle peut venir en dehors de ses rendez-vous visiter les « Sistachéries » qui sont les volontaires en service civique qui réalisent un accueil sans rendez-vous dans leur box de consultation le matin. Les sistachéries viennent en soutien aux médiatrices (« mamachéries ») et peuvent accomplir certaines missions des médiatrices en accord avec elles, comme l’orientation vers la médecine de ville ou les associations. Les noms donnés (« sistachérie » et « mamachérie ») sont inspirés de la fondation Panzi où chaque patiente a une personne du service social référente pour tout son accompagnement appelée Mamachérie.
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			Les espaces collectifs

			Les ateliers collectifs sont présentés aux patientes une fois qu’elles ont été reçues par l’équipe en consultation individuelle et que la prescription des ateliers collectifs a été réalisée. Libre à elles ensuite de s’en saisir. Il n’y a pas d’engagement de présence, mais des invitations réalisées sur le réseau Whatsapp. Les ateliers thérapeutiques ont lieu trois après-midis par semaine et permettent d’ouvrir des espaces d’expression corporelle et verbale, d’améliorer l’estime de soi, de se réapproprier son corps, et de créer des liens de confiance pour se sentir moins seule. Ils accueillent entre 8 et 12 personnes. La chargée de mission coordonne les ateliers avec l’aide des sistachéries et de la psychologue. Nous proposons de la danse comme thérapie, de la psycho-socio-esthétique, de la boxe et de la musique. Les personnes y participant peuvent être inscrites sur un groupe Whatsapp qui permet de communiquer les informations en plusieurs langues, en écrit et en vocal et qui permet aux personnes de communiquer entre elles et se donner des nouvelles. Les ateliers sont un outil précieux de lutte contre l’isolement et d’empowerment.

			Nous organisons également des sorties à Paris, ou en Seine-Saint-Denis. Lors d’une promenade sur les Champs-Élysées, une femme nous a lancé : « Mais je ne pensais pas qu’on avait le droit d’être là ! ». Faire l’expérience d’habiter d’autres lieux que le périmètre restreint assigné aux personnes que nous accompagnons (hôtel 115/hôpital/préfecture/lieux associatifs/transports en commun), c’est proposer des espaces de projection, encourager à s’autoriser à occuper ces espaces publics, maîtriser davantage son environnement et donc gagner de la puissance individuelle. Nous sommes par exemple toutes allées manifester pour le 8 mars, et crier nos droits ensemble (figure 2). Partager ce genre d’événements, c’est se retrouver en tant que femmes, et non plus en tant que patientes et professionnelles, au milieu d’autres femmes. Le slogan « Solidarité avec les femmes du monde entier ! » est encore présent dans certaines bouches quand on se retrouve.
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			Plus récemment, nous avons pu proposer un séjour de répit d’une semaine dans le Jura. L’objectif était de pouvoir former une parenthèse de bien-être loin du quotidien en Île-de-France, se reposer, et créer des nouveaux liens sociaux. Neuf femmes ont pu participer. Elles ont expérimenté le calme et la beauté des balades en forêt, la découverte de la baignade dans le lac et la création de nouveaux souvenirs positifs autres que ceux laissés par les épisodes traumatiques vécus lors des traversées en Méditerranée, le confort d’un chez-soi spacieux et d’espaces individuels, la déambulation tranquille en ville, la douceur d’un café en terrasse et leur première fois au cinéma. Ce séjour a permis aux participantes de pouvoir imaginer de nouveaux espaces possibles pour elles. Plusieurs se sont, par exemple, projetées dans une vie à la campagne. Il a également fait naître des nouvelles envies : faire du vélo, apprendre à nager, faire plus de sport.

			Au-delà du lien social que les accompagnements collectifs créent, et qui est extrêmement nécessaire au vu de l’isolement social de ce public, il s’agit aussi d’expérimenter des espaces d’appropriation de l’espace, de réappropriation du corps (importance d’un corps en mouvement afin de dépasser le trauma du corps violenté) ; mais aussi faciliter des espaces collectifs bienveillants propices à l’auto-support des femmes entre elles. Certaines tissent ainsi des liens de solidarité par le groupe, puis en dehors du groupe, qui leur permettent de se donner des informations, des conseils, du soutien, et de sentir aussi une place dans le monde, en dehors des murs de l’hôpital et des soignants. Cela participe aussi, d’un élan vers l’extérieur, toujours accompagné, mais à terme souhaitable.

			Ainsi, certaines personnes ont parfois terminé leur accompagnement dans le dispositif et souhaitent continuer à venir aux ateliers collectifs, car elles y trouvent une famille, un soutien et cela est tout à fait possible. 

			Une équipe soutenue et organisée

			Pour accompagner les personnes vers l’émancipation, notre équipe a besoin d’être elle-même émancipée et se sentir autonome et soutenue dans son travail. Face à la charge émotionnelle importante que cela représente de prendre en charge des personnes qui ont subi et subissent parfois encore de lourds traumatismes, nous avons mis en place des temps réguliers de supervisions de l’équipe. Ces discussions nous ont conduits à adopter un nouveau mode de gouvernance : l’holacratie.

			La supervision : un espace de régulation émotionnelle

			L’équipe bénéficie d’un accompagnement en supervision une fois tous les deux mois sur une journée complète. Lors de ces journées, nous nous retrouvons en dehors de l’hôpital dans un cadre intime et chaleureux en général chez l’une des membres de l’équipe. Nous dressons l’ordre du jour en temps réel et nous abordons les points les uns après les autres. Nous traitons des sujets de tous ordres : organisationnel, relationnel, tensions dans l’équipe ou à l’extérieur de l’équipe. Seules les tensions entre deux individus ne sont pas traitées et sont explorées plutôt dans des espaces de médiation à deux si un besoin émerge en dehors de ces journées. Cette journée est encadrée par une superviseuse, d’un organisme privé extérieur, qui nous suit depuis deux ans. Le cadre de ces journées est clair : libre participation, respect de la parole de l’autre et confidentialité. 

			Ces temps sont aussi des temps où on prend le temps d’accueillir les nouvelles ou nouveaux membres de l’équipe et des espaces d’écoute pour toutes et tous, notamment les volontaires en service civique qui vivent des événements forts avec les personnes sur un temps court (huit mois de stage).

			Holacratie : une gouvernance partagée au service du travail collectif et individuel

			C’est grâce à ce travail de supervision et dans sa continuité que nous avons en 2022-2023 opéré un changement de gouvernance pour passer en holacratie, un système de gouvernance partagée, proposant un pouvoir à la fois horizontal dans les processus de décision, et vertical dans chacun des rôles qui permettent à l’organisation de fonctionner.

			L’organisation holacratique nous invite à clarifier notre gouvernance : qui fait quoi et dans quel rôle ? Qu’est-ce qu’on attend de ce rôle pour que l’organisation fonctionne ? Cette clarification est sans cesse réalisée au cours de nos réunions et suit l’évolution de l’organisation. Cette organisation implique de rendre explicites nos règles de fonctionnement : chaque rôle rend son travail transparent pour les autres, priorise ses actions en accord avec les autres rôles, traite les demandes des autres membres de l’équipe en priorité. 

			Deux principes sont majeurs :

			■ Partager nos tensions : nous tentons le plus possible de ne pas garder des tensions à l’intérieur de soi ou de non-dits. L’idée est d’envisager chaque tension comme une occasion de changement pour en faire quelque chose et transformer l’organisation ;

			■ Prendre des décisions pour son propre rôle : chacun et chacune est responsable de son rôle et de le faire évoluer en auto-gouvernance tout en respectant les règles de fonctionnements.

			Depuis un an et demi, cet accompagnement en supervision et plus récemment en holacratie a permis une clarification des rôles de chacun et de chacune et de leurs interactions, de reconnaître la place de chaque membre, et de cultiver le sentiment de faire partie d’un tout. Suite aux évaluations du bien-être de l’équipe, on s’aperçoit que le retour est très positif, que les membres de l’équipe se sentent globalement mieux au travail que dans leur vie personnelle, et que ces temps ont nourri de la confiance en soi, des processus de reconnaissance, le renforcement des liens avec les collègues, et ont engendré une meilleure collaboration. 

			Conclusion

			Le dispositif Parcours a permis à ce jour d’accompagner près de 500 personnes. Il a construit son identité au fur et à mesure qu’il a grandi en s’adaptant au maximum au public accompagné et aux impératifs inhérents à notre institution (l’hôpital public, Assistance publique des Hôpitaux de Paris). Grâce à un travail conjoint entre les équipes soignantes et les équipes de direction et administratives, nous avons pu construire une vraie équipe et souhaitons continuer de l’agrandir afin de recevoir les personnes dans les meilleures conditions d’accueil. Nous avons pu créer un espace permettant un accueil sécurisant, un accompagnement sur mesure en proposant à la fois des espaces individuels et collectifs permettant de rompre avec l’isolement. Cela est permis par une équipe qui prend soin d’elle et de ses membres, avec un fonctionnement « écoutant » la reconnaissance du rôle et de la responsabilité de chaque personne, et avec un temps dédié au collectif.

			Pour la suite, nous souhaitons consolider notre accompagnement pour les enfants des femmes que nous suivons, en particulier en termes d’orientation pédo-psychiatrique, et améliorer l’accompagnement vers l’insertion socio- professionnelle et l’hébergement.

			Nous avons mis en place l’association Mille Parcours, directement liée à notre dispositif et qui permet de communiquer sur ce que nous faisons et de mettre à disposition des outils pour les autres équipes ou personnes qui souhaiteraient s’en inspirer.

			Nous observons qu’en proposant un soutien global à des personnes exilées, souvent traumatisées en grande détresse, et en nous mettant au service des personnes accompagnées, notre dispositif permet de trouver d’abord une sécurisation, un soutien, puis de commencer à penser l’autonomie pour retrouver l’élan. Certaines ont maintenant pris le chemin des études de la médiation en santé afin d’accompagner elles aussi des personnes qui en auraient besoin. 

			Nous constatons que dans les situations de violence, le traumatisme lié aux violences vécues, cumulé à l’insécurité sociale, administrative, juridico-administrative, nécessite un travail complexe, pluridisciplinaire, et une réflexion d’équipe constante. Le traumatisme des violences, pensé et accompagné, pourra éventuellement être dépassé, et devra constamment être réévalué, ainsi que ses conséquences à plus ou moins long terme sur les professionnels, potentiellement impactés par l’écoute des récits. 

			Là où le traumatisme a créé effroi, déshumanisation, sidération, blocage de la pensée, absence de mots, ou encore corps meurtri, le suivi se devra d’œuvrer à agir en premier lieu vers la sécurisation, l’humanisation de la personne, à recréer de la pensée, de la mise en mots, et à faire exister ces corps au monde. Ce n’est qu’au travers de cette perspective que les personnes pourront alors trouver des ressources pour sortir de l’enlisement traumatique et retrouver de nouvelles capacités d’agir.

			Notre dispositif, aux allures associatives et à la gouvernance partagée, s’est construit une place dans une institution normative et hiérarchique qu’est l’hôpital public. Il est le fruit d’une succession de réflexions et d’actions qui ont parfois débordé du cadre établi pour en redéfinir les contours et l’adapter aux réalités de terrain. Il a fait mûrir en nous des réflexions politiques, qui ont permis une assise identitaire et un positionnement de plus en plus fort dans l’hôpital. Ce qui nous semble indispensable pour pouvoir permettre l’empowerment des personnes que nous accompagnons, c’est d’abord de cultiver notre propre empowerment.
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