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Résumé

Cette communication présente une recherche collaborative centrée sur l'analyse de l'activité
des professionnels du Handicap Rare. La question de la pérennisation et du développement
des pratiques d'accompagnement des personnes concernées au travers la transmission des
savoirs d'expérience se posent aujourd’hui de fagon problématique pour les professionnels du
Handicap Rare. La communication vise a présenter et discuter les modalités de travail mises
en ceuvre avec les professionnels ainsi que les résultats de la recherche en mettant en
évidence les principales fonctions délimitant des caractéristiques récurrentes et spécifiques
de Uactivité des professionnels du Handicap Rare.
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Résumé long

Cette communication prend place dans le cadre d'une recherche collaborative centrée sur
lI'analyse de I'activité des professionnels du Handicap Rare. Elle vise la formalisation de leurs
savoirs d'expérience afin d’alimenter des dispositifs de professionnalisation. Cette recherche
est financée par I'Institut de recherche en Santé Publique, et conduite en partenariat avec le
Groupement National de Coopération Handicap Rare qui féderent les Centres Nationaux de
Ressources et les Equipes Relais maillant le territoire francais.

Le Handicap Rare se présente comme une combinaison de trois types de rareté : rareté des
publics concernés, rareté des configurations simultanées de déficiences (sensorielles,
motrices, cognitives) ou de troubles associés (psychique, linguistique), et rareté de la
complexité des prises en charge et techniques d’accompagnement. Cette notion de Handicap
Rare, apparue dans les années 1990, a conduit a la mise en place de dispositifs de prise en
charge spécifiques et originaux, qui mettent en question le systéme institutionnel médico-
social dans son ensemble.

Le champ du Handicap Rare en France est aujourd'hui marqué par des évolutions importantes
a I'instar de la création d'un « dispositif intégré » permettant le développement d'une offre
partenariale et interdisciplinaire d'accompagnement des personnes concernées, des proches
aidants, des professionnels d'institutions éducatives et médico-sociales. Dans ce contexte, les
quatre Centres Nationaux de Ressources pour les Handicaps Rares et les Equipes Relais
jouent un role central pour répondre a 1'ensemble des besoins sur le territoire par leur haut
degré d'expertise. Actuellement ces Centres de Ressources doivent faire face renouvellement
générationnel des équipes et directions en place, alors méme qu’elles rencontrent des
difficultés a formaliser leurs savoirs d'expérience pour former la reléve et étendre leur pouvoir
d’action. Leur expertise professionnelle, souvent liée a des parcours militants, s’est construite
par l'expérience de prises en charge singulieres, caractérisées a la fois par la complexité des
handicaps, la singularité des situations rencontrées et la nécessité de créativité face au manque
de ressources opératoires ou de modes d'action. La question de la pérennisation et du
développement des pratiques d'accompagnement des personnes en situation de handicap rare
au travers la transmission des savoirs d'expérience se posent de fagcon problématique pour les
Centres de Ressources.

La communication sera I’occasion de présenter et de discuter les modalités de travail mises en
ceuvre avec les professionnels. Celles-ci se fondent sur une conception de la recherche
collaborative qui consiste a considérer les participants non pas uniquement comme des
« fournisseurs » de données empiriques, mais aussi comme des co-producteurs de
connaissances aux prises avec des logiques, des temporalités et des préoccupations
différentes. Au plan méthodologique, les chercheurs n’ont pas adopté un point de vue
surplombant et extérieur sur ce que sont les savoirs d’expérience des professionnels du
Handicap Rare, mais ils ont proposé aux professionnels engagés dans le projet de recherche
des espaces permettant I’explicitation et la reconnaissance réciproque de leurs expériences.
Cette option s’est traduite par un engagement individuel et collectif des professionnels du
Handicap Rare des Centres de Ressources qui a été objet de négociation au fur et a mesure du
projet et qui s’est concrétisé a plusieurs niveaux, dans le dispositif de recueil de données et
dans les séminaires collaboratifs actant I’avancée de la recherche (production, résultats,
interprétations). Différents types d’entretien ont été réalis€s par les chercheurs pour
documenter 1’expérience des professionnels (entretiens expérientiels, d’explicitation et
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d’autoconfrontation a des traces vidéo de I’activité) et des séminaires avec les professionnels
ont été proposés comme lieu de partage et d’élaboration d’une culture collective de recherche
(problématisation, analyse et co-production de savoirs). Aujourd’hui, nous engageons le
collectif dans I’élaboration d’un ouvrage collectif fédérant chercheurs et acteurs du terrain.

La communication présentera enfin quelques résultats de cette recherche collaborative qui
mettent en évidence des fonctions délimitant des caractéristiques récurrentes et spécifiques de
I’activité des professionnels du Handicap Rare. Ces fonctions se référent a des expériences
singulieres d’accompagnement de personnes en situation de Handicap Rare qui apparaissent
dans leur fondement comme constitutive d’une culture professionnelle commune du champ.
Ces fonctions alimentent également la suite du travail effectué par le Groupement (GNCHR)
au sens ou il est possible d’en réinjecter les résultats comme outils d’analyse dans des actions
de professionnalisation a venir.
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