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Résumé :

Les communautés de pratique ont trouvé un écho important en santé, en réponse a I’injonction
a la mutualisation des expertises et a la collaboration. Si ces dispositifs ont démontré leur
capacité a favoriser les échanges entre praticiens d’'un méme domaine, leur capacité a permettre
le travail a la frontiere (boundary work), dont nous montrerons qu’il est requis par les
transformations en cours dans le champ du handicap, reste a étudier. Nous nous appuyons sur
le cas d’une communauté de pratique sur les épilepsies séveres pour étudier cette capacité. Nous
identifions les conditions qui permettent a ce dispositif de jouer le role d’organisation fronticre
dans son champ alors méme qu’il rencontre plus de difficultés a agir sur la pratique (practice

work)
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INTRODUCTION

De nouveaux enjeux traversent le champ de la santé et pour y répondre, de nouveaux dispositifs
sont régulierement expérimentés. Au-dela d’une ‘logique de place’ qui revendique la création
d’établissements adaptés s’est développée une ‘logique de soin’, qui milite pour une conception
du soin spécialisé, voire spécifique a chaque cas (Winance et Bertrand, 2017). C’est ce qui
conduit a la définition officielle de « handicaps rares » et la création du dispositif national
intégré qui lui sont dédiés, composé d’un centre national de ressources (CNR) par handicap et
d’équipes relais mutualisées en région. C’est dans ce contexte que nous avons été appelées a
étudier un dispositif, la « Communauté de pratique Epilepsies et Handicap », appelé ‘la CoP”,
en cours de déploiement en Pays de Loire et Bretagne. La CoP est un collectif qui est instauré
de fagon délibérée par le CNR Epilepsies séveres mais repose sur une participation volontaire,
sur la base d’un intérét commun plus que d’une pratique partagée. La CoP est a la fois inter-
métiers, inter-organisations et inter-catégories (des usagers et des professionnels, des
intervenants au contact quotidien des patients et des coordonnateurs en charge de dossiers, etc
). Elle déploie une plateforme informatique dans un champ ou la pratique est plus celle de 1’oral
que de I’écrit et 1’'usage de 1’outil informatique peu présent au quotidien. Nous étudions le
travail du CNR et des membres de la CoP pour construire et assurer le développement de ce
dispositif : nous nous intéressons au travail de frontiére (boundary work) réalisé par les acteurs
de la CoP, aussi bien qu’au travail effectué¢ sur leurs pratiques (practice work). Les frontiéres
et les pratiques ne sont pas réductibles I'une a 'autre et caractérisent des aspects différents d'une
scene sociale (Goffman, 1974 ; Rémery, 2017). Le travail sur les pratiques (practice work)
correspond a la fagon dont les pratiques sont créées, maintenues ou perturbées (Nicolini, 2010).
Le travail sur les frontiéres (boundary work) est défini « purposeful individual and collective
effort to influence the social, symbolic, material and temporal boundaries, demarcations and
distinctions affecting groups, occupations and organizations ». Langley et al (2019) soulignent
le besoin de recherches qui étudient plusieurs frontieres en méme temps ainsi que des frontieres
de nature différente (symbolique, sociale, matérielle ou temporelle), et analysent les
interactions entre elles et entre différents niveaux, celui des micro-interactions du quotidien et
celui plus collectif ou stratégique, intégrant les questions de récursivité et de réflexivité.
Zietsma & Lawrence (2010) de leur c6té ont plaidé pour que plus de recherches étudient le

travail a la fois sur les pratiques et sur les frontieres.

Annecy, 31 mai — 3 juin 2022



DAIMS

ssociation nternationa
i Management Stratégique

XXXI™ conférence de I’AIMS

Notre problématique est de comprendre comment ces deux formes de travail, boundary work
et practice work, interviennent dans la constitution et le développement de la CoP, rendant
possible une action collective malgré les fortes différences entre les acteurs de la CoP et

I’absence d’une pratique partagée.

Apres une présentation du contexte et des concepts de notre recherche, nous organisons le récit
de la vie de la CoP en trois périodes de travail sur les pratiques et les fronti¢res. Nous identifions
les conditions qui permettent aux acteurs de ce dispositif de réaliser le travail de frontiere qui
développe le pouvoir d’agir collectif des acteurs alors que le travail sur la pratique a plus de
mal a faire émerger une pratique commune ou partagée. Nous montrons ¢galement que le CNR
s’érige progressivement en organisation fronticre a8 méme de rendre possible le travail de
frontiéres et sur les pratiques. Nous concluons en identifiant les apports et les limites de notre

travail.

1. CADRE DE LA RECHERCHE : CONTEXTE ET CONCEPTS
Ce cadrage expose a la fois le contexte de la recherche indispensable pour comprendre la
situation des acteurs du champs, I’intérét de mettre en place une CoP et les concepts mobilisés

a savoir le travail a la fronticre et le travail sur la pratique.

1.1 LE CONTEXTE DE LA RECHERCHE

De nouveaux enjeux traversent le champ de la santé (prise en charge globale et personnalisée
du malade et de ses aidants, qualité et contrdle des colits, coordination des interventions, ...) et
pour y répondre, de nouveaux dispositifs sont régulierement expérimentés. L’accroissement du
nombre de personnes dgées, handicapées ou atteintes de maladies chroniques, rend nécessaire
le développement et la diversification des soins et des services tout comme demande aussi une
meilleure coordination des interventions. La loi sur la santé de 2018 encourage ainsi les
différents acteurs (associatifs, fédératifs, institutionnels...) a porter des plateformes de
capitalisation et de diffusion d’expérimentations pour transformer les organisations de santé et
les modalités d’intervention. Les pouvoirs publics, les professionnels et les associations de
familles et d’usagers sont engagés dans un effort permanent de coordination face aux divers
cloisonnements institutionnels, organisationnels, professionnels ou sociaux, du systéme de
sant¢ (ANCREALI, 2013). La mise en place de parcours - de santé face a la maladie, de soins
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pour le suivi médical ou de vie pour les publics dépendants -, se répand progressivement dans
’objectif d’une prise en charge globale des patients, quels que soient les intervenants concernés.
Pour collaborer et mettre en cohérence les multiples facettes nécessaires a un parcours, de soins
ou de vie, les frontiéres entre métiers et domaines (social, sanitaire, scolaire, ...) sont amenées
a étre traversées. Patients, familles, aidants sont invités a s’engager, aux cotés des
professionnels de santé dans la conception et la réalisation de ces parcours, quoique la
reconnaissance et 1’intégration de leur expérience restent difficiles (Shaw & Baker, 2004 ;

Boudier et al, 2012).

Longtemps considérées comme impures ou victimes d’une malédiction divine, les personnes
en situation de handicap, et plus spécifiquement les personnes épileptiques, ont d’abord été
exclues de la société (Brioir, 2013). Progressivement, le handicap est reconnu et identifié par la
société : se succedent des moments d’exclusion, de ségrégation puis d’intégration pour arriver
a ce que I’on nomme aujourd’hui le « virage inclusif ». Le maintien dans le milieu ordinaire,
avec des soutiens pluri-secteurs coordonnés par une plateforme de services de proximité,
deviendrait I’objectif (loi du 11 février 2005, qui introduit la notion de compensation). Ce
modele inclusif est aussi I’occasion d’une « désinstitutionalisation » de la prise en charge,
appréciée de facon trés différenciée (Gautherot, 2021). C’est, pour certains, I’aboutissement de
la lutte contre la discrimination des personnes handicapées, pour leur intégration dans la cité,
et ce sur la base du ‘modele social’ du handicap, qui considere le handicap comme le résultat
de I’interaction entre un individu qui a une déficience (physique, sensorielle, intellectuelle ou
psychique) et des limitations crées ou maintenues par la société (pour cette raison la loi du 11
février 2005 introduit la notion de « personne en situation de handicap », pour remplacer le
terme « personne handicapée »). Pour d’autres, ce virage souléve des craintes de réduction
budgétaire et de manque de places dans les établissements pour accueillir les publics qui en ont
besoin, tout comme le risque que la pression au changement vers le mode¢le inclusif pousse les
institutions a changer leur discours sans changer leurs pratiques (Gautherot, 2021). La création,
par les pouvoirs publics, de places dans des établissements adaptés a d’ailleurs longtemps été
la revendication principale des associations et des familles (Winance & Bertrand, 2017 ;
Piveteau, 2014). Cette ‘logique de place’ s’est doublée d’une ‘logique de soin’, sous 1’effet
d’institutions militantes, qui ont développé une conception du soin spécialis¢, adapté a certaines
associations de déficiences, voire spécifique a chaque cas (Winance & Bertrand, 2017 ;
Erhenberg, 2021). C’est ce qui conduit a la définition officielle du « handicap rare » et la
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création du dispositif national intégré qui lui est dédié, combinant des Centres de Ressources
Nationaux (ci-dessous CNR), un par handicap rare, et des Equipes Régionales mutualisées, une
par région. C’est dans ce contexte que nous avons été appelées a étudier un dispositif, la «
Communauté de pratique Epilepsies et Handicap », en cours de déploiement par le CNR
Handicaps Rares a composante Epilepsie Sévére en collaboration avec deux Equipes Relais
Handicaps Rares (ERHR), en Pays de la Loire et Bretagne. Le CNR assure le pilotage et le
financement des phases d’étude de faisabilité, de cadrage puis de déploiement des outils et des
premiéres actions du dispositif. Les Equipes Relais sont supposées prendre le relais de
I’animation du dispositif, une fois celui-ci déployé par le CNR. Des phases d’extension
territoriale (a d’autres régions frangaises) et populationnelle (aux autres handicaps rares) sont

trés rapidement envisagées.

La CoP, puisque c’est le nom que le CNR donne a ce projet, élargit, prolonge et renouvelle le
modele d’action du CNR. En effet, celui-ci a pour mission la diffusion des connaissances et
I’amélioration des conditions de prise en charge et de vie des personnes en situation de handicap
rare 2 composante épilepsie sévere. Son action repose sur une évaluation continue des besoins
et des attentes des personnes et des acteurs institutionnels concernés, elle a deux volets
principaux. D’une part, il informe et soutient les familles a qui il peut proposer une évaluation
et un projet individuel d’accompagnement. D’autre part, il contribue a la formation et
I’information des professionnels, les accompagne dans leur pratique et développe des solutions
de proximité. De son c6té, la CoP a pour ambition de réunir les acteurs de multiples horizons,
qu’il s’agisse de personnes physiques ou morales, professionnels de proximité issus du soin,
paramédicaux, socio-éducatifs, familles et proches aidants, représentants d’instances
participatives, membres institutionnels et de structures administratives, etc. tous partageant un
intérét commun pour la qualité de vie des personnes en situation de handicap atteintes d’une
épilepsie sévere. Elle s’est donnée pour ambition « d’agir pour un parcours de vie sans rupture
pour les personnes épileptiques en situation de handicap » et pour modele d’action, celui des
communautés de pratique, supposées faciliter la circulation d’information, la capitalisation des
savoirs, la mise en relation et le partage de connaissances et d’expériences entre les membres.
De facon plus spécifique au champ de 1’épilepsie, elle se donne aussi pour rdle, de rassurer
certains membres sur leurs pratiques professionnelles, de les aider a savoir agir concrétement
et a trouver la bonne posture ainsi que de pérenniser des savoirs expérientiels au moyen de

‘traces’ de ses groupes d’échanges de pratique.
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Le projet correspond donc a la création d’un collectif qui réunit les interlocuteurs du CNR dans
I’objectif de mieux répondre aux multiples enjeux du champ que nous venons de présenter :
spécificité des soins, coordination des interventions, continuité des parcours de vie, intégration
des familles, virage inclusif. Ce collectif présente toutefois des frontiéres trés large, c’est un
appel aux bonnes volontés sur un domaine d’intérét partagé (épilepsies & handicap) : les
situations et les pratiques auxquelles il renvoie sont multiples, difficiles a identifier a priori,
inter-métiers, inter-organisations, relation aux usagers et, au final, loin de d’une pratique
conjointe qui permettrait de définir ou de construire une communauté. C’est pourquoi il nous
est apparu que 1’étude de ce dispositif devait s’envisager au moins autant comme un travail sur

les frontieres (boundary work) que comme un travail sur les pratiques (practice work).

1.2. COMMUNAUTE DE PRATIQUE, PRACTICE WORK ET BOUNDARY WORK

La question des pratiques est devenue centrale tant en sociologie qu’en théorie des
organisations. En effet, les pratiques sont envisagées comme 1’espace de réalisation du social
(Schatzky, 2002 ; Gherardi, 2009 ; Cox, 2012). Elles sont caractérisées par trois propriétés :
elles sont dotées de sens ; elles font 1I’objet de prescriptions, d’instructions ou d’exigences sur
les facons de faire ; enfin elles sont reliées aux structures qui définissent les objectifs et les
projets des acteurs ainsi que les émotions qui sont jugées acceptables par les acteurs
(Dubuisson-Quelier et Plessz, 2013). Reckwitz (2002) propose la définition suivante des
pratiques : «un type de comportement routinisé qui consiste en plusieurs éléments
interconnectés : des formes d’activités corporelles, des formes d’activités mentales, des
‘choses’ et leur usage, des connaissances de base constituées de compréhension, savoir-faire,

états émotionnels et motivations » (Reckwitz, 2002, p. 249).

Le travail sur les pratiques (practice work) correspond a la fagon dont les pratiques sont créées,
maintenues ou perturbées, les recherches se concentrant généralement sur une seule de ces
activités (Zietsma & Lawrence, 2010). Maguire, Hardy et Lawrence (2004) ont montré que les
activistes du VIH/sida ont créé de nouvelles pratiques pour mettre en relation les groupes
communautaires avec les organismes de réglementation, les entreprises pharmaceutiques et les
fournisseurs de traitements afin d'influencer les décisions relatives aux traitements. La
recherche sur les mouvements sociaux a elle aussi mis en évidence les tentatives des militants
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de perturber les pratiques associées aux aliments génétiquement modifiés (Schurman, 2004) et

a l'utilisation du DDT (Maguire et Hardy, 2009).

Dans le paysage des recherches sur les pratiques, le modele de la communauté de pratique
occupe une place a part : il est a la fois trés répandu et trés critiqué (Cox, 2012). 11 a été élaboré
par Lave et Wenger (1991) dans le cadre de leur étude sur l'apprentissage en situation, avec des
sages-femmes du Yucatan, des tailleurs du Libéria, des quartiers-maitres, des bouchers et des
alcooliques anonymes. Lave et Wenger (1991, p. 98) font valoir qu'une communauté de
pratique, qu'ils définissent comme « un systeme de relations entre des personnes, des activités
et le monde, se deéveloppant au fil du temps, et en relation avec d’autres communautés de
pratique contigués et qui se chevauchent », est une condition intrinséque a l'existence de
connaissances. Ce modele met 1’accent sur le caractére social et situé des processus
d’apprentissage : il rend compte du fonctionnement de groupes qui partagent une méme
pratique et échangent fréquemment afin de la perfectionner. Wenger (1998, p. 58) souligne
I’existence d’une double dynamique de participation et de réification, cette derniére étant
définie comme le fait de donner forme a I'expérience, de la concrétiser en produisant des
artefacts. « Toute communauté de pratique produit des abstractions, des outils, des symboles,
des histoires, des termes et des concepts qui réifient une partie de cette pratique en un forme
figée » (Wenger, 1998, p. 59). Wenger (1998, p. 72-84) identifie trois dimensions qui font une
communauté. Premiérement, les membres interagissent du fait d’un engagement mutuel, fondé
sur la confiance et 1’ouverture, qui veut que chacun aide et soit aidé. Deuxiémement, les
membres sont liés entre eux par une mission commune (joint entreprise). Enfin, les membres
produisent avec le temps un répertoire partagé fait de ressources communes : langage, routines,
outils, histoires. Wenger (2000, p. 227-8) distingue enfin trois modes d’appartenance a des
systémes sociaux d’apprentissage : I'engagement qui se traduit par des activités conjointes de
participation et la réification ; 1’imagination qui permet d’explorer les possibilités ; et
I’alignement qui consiste a s’assurer que les activités sont suffisamment cohérentes avec

d'autres processus, afin qu’elles puissent étre efficaces.

La notion de communaut¢ de pratique a rencontré un formidable écho en management et devient
le principal dispositif organisationnel du projet de gestion des connaissances (Cox, 2012). Au-
dela des communautés spontanées, émergentes et auto-organisées qu’il faut favoriser (Gherardi
& Nicolini, 2000; Lave & Wenger, 1991; Wenger, 1998) apparaissent les communautés
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décidées, pilotées et/ou managées. Cette évolution renforce le lot de critiques, déja chargé
(Roberts, 2006 ; Cox, 2012). Pour Marshall et Rollinson (2004, p. S74), ’analyse de Lave et
Wenger (1991) sur la négociation de sens peut étre interprétée comme « excessivement
tranquille et consensuelle », alors qu'en réalité, ces activités sont en proie a des malentendus et
des désaccords. Contu et Willmott (2003) soulignent I’absence de prise en compte des relations
de pouvoir. Swan et al. (2002) suggerent que la notion peut étre utilisée comme un outil
rhétorique pour faciliter le contréle des groupes professionnels sur lesquels les managers ont
peu d'emprise. Yanow (2004) souligne que les connaissances internes, en dépit de leur
pertinence, ne sont pas nécessairement reconnues au sein de 1'organisation ou les connaissances
d’experts externes peuvent étre préférées. En outre, comme Fox (2000, p. 860) le note, « la
théorie des communautés de pratique ne nous dit rien sur la fagon dont, dans la pratique, les
membres d'une communauté modifient leur pratique ou innovent ». Lindkvist (2005) développe
une vision alternative de « collectifs de pratique », pour désigner des équipes engagées dans la
création et 1'échange de connaissances et qui s'appuient sur les connaissances individuelles.
Gherardi (2009) souligne la disparition des fondamentaux du modele, initialement issu de
I’anthropologie, lors de son passage dans le champ managérial. C’est pour cela qu’elle propose
de renverser la proposition, de remettre la pratique au premier plan, devant la "communauté",
de rappeler que ce sont les pratiques qui génerent une communauté dans la mesure ou elles
forment la "colle" qui tient ensemble une configuration de personnes, d'artefacts et de relations

sociales.

La frontiére est définie par la sociologie comme une distinction qui permet de construire des
catégories, d'objets, de personnes ou d'activités (Lamont et Molnar, 2002). Les fronti¢res
agissent comme « des outils par lesquels les individus et les groupes se battent et se mettent
d'accord sur les définitions de la réalité » (Lamont et Molnar, 2002, p. 168). Ces définitions de
la réalité deviennent toutefois « un moyen essentiel pour acquérir un statut et monopoliser des
ressources » : les frontieéres entre groupes se traduisent par « un acces inégal et une distribution
inégale des ressources (matérielles et immateérielles) et des opportunités sociales » (Lamont et
Molnér, 2002 : 168). Ceci fait des frontiéres des objets stratégiques pour les acteurs motivés

par la défense ou la remise en cause des positions acquises.

Le travail sur les frontieres (boundary work) a été analysé par Langley et al. (2019, p.2) qui

proposent de le définir comme « purposeful individual and collective effort to influence the
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social, symbolic, material and temporal boundaries, demarcations and distinctions affecting
groups, occupations and organizations ». lIls distinguent trois perspectives, 1’une
concurrentielle (competitive), 1’autre collaborative, de travail aux frontiéres, la derniére
configurative (configurational) sur le travail par les frontiéres. La premiére perspective est issue
du travail fondateur de Gieryn (1983), qui a étudié la fagon dont les scientifiques établissent
des frontiéres entre ce qui est et ce qui n’est pas de la science (et reléve de 1’art, de la religion,
ou du folklore), pour protéger ce qu’ils considérent comme leur prérogative. A sa suite, de
nombreux travaux se sont intéressés au travail a la frontiere pour comprendre comment il
distingue (Burri, 2008 ; Ehrich et al. 2008), 1égitime et oppose (Gieryn, 1999). Trois pratiques
de défense, de contestation et de création de fronti€res sont identifiées au sein de cette
perspective concurrentielle, dont 1’objectif peut étre de renforcer les statuts, d’obtenir des
ressources, de reproduire ou de contester les relations de pouvoir existantes. La perspective
opposée, que Langley et al. (2019) qualifient, a la suite de Quick et Feldman (2014), de
collaborative, met en avant un travail sur les frontiéres qui visent, a I’inverse, a créer des
jonctions ou des connexions, pour permettre la collaboration. Ils identifient trois pratiques
créatrices de connexions que sont la négociation (negociating), I’'incarnation (embodying) et
I’affaiblissement (downplaying), qui consiste a minimiser les différences. La perspective
collaborative sur le travail aux frontieres résonne avec les recherches menées par Star et
Griesemer (1989) sur le role des objets frontieres (boundary objects), ces artefacts intervenant
dans la collecte, la gestion et la coordination de connaissances distribuées et dont la flexibilité
interprétative leur permet de faire fonction de médiation, dans la coordination d’experts et de
non-experts. Enfin Langley et al. (2019) identifient une dernicre perspective, dite configurative,
ou le travail sur les fronti¢res est utilisé pour rassembler des groupes divergents et construire
de nouveaux domaines d’action. Ceci rejoint la notion d’organisation frontiere (boundary
organization), mise en place pour réunir des acteurs de différentes communautés, scientifiques
et politiques (O’Mahony, Bechky, 2008), public et privés (Suquet, Collard, Raulet-Croset,
2020), etc .... Tout I’enjeu du bon fonctionnement d’une telle organisation repose sur la capacité
des acteurs a trouver des intéréts convergents afin de défendre un objectif commun (Guston,
2001a, 2001b). Cette forme organisationnelle repose sur la volonté de rassembler des acteurs
tout en leur permettant de conserver leur identité et leurs intéréts propres méme s’ils sont
divergents (O’Mahony, Bechky, 2008). Les frontiéres sont délibérément manipulées, afin que
certaines activités soient réunies tandis que d'autres sont au moins temporairement tenues a
1'écart, dans le but de permettre la collaboration. La mise en place d’une organisation frontic¢re
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peut étre une stratégie de défense qui permet de sortir d’une phase de contestation (Peton, 2011)
en proposant une nouvelle pratique qui permet de fédérer des acteurs aux intéréts pourtant
divergents. Langley et al. (2019) identifient trois pratiques de travail sur la frontiére : composer
avec (arranging), faire tampon (buffering) et fusionner (coalescing) les frontiéres, comme
observé par Llewellyn (1998) dans un service social ou s’affrontent logique de coit et logique

de soin.

Langley et al. (2019) soulignent le besoin de recherches qui étudient plusieurs frontiéres en
méme temps ainsi que des frontieres de nature différente (symbolique, sociale, matérielle ou
temporelle), qui analysent les interactions entre elles et entre différents niveaux (celui des
micro-interactions du quotidien et celui plus collectif ou stratégique), en intégrant les questions
de récursivité et de réflexivité. Zietsma & Lawrence (2010) de leur c6té ont plaidé pour plus de
recherches qui étudient a la fois le travail sur les pratiques et le travail sur les frontiéres. En
effet, la relation entre travail sur les frontiéres et travail sur les pratiques reste peu explorée a
quelques exceptions alors que les frontires et les pratiques sont des phénoménes distincts mais
interdépendants, qui ne sont pas réductibles 1'un a 1'autre et qui caractérisent différents aspects
d'une scéne sociale (Goffman, 1974). Armstrong (2002) a souligné que les frontiéres ne
définissent pas seulement l'appartenance, mais qu'elles peuvent aussi faconner de maniére
cruciale les pratiques d’une communauté. Swidler (2001, p. 83) a montré qu'une nouvelle
pratique (la parade du Lesbian/Gay Freedom Day inaugurée en 1971) a conduit a une nouvelle
frontiére, qui favorise un ensemble de pratiques dérivées, qui en retour la soutiennent. Dans son
¢tude sur la fagcon dont deux hopitaux gerent leur conformité aux changements réglementaires,
Kellogg (2010) identifie que 1’un réussit a changer ses pratiques par un travail collaboratif sur
les frontiéres qui permet alors le développement de nouvelles pratiques, alors que I’autre n’y

parvient pas.

Notre recherche longitudinale sur le déploiement d’une CoP par le CNR Epilepsies séveres et
handicap présente une opportunité pour répondre a un tel agenda, travailler sur plusieurs
frontiéres en méme temps et sur le lien entre travail a la fronticre et travail sur la pratique. C’est
I’occasion d’étudier un collectif qui est instauré de fagon délibérée, mais qui repose sur une
participation volontaire, définie par une problématique commune plus que par une pratique
partagée, a la fois inter-métiers, inter-organisations et inter-catégories (des usagers et des
professionnels, des intervenants au contact quotidien des patients et des coordonnateurs en
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charge de dossiers, etc ). Ce collectif déploie une plateforme informatique dans un champ ou la
pratique est plus celle de I’oral que de 1’écrit et I’'usage de 1’outil informatique peu central au

quotidien.

2. METHODOLOGIE

Nous avons ¢été contactées par le CNR en décembre 2018 pour les accompagner dans le
déploiement de ‘la CoP’. La demande était double, d’une part, produire un diagnostic pour
préparer 1’évaluation qui est inscrite dans le cadre de toute expérimentation médico-sociale et
d’autre part accompagner le déploiement du projet. Notre intervention s’est structurée autour
des principes de la recherche action (Greenwood et Levin, 2007) : I’action, parce que 1’objectif
de la recherche action est de modifier la situation initiale ; la recherche, parce que I’objectif est
¢galement de produire des savoirs scientifiques, des théories, des mod¢les, des méthodes, et la
participation, car le processus générant les savoirs implique le chercheur et le praticien. Notre
démarche a été de type collaboratif : « le chercheur et les parties prenantes définissent le
probleme a étudier, co-générent les connaissances appropriées, apprennent et exécutent
ensemble des techniques de recherche, engagent des actions et interpreétent les résultats de ces

actions » (Greenwood et Levin, 2007, p. 3).

Nous pouvons identifier plusieurs étapes dans notre travail :

- Avant 2019, la conception et le lancement de la CoP qui nous ont été racontés ;

- 2019, premiere phase de fonctionnement, selon les principes et les outils mis en place
lors de la conception, phase au cours de laquelle nous avons fait et partagé avec nos
interlocuteurs un travail de diagnostic, dans une démarche mélant entretiens
approfondis, travail documentaire et suivi de la vie de la communauté au fil de I’eau.
Fin 2019, une cheffe de projet interne est recrutée, fin de mission de la consultante ;

- 2020, deuxieme phase de fonctionnement, avec de nouveaux principes et outils, du fait
de la prise de poste de la cheffe de projet et du confinement liée a la pandémie du Covid
19. Cette phase est aussi marquée par une intensification de la collaboration avec la
cheffe de projet qui investit nos travaux, les traduits en outils et les enrichit ;

- 2021, phase de formalisation et de diffusion du dispositif avec des modalités différentes
sur chaque territoire en fonction des spécificités du réseau d’acteurs menant a la création
d’une instance transverse en 2022 : I’observatoire des CoP.
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2.1. MODALITES DE COLLECTE DE DONNEES EN 2019 (PHASE 1)

- Deux entretiens de cadrage de 2h avec le directeur du CNR et la consultante externe
spécialisé en gestion des connaissances, pilote du projet, en février et avril 2019 ;

- Participation a la plénic¢re de la CoP en mai, prise de contact avec la cinquantaine de
personnes présentes, recontactées par email pour réaliser des entretiens longs ;

- Observation des deux groupes de travail (appelé cercles) actifs sur la période, le premier
en participant aux réunions a distance de ce groupe (y compris les messages
¢lectroniques échangés), le second en échangeant avec 1’animatrice ainsi qu’en suivant
les échanges du groupe par message électronique, de juin a octobre ;

- 15 entretiens approfondis, de juin a septembre, dans le respect de la diversité de la
communauté, durée de 1h30 a 2h30, sur le lieu de travail des personnes salariées et dans

des locaux associatifs (ou des cafés) pour les familles, enregistrés et retranscrits :

. Familles et associations : 5 entretiens (7 personnes)

. Etablissements : 2 entretiens (3 directeurs ou adjoint d’établissement)
. Personnel des établissements : 3 entretiens (6 personnes)

. Professionnels de la coordination : 2 entretiens (3 personnes)

. Architectes : 3 entretiens (3 personnes)

- Restitution et échanges sur le diagnostic de la CoP, bilan participation et production,
avec le directeur du CNR et son équipe lors d’un séminaire dans leurs locaux sur 2 demi-
journées en juillet puis aupres du conseil d’administration en octobre a Paris ;

- Travail de documentation sur le champ du handicap rare (8 rapports d’étude).

Les entretiens ont été réalisés a partir d’un guide d’entretien trés ouvert, organisé en trois
rubriques principales, pour laisser libre cours a I’expression de I’expérience souvent difficile
que toutes les personnes rencontrées ont avec le domaine qui les réunit, a savoir celle de

I’accompagnement des personnes a épilepsies séveres :

1. I’accompagnement de 1’épilepsie et vous : quelle est votre expérience ?
2. la communauté et vous : quelles sont vos attentes ? Qu’en retirez-vous ?
3. la communauté et les autres : quels apports pour les professionnels de santé ou les

familles et associations de famille ?
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Les entretiens sont analysés avec le logiciel Nvivo selon la grille présentée en annexe 1 fondée

sur une grille de lecture ancrée dans le modele des communautés de pratique.

Tableau 1. Modalités de collecte de données en 2020 - phase 2 de la recherche

Activités

Observations réalisées

Réunions de pilotage de
la recherche avec le

directeur du CNR

Février 2019 (3h), Avril 2019 (3h), 22 et 23 juillet (2019), 2 et 17
octobre 2019 (4h) 20 décembre 2019 (4h), 5 février 2020
(Journée), 9 septembre (journée), 18 mars 2021 (3h), 22 novembre

2021 (3h)

Réunions cheffe de projet
(partage des observations

et analyse conjointe)

26 janvier 2020 (3h), 13 février 2020 (4h), 7 mai (3h), 19 mai
(3h), 8 juillet (4h), 9 octobre (3h), 23 octobre (1h30), 3 novembre
(2h30), 8 décembre (2h), 1 fev 2021 (1h), 20 mai 2021 (3h), 5
juillet 2021 (2h), 27 aout 2021 (2h30), 23 septembre (2h),

Participation aux
évenements collectifs de

la CoP

Plénieére novembre 2019 (Journée) ;

Webinaire présentation de la CoP 25 juin (1h10);
Webinaire savoirs expérientiels 25 septembre (1h35) ;
Formations en ligne des 26 et 30 juin et du 3 juillet (2h);

Pléni¢re novembre 2020 (visio, journée)

Cercle Aide Technique

Réunion en visio les 27 septembre 2019 (1h30), 20 janvier 2020
(2h30), 30 mars (1h50), 27 avril (1h55), 15 juin (1h20), 20 juillet
(2h40), 12 octobre (h), 9 novembre (h), 23 novembre (1h),

Comités pédagogiques

Compte-rendus de Mars 2020, Juin 2020 et Aott 2020

Groupe Déploiement de

la mallette émotion

Réunion 29 septembre 2020 (1h30)

Cercle Malette

pédagogique

Réunion en visio (données insuffisantes)

Nouvelle CoP - Grand
Est

30 juin 2020 (h), 26 aout (2h40), 21 octobre (2h)

2.2. MISE EN FORME ET ANALYSE DES DONNEES

Chacune des deux phases de la recherche a donné lieu a la rédaction d’un rapport de 40 pages

compilé dans un rapport final. Le rapport 1 de diagnostic de la CoP a été réalisé par partir de
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I’analyse thématique des entretiens dont la grille est présentée en annexe 1. Il est focalisé sur la
question de la diversité : diversité des membres qui s’exprime par la diversité des registres
(Pexpertise et le savoir, I’expérience et le savoir-faire, I’existence et la souffrance) et la variété
des difficultés rencontrées, diversité des attentes et des visions sur le dispositif, diversité des
besoins (s’informer, se former, se rassurer, étre reconnu) qui se reflétent dans les modalités de
participation et de contribution. Il propose une lecture transverse en termes de logiques d’action
et d’enjeux partagés, quoique de fagon différenciée par les différentes catégories, et identifie
les freins. Ce rapport est truffé de verbatim, en cela il sera un outil important de la prise de poste
de la cheffe de projet et une des bases de la collaboration que nous établirons avec elle. Le
rapport 2, dit rapport d’observation, est orient¢ par la question de l’apprentissage et de
I’évaluation, et analyse la contribution des fonctionnements aux résultats observés et aux
impacts espérés. Il se conclut par une grille d’auto-diagnostic et de questionnement co-

construite.

L’analyse que nous développons dans cet article mobilise I’ensemble de ces éléments pour
proposer une analyse globale des pratiques et des frontieres ainsi que du travail des acteurs pour
les modifier, en incluant les aspects récursifs et réflexifs. Elle s’organise sous la forme d’un
récit qui raconte comment le dispositif a évolué¢ de I’injonction de mutualisation des savoirs a
I’organisation de la collaboration. Les résultats sont présentés par période (avant 2019, 2019,

2020, 2021) et selon les quatre axes d’analyse ci-dessous :

1. Le travail sur les pratiques
- Le CNR, au niveau stratégique, vise a répondre a 1’injonction a la mutualisation, qui est
sa raison d’étre ; le dispositif de CoP, tant par la promesse qu’il offre que par 1I’écho
qu’il rencontre, lui permet de (faire) porter ce projet collectivement ;
- La transformation des pratiques, formulée par I’expression de ‘virtuosité relationnelle’

est aussi le but au niveau des micro-interactions qui font la qualité du parcours de vie.

2. Le travail sur les fronticres
- Au plan stratégique, la question des catégories (types d’intervenants, de patients, de
prises en charge) est au coeur méme de la construction du champ du handicap rare

comme 1’a montr¢ le travail historique de Winance & Bertrand (2017) ;
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- Au quotidien, I’intégration de membres des différentes catégories sociales (familles,
professionnels, experts, directions d’établissement, acteurs de la coordination) est une
question clé pour que le dispositif existe, qu’il intéresse et inclut des participants. La

qualité des outils (+/- conviviaux) et des interactions (+/- dialogiques) en est la clé.

3. Les fronti¢res
- Le dispositif de CoP construit-il des nouvelles fronti¢res ? de quelle nature ? par quelles

pratiques ? et comment s’articulent-t-elles avec les frontiéres existantes ?

4. Les pratiques
- Le dispositif de CoP favorise-t-il de nouvelles pratiques ? de quelle nature ? avec quels

effets en retour sur le dispositif et ses frontieres ?

3. RESULTATS : PRATIQUES ET FRONTIERES

3.1. A L’ORIGINE DU PROJET : LA RECONNAISSANCE INSTITUTIONNELLE, L’INJONCTION A LA

MUTUALISATION

La reconnaissance du handicap rare est le fruit d’un long travail militant, initié¢ en 1968 par un
couple de parents dont la fille nait, atteinte de surdicécité. L’association qu’ils développeront
fera un important travail pour recenser, identifier, rassembler des témoignages dans 1’objectif
d’évaluer les besoins en équipements et d’obtenir, de la part des autorités publiques, la création

d’établissements spécialisés sur ces situations (Winance & Bertrand, 2007).

Finalement définies par I’article 1 du Décret n°2005-1135 (Article D312-194 du Code de
I’action sociale et des familles) comme 1’association rare et simultanée de déficits sensoriels,
moteurs, cognitifs et/ou de troubles psychiques, les situations de handicap rare combinent trois
types de rareté :
- Larareté des publics : prévalence de moins d’1 cas pour 10 000 personnes, soit environ
3000 personnes en France sur les 4 champs du handicap rare ;
- larareté des combinaisons de déficiences qui complexifie les actes du quotidien ;
- la rareté et la complexité des technicités de prise en charge : tant pour le diagnostic,
I’évaluation fonctionnelle et 1’élaboration des projets d’accompagnement.
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C’est la reconnaissance institutionnelle des épilepsies séveéres comme ‘handicap rare’ en 2012
qui ouvre la possibilité de financer un CNR ‘Handicaps Rares et Epilepsies Sévéres’, (soit 7,3
ETP en 2020) et d’intégrer ’épilepsie sévere comme 4éme champ d’action aux Equipes Relais
Handicaps Rares (ERHR). (Les épilepsies séveres sont pharmaco-résistantes et non stabilisées,
les crises et les troubles associés réduisent la possibilité pour les personnes de mobiliser leurs
compétences, créant des situations de grande complexité du fait de pathologies évolutives
chroniques associées). Ce CNR et ses actions prennent ainsi leur place dans le champ du

handicap rare, héritant des ressources et des contraintes, propres a ce champ.

3.1.1. L’injonction de mutualisation, un appel au travail sur les frontieres

Le dispositif national intégré dans lequel s’insére le CNR est porteur d’une injonction de
mutualisation. D’une part, le CNR a pour mission de mutualiser les savoirs : il doit ‘capitaliser,
organiser et diffuser’ les expertises (‘de haut niveau’) développées sur le territoire national, en
particulier par la quinzaine d’établissements spécialisés dans la prise en charge d’épilepsies
séveres (Ancreai, 2013) (Deux d’entre eux se sont d’ailleurs alliés pour remporter 1’appel
d’offres pour la création et la gestion du CNR, supposé mutualiser 1’expertise de I’ensemble
des intervenants, ce qui pose question). D’autre part, les équipes régionales (ERHR) sont
mutualisées entre les différents handicaps rares reconnus. Le CNR, nouveau venu, doit trouver
sa place, d’une part aupres des différents acteurs porteurs ou demandeurs d’expertise sur
I’ensemble du territoire et d’autre part dans 1’agenda (déja chargé) des équipes relais en région
qui, seules, sont habilitées a intervenir sur les territoires, tant auprés des établissements
d’accueil que des familles. Le CNR est en charge d’une forme de « cartographie » des besoins
et ressources dispersées sur le territoire national, c’est aussi un « conservatoire » des ressources
rassemblées dans un centre de documentation et un « passeur » suppos¢ faire circuler ces

informations entre les silos du champ médico-social.

3.1.2. La pratique de I’étude épidémiologique : se compter pour compter.

Le CNR commandite une étude épidémiologique, baptisée REPEHRES, réalisée en région Pays
de Loire en 2015 par le CREAI de Nantes. Réalisée aupres des 778 ESMS (établissements et
services médico-sociaux) non spécialisés en épilepsie puisqu’il n’y en pas sur le territoire, elle
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obtient un taux de réponses de 45%, permet d’identifier 106 cas qui relévent d’une épilepsie
sévere et 629 cas ayant présenté au moins une crise d’épilepsie dans 1’année. Elle permet aussi
d’identifier des besoins de formation, d’information, de partage et de coordination entre
intervenants. Au statut de la rareté institutionnellement reconnue, elle vient ajouter le constat
de I’isolement comme expérience vécue par les établissements et les familles. De cette enquéte,
c’est donc la quantité qui émerge, quantité de cas concernés et d’établissements en difficulté.
Ce handicap rare ne 1’est peut-étre pas tant que ¢a : il est peu visible, diffus, dispers¢, conjugué
a d’autres. Seule I’expertise nécessaire reste rare et le CNR a justement pour mission de

répondre a cette situation par la mutualisation des ressources.

3.1.4. La CoP, une nouvelle fronti¢re en réponse a I’injonction de mutualisation

Le CNR avec I’appui de 1’association régionale sur 1’épilepsie (ARTANE) propose de réunir au
sein d’un dispositif appelé « communauté de pratique Epilepsies et Handicap » les acteurs de
tous horizons, qu’il s’agisse de personnes physiques ou morales, professionnels de proximité
issus du soin, paramédicaux, socio-éducatifs, familles et proches aidants, représentants
d’instances participatives, membres institutionnels et de structures administratives, etc. tous
partageant un intérét commun pour la qualité de vie des personnes en situation de handicap
atteintes d’une épilepsie. Ce collectif se dote d’une charte qui définit son objectif comme « agir
pour un parcours de vie sans rupture pour les personnes épileptiques en situation de handicap. »
Le CNR, avec I’appui d’une consultante en gestion des connaissances, propose un mode de
fonctionnement avec des travaux en sous-groupes (appelés des cercles) et I’objectif de partager
et de produire des savoirs mutualisés. L’initiative s’appuie sur le déploiement d’un site internet

(http://www.paces.care/), préfiguration d’une plateforme collaborative, a développer lorsque

les financements seront réunis. Le site permet la promotion du collectif aupreés des membres et
la diffusion des ressources. Les salariés du CNR et la consultante externe, sont impliqués dans
I’animation des groupes et la production des contenus pour lancer la machine et donner
I’exemple. Deux webinaires faisant appel a des experts et traitant de questions clés (autour de
la gestion des crises épileptiques) sont mis en ligne. L.’équipe relais de Bretagne ou existent des
¢établissements spécialisés en épilepsie est ralliée au projet, au nom de la mutualisation et de la
proximité. Des plénicres sont prévues deux fois par an pour se rencontrer, se connaitre et rendre
compte des travaux et des projets. La création de ce collectif relativement ouvert dans un
univers qui se ressent comme isolé crée un nouvel espace.
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3.2. L’ANNEE 2019 — PHASE 1 DE LA RECHERCHE, C’EST QUOI CETTE COP ?

Telle est la situation dont nous prenons connaissance quand débute notre collaboration, que

nous amorg¢ons avec prudence par une enquéte aupres des membres. De fait, le premier enjeu

que nous avons identifié lors des entretiens de cadrage est celui de la diversité des membres.

3.2.1. La CoP, de nombreuses frontiéres a tracer ou lever

Les lignes de partage entre participants sont multiples et trés enchevétrées :

la fronticre est d’abord géographique entre Pays de Loire et Bretagne, avec la question
des distances et des différences dans les établissements et dans la vie associative mais
aussi de différences dans les priorités et les modalités de travail des ERHR ;

la frontiére entre professionnels salariés et parents bénévoles pose des problémes de
disponibilité (les salariés, en journée, les bénévoles en soirée) et d’engagement ;

les établissements sont d’ailleurs plutot représentés par leur encadrement que par les
professionnels au contact avec les résidents, car leur présence y est indispensable ;
certains parents sont sans solution et parfois révoltés (les mamans courage), d’autres
sont regroupés dans des associations importantes de gestion et de plaidoyer ;

les neurologues supposés posséder 1’expertise principale sont peu présents, ceux qui se
déclarent compétents sur 1’épilepsie semblent trés peu nombreux, ;

de méme entre les établissements et les acteurs de la coordination ...

A partir des entretiens, nous avons qualifié ces différences, de diversité de registres

d’expression, en distinguant :

- le registre de I’expertise (du savoir) est celui des experts (médecins ou chercheurs) - selon

le CNR, la CoP leur offre I’opportunité de travailler et d’échanger avec les familles, a froid,

c’est-a-dire hors situation de crise et/ou négociation de prise en charge ;

- le registre de I’existence (de la souffrance) est celui des familles, impactées par 1’absence

de ressources sur leur territoire, certaines déplorent d’ailleurs y étre réduites et n’étre

invitées que quand il s’agir de « faire pleurer » car elles ont aussi développé une expérience

de la prise en charge de leurs enfants, du fait de 1’absence de solutions de placement et

parfois une expertise (sur le modéle des patients experts) ;

- le registre de I’expérience (du savoir-faire) est celui des professionnels engagés, qui

développent des savoirs d’accompagnement et de soin (Remery et al., 2017), a qui la CoP
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offre la possibilité d’interagir avec des experts sur les aspects concrets des prises en charge

et qui sont au ceeur de la spécificité des soins en handicap rare évoqué précédemment.
Cette différence de registres explique pour partie les difficultés a construire un langage
commun, malgré le besoin de reconnaissance partagé par tous. Les familles demandent que
leurs difficultés soient entendues mais aussi leur expérience, accumulée au fil des années de
combat pour leurs enfants et pour certains leur expertise sur la maladie, le handicap et les
solutions que 1’on peut apporter. Certains parents sont aussi experts du travail de sensibilisation
aupres du grand public et de conseil aux familles en difficulté. Les établissements spécialisés
dans 1’accueil de personnes épileptiques ont aussi un enjeu de reconnaissance de leur
compétence spécifique vis-a-vis des financeurs et donc un intérét a cultiver et faire cultiver cette
spécificité par leurs équipes. Les professionnels de la coordination visent a ‘faire reconnaitre’
leur expertise et a ‘savoir reconnaitre' (c’est-a-dire identifier et valoriser) les expertises pour

pourvoir les engager dans des actions coordonnées.

3.2.2. La CoP, une absence de pratique commune ou conjointe
Nos entretiens nous ont permis d’identifier les différentes logiques d’action qui orientent les

pratiques des acteurs et de repérer les différences et les freins qu’elles introduisent.

La mutualisation pourrait paraitre propre aux professionnels de la coordination, bien
représentés dans le dispositif, qui ont besoin de pouvoir faire appel a des ressources identifiées
pour leurs actions de coordination, de plus c’est la logique pronée pour les communautés de
pratique, elle est identifiée et valorisée par tous les participants rencontrés.

- La diffusion de webinaires et la mise a disposition des ressources existantes au CNR
sont appreéciées des participants, toutefois cela ne fait pas « bouger les lignes ». D 'une
part, cela ne permet pas au CNR de sortir des limites liées a sa taille et sa position, ni
de « faire levier » sur les ressources ou de « faire masse » en termes d’interlocuteurs.
De plus, cela focalise les efforts sur les savoirs d’expertise, les webinaires rassemblant
surtout une audience diplomée, parmi les professions de santé, en laissant de coté les
savoirs d’expérience, du quotidien, qui sont [’objectif affiché du dispositif- (Issu du

rapport d’observation de la CoP).
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La sensibilisation : elle est fortement portée par les associations de familles et se traduit par
I’organisation de réunions et d’événement d’information, c’est le mode d’action premier des
associations de familles. Les familles interviennent tant auprés du grand public que des
¢établissements d’accueil de leurs enfants et de la multitude d’acteurs de la société civile qui
sont de plus en plus concernés dans le cadre du virage inclusif et de 1’ouverture des possibilités

de mener une vie pleine, ouverte et citoyenne.
- Le groupe de travail sur la mallette pédagogique recrute avec facilité des participants
mais [’absence de méthode et de ressource freine sa production et finit par décourager

la participation. (Issu du rapport d’observation de la CoP).

La professionnalisation est un objectif des établissements, la formation est la réponse a I’enjeu

de qualité de la prise en charge, il s’agit en particulier de conduire les équipes a « réfléchir sur
les pratiques » et des dispositifs locaux existent parfois en ce sens

- Le groupe Aide Technique travaille sur les casques de protection sur |'impulsion des

ergothérapeutes, dans [’objectif de produire un guide avant de réaliser qu’il existe déja

mais qu’il reste quand méme des problemes avec ces casques, notamment au niveau de

son acceptation par les patients ... (Issu du rapport d’observation de la CoP).

L’ensemble de ces lignes de partage constitue autant de difficultés qui font qu’au-dela d’un
intérét puissant, mais qui reste flou pour la question de I’épilepsie, le collectif ne prend pas. A
ce stade il semble difficile de se dire que la dynamique va pouvoir créer une idée commune de
la facon dont il faudrait prendre en charge la vie quotidienne des épileptiques (pratique
commune) ou des outils pour aider a le faire, avec un impact sur le vécu des familles, la fagon

d'exercer le métier des soignants et la place que I'expertise médicale y tient.

3.3. 2020 — PHASE 2, L’ORGANISATION DE LA COLLABORATION PAR UN PILOTAGE REFLEXIF

ET STRUCTURE

Deux événements viennent donner un nouvel élan a la CoP en 2020, la nomination fin 2019
d’une cheffe de projet salariée qui va assurer I’animation et le confinement liée a la pandémie

de la Covid 19 qui va pousser les groupes au travail a distance a partir de mars 2020.

3.3.1. La pratique du travail a distance comme occasion de collaboration
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A I’occasion de sa prise de pose, la cheffe de projet multiple les occasions de rencontre et définit
une feuille de route pour 2020. Toutefois le risque de rupture introduit par les échanges a
distance fait changer le programme et 1’objectif se transforme d’améliorer la prise en charge
des patients, tache impossible et lointaine, en apprendre a collaborer a distance.

- Le confinement est l’occasion pour la cheffe de projet de déployer des formations sur
le « savoir travailler ensemble » y compris a distance pour maintenir le lien malgré les
contraintes. Cette proposition permet d attirer un nouveau public et plus que de garder
le contact, elle permet de créer le lien et révele en creux le « pas de coté » induit par la
Cop ainsi que la nécessité de collaborer. Elle s ’accompagne de la mise en place d’outils
d’échange a distance suffisamment conviviaux pour que les participants les maitrisent.
(Issu du rapport d’observation de la CoP).

Une participante qualifie alors les apports de sa participation a la CoP ainsi : « apprendre a
construire un argumentaire, élargir son réseau, apprendre a utiliser des outils qu’il est possible
de mobiliser dans sa pratique et a s ’investir dans de nouveaux projets ». Ce n’est pas un apport
d’expertise qui est ainsi procuré mais bien plus des compétences nécessaires a la collaboration

et des situations pour les expérimenter.

3.3.2. Le changement de registre,

Cette période est aussi marquée par la volonté d’impliquer davantage de familles et de
professionnels. La confrontation des savoirs et des expertises des professionnels et des aidants
est de fait qualifiée de « ligne de créte actuelle dans le contexte médico-social ». Le travail
minutieux d’animation de la CoP, mélant incitation a la participation (en particulier auprés des
familles et catégories de professionnels jusque-la peu représentés dans la CoP) et facilitation
du travail au sein des groupes (en organisant le travail vers des productions et en fournissant
les ressources pour les réaliser) permet de créer un climat de confiance et de familiarité entre
les membres.

- La primauté est accordée au registre de [’expérience qui permet des dialogues d’égal a
egal entre familles et professionnels, plus que ceux de [’existence et de [’expertise. Le
registre de [’existence, apparu lors de partage de pratiques lors des plénieres, ravive
les tensions et les incompréhensions entre familles, médecins et professionnels. A
["opposé, ’expérience des familles, partagée dans les groupes de travail, permet de

revoir la fagon dont sont envisagées les aides techniques (casques) et d’élargir le point
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de vue du groupe a des questions non techniques, et laissent la parole a tous. (Issu du
rapport d’observation de la CoP).

- La satisfaction exprimée par les membres vient a la fois du plaisir de faire ensemble et
de travailler sur le domaine de [’épilepsie qui leur tient a coeur du fait de leur

implication familiale ou professionnelle. (Issu du rapport d’observation de la CoP).

3.3.3. La frontiere, trouver sa place sur le territoire

Enfin les professionnels de la coordination, aprés s’étre posés la question de la redondance de
la CoP avec leur propre travail de coordination sur les territoires, adhérent au projet. D’une part,
la CoP leur apporte de nouveaux outils numériques et une occasion de les expérimenter en
situation de confiance, en particulier du fait du confinement li¢ a la pandémie de 2020, et d’autre
part, leur permet de mettre en discussion les modalités de leur animation, de mutualiser leurs
propres expérimentations et d’élargir le périmétre pertinent de leurs actions. La création du
comité pédagogique permet d’associer les pilotes des ERHR plus étroitement. La participation
a la communauté vient ainsi modifier les représentations qu’ils ont les uns des autres et de leur
capacité a collaborer au sein d’un dispositif national complexe : « penser Cop cela nous oblige

a affronter toutes les problématiques et tabous du dispositif intégreé ».

3.4. 2021- UN SUCCES PARADOXAL, STRUCTURATION ET DUPLICATION DE LA COP
L’année 2021 est marquée par deux projets importants pour la CoP, d’une part le lancement du
projet CAPSE pour CAPitalisation des Savoirs Expérientiels en épilepsies et d’autre part

I’extension du dispositif CoP a d’autres territoires.

3.4.1. CAPSE, I’ébauche d’un premier travail sur les pratiques

C’est un projet de recherche-intervention mené avec 'université de Genéve et « destiné aux
professionnels de terrain, familles, personnes concernées, aidants, des régions Pays de La
Loire et Bretagne, qui souhaitent partager leur parcours de vie et d’accompagnement de
[’épilepsie et capitaliser ensemble les savoirs développés » (document de présentation du
projet). Ce projet engage les activités de la CoP vers des savoirs spécifiques, en grande partie
tacites et incorporés, d’expérience de la prise en charge et de la relation, ce qui parait plus que
pertinent au vu des difficultés a mettre en mots les expériences (Arciniegas et al., 2018 ; nos
observations du GT Aide Technique). C’est aussi une modalité de participation qui demande
un engagement plus important, par la durée et par le partage d’expériences. C’est surtout une
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opportunité de partage d’expérience et de création de savoirs propres a la communauté, utiles
dans I’accompagnement du parcours de vie des personnes épileptiques. Cette évolution est a la
fois une opportunité de recrutement de nouveaux participants (familles et professionnels des
¢tablissements) et de reconnaissance de I’apport de la CoP aux participants tout comme le pré-
requis pour envisager de faire de la CoP un outil de transformation des pratiques et des relations
entre les acteurs de I’accompagnement des parcours de vie des personnes épileptiques
handicapés.
- 3 sessions de 4 ateliers ont pu se tenir dans trois villes différentes (Rennes, Angers,
Nantes) malgré les confinements, le travail est en cours de formalisation par |’équipe

de ['université de Genéve. (Issu du rapport d’observation de la CoP).

3.4.2. Extension du domaine de la CoP, élargir la frontiere

2021 aura vu I’aboutissement des travaux de formalisation et de duplication de la CoP. Pourtant,
I’audience de la CoP Pays de Loire Bretagne reste limitée : le noyau dur comporte 30 personnes
(pas toutes actives au méme moment dans ’année, une quinzaine en moyenne le sont a un
moment donnée) ; un deuxiéme cercle regroupe une centaine de participants plutdt réguliers
aux éveénements (plénicres, webinaires, etc.) et 200 personnes suivent le site mais ne participent
pas nécessairement (newsletter, réseau, etc.). Toutes les catégories de membres ne sont pas
représentées : peu de professionnels des établissements, peu de familles impliquées dans les
partages d’expérience notamment. Ces chiffres pourraient mener a un constat d’échec de la CoP

et au manque d’intérét de formaliser et de dupliquer le mode¢le.

Toutefois le réinvestissement réflexif, par la cheffe de projet, de chacune des étapes de travail
sur le dispositif, permet au CNR de préparer le coup d’aprés et de consolider une démarche :
- Les enquétes Repehres se poursuivent par région et permettent de « compter » ;
- Lerapport 1 de diagnostic a été traduit dans un mini-site d’auto-diagnostic qui a permis
de lancer la CoP Grand Est avec une feuille de route créée par ses membres ;
- Le rapport 2 d’observation a été traduit dans un guide de déploiement qui accompagne
le pilotage des deux prochaines extensions ;
- Le cadre que nous avons contribué a poser pour une démarche d’évaluation de la CoP a

contribu¢ a faire financer par la CNSA le principe d’un observatoire des CoP.
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La pratique de I’expérimentation, par définition tdtonnante et approximative, permet ainsi
¢tapes apres étapes au CNR de sortir des limites de sa taille (7 personnes) et de sa mission
(mutualisation) pour orchestrer la rencontre des différents acteurs du handicap a composante
épileptique et poser les bases lors de la réunion du 8 février 2022 de la création d’un
observatoire des COP dans le champ du 4¢™ handicap rare reconnu en 2012 par 1’Etat. De fagon
paralléle, le groupement national des 4 CNR (GNCHR) a rebaptisé 1’ensemble de ses réseaux

du nom de CoP et en recense 11 sur son site !

4. DISCUSSION ET CONCLUSION

Nous avons suivi sur plus de 3 ans le travail réalisé par le CNR, son directeur et une cheffe de
projet. Nous avons rendu compte de la facon dont la CoP n’a que trés partiellement réussi a
engager un travail sur les pratiques (a la fois tardivement et dans le cadre d’un projet de
recherche, avec un soutien méthodologique fort, pas du tout de fagon autonome). Elle a
toutefois permis au CNR un important travail sur les frontieres, d’une part en définissant une
nouvelle frontiére collective, la CoP et d’autre part en travaillant sur les frontiéres dans les
micro-interactions. Par un engagement de la cheffe de projets au quotidien des interactions, loin
des injonctions, et par un accompagnement a la prise en main des outils informatiques et la mise
a disposition de ressources, les frontiéres entre catégories de membres ont pu étre affaiblies.
Nous avons en particulier identifié le role facilitant d’un registre commun, celui de I’expérience,
pour permettre le dialogue. Les registres de I’expertise et de I’existence, exprimant le savoir ou
la souffrance, créant des barriéres ou des tensions, parfois vives. Ce travail sur les fronti¢res a
permis au CNR de prendre sa place et de tenir son role dans un champ ou il est a la fois le plus
petit et le dernier venu. Ce travail stratégique toujours en cours semble aboutir a la
transformation du CNR d’un bureau d’experts faisant office de ‘cartographe’, de
‘conservatoire’ et de ‘bureau du dernier recours’ pour des familles en difficulté a une
organisation frontiére qui permet et organise la collaboration des acteurs sur les territoires.
Différentes plateformes informatiques bricolées dans leurs usages (site internet, outil sur
¢tagere, outil de visioconférence) supportent ce role : le CNR recherche le financement pour
créer une véritable plateforme collaborative, dédiée et automatisée. Analysée au prisme du
travail aux frontiéres, la CoP prend une autre tournure. Ces résultats nous permettent alors de

discuter la littérature sur la CoP et celle sur le boundary work et le practice work.
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4.1. LE SECOND RENVERSEMENT DU MODELE DES COMMUNAUTES DE PRATIQUE (CP)

Notre lecture de 1’action menée au nom du modéle de la CP est d’abord celle d’un second
renversement. Le premier renversement est celui du destin managérial des communautés de
pratique qui, de regroupements spontanés d’individus partageant le méme domaine d’intérét
sont devenues 1’outil principal de la gestion des connaissances (Cohendet et al. 2006). Les CP
intentionnelles viennent ainsi, dans les organisations, proposer a tous de mobiliser énergie et
connaissance, autoriser des formes de socialisation et d’autonomie en échange d’une promesse
de production. Le principal attrait des CP pour les organisations productives tient d’ailleurs a
la promesse d’un fonctionnement essentiellement gratuit, d’un investissement en perruque, au-
dela du poste. Les CP mobilisent le plaisir de la collaboration au service de la production de
connaissances, dans I’objectif de (faire) créer du capital cognitif pour 1’organisation (Wenger,
2000) Ce premier renversement n’est pas spécifique a la communauté étudié¢e mais a I’ensemble
des communautés dites intentionnelles (CEFRIO) Le deuxiéme renversement nous semble lui
spécifique a la communauté étudiée en ce que la CoP se construit sur une absence de
‘commun’ : absence de terrain commun, de pratique commune, de profession partagée, de liens
de collaboration. Cette trés forte hétérogénéité des membres (familles, soignants, experts,
coordonnateurs, associations, établissements, ... ) appelés a se réunir sous une méme banniére,
celle de I’épilepsie, comme préoccupation ‘orpheline’, ‘méconnue’, voire ‘taboue’. Cet appel
aux bonnes volontés sur un territoire assez large rencontre un écho chez certains pour des
raisons diverses (par mission, par passion, par raison — le désir, le plaisir, le besoin). Un
important travail d’animation a permis de faire advenir un petit collectif permettant une
organisation de la collaboration. La création de la CoP a ainsi suscité, permis, créé la
collaboration entre acteurs isolés, en faisant appel a 1'idéal de communauté. Il s’agit donc bien
d’un renversement par rapport au modele de la communauté de pratique dans lequel, sur la base
d'une pratique commune qui définit une communauté, sont créées des occasions de rencontre
et de partage qui accompagne et renforce la socialisation entre membres ainsi la formalisation
(explicitation, procéduralisation) de leurs connaissances (réification). Dans le cas étudié, il n’y
a ni pratique ni communauté préexistante mais un isolement des publics, des intervenants et des
structures, isolement traduit par le label de « rareté », qui est aussi isolement et dispersion.
L’animation des communautés de pratique met en place des activités de capitalisation et de
socialisation pour maintenir et d'une certaine fagon exploiter la richesse de la communauté
(Josserand et Saint Leger, 2004) tandis qu’ici, ¢’est I'inverse. La mise en place des activités de
capitalisation et de socialisation est faite dans 1’objectif de produire du collectif, a minima de
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vaincre l'isolement, d’ouvrir des bréches dans des barriéres entre professions, entre

professionnels et familles, voire de permettre de traiter des conflits de logiques d'action.

4.2. RETOUR SUR LE BOUNDARY WORK ET LE PRACTICE WORK

Dans un deuxiéme temps, notre recherche tend a répondre a I’appel de Zietsma & Lawrence
(2010) qui plaident pour plus de recherches étudiant a la fois le practice work et le boundary
work. Nous répondons a cet appel en identifient un certain nombre de conditions qui permettent
au dispositif CoP de jouer le role d’organisation frontiére dans son champ alors méme qu’il

rencontre plus de difficultés a agir sur la pratique (practice work).

Nous avons tenté d’articuler le travail sur les pratiques et sur les frontiéres réalisé a 1’occasion
de déploiement du dispositif de CoP par le CNR. La CoP est une proposition du CNR, en
réponse au besoin de ‘rompre I’isolement’ identifié a ’occasion de 1’enquéte épidémiologique
régionale, et avec ’appui de quelques acteurs locaux, de réunir des acteurs provenant de
différents horizons, partageant un intérét commun pour la qualité de vie des personnes en
situation de handicap atteintes d’une épilepsie dans un collectif ouvert. Ce mouvement de
rassemblement est stratégique pour le CNR en ce qu’il lui donne acces au territoire régional, le
positionne comme un acteur innovant et I’aide a rompre son propre isolement, a élargir son
rayon d’action, a dépasser les limites que lui donne son statut et sa taille. Chargé de mutualiser
les ressources, il mutualise sa charge. Le collectif est fondé sur le modéle de la communauté de
pratique : c¢’est a la fois consensuel, différenciant et cohérent avec sa mission de mutualisation
des expertises. La proposition est de travailler sur les connaissances et les expériences de prise
en charge de ces personnes pour en faire évoluer les pratiques en vue d’améliorer la
coordination des différents acteurs dans le parcours de prise en charge du patient. Si le dispositif
propose la rencontre et 1’échange, la diversité des registres (existence, expertise et expérience)
rend difficile I’instauration du dialogue et le travail en commun. Le travail pour défendre les
frontieres (working for boundaries) entre acteurs semble dominer entre acteur chacun défendant
son propre registre. Ainsi, le registre de I’existence tend a stigmatiser les familles et a aviver
les tensions avec les médecins et les professionnels, alors que le registre de 1’expertise est
susceptible d’exclure des participants a la CoP, a rejeter ou d’enfermer les échanges dans un
domaine technique. A son arrivée, fin 2019, la cheffe de projet prend en charge 1’animation de
la CoP, au quotidien, pour faciliter le travail et accompagner I’entrée de nouveaux membres
dans les groupes. Ce travail permet de créer un terrain d’entente et de lancer le travail
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collaboratif (working throught boundaries) en s’appuyant sur le registre de I’expérience qui
finalement s’avere partagé car chacun a son expérience de 1’épilepsie. L’animation favorise un
climat de confiance et de familiarité entre les membres. La participation a la communauté vient
ainsi modifier les représentations qu’ils ont les uns des autres et de leur capacité a collaborer
au sein d’un dispositif national complexe. Il favorise aussi 1’¢largissement des frontiéres aux
familles et aujourd’hui aux professionnels (working at boundaries). Ce travail permet de
dédramatiser le caractére problématique des frontiéres (Liberati, 2017) en suggérant aux
personnes qu’elles peuvent minimiser les frontieres lorsqu'elles apprennent a travailler

ensemble. Ce résultat souligne aussi I’importance de bien comprendre les registres des

différents groupes pour finalement identifier le registre sur lequel ils peuvent se retrouver.

Un premier résultat de ce travail est de montrer I’articulation récursive entre niveaux, celui des
micro-interactions du quotidien et celui plus stratégique. Ainsi si un premier travail de frontic¢re
est réalisé au niveau de la CoP, le CNR qui s’affirme en organisation frontiere rendant possible
la collaboration. Si I’on retrouve ici le role d’une organisation frontiére congue pour produire
continuellement un travail de frontiére tout en soutenant des relations frontiéres a la fois
compétitives et collaboratives (Mork et al., 2012), c’est bien de cette organisation que nait le
travail collaboratif et non de la volonté de collaborer des acteurs comme dans les travaux de
Mork et al. (2012). Le CNR mobilise stratégiquement 1’enquéte épidémiologique et le dispositif
de communauté de pratique pour mettre en lumiére un besoin (‘rompre 1’isolement’) et apporter
une réponse (la CoP) au territoire. Au quotidien, il s’agit aussi d’organiser la collaboration, de
faire fonctionner le dispositif et de tenir la promesse faite. Cela demande une inventivité de
chaque instant, une capacité a faire avec, avec les ressources disponibles (y compris les deux
chercheuses qui passent par 1a, nous !), en bricolant des outils informatiques et des formats
d’intervention, en tissant une conversation continue avec les participants, pour savoir sur qui

s’appuyer au sein du CNR et de la CoP, qui enrdler, comment intervenir.

Ce travail sur les fronticres est doublé d’un travail sur les pratiques a I’occasion du confinement
de 2020. La diversit¢ des membres et des registres se manifestent au sein de la CoP par la
mobilisation de registres rendant difficile le travail collaboratif aux frontiéres et entrainant dans
certaines situations un repli des acteurs derriére leur frontiere et une difficulté a discuter entre
eux. C’est finalement sur le registre de I’expérience qu’ils se rencontrent et arrivent & avancer

ensemble. Ainsi, I’expérience du confinement vécue collectivement leur a permis d’apprendre
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a travailler ensemble. Ils congoivent ensemble une possibilité de collaborer a distance avec des
outils qu’ils sont loin de maitriser. Le partage de leur expérience (faisant abstraction de leur
revendication d’expertise ou de leur probléme existentiel) leur permet également de
d’apprendre et de construire ensemble. L’expérience vient alors dédramatiser au sens de
Liberati (2017) le caractére problématiques des frontiéres est remis en question en suggérant
que les gens peuvent simplement minimiser les frontiéres lorsqu'ils travaillent ensemble. Ainsi
si la communauté revendiquait a I’origine de développer une pratique commune pour favoriser
la prise en charge des personnes en situation de handicap rare, c’est la pratique de collaboration

qui se construit progressivement.

Ensemble, les acteurs de CoP développent également un pouvoir d’agir ou DPA, a savoir leur
capacité a exercer un contrdle sur la définition et la nature des changements qui les concernent
(Rappaport, 1987). Legendre (2005) ajoute que le concept de développement du pouvoir agir
se rapporte autant au développement d’un état psychologique, comme le sentiment de
compétence, qu’a la modification des conditions de 1’environnement permettant de redistribuer
ce pouvoir (Legendre, 2005, p. 560). Le développement du pouvoir agir est un concept qui
permet de penser la prise de pouvoir de collectifs en contexte de vulnérabilité sociale afin qu’ils
puissent développer les capabilités nécessaires pour vivre dans un monde plus juste (Friedmann,
1992). C’est ainsi que nous concevons I’impact de la CoP sur son écosystéme social. La

proposition de grille d’évaluation que nous avons co-construire s’inscrit dans cette perspective.

CONCLUSION

Notre recherche vient enrichir la littérature a la fois sur les communautés de pratique en faisant
émerger 1’idée d’un second reversement du concept montrant la possibilité de décider, de mettre
en place et de faire vivre un CoP alors méme que les acteurs potentiels ne partagent pas de
pratique et ne font pas communauté. C’est I’organisation frontiere mise en place par le CNR
qui va rendre possible le travail de collaboration des acteurs (working at boundaries) tout en
préservant leur singularités (working for boundaries). Le travail réalisé par 1’organisation
frontiére favorise alors la rencontre et au-dela le partage d’expérience qui rend possible 1’action
collective. Ainsi alors méme que la CoP rencontre des difficultés a agir sur la pratique commune
(la prise en charge des personnes en situation de handicap rare), elle est en mesure de faire
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émerger une pratique de collaboration favorisant le pouvoir d’agir de ses membres. Cette
recherche menée conjointement avec les membres du CNR est confrontée a la difficulté a suivre
a distance I’ensemble des travaux de la CoP. Pour cette raison chaque réunion avec la cheffe de
projet commengait par un temps de présentation de ce qui s’était passé sur la période, de
I’avancement de ses réflexions. Nous avons ainsi développé une réelle proximité avec les
acteurs du CNR, bien plus forte qu’avec les autres parties prenantes, sans que nous ne soyons

vraiment en mesure a ce stade d’en évaluer le biais introduit dans notre lecture du dispositif.
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Annexe 1. Grille de codage des entretiens menés en 2019 lors de la phase 1

Code de niveau 1

Codes de niveau 2 Modalité d’élaboration du code

Theéme 1. L’accompagnement de 1’épilepsie et vous

Diversité des
registres
Nature des

difficultés

Expérience / existence / expertise Codes issus des enjeux identifiés a priori

Image de la maladie / vie quotidienne /Codes ayant émergé des entretiens
relation avec les institutions / relation
aux professionnels du médico-social

Théme 2. La CoP et vous

Attentes vis a vis
de la CoP

Vision

Savoirs

Sensibilisation-information / formation /L’idée d’interroger les attentes est issue des
coordination / reconnaissance enjeux identifiés a priori mais les codes de
niveau 2 ont été formalisés avec les entretiens

Destin commun / utilité partielle/ vision Codes ayant émergé des entretiens
idéale/ freins a la vision commune

Meétier / coordination de niveau 1L’idée d’interroger les savoirs est issue des
(gestion de réseau) / coordination deenjeux identifiés a priori mais les codes de
niveau 2 (gestion de cas et de réseau) niveau 2 ont été formalisés avec les entretiens

Théme 3. Fonctionnement de la CoP

Engagement

Mécanismes de
fonctionnement

Outils

Freins

Volonté personnelle / professionnelle L’idée d’interroger 1’engagement est issue
Attente d’un engagement d’autresdes enjeux identifiés a priori mais les codes
acteurs du parcours de niveau 2 ont été formalisés avec les
Sentiment d’un engagement commun  entretiens

Affectif / fonctionnel / identitaire Codes issus des enjeux identifiés a priori en
lien avec la littérature

Usage / production Codes issus des enjeux identifié€s a priori

Manque de reconnaissance / manque de Codes ayant émergée des entretiens
disponibilité / manque de ressources
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