
Portée par le centre national de ressources handicaps rares, 
FAHRES, la recherche-action a été acceptée et financée par la 
cnsa. Elle a été validée par le comité de protection des per-
sonnes.

1.  Le cadre institutionneL

La  recherche-action s’efforce  de  répondre aux ques-
tions suivantes: 

· Quelles sont les circonstances ou les configura-
tions dans lesquelles on constate l’émergence de la 
souffrance psychique surajoutée chez les personnes 
en situation de handicap rare à composante épilep-
sie sévère soignées/accompagnées, et par extension 
chez leurs aidants familiaux ?

· Quelles sont les actions à développer par les pro-
fessionnels pour la prévenir, l’atténuer ? 

2. ProbLématique 
et hyPothèses

4. La démarche de 
recherche-action

5. Les Personnes concernées
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moments cLés
Moments au cours desquels, dans les parcours des personnes et de leurs aidants familiaux, les enjeux 
psychiques sont au premier plan. Les interactions se déroulant à ces moments clés sont encore plus sus-
ceptibles d’amplifier ou a contrario de réduire significativement la souffrance psychique. Les moments 
clés désignent des instants précis où l’activation des besoins de sécurité psychique de la personne en 
situation de stress met en valeur le soutien qu’elle reçoit, créant des moments de véritables rencontres. 
D’autre part, précisément à ces instants, le risque de souffrance psychique surajoutée est encore plus 
grand en cas de non rencontre.

véritabLe rencontre
Traduit le sentiment d’être compris avec finesse, aidé avec compétence et entouré de manière fiable. Ces 
trois conditions définissent la véritable rencontre entre le sujet en souffrance, ses aidants et les pro-
fessionnels. Cette expression intuitive est une expression de notre étude; elle est basée sur la théorie de 
l’attachement. La véritable rencontre se produit souvent, voire toujours, à un moment clé où les besoins 
d’aide de la personne et/ou de ses aidants sont particulièrement activés. 

partie 1
objet, démarche et méthodes

3. cadre théorique 
et concePtueL utiLisé

Souffrance psychique inéluctable
Souffrance psychique due à la situation 
de handicap rare à composante 
épilepsie sévère (situation éprouvante, 
difficulté existentielle intense et durable)

Souffrance psychique surajoutée
Souffrance psychique engendrée par des 
postures professionnelles, des mala-
dresses, des mots, des process, des 
organisations …

Personne en situation de 
handicap rare à composante 

épilepsie sévère

Situation résultante de l’intéraction de 3 types de 
difficultés:
- Intrication et sévérité des altérations de fonction 
et/ou des répercussions sociales
- Complexité des prises en charge et difficultés 
rencontrées par les professionnels
- Rareté des expertises et caractère problématique 
d’une évaluation globale et partagée

Handicap rare

Les épilepsies sont dites sévères quand:
- Elles résistent aux traitements (pharmaco-résis-
tantes), sont non stabilisées
- Les crises et troubles associés réduisent signifi-
cativement la possibilité pour la personne de 
mobiliser ses compétences (mentales, cognitives, 
psychiques, sensorielles, motrices).

Épilepsie sévère

deux hypothèses : 
1. Dans les parcours des personnes et de leurs aidants, 
à certains moments - que nous nommerons moments 
clés - les interactions concrètes, parfois minimes, 
sont susceptibles de générer de la souffrance psy-
chique surajoutée. 

2. La qualité et l’impact des interactions entre les 
trois protagonistes (personnes, aidants familiaux et 
professionnels) pourraient réduire la souffrance psy-
chique surajoutée, justement lors des moments clés, 
grâce à des véritables rencontres rendues possible 
dans certaines configurations dont la dynamique peut 
être analysée. 
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Le rapport présente d’abord une vue d’ensemble des situations 
rencontrées puis une analyse approfondie des verbatim, en expli-
citant une trentaine de moments clés, les configurations rencon-
trées et les effets produits en termes de véritables rencontres ou 
de la souffrance psychique surajoutée. Le but est de faire sentir 
aux professionnels, à travers des exemples concrets, les espaces 
d’adaptation dont ils disposent et où ils peuvent, en modifiant de 
menus détails de l’interaction, produire des effets de prévention 
ou d’atténuation de cette souffrance. 

Une analyse plus globale des situations est ensuite réalisée en 
trois points. Le premier porte un autre regard sur les moments 
clés ; le second rend compte de la dynamique créée par les ré-
cits de vie et la confrontation des savoirs et des expertises. Le 
troisième analyse à la fois l’impact des représentations sociales 
et des environnements sur les interactions entre les profession-
nels, les personnes en situation de handicap et les aidants.

1.  L’anaLyse des situations 
rencontrées

· approfondir et formaliser le recours aux récits de vie: Développer une expérimentation de type formation-ac-
tion avec des équipes du champ de l’épilepsie sévère
· nourrir la virtuosité relationnelle: Construire des outils pédagogiques et d’intervention, expérimenter et éva-
luer la mise en oeuvre de ces outils, mais également sensibiliser les professionnels aux effets de la virtuosité rela-
tionnelle, déjà dans le cadre des formations existantes.
· agir sur les fonctionnements organisationnels et inter organisationnels: intégrer la démarche de la re-
cherche-action dans des initiatives existantes (publiques ou autres) pour aller au-delà des recommandations et tra-
vailler finement avec les professionnels sur les aspects concrets des prises en charge.
· transposer la démarche dans d’autres champs: Déterminer le commun et le spécifique à l’épilepsie, évaluer 
la transposabilité au champ des handicaps rares, des maladies rares voire d’autres champs (autisme, handicap psy-
chique, maladies neurodégénératives).

2. quatre PersPectives

4. L’appLication au champ des maLadies rares ?
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Dans le champ des maladies rares, on retrouve des situations analogues, au-delà du fait qu’une part des situations 
rencontrées relèvent à la fois des maladies rares et du handicap rare. 
L’axe 7 du 3° Plan national Maladies Rares (PNMR)  est intitulé «Améliorer le parcours de soin». Il est notamment 
indiqué (extrait du 3° PNMR, p.33):

«Contexte:
Le nombre et la diversité des maladies rares génèrent des situations de prise en charge complexes pour les malades, 
leurs proches et les professionnels.
Au cours de la maladie, des moments particulièrement importants rythment le parcours du malade. Le bon déroulé 
de ces étapes est facteur de qualité pour une bonne prise en charge.

Objectifs:
 - Créer des temps d’accompagnement pour permettre à l’équipe médicale, soignante et de soutien psycho-so-
cial de mieux encadrer et adapter certains moments clés du parcours des malades et leur apporter une information 
adaptée, progressive et respectueuse. Une attention particulière sera portée à l’annonce du diagnostic, au suivi en 
cas d’impasse diagnostique et à la transition adolescent-adulte.»

Des travaux de recherche ont déjà été menés sur les savoirs mobilisés par les médecins, notamment dans l’an-
nonce du diagnostic. (Colinet, Avenel, 2017). 
Un tel travail pourrait être mené sur les moments clés dans le champ des maladies rares dans une perspective de 
recherche-action ou de formation action en vue de sensibiliser les professionnels à ces situations de souffrance 
psychique surajoutée et aux postures qui la renforcent ou la limitent.

partie 2
résuLtats et PersPectives

3. L’impact de La recherche -action
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Une restitution des résultats a été faite quelques mois plus tard. Les impacts suivants ont pu être observés. 

· les aidants expriment une satisfaction positive des effets concrets de la recherche. Ils reviennent sur l’effet 
du récit de vie en termes d’expression/ partage de leur expérience de vie et d’allégement de leur culpabilité. Ils ont 
demandé aussi s’ils pourraient participer aux formations futures. Ils sont satisfaits aussi que la restitution soit faite 
aux équipes des 7 structures.

· une satisfaction des professionnels d’avoir une restitution du rapport de recherche et d’avoir des éléments 
concrets de suite tirés des conclusions. Cependant nous avons constaté une perception différente, entre les pro-
fessionnels et les aidants, des suites possibles présentées. Les premiers nous ont parus moins enjoués que les 
seconds. Cela peut se comprendre aussi par le fait que les enjeux- et les espoirs- ne sont pas de même nature.

« J’ai appris beaucoup de choses dans Les entretiens concernant 
cette famiLLe, on Les a Laissées raconter Leur histoire, eLLes n’ont 
PLus eu Peur de Pouvoir exPrimer Leurs sentiments, beaucouP de 
choses nous sont apparues. L’entretien m’a permis de créer un Lien 
de confiance avec cette famiLLe »
Témoignage de professionnel

« tous Les sujets dont nous avons ParLé ont déjà été abordés mais 
pas de La même façon puisqu’iLs ont été abordés sous L’angLe de ce 
qui a été positif et négatif. cet échange m’a permis d’anaLyser La 
situation avec PLus de recuL. »
Témoignage d’aidant

« 
  En tant qu’éducateur spécialisé, G. accom-
pagne une jeune femme de 27 ans accueillie au 
sein de son établissement. Au fil du temps, il a 
créé un lien particulier avec cette résidente, qui le 
considère comme un professionnel d’appui et de 
soutien, et a donc été désigné comme profession-
nel de confiance pour l’entretien avec les aidants 
dans le cadre de la recherche-action. La famille est 
d’origine turque et l’éducateur n’a jamais pu échan-
ger directement en français avec le père de cette 
jeune fille, celui-ci ne s’exprimant qu’en turc et ne 
paraissant pas maîtriser le français. 

Lors de l’entretien avec l’équipe de FAHRES dans 
le cadre de la recherche, le père est donc venu ac-
compagné de son fils, le frère de la résidente, ce-
lui-ci prenant le rôle d’interprète […]. Cet entretien 
a donc été mené dans des conditions particulières 
avec un intermédiaire et interprète, perçu lui-même 
comme étant assez « froid » dans son attitude.

Quelques jours après l’entretien, le père a appelé 
l’établissement et en particulier l’éducateur spé-
cialisé, pour savoir ce que l’entretien avait donné. 
Lors de ces échanges, il s’est mis très rapidement 
à parler français ! Cet entretien qui avait été si 
particulier pour tous dans sa configuration a donc 
amorcé l’ouverture d’un espace de confiance et de 
partage insoupçonné, amenant le père à se sentir 
davantage connecté à l’équipe et à ainsi lever les 
« barrières », non pas linguistiques mais communi-
cationnelles

» 


