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[. Introduction

« Connaissez-vous le handicap invisible ? Non. »

Voici la réponse que nous pouvons bien trop souvent entendre. C'est celle que j'ai
recue. Pourtant ce handicap touche 9,6 millions de personnes en France. Ce chiffre

représente 80% des handicaps. Ce non est la raison pour laquelle ce mémoire est né.

Pour répondre a cette interrogation, il nous faut définir dans un premier temps la
notion de handicap. Selon I'article 114 de la loi du 11 février 2005 pour |'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, le handicap se

définit de la maniére suivante :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne
en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble

de santé invalidant » [...]

Cette définition officielle se démarque des réels stigmates de la société. Ceux-ci le
définissent en général comme un retard mental prononcé ou l'utilisation d'un fauteuil
roulant. En réalité, le handicap se définit dans un sens plus large ne se limitant pas a une
description a I'eeil nu du sujet. En effet, la majorité des personnes vivant avec un handicap
sont plus concernées par des handicaps « dits invisibles ». Ce handicap est difficile a décrire
dans la plupart des cas car invisible au monde extérieur au premier abord. La seule personne

apte a le décrire avec précision se trouve étre la personne vivant avec ce handicap lui-méme.

Ce handicap par son invisibilité n'est pas bien reconnu par le monde extérieur mais il
n'en est pas pour le moins handicapant qu'un handicap physique. Au contraire, il est donc
plus incompris par I'entourage de la victime. Il peut donc passer pour de la fainéantise ou de
la simulation. Pourtant le handicap invisible est bien réel et peut réellement changer le

qguotidien d'une personne.

L’accident vasculaire cérébral (AVC) est la premiere cause de handicap acquis de

I’adulte. Si les conséquences d’un AVC sont généralement bien visibles (hémiplégie, aphasie,
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perte d’équilibre...). Il est aussi possible de développer certaines difficultés comme une
grande fatigabilité, des troubles psychiques, des difficultés d’orientation spatio-temporelle,
des troubles de I'attention, de la mémoire ou bien méme la perte de la faculté d'initiation des
actions. Dans la vie courante, cela pourra affecter la vie familiale et/ou la vie professionnelle
de cette personne. Par exemple, une mére ne pourra plus s'occuper de ses propres enfants

ou bien perdre son travail puisqu'elle ne sera plus aussi productive qu'avant.

Cette non-compréhension face au handicap invisible touche aussi le domaine médical.
La médecine actuelle se repose de plus en plus sur les preuves concrétes comme de l'imagerie
ou le résultat d'un score. Seulement quand ces deux derniers ne révelent aucun déficit, il est
alors difficile pour les professionnels de santé de reconnaitre a sa juste valeur ce handicap
puisqu'il rentre selon les données actuelles de la science dans les normes. Mais n'est-ce pas

au patient de définir sa propre norme puisqu'il est le seul acteur de ce handicap au quotidien ?

Comment peut-on faire évoluer les mentalités pour faire enfin reconnaitre a sa juste
valeur ce handicap invisible ? Quelles sont ces difficultés sociétales, psychologiques et

médicales rencontrées par les patients victimes de handicap invisible a la suite d'un AVC ?

II.  Objectif

Le but de ce travail est de décrire le spectre clinique du handicap invisible ainsi que son

retentissement sur la qualité de vie des personnes vivant avec ce handicap a la suite d’un AVC.

.  Méthode

Pour remplir cet objectif, durant mon stage, j'ai réalisé en premier lieu une revue de
la littérature dans la base Pub Med a partir de la recherche « post stroke disability ». Dans un
premier temps, j’'ai trié les articles par type d’articles en sélectionnant seulement dans la
rubrique « Clinical Trial ». Dans un second temps, j'ai sélectionné tous les articles concernant
le handicap invisible dans le titre puis dans le résumé et enfin dans |"article en entier. Le
résultat final m'a permis d'avoir une sélection d’articles reflétant I'idée générale de la vision

scientifique sur ce sujet.
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Flow chart de la revue de la littérature

PubMed gov I
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l— [ N=3
Exclusion des articles
complets hors sujet
15 articles complets sélectionnes

En deuxieme partie de stage, j'ai réalisé cing questionnaires afin d’interroger

différents acteurs intervenant auprés de patients vivant avec un handicap invisible.

Voici la liste des intervenants :

1. Deux personnes victimes de handicap invisible

2. Unaidant

3. Dr. Alexis RUET, médecin de MPR travaillant dans un centre spécialisé dans les soins
de suite et de réadaptation

4. Pascal JACOB, le président de I'association Handidactique

5. Florence LOPEZ, la présidente de Aisahi une association spécialisée dans le handicap

invisible
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V. Résultats

A. Bibliographie
1. Les principales difficultés ressenties au quotidien a la suite d’'un AVC
Dans les premiers mois a la suite d'un AVC, les personnes rencontrent certaines
difficultés dans la vie quotidienne. Certaines d'entre elles peuvent méme causer un réel
handicap invisible a plus ou moins long terme. Une étude de G. M. Moran et al (2014) ) a
identifié les plaintes les plus fréquentes dans le quotidien d'une personne a la suite de son
AVC. Il en ressort : la fatigue, I'anxiété, le syndrome de stress post-traumatique, la labilité

émotionnelle...

Voici un exemple de tableau des résultats statistiques de I'étude menée par

G.M.Moran et al (2014) ") sur 499 patients :

Sym ptémes Déficience | Fatigue | Anxiété | SSPT* Labilité Humeur
cognitive émotionnelle | irritable
Pourcentage 39.00% 66.66% | 65.00% | 31.00% | 38.00% 22.00%

*SSPT=syndrome de stress post-traumatique

Selon les études de Alexandra L. Terrill et al (2018) ® et de G. M. Moran et al (2014)
), tous ces symptdmes post AVC vont dans la majorité des cas décliner dans la premiére
année qui suit I'AVC. Mais dans certains cas, ces troubles peuvent devenir chroniques.
Contrairement a ce que nous pourrions penser, ce n'est pas forcément les handicaps
physiques comme la perte de |'usage d'un sens qui peut étre le plus handicapant au quotidien.

Certains handicaps invisibles sont d'autant plus contraignants a vivre au quotidien.

2. Les différents criteres modulant I'impact du handicap sur la qualité de vie
Pour en revenir aux symptomes post AVC et leur effet sur la vie quotidienne, ces
troubles ne sont pas vécus de la méme facon selon les individus. En effet il dépend de

différents critéres objectifs comme I'age, le sexe, le réle social, le travail, le soutien social, et
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méme l'argent mais aussi pour d'autres critéres subjectifs comme la culture, ou bien

['éducation.

Nous allons expliquer un par un lI'impact de chaque critére sur la vie d'un individu :
a. L'age

Selon I’étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) ), 12% des personnes victimes d’un
accident vasculaire cérébral ont moins de 45 ans. Ces patients jeunes ont par la suite de
meilleurs résultats fonctionnels et une mortalité moindre que le reste du groupe. Malgré ce
meilleur rétablissement, cette étude suggére aussi que I'impact psychologique et social est
plus grave pour ce groupe. Cet argument est appuyé par I'étude de Wang Rongrong et al
(2018) 19 qui nous démontre aussi que les jeunes ont plus de mal a se remettre du point de
vue psychologique. Les jeunes auraient des attentes supérieures au niveau de la santé par
rapport a des personnes plus agées afin d’étre satisfait. lls seraient plus enclins a avoir des

problémes sociaux dans leurs mariages ou dans leurs travails.

b. Lesexe

Selon I'étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) ©® et celui de Wang Rongrong et al
(2018) 19 les femmes sont plus victimes de handicap invisible a la suite d'un AVC que les
hommes. Dans I’étude de Wang Rongrong et al (2018) 19, il nous est expliqué que les femmes
ont une qualité de vie moindre en post-AVC que les hommes. L’argument avancé est qu’en
moyenne les femmes ont un AVC quatre ans et demi apres les hommes. De ce fait elles vivent
plus fréquemment seules ou en institution donc sans le soutien de leur mari. Elles sont de
plus souvent plus faibles physiquement que les hommes et donc certains handicaps peuvent
plus vite se ressentir. Pour finir, une autre hypothése avancée est que leurs maris sont moins
enclins a s’occuper d’elles que le contraire. Un autre argument est que les femmes auraient
plus de réles sociaux et familiaux. Par exemple, elles auraient plus de gestion de ménage que
les hommes. Pour ce dernier point, des études comme Muus et al (2010) ?”) au Danemark,
Kauhanen et al (2000) ?® en Finlande, Jénsson et al (2005) ?° en Suéde, Visser-Meily et al

(2009) 39 qux Pays-bas, Wyller et al (1997) V) en Norvége et Pi et al (2002) 2 en Chine se
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contredisent. Ces différences pourraient étre expliquées par des différences sous culturelles

liées aux réles sociaux et familiales des femmes au sein de ces différents pays.

c. Lerdle social

Selon I’étude de Sunna Rannikko et al (2019) %), I’accident vasculaire cérébral peut
entrainer une modification des roles sociaux. Kendall E et al (2008) (2% ajoute dans son étude
gu’il peut entrainer des dysfonctionnements des roles familiaux et méme des activités de la
vie quotidienne. Ces difficultés peuvent altérer la qualité de vie des patients a la suite d’un
AVC. En effet, il est conseillé par I’étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) © d’avoir une
participation communautaire active. Le contraire est considéré comme un facteur de risque

du handicap a la suite d’un AVC

d. Le travail

En fonction du travail effectué par le patient, le handicap n'aura pas le méme poids
dans I'aptitude a retourner au travail. Dans I’étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) ©), il est
souligné qu’il existe un retour au travail moins important pour les classes sociales
défavorisées avec un métier non qualifié. En paralléle, I'étude note aussi des dépressions plus
importantes chez les personnes ne retournant pas au travail. En somme G. M. Moran et a/

(2014) " dans son étude observe un non-retour au travail dans 55% des cas.

e. Le soutien social

Il a été démontré dans I’étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) ©®) que plus le soutien
social est important, plus le rétablissement est efficace. Cette hypothese est soutenue par
I’étude d’Ellis-Hill C et al (2015) ?%). Il nous explique qu’un manque de soutien social peut
entrainer une dépression ou une humeur basse. Il est important d’étre bien entourer. Il a été
prouvé dans I’étude de Wang Rongrong et al (2018) 19 que plus la famille du patient est
stable, plus le soutien est présent. In fine la qualité de vie a la suite d’un AVC augmente donc.

Elle nuance ce propos par la suite en apportant une information supplémentaire. Etre marié
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dans certains cas peut étre délétére car il peut apporter trop d’aide en sous-estimant les

capacités de son partenaire.

f. L'argent

L’étude de Wang Rongrong et al (2018) (1% démontre un lien entre le statut socio-
économique bas et une qualité de vie inférieure a la suite d’'un AVC. De plus I'étude de
Alexandra L. Terrill et al (2018) © est en accord avec cette idée. Elle nous affirme que le

soutien matériel peut aider au rétablissement du patient.

g. Laculture

Dans une étude de Wang Rongrong et al (2018) 19 qui confrontent les différences
culturelles entre la France et la Chine, nous apprenons que ces différences peuvent influencer
notre maniere de réagir face au handicap. En France comme en occident, nous avons une
vision plut6t individualiste de la société ou autonomie, dignité et controle de son existence
sont les maitres mots. A contrario, les cultures chinoises sont plutot dans le collectivisme avec
une interdépendance forte, un sens des responsabilités solide et un lien familial soudé. Deux
personnes issues de chacun de ces pays auront donc une définition du bonheur différente
face aux dictats implicites de la culture de leur société. En Chine face a un accident comme
un AVC, le patient aura tendance a s'appuyer sur sa famille pour se relever, accepter son
destin et se considérer chanceux de son état de santé qui pourrait étre pire. Le retour au
travail en sera de plus compliqué puisqu'il est coutume de couver le membre blessé de sa
famille et de ne pas le laisser seul. En France, le patient s'entourera plus de sa famille proche
(conjoint et enfants) dans I'autonomie et l'indépendance dans le but ultime de retourner au
travail pour ne pas étre un fardeau dans la société. Cette fagon de réagir face a un accident
entraine plus souvent une frustration entre la réalité et I'attente qu’ils ont d’eux-mémes. Par
exemple ils vivront tres mal le fait de ne pas pouvoir retourner au travail jusqu’a entrainer
une dépression. Ce sont deux cultures totalement différentes qui nous montrent que la

notion de bonheur et de rétablissement peut-étre trés variable. Cette réflexion nous renvoie
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a la question de la définition du normal et du pathologique.

h. L'éducation

Il a été prouvé par I'étude de Wang Rongrong et al (2019) 19 que plus I'éducation
d'une personne était élevée plus elle avait la capacité de s'adapter face aux nouvelles
situations. Cette aptitude est tres intéressante dans la convalescence post AVC, car cette
personne aura moins de difficultés a s'adapter a sa nouvelle vie avec ses handicaps et les défis

que cela entraine au quotidien.

3. Le choc psychologique des suites de I’AVC
Suite a un AVC, certaines personnes peuvent développer un traumatisme
psychologique générant de I'anxiété. Selon I'étude de Alexandra L. Terrill et al (2018) ), de
20 a 47% des patients développeraient une anxiété. Elle viendrait du fait d’avoir subi un
accident potentiellement mortel. En effet, un AVC n'est pas une pathologie bénigne méme si

elle peut étre tres bien soignée si elle est prise en charge a temps.

Il est abordé dans cette méme étude que le patient doit faire le deuil de son ancienne
vie pour pouvoir reconstruire une nouvelle vie avec son handicap. En effet 'AVC aura
forcément un impact dans la vie du patient, de part déja, la prise de médicaments et les
rendez-vous médicaux. De plus, le patient doit modifier son mode de vie afin de prévenir au
mieux le risque d’un second AVC. Il devra faire du sport, manger sainement... Il est expliqué
aussi que parfois I'anxiété ou méme la dépression peuvent prendre le dessus a cause de
I'inquiétude de la récidive, de la peur que les symptomes ou les effets indésirables des
médicaments ne disparaissent jamais, de ne plus pouvoir travailler ou bien que leurs relations

changent.

Les difficultés aux suites de I’AVC ne sont pas rencontrées seulement par le patient lui-
méme mais aussi par son entourage. En effet, I’étude souligne aussi le fait que la vie apres un
AVC peut bouleverser le systéme familial. Cela s’explique par le fait que les familles sont le
plus souvent peu préparées a I'arrivée de leur proche malade. Cela peut provoquer jusqu’a

de la dépression chez I'aidant selon Sunna Rannikko et al (2019) (). De multiples études
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comme celle de Cameron JI et al (2014) 2, de Liu H et a/ (2010) 13), de Yan LL et a/ (2016) 14,
de Galvin R et al (2008) %), de Forster A et al (2013) (1®) ou bien de Hillebregt CF et al (2018)
(21) démontrent le bénéfice direct de former I'aidant a I’accueil de son proche lors du retour &
domicile. De plus I'étude de Printz-Feddersen V (1990) ®) ajoute que la qualité de vie des

aidants est améliorée selon leur niveau d’éducation.

B. Questionnaire
Alasuite desinterrogatoires des différents acteurs intervenant auprés de patients vivant avec
un handicap invisible, différents axes de réflexion semblent ressortir. lls sont présentés ci-

dessous :

1. La définition du handicap invisible
Nous avons vu dans l'introduction que la définition de I'OMS est tres générale et
englobe tous les handicaps possibles, mais malheureusement, ce n'est pas le cas dans la
réalité des faits. Selon les stigmates de la société, le handicap se définit par un handicap
physigue comme |'utilisation d'un fauteuil roulant pour se déplacer ou d'une canne pour les
malvoyants. Durant les derniéres années, la définition s'est élargie dans les mceurs avec
I'inclusion de maladies comme la trisomie 21. Mais il reste du chemin a faire pour inclure

notamment les handicaps psychiques ou plus généralement les handicaps invisibles.

Le handicap invisible se définit comme un handicap qui a I'extérieur n'est pas
apparent, mais qui entraine a l'intérieur une limitation durable d’activité ou restriction de
participation a la vie en société. Le probléme premier de ce handicap est que I'entourage ne
peut pas aisément comprendre qu'il s'agit d'un handicap a premiére vue. Ces handicaps sont
mal reconnus en général par la société car non visibles au premier abord. Nous sommes tres
peu informés sur ces handicaps invisibles et donc plein de jugements et de stéréotypes. Par
exemple, a cause des séries policieres nous pensons que la schizophrénie touche
exclusivement des personnes qui sont enfermées dans les hopitaux psychiatriques. Dans un
autre exemple nous pensons qu’un handicap invisible causant une plus grande fatigabilité est

juste une personnalité un peu nonchalante.
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Un second probléme réside dans le fait que dans notre société, tout doit rentrer dans
une case. Un exemple concret se retrouve dans I'administration : pour avoir acceés aux aides
dédiées aux personnes vivant avec un handicap, il faut démontrer son handicap
objectivement. Par exemple, il y a toute une liste sur I'autonomie. Si I'on peut lever un bras a
tel degré d'angle et tenir une cuillere, nous sommes considérés comme autonomes pour
manger. Mais quand est-il de la rapidité a laquelle nous arrivons a effectuer ce geste ? Est-il
suffisant de savoir lever une cuillére pour pouvoir manger ? N'est-ce pas au patient lui-méme
de définir ce qu'il se sent capable de faire, de délimiter sa propre autonomie ? Il ne faut pas
oublier que c'est bien lui qui vit avec son handicap tous les jours et non le médecin qui remplit
le questionnaire d'aptitude. Chaque patient a sa propre définition du handicap en fonction de
ses habitudes de vie. Par exemple, un chef d'entreprise ne sera pas affecté au méme degré

d'une perte d'audition qu'un pianiste professionnel.

2. Le handicap invisible et le corps médical

Le corps médical s'appuie de plus en plus sur des preuves concrétes comme de
I'imagerie afin de valider son diagnostic. Mais ce n'est pas parce qu'aucune Iésion n'est visible
a I'IRM que le handicap n'est pas réel. La science n'a pas fini d'évoluer. L'invention de I'IlRM
en 1973 nous a dévoilé de nombreuses lésions que impossibles a détecter auparavant avec
seulement le scanner. Demain, nous aurons donc peut-étre acces a un matériel plus
performant qui démontrera que ces Iésions étaient bien réelles. Dans tous les cas, ce n'est
pas la Iésion ou la norme écrite dans un livre de médecine qui fait que le handicap est réel ou

non. Le handicap invisible devient réel des lors qu'il est vécu comme tel par la personne.

Un autre probléme peut se poser dans quelques centres de réadaptation ou les
programmes de rééducation ne sont pas toujours adaptés au handicap invisible. Ils se
contentent de réapprendre les taches usuelles comme faire les courses, laver le linge ou bien
faire a manger afin de retrouver un minimum d’autonomie. Cette rééducation est nécessaire
mais il faut aller plus loin pour atteindre le rétablissement. La notion d’autonomie est
différente pour chaque personne. Une personne qui avait I’"habitude de s’occuper de son
foyer comme activité principale sera peut-étre comblée par cette rééducation. Mais a coté,
une personne souhaitant reprendre une activité professionnelle sera peut-étre frustrée par
cette rééducation trop succincte. Malgré tout, il existe des nouveaux centres spécialisés ou
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une rééducation plus précise peut étre délivrée avec notamment des rendez-vous
d'orthophoniste, d'ergothérapeute, de psychologie et de kinésithérapie. Ce genre de centres
constitue I'avenir de la rééducation puisqu'il permet une prise en charge globale du patient
dans tous les domaines. lls proposent, de plus, souvent un accompagnement des familles
pour les préparer au retour du patient au domicile familial. Ce genre de proposition est tres
intéressante du point de vue du rétablissement du patient car il a été prouvé, tel que
mentionné précédemment, que |'éducation et la formation des aidants permettait un

rétablissement plus rapide et plus efficace du patient.

De plus, la rééducation ne s’arréte pas le jour du retour a domicile. Il faut un suivi
régulier a la suite du centre de rééducation. Malheureusement il est compliqué de garder
contact avec tous les patients. Par ailleurs, lorsque nous recherchons un cabinet médical en
dehors de I’"hopital, il est compliqué de trouver des rendez-vous chez I’orthophoniste a cause
des longues listes d’attente. Un autre probléme se retrouve aussi pour le suivi par les
neuropsychologues, peu présents en dehors des centres de rééducation. Enfin, ces
consultations rares a décrocher ne sont pas remboursées par la sécurité sociale. Tous ces

problémes ne favorisent donc pas la continuité des soins a la sortie du centre de rééducation.

Les patients se confrontent aussi a une autre difficulté qui se trouve dans l'isolement
social causé par les soins. A la suite d’'un AVC, le patient rentrera dans la catégorie « malade ».
Pendant un certain temps, il ne travaillera plus et n’aura plus la capacité de participer a des
activités en dehors de sa propre maison. Enfermé toute la journée a penser a sa pathologie,
il ne verra que sa famille proche et son médecin. La seule sortie de la semaine se résumera
en la visite médicale. Le seul contact social sera le monde médical et ce qui I'entoure,
enfermant ainsi le patient dans sa maladie comme centre de sa vie. C'est pour cela qu'il est
important d'intégrer a la vie sociale toutes les personnes vivant avec un handicap. Ces
interactions avec le milieu extérieur sont tres bénéfiques que ce soit par un retour au travail
ou dans la participation a une activité, un loisir. Le fait de s'ouvrir a d'autres activités et de
rencontrer de nouvelles personnes stimule I'envie de s'adapter a sa nouvelle vie avec son
handicap. Cela permet d'oublier toutes les restrictions que nous impose le handicap et plut6t
penser a ce que nous sommes capables de faire avec. Les bénéfices sont observés sur le plan

psychologique comme sur le plan physique.
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3. Lanon-reconnaissance et le jugement

La principale difficulté que rencontrent les personnes vivant avec un handicap invisible
est le manque de reconnaissance de son handicap dans la société. Puisqu'il ne se voit pas, les
personnes extérieures se permettent de juger ce qui est normal et ce qui n'est pas normal.
S'il posséde une canne ou un fauteuil roulant, il est alors excusé de ne pas étre dans la norme.
Mais s’il a le malheur de ne rien laisser paraitre a I'extérieur, le jugement sera posé : feignant,
impoli, bizarre... Par exemple, une personne ayant une hémianopsie, présente une perte ou
une diminution de la vue dans une moitié du champ visuel d'un ceil ou des deux yeux. Si cette
personne bouscule quelqu'un en faisant ses courses au supermarché, elle sera tout de suite
catégorisée d'impolie. Si une personne avec un handicap non-moteur ala chance d'avoir accés
aux places réservées aux personnes handicapées alors qu'elle marche trés bien cela engendra
srement une demande de justification. L'entourage de cette personne aura donc une vision
biaisée puisqu'ils ne seront pas au premier abord gu’elle a un handicap puisque celui-ci est
invisible. Pourtant, son handicap est bien réel et nécessite une justification systématique de

la part de cette personne pour pouvoir vivre normalement.

Le pire est que le jugement ne s'arréte pas forcément aux inconnus dans la rue qui
n'ont pas connaissance du réel handicap. Ce jugement peut étre émis par les propres proches
du patient qui sont pleinement conscients du handicap invisible dont la personne souffre. Il
est parfois difficile de comprendre I'impact de ce qui est invisible quand on n'en est pas
victime. Il est par contre facile de vouloir que la personne guérisse vite et de penser que ce
n'est que de la simulation. Le role du médecin de réadaptation est ici de sensibiliser aussi les
proches de son patient au handicap invisible pour ne pas étre confronté a ce genre de

situation.

A force de devoir se justifier systématiquement, nous comprenons que certaines
personnes en arrivent a cacher leur handicap. lls ont peur de perdre leur travail, d'étre jugé
et surtout marre de devoir toujours s'expliquer... Cela est tres justifié, mais il est important
de faire valoir ses droits. Par exemple, une personne vivant avec un handicap invisible a le
droit d'avoir un poste adapté comme toute personne en situation de handicap. Mais, encore
faut-il faire valoir ses droits. Une personne qui est considérée comme apte a son poste alors
gu'elle ne I'est pas vraiment, dans le but de cacher a son patron qu'elle a un handicap, ne sera

pas protégée du licenciement. Le jour ou elle ne sera pas capable de réaliser une tache qui
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est indiquée dans son contrat alors elle pourra étre licenciée. Alors que si elle avait accepté
gue l'on aménage son poste, son statut de travailleur handicapé l|'aurait protégée du

licenciement.

Il est de méme dans la vie quotidienne. A force de devoir se justifier en permanence,
la personne qui souffre de ce handicap va essayer d'éviter toutes les situations ou elle est
susceptible de rencontrer un probléme. L’évitement des situations difficiles va conduire a un
isolement social. Par exemple, la personne victime d'hémianopsie ne voudra plus faire ses
courses seule. Elle finira petit a petit par réduire ses interactions sociales. Le probleme peut
aller jusqu’a un isolement total ou bien méme une dépression. Cacher son handicap n’est

donc pas la bonne solution.

4. L'éducation de la société

La solution de l'acceptation de tous les types du handicap en France se trouve
principalement dans I'éducation. Il faudrait apprendre a ne pas juger en permanence ce que
I'on ne connait pas. En effet, le handicap invisible peut toucher tout le monde. Il va de
I’allergie alimentaire a une déficience auditive. Cet apprentissage de la différence se déroule
en premier lieu dans |'éducation scolaire. Par exemple, si tous les enfants étaient confrontés
a la différence dés leur plus jeune age cela permettrait a la société d'étre plus accueillant pour
tous a I'avenir. En effet, il est trés facile d’avoir peur de ce que I'on ne connait pas. Mais a
coté, il faudrait aussi apprendre a ceux qui vivent avec un handicap de bien vouloir apprendre

au monde comment réagir face a leurs difficultés.

L'éducation ne s'arréte pas aux bancs de I'école. Il faut continuer aussi de sensibiliser
les adultes au handicap. A 40 ans, nous ne sommes pas obligés de savoir comment réagir face
a un handicap puisque la majorité des personnes ne sont pas confrontées au quotidien au
handicap. Ils en ont méme parfois peur, ou sont dans I'incompréhension. Une initiative a été
récompensé au Festival dans la boite 2014. L'entreprise Réseau Ferré de France a réalisé un
court-métrage sur le handicap invisible. Ce dernier est disponible a I’adresse web suivante :
https://www.dailymotion.com/video/x22acm9. Il met en scéne trois employés vivant avec un

handicap invisible pour sensibiliser ses salariés a la différence qu'ils peuvent étre amenés a
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rencontrer dans cette entreprise. Ce projet a remporté le prix lauréat 2014. Il faut encourager

ces initiatives dans les différentes entreprises ou écoles afin de normaliser la différence.

Un autre projet est né sur Internet et qui montre que la société commence a prendre
conscience des difficultés et des problématiques du handicap invisible. Une mére a créé des
ceintures de sécurité pour ses enfants afin d'écrire son handicap invisible dessus pour que les
secours comprennent de suite comment réagir en cas d'accident. Par exemple, un écriteau «

implant cochléaire » pour ne pas qu'ils fassent d'IRM a tort a cet enfant.

La société évolue aussi en paralléle au point de vue administratif. En effet, il est
possible d'obtenir, depuis la loi de 2005 et |'élargissement de la définition du handicap a tous
les handicaps visibles ou invisibles, la reconnaissance de qualité de travailleur handicapé. Elle
permet d'obtenir un aménagement de son poste de travail et/ou un mi-temps thérapeutique
guand le salarié est atteint du handicap invisible. Cette méme personne peut aussi demander
en fonction de son degré de handicap a avoir une carte de mobilité inclusion (CMI) pour
I'invalidité, la priorité ou le stationnement. Elle peut aussi demander des allocations adultes

handicapés (AAH) ou des prestations de compensation de handicap (PCH).

5. L'éducation des professionnels de santé

L'éducation ne doit pas s'arréter a la société en général. Il faut aussi que les
professionnels de santé fassent des efforts dans la prise en charge du handicap. Une des
solutions se trouve dans I'éducation des jeunes médecins au cours de leur formation. C'est
pour cela que la faculté de Médecine de Reims a créé une journée de sensibilisation au
handicap pour les jeunes médecins apres leur concours d'entrée dans la faculté de médecine.
Elle est suivie d'un stage dans une structure accueillant des personnes en situation de
handicap. Ces efforts ont pour but de familiariser les futurs médecins au contact avec toutes
sortes de handicap et ainsi améliorer leur prise en charge future. Cette initiative a déja été
reprise par la faculté de Caen en 2019 et nous espérons qu'elle s'étendra davantage a I'avenir.
En effet, apres certains témoignages, nous nous rendons bien compte que certains de nos
professionnels de santé ne sont pas formés ni sensibilisés au handicap. Lors des consultations,
cela peut se ressentir par de la peur, de l'incompréhension ou un sentiment de perte de

repéres. Ce phénomene est tout a fait normal si nous n'avons pas été formés pour réagir a
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cette situation. Face a une nouvelle situation seule notre capacité d'adaptation rentre en jeu.
En conséquence, il en ressort une prise en charge loin d’étre efficace. Il arrive méme que les
personnes en situation de handicap soient refusées par certains professionnels de santé. Ces

patients sont jugés trop complexes et donc ont du mal a se faire soigner normalement.

Dans une étude menée par I'association Handidactique, il nous est montré que les
personnes vivant avec un handicap sont souvent refusées dans les cabinets médicaux,
notamment des spécialistes. Ce refus entraine parfois un renoncement aux soins surtout les
soins non vitaux comme la prévention de la santé. Ces personnes se rendent donc
directement aux urgences puisqu’elles n'ont pas été prise en charge avant. Leur état s’est
aggravé, il est donc plus difficile de les soigner. Il existe ainsi un réel probleme dans la prise
en charge des personnes vivant avec un handicap. Il faut en premier lieu que les médecins
soient formés pour exécuter ce genre de consultation, voire méme rémunérés en
conséquence. En effet, ce n’est pas avec une consultation de quinze minutes que les
médecins, méme avec toutes leur bonne volonté, pourront prendre en charge une patientéle

si complexe.

V. Discussion

A. Réflexion

1. Le normal et le pathologique
Tout au long de ce mémoire, la définition du handicap invisible a été décortiquée

notamment sur la notion du normal et du pathologique. Sur certains axes, la différence entre

la norme et le handicap vécu a été soulignée.

Pour répondre avec justesse a cette réflexion, nous allons nous aider du livre Les
principes de I’'éthique biomédicale de Tom Beauchamp et James Childress écrit en 1979. Dans
ce livre, I’éthique est cadrée par quatre grands principes : I'autonomie, la bienfaisance, la non-
malfaisance et la justice. Ces termes permettent de résoudre des situations complexes en

réfléchissant sur la meilleure des solutions a prendre.

a. L’'autonomie
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La définition d'un handicap comme nous I'avons vu plus haut comprend « toute
limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement ». Nous comprenons par ceci que le handicap englobe un panel large de
difficultés possibles. Seule la personne vivant au quotidien avec son handicap peut donc
définir le degré de difficulté que génére son handicap. Un handicap est donc avant tout ce
gue la personne considere elle-méme dans son autonomie comme un frein dans sa vie
guotidienne. C'est pour cela qu'il existe une multitude de handicaps pour la multitude de
personnes vivant avec un handicap. Ce n'est pas a une norme de décider ce qui est un
handicap ou non, ce qui est normal ou pathologique. C'est a la personne concernée d'en
décrire les contraintes pour que nous, professionnels de santé, puissions l'aider dans le bon
sens. Le role du médecin est de transmettre le savoir qu’il a recu pendant toutes ses années

d’étude et d’exercice médical afin que son patient puisse étre éclairé.

b. Lajustice

Néanmoins, |'aide du personnel de santé est essentielle en complément pour
déterminer le handicap avec des criteres objectifs. En effet, cela est nécessaire afin de pouvoir
d’accéder a des compensations financiéres ou des aides matérielles. Ces criteres permettent
aussi de sélectionner des traitements adéquats pour chaque patient. In fine, ces criteres

rendent possible I'équité entre tous les patients vivant avec un handicap.

c. La bienfaisance

Dans la majorité des cas, les préférences du patient sont conformes aux
recommandations des médecins. Dans ce cas, il 'y a pas de conflit et la prise de décision
médicale est facilitée. Mais dans certaines situations, il arrive que les préférences divergent
de ces recommandations, pouvant entrainer des conflits. Autrefois dans la société
paternaliste, la bienfaisance était jugée plus importante que I'autonomie donc les médecins
devaient choisir la meilleure solution. Mais aujourd’hui, I'autonomie a dépassé la
bienfaisance dans les moeurs. Le médecin se doit de conseiller et d’informer des choix que le

patient peut réaliser et non décider a sa place.
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d. La non-malfaisance

L’exercice de la non-malfaisance repose sur toute la pratique médicale. Il ne faut pas
intentionnellement infliger un préjudice a autrui. Le bénéfice d’un acte médical doit toujours
étre supérieur aux risques et aux effets indésirables qu’il peut provoquer. Dans le cas du
handicap invisible, la limite thérapeutique peut se poser. Par exemple lorsqu’un nourrisson
nait avec une surdité dans une famille ol tout le monde a ce méme handicap. Cette famille
parle couramment le langage des signes et n’a pas jamais eu de soucis d’intégration face a ce
handicap. Est-il nécessaire d’opérer ce nourrisson pour lui fixer un implant cochléaire afin
gu’il retrouve un semblant d’audition ? Pourquoi vouloir le rediriger dans la norme alors que
sa famille pourra I'aimer et I’éduquer avec son handicap ? Tous les risques de cette opération
sont-ils justifiés face au bénéfice dans ces conditions ? Au final, le choix de la famille doit étre
avant tout respecter. Néanmoins, il doit étre éclairé par I'expertise et I'appréciation du

médecin afin que la décision soit la plus juste possible pour ce nouveau-né.

2. Linterprétation des criteres modulant I'impact du handicap invisible

Le handicap invisible comme nous allons vu dans I'étude de la littérature peut avoir

des répercussions différentes en fonction de la personne qui est concernée.

Les conséquences d'un AVC n'auront donc pas autant d'impact dans la vie quotidienne
de la personne de 80 ans par rapport a celle de 40 ans. En effet, la vie d'une personne agée
de 80 ans n'est pas aussi dense en responsabilités que celle d'une personne agée de 40 ans.
Cette derniére devra peut-étre gérer son travail, ses enfants, sa maison, ses activités... Si un
léger trouble cognitif ou une fatigabilité s'installe aprés cet accident toutes ces responsabilités
seront deux fois plus difficiles a gérer. Alors qu'une personne a la retraite aura sGrement
moins de mal a vivre avec un léger trouble cognitif ou une fatigabilité en raison du nombre
moindre de responsabilités et du temps qu'elle a en plus pour les réaliser. Néanmoins, I’age
peut étre aussi un avantage dans le rétablissement post-AVC puisque le cerveau d’une
personne jeune a une capacité d’adaptation plus efficace que celle d’'une personne agée : la

plasticité cérébrale.
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Nous constatons de plus un lien entre I’age et le role social. En effet comme nous
I’avons vu plus haut, un dge jeune rime avec plus de responsabilités. De plus le réle social est
déterminant dans le nombre de responsabilités. Une personne jeune se rétablit en général
plus vite du fait de sa plus grande plasticité cérébrale mais aussi de son réle social. En effet,
le fait d’avoir plus de responsabilités, comme étre parent, stimule dans la vie de tous les jours
plus de fonctions cérébrales que chez une personne n’ayant pas d’interactions sociales. La
réintégration dans la vie sociale est donc un trés bon exercice de rééducation et surtout un
facteur de grande motivation. Néanmoins, toutes ces personnes ont en plus de gérer leur
propre rétablissement une pression supplémentaire qui les pousse a devoir étre le plus
performant possible pour pouvoir de nouveau reprendre leurs responsabilités
supplémentaires. Ce surplus de responsabilités peut étre une cause de dépression précoce,

car la personne se rend compte qu'elle ne peut pas réaliser autant de taches qu'avant.

Nous pouvons donc supposer aussi que I’entourage est un facteur important dans
I'impact qu’aura un handicap dans la vie d’une personne. En effet, il est important de bien
s'entourer pour, par exemple, se soulager des responsabilités qui entourent le patient. Il
pourra ainsi se concentrer essentiellement sur son rétablissement. Le soutien social est un
soutien physique mais aussi psychologique. Dans cette épreuve, il est aussi important que les

proches soient présents pour soutenir la personne victime d'un AVC.

Par ailleurs, les proches peuvent aussi étre d'un grand soutien pour le patient lors des
premiers instants du handicap. En effet, survivre a un AVC n’est pas sans séquelles
psychologiques. Le fait de froler la mort peut générer une angoisse. Ce traumatisme est
d'autant plus présent s'il reste des séquelles de cet accident comme un handicap. L'annonce
d'un handicap, méme s'il est invisible, n'est pas simple a vivre. Il arrive méme parfois que le

patient ne se rende pas compte lui-méme de son handicap. Nous appelons cela I'anosognosie.

Le retour au travail peut aussi étre compliqué a la suite d’un AVC. Le handicap invisible
est déja difficile a vivre dans la vie quotidienne elle I’est encore plus dans le travail. La majorité
des personnes ne peuvent pas retrouver leur travail a la suite de I'accident. Ce non-retour
peut s’expliquer par le nombre de démarches a réaliser afin de réadapter un poste. Il existe,
pour faciliter le retour au travail, des dispositifs d’un mi-temps thérapeutique qui peuvent
étre mis en place pendant un an. Il y a encore ici beaucoup de démarches administratives a
faire puisque ce mi-temps thérapeutique doit étre renouvelé tous les 3 mois.
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En dehors de la charge administrative, il y a aussi la peur du jugement au travail,
notamment lorsque la personne retourne dans le méme service que celui dans lequel elle
travaillait avant I'accident. Ses collégues connaissent ses anciennes facultés de travail, elle est
donc comparée sans cesse a ce qu’elle a perdu. Il est en plus difficile pour elle de toujours se
justifier en permanence face a une incompréhension des consignes. Elle finit par ne plus oser

demander de |'aide.

Tous ces changements n’encouragent pas l'initiative de retourner au travail. Cela est
bien dommage car le fait de retrouver une activité professionnelle active est bénéfique. Elle
permet de stimuler le rétablissement en développant de nouvelles stratégies d’adaptation,

et donne 'occasion d’avoir des interactions sociales avec les collégues ou les clients.

B. Limites
Nous nous rendons compte en confrontant les informations recues dans les
guestionnaires et celles recueillies dans la bibliographie que les problématiques qui se posent

ne sont pas tout a fait similaires.

Dans la recherche bibliographique nous retrouvons de la recherche quantitative. Les
études cherchent a démontrer les mécanismes qui influencent la perception du handicap
invisible, ou cherchent de solutions concrétes pour améliorer la prise en charge des handicaps
invisibles dans nos structures de santé. A contrario, dans les réponses aux questionnaires du
point de vue des personnes vivant avec un handicap invisible, le plus important pour eux est
une recherche de reconnaissance de la part de la société mais aussi de la part de I'équipe

soignante. Une recherche que I’on peut qualifier de qualitative.

Cette divergence entre les deux parties de ce mémoire est aussi intéressante. En effet,
elle permet une certaine complémentarité des informations. Ainsi, nous pouvons élargir le
champ des réponses en multipliant les sources et ainsi ne pas manquer certains points de vue

essentiels.

Cette différence peut se comprendre par le fait que la recherche bibliographique s’est
effectuée sur un site internet purement scientifiquement : PubMed. Aprés la recherche

effectuée, il est ressorti exclusivement des études cliniques limitant alors le champ de
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sélection de la bibliographie. A I'avenir, il serait intéressant d’étendre cette recherche a des
ressources plus générales. Il serait alors possible de trouver des études supplémentaires

reliant avec plus de justesse les difficultés relatées dans les questionnaires.

Nous pouvons dire que I'hypothése avancée dans l'introduction est validée en
majorité par les résultats obtenus. Nous avons bien observé tout au long de ce mémoire les
difficultés auxquelles sont confrontées les personnes vivant avec un handicap invisible.
Malgré cela, nous voyons aussi qu’il existe un certain nombre d'initiatives proposées afin
d'améliorer la qualité de vie des personnes en situation de handicap invisible.
Malheureusement les résultats de ce mémoire ne sont qu'un léger échantillon de la vérité
globale puisqu'il ne comporte que trés peu de participants aux questionnaires et un nombre
limité de références bibliographiques. L'ambition de ce mémoire n'était pas de faire un état
des lieux général des problématiques du handicap invisible mais plutét d’en saisir et d’en

présenter certains des aspects les plus importants.

VI. Conclusion

Un handicap se doit d’étre visible pour étre catégorisé comme tel. L'invisibilité de
certains handicaps cause donc un manque de reconnaissance en société. Peu de personnes
connaissent la notion de handicap invisible et pourtant ce handicap est trés présent dans la
population générale. Sa définition englobe un large panel de pathologies du trouble cognitif
a la surdité en passant par la maladie chronique. Certaines personnes sont donc slirement
atteintes d'un handicap invisible sans méme savoir que ce terme existe. La différence ne se
trouve donc pas dans le spectaculaire mais dans chacun des membres de la société.

L’éducation que nous avons a faire se trouve dans cette voie. Il faut normaliser la différence.

" Chaque personne vivant avec un handicap est une expertise et une expérience qui
rend la société plus réactive, plus créative, plus innovante. Si on ne vit qu'avec les personnes
qui n'ont besoin que du droit commun, nous n'évoluerons pas. Tandis que gréce a la
différence, le droit commun s'élargira parce qu'il prendra en considération l'intégralité des

droits des personnes. " Pascal Jacob (2019)
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Afin d’aller plus loin a la suite de ce mémoire de M1, il serait intéressant de mettre
en place des actions ou des études interventionnelles. Ces derniéres permettraient de
valider les solutions mises en avant dans ce développement comme notamment

I'introduction de I’éducation des aidants ou des médecins.
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VII.  Annexes

Questionnaire s'adressant a deux personnes victimes de handicap invisible

1) Quel age avez-vous ?

2) A quel age avez-vous eu votre AVC ?

3) Pouvez-vous me décrire les difficultés qui persistent dans votre vie quotidienne ?
4) Quel est votre métier ? A-t-il changé depuis votre AVC ?

5) Avait vous déja caché vos difficultés de peur de jugement dans votre travail, votre vie
en général ?

6) Avez-vous été soutenu par votre famille ? Il y a-t-il eu des incompréhensions face a ce
handicap ?

7) Avez-vous des enfants ? Est-ce plus compliqué de s'occuper d'eux depuis I'AVC ?

8) Pensez-vous que vous avez été assez accompagné dans votre réinsertion par les
professionnels de santé ?

9) Avez-vous bénéficié d'une rééducation adaptée a vos troubles ?

10) Avez-vous rempli un certificat handicap MDPH ?

11) Avez-vous bénéficié d'un mi-temps thérapeutique ?

12) Est ce dur dans la vie quotidienne de justifier sans cesse votre handicap ?

13) Est ce que vous avez été déja victime d'incompréhension de la part de I'équipe
soignante ?

14) Avez-vous déja été victime de propos déplacé vous décrivant comme fainéant,
stimulateur ?

15) Connaissiez-vous le handicap invisible avant d'y étre conforté ?
16) Avez-vous des suggestions d’amélioration pour faire évoluer cette problématique ?

17) En une phrase, qu’aimeriez-vous faire passer comme message a une personne qui

serait en train de vivre la méme chose que vous

Questionnaire s'adressant a un aidant

1) Quelle personne de votre entourage est atteint d’'un handicap invisible ?

2) Depuis quand aidez-vous votre conjoint ?
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3) Pouvez-vous me décrire les difficultés que votre conjoint rencontre dans la vie
quotidienne ?

4) Avez-vous déja ressenti de I’épuisement ou méme de la dépression a force d’aider votre
conjoint a gérer ce handicap ?

5) Pensez-vous avoir été assez présent pour votre conjoint face a ce handicap ? Il y a-t-il
eu des incompréhensions de votre part ?

6) Pensez-vous que vous avez été assez accompagné pour le retour a domicile par les
professionnels de santé ?

7) Est ce que vous avez été déja victime d'incompréhension de la part de I'équipe
soignante ?

8) Est-ce que dans la vie quotidienne étes-vous témoin de justification systématique du
handicap de la part de votre conjoint ? Avez-vous déja été victime de propos déplacé
décrivant votre conjoint comme fainéant, stimulateur ?

9) Connaissiez-vous le handicap invisible avant d'y étre conforté ?
10) Avez-vous des suggestions d’amélioration pour faire évoluer cette problématique ?

11) En une phrase, qu'aimeriez-vous faire passer comme message a une personne qui
serait en train de vivre la méme chose que vous

Questionnaire s'adressant a Pascal Jacob, président de I'association Handidactique

1) Vous étes président de I'association Handidactique, pouvez-vous m'expliquer le role de
votre association ?

2) Pouvez-vous me définir votre conception du handicap invisible ?

3) Avez-vous beaucoup de personnes victimes de handicap invisible qui contactent votre
association ?

4) Pensez-vous que ce handicap est sous représenté dans votre association par rapport a
sa proportion réelle dans la population générale ?

5) Pouvez-vous me citer les plus fréquentes difficultés que rencontrent les personnes
victimes de handicap invisible ?

6) Que proposez-vous comme aides aux personnes victimes de handicap invisible qui vous
contactent ?

7) Que pensez-vous du regard de la société face au handicap invisible ?

8) A la suite de mes recherches je me rends bien compte que certains handicaps
notamment celui qui est invisible ont plus de mal a é&tre reconnu comme un réel handicap
dans notre société. Avez-vous déja été confronté a ce genre de stigmatisation ? Si oui,
pouvez-vous me raconter votre expérience ?
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9) Avez-vous des suggestions d'amélioration pour faire évoluer cette problématique ?

Questionnaire s'adressant a Florence Lopez, présidente de Aisahi une association
spécialisée dans le handicap invisible

1) Vous étes présidente de I'association AISAHI, pouvez-vous m'expliquer le role de votre
association ? Pourquoi avez-vous créé cette association ?

2) Pouvez-vous me définir votre conception du handicap invisible ?

3) Pensez-vous que ce handicap est sous représenté dans les associations handicap
classiques par rapport a sa proportion réelle dans la population générale ?

4) Trouvez-vous que les associations handicap classiques sont formés pour répondre a la
demande de ce genre de handicap ? Que leur apportez-vous de plus ?

5) Votre association, est-elle en lien avec les associations handicap régionales afin de
mieux les accompagner dans |'aide des patients victimes de handicap invisible ?

6) Concernant le formulaire de déclaration du handicap, le trouvez-vous adapter a votre
patientele ?

7) Pouvez-vous me citer les plus fréquentes difficultés que rencontrent les personnes
victimes de handicap invisible ?

8) Que proposez-vous comme aides aux personnes victimes de handicap invisible qui vous
contactent ?

9) Que pensez-vous du regard de la société face au handicap invisible ?

10) A la suite de mes recherches je me rends bien compte que certains handicaps
notamment celui qui est invisible ont plus de mal a étre reconnu comme un réel handicap
dans notre société. Avez-vous déja été confronté a ce genre de stigmatisation ? Si oui,
pouvez-vous me raconter votre expérience ?

11) Avez-vous des suggestions d'amélioration pour faire évoluer cette problématique ?

Questionnaire s'adressant a un médecin physiatre travaillant dans un centre spécialisé dans
les soins de suite et de réadaptation

1) Vous étes docteur en médecine physique et en réadaptation, pouvez-vous me décrire
votre fonction principale dans le parcours de réadaptation d'un patient victime de
handicap invisible ?

2) Pouvez-vous me définir votre conception du handicap invisible ?

3) Est-ce que vous rencontrez beaucoup de patients victimes de handicap invisible a la
suite d'un AVC?
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4) Avez-vous été formé pour soigner ce type de handicap ? Pensez-vous que la
rééducation qui leur ait proposé est adéquate par exemple a Aunay sur Odon plus pour
les AVC lourds ?

5) A la fin de la rééducation dans le centre, si le patient est apte a un retour a domicile,
formez-vous la famille a accueillir leur proche ? Il y a-t-il un suivi de ces patients ?

6) Aidez-vous d'association pour améliorer le parcours de soin de ces patients ?

7) Avant de commencer votre métier, saviez-vous que le handicap invisible existait ? Est-
ce que cela a changer votre facon de percevoir le handicap en général ?

8) Que pensez-vous du regard de la société face au handicap invisible ?

9) Pensez-vous que certains médecins stigmatisent le handicap et donc ne reconnaissent
pas le handicap invisible a sa juste valeur ?

10) Etes-vous formé en tant que médecin en médecine physique et en réadaptation dans
votre formation initiale au handicap invisible ?

11) Avez-vous des suggestions d'amélioration pour faire évoluer cette problématique ?
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