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Pandémies virales
et covid-19

Introduction

Les nouvelles maladies infectieuses posent a la société d'aujourd’hui un probléeme
tres particulier. Les pandémies virales résultent d’'une multitude de facteurs. Il s'agit
entre autres de la transmission de nouveaux virus d'un animal héte a 'homme et
de leur propagation dans un monde de plus en plus interconnecté, de I'absence
d'immunité face a une nouvelle maladie et des conséquences dangereuses d’'une
réponse excessive du systeme immunitaire au micro-organisme intrusif, ou encore
de la méconnaissance des caractéristiques du virus. Si elle n'est pas contenue, la dis-
sémination d’un virus peut étre exponentielle et donc a la fois rapide et massive. La
découverte de médicaments antiviraux et la mise au point et fabrication de vaccins
nécessitent du temps, une période pendant laquelle le virus peut causer des ravages
au sein de la population, de la société et de I'économie.

L'histoire de I'humanité nous enseigne que la propagation massive de maladies
infectieuses est un phénoméne récurrent, comparable a une sorte de «Tsunami»
caractérisé par un flux et reflux de la maladie au sein de la société au fur et a mesure
que l'on tente de la contrdler, de diminuer le taux d'infection et de combattre ses
effets. Contrairement a d’autres catastrophes, une pandémie est par définition
mondiale ou, si elle n'est pas présente partout sur la planéte, elle est au moins lar-
gement internationale. Les taux d'infection et de mortalité varient selon les lieux et
de maniére dynamique au fil du temps, mais une fois qu’une nouvelle maladie s’est
propagée a l'échelle internationale, il faut déployer des efforts et des ressources
considérables pour parvenir a la maitriser. Dailleurs, ce constat ne date pas d'hier,
car les grandes épidémies ont toujours marqué l'existence humaine. La «peste
noire» (peste bubonique, pneumonique et septicémique) qui a frappé au milieu
du quatorziéme siécle en est un parfait exemple. Bien qu'elle ait atteint son apogée
entre 1347 et 1351, elle est réapparue a plusieurs reprises et reste toujours présente
dans le monde moderne.

Les pandémies constituent des problémes multidisciplinaires. Elles ont des consé-
quences médicales, mais aussi socio-économiques et psychologiques et peuvent
entrainer des changements radicaux dans les modéles d'activité économique et de
comportement humain. Loin d'atténuer ou de juguler les inégalités, elles ont plutot
tendance a les accentuer. Les personnes démunies, peu instruites, malades et fra-
giles, de méme que celles issues de milieux défavorisés, sont bien plus vulnérables
que les autres face a une pandémie. Elles ne disposent pas toujours des moyens, de
I'agilité et des informations qui leur permettraient déviter les situations présentant
un risque élevé de contagion. Elles peuvent aussi manquer de I'immunité et de la
résistance nécessaires pour faire face au virus.
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La «covid-19» est le terme le plus usité pour désigner la dissémination du virus du
syndrome respiratoire aigu séveére (SRAS) SARS-CoV-2, qui est apparu en 2019 avant
de se transformer en pandémie aux alentours de mars 2020. Fin septembre 2020,
pres de 32 millions de personnes avaient contracté la maladie et 970 000 en étaient
décédées, soit un taux de létalité d’environ 3 %, cependant tres variable au fil du
temps et d'un endroit a I'autre. Les infections virales varient en termes de |étalité
et de vitesse de propagation. La covid-19 est environ trois fois moins mortelle que
I'épidémie de SRAS des années 2002-2004, mais elle se répand plus rapidement.
Cela étant, sa propagation est plus lente et sa durée d'incubation plus longue que
celles des virus grippaux non saisonniers.

Depuis sa premiere apparition, des efforts colossaux ont été consacrés a la lutte contre
la covid-19 par les milieux universitaires, scientifiques et les chercheurs du monde
entier. Au cours du premier trimestre de 2020, 67 nouveaux articles sur la maladie
ont été publiés en moyenne chaque jour dans la presse scientifique et depuis lors,
ce nombre a considérablement augmenté. On constate une volonté généralisée de
comprendre cette maladie nouvelle et émergente sous tous ses aspects, mais aussi
d’apporter des solutions aux nombreux problémes qu’elle a engendrés. Il convient
par ailleurs de mettre a profit I'expérience acquise dans le cadre de la lutte contre la
covid-19, ne serait-ce que pour étre mieux préparé a la prolifération du prochain virus.

Concernant la covid-19, il estimportant de savoir dans quelle mesure ce virus differe
de I'épidémie de grippe. Les différences sont nettes sur le plan clinique, virologique
et épidémiologique, mais elles sont beaucoup moins marquées en termes de pla-
nification d'urgence. Une pandémie virale a des conséquences a la fois médicales
et épidémiologiques, mais aussi sociales, psychologiques et économiques. Les
répercussions les plus significatives sont difficiles a déterminer. Par conséquent,
la gestion d'une pandémie, qu'il s'agisse de la grippe ou d'un autre type de virus,
suppose une approche véritablement pluridisciplinaire, privilégiant la logistique et
consacrant des efforts considérables a I'élaboration de scénarios de planification
d'urgence (Alexander D. 2020).

L'éthique, lajustice et I'équité exigent que des mesures soient prises pour contrecarrer
les effets discriminatoires de la pandémie. La littérature concernant I'impact de la
covid-19 sur les personnes handicapées est désormais florissante. Elle souligne les
vulnérabilités et difficultés particuliéres de ces personnes par rapport a celles qui ne
sont pas en situation de handicap, mais dévoile également les moyens de répondre
a leurs besoins spécifiques. Le présent rapport passe en revue ces trois aspects. Il
s'inscrit dans le prolongement de travaux antérieurs concernant les personnes han-
dicapées et les situations d'urgence ou de catastrophes majeures, réalisés pour le
Conseil de I'Europe (Alexander et Sagramola 2014, Sagramola, Alexander et Kelman
2015). Etant donné que la pandémie de covid-19 différe notablement des autres
catastrophes de par son ampleur, sa portée et ses effets, elle mérite de faire l'objet
d’un traitement distinct.
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Les personnes handicapées et leurs
besoins en cas de pandémie

Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS), il y aurait aujourd’hui un milliard de
personnes en situation de handicap dans le monde. Pres de 61 millions d'entre elles
vivent aux Etats-Unis (ou elles représentent 18,5 % de la population) et 11 millions
au Royaume-Uni (16,2 % de la population) (Kuper et al. 2020, Armitage et Nellums
2020). En I'absence d'enregistrement ou de recensement adéquat, et en raison de
I'hétérogénéité des définitions du terme «handicapé », il est difficile dans de nom-
breux pays d'évaluer l'effectif des personnes concernées, mais dans la plupart des
cas, elles représentent probablement 16 a 18 % de la population totale. Pres de 77
millions de personnes, soit 1 % de la population mondiale, sont atteintes d'une forme
de déficience intellectuelle ou de troubles du développement graves (Linehan et al.
2020). Aux Etats-Unis, quelque 2,6 a 4 millions de personnes présentant ce type de
handicap vivent au sein de la communauté (Landes, Stevens et Turk 2020).

L'éventail des handicaps et des degrés de gravité est extrémement large. Qu'il s'agisse
de troubles moteurs ou de problémes de mobilité, de déficiences cognitives ou sen-
sorielles, d'affections de courte durée ou permanentes, d’enfants ou de personnes
agées, le spectre est considérable. C'est pourquoi, durant une pandémie a l'instar de
toute autre catastrophe, les personnes handicapées ne doivent pas étre assimilées
a une «catégorie», mais étre traitées comme des individus présentant des besoins
spécifiques. Le handicap n‘est pas une tare. En revanche, il constitue un défi dés lors
qu'il s'agit d'offrir des conditions plus équitables et d'assumer ainsi la responsabilité
morale de la société de se montrer juste et raisonnable envers ceux de ses membres
qui sont défavorisés et potentiellement vulnérables. Au cours d’'une pandémie,
comme dans toute autre crise, urgence, catastrophe ou situation de risque, il importe
de traiter les personnes handicapées, chaque fois que cela est possible, comme des
acteurs a part entiére, et non comme des «victimes » passives.

En dépit de ces considérations, beaucoup de personnes handicapées sont plus expo-
sées que la moyenne aux infections virales. Il y a, bien sr, une corrélation entre la
vieillesse et le handicap. Toutes les personnes agées ne sont pas handicapées, mais
le risque de handicap grandit avec les dégradations physiques liées a I'age. Une per-
sonne dont le handicap est a considérer comme une pathologie sous-jacente peut
présenter un risque accru de morbidité ou de mortalité lié au virus, en particulier si
ce handicap entraine des difficultés respiratoires (Kuper et al. 2020). Les personnes
en situation de handicap sont plus généralement confrontées a «l'intersectionnalité
du désavantage» (Goggin et Ellis 2020), en d’autres termes a la combinaison de
multiples facteurs de risque.
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Les personnes handicapées éprouvent les mémes craintes et subissent le méme
stress que les personnes valides, mais elles peuvent avoir a gérer la perspective de
conséquences plus graves (Cortis et Van Toorn 2020). A titre d'exemple, la distancia-
tion physique est impossible a respecter de maniére réaliste par les personnes qui
ont besoin d’aide pour assurer leur hygiene personnelle, se déplacer, s’habiller etc.
(Boyle et al. 2020). Dans le méme esprit, les personnes non-voyantes font souvent
appel au toucher pour s'orienter (Goggin et Ellis 2020).

Les personnes atteintes de troubles cognitifs peuvent avoir du mal a comprendre les
informations dont elles ont besoin pour se protéger. Elles seront alors tributaires de
la vigilance de leurs aidants, notamment en période de quarantaine (Courtenay et
Perrera 2020). Selon les chercheurs, les personnes présentant des déficiences cogni-
tives pourraient avoir des difficultés a faire part des symptomes de la covid-19 qu'elles
ressentent, entrainant ainsi d'éventuels retards dans le diagnostic et le traitement,
ainsi que dans l'application de mesures visant a contenir la propagation du virus
(Boyle et al. 2020). Il serait bien str malvenu de les en blamer. Une personne dont le
handicap est a l'origine de difficultés de communication peut étre particuliérement
exposée des lors quelle est placée dans une unité de soins intensifs, en raison de son
incapacité a exprimer ses besoins et symptémes a un personnel médical qui n'est pas
spécialisé dans ce type de déficience. Un langage simple et des informations faciles
a comprendre sont a I'évidence des atouts décisifs. Par ailleurs, si I'interdiction des
visites dans les hopitaux peut s'avérer nécessaire pour maitriser la propagation des
infections, elle risque d’avoir des répercussions négatives sur les personnes handi-
capées qui ont généralement besoin d'une aide au quotidien et du soutien moral
de leur entourage (Boyle et al. 2020). Il faut prendre soin d'interpréter et de guider
les actes des personnes qui ne sont pas en mesure d'appréhender correctement les
risques liés a la gestion des infections virales (Grier et al. 2020).

Les centres médicaux ne sont bien évidemment pas les seuls lieux a risque. Les per-
sonnes handicapées qui vivent seules sont susceptibles de souffrir d'isolement. Les
personnes agées ont parfois perdu des amis ou leur partenaire, et peuvent connaitre
une détérioration a long terme de leur état de santé, entrainant une invalidité (Victor
et Bowling 2012). Celles qui sont capables de s'aventurer hors de chez elles peuvent
se sentir en insécurité dans les rues désertes du fait du confinement (Brooke et
Jackson 2020). En outre, les visiteurs de santé et les travailleurs sociaux risquent
d‘introduire le virus au domicile des patients, un point qui est abordé ci-dessous en
liaison avec les structures d’accueil. A l'inverse, les réponses dites «rationnées» a
une pandémie peuvent affecter tres durement les personnes handicapées vivant a
la maison. Le refus des aidants d’entreprendre des visites a domicile peut placer dans
une situation extrémement difficile celles qui ont besoin d'une assistance manuelle
pour accomplir des actes ordinaires comme se lever le matin, se laver et aller aux
toilettes (Maroto et Pettinicchio 2020).

Sur un plan plus positif, de nombreuses personnes handicapées sont capables de
s'adapter assez facilement a l'adversité et savent ou trouver de l'aide ou un soutien
affectif (Martz et Livneh 2007). Elles se tournent vers la religion, ou ont recours a
I’'humour ou au fatalisme pour les aider a faire face a la situation. Sur le plan négatif,
elles peuvent dans certains cas opter pour le déni et échapper ainsi a la dure réalité
des restrictions liées a la pandémie. Parmi les autres mécanismes d'adaptation ina-
déquats, citons la toxicomanie, le désintérét, le désengagement comportemental,
l'auto-critique, la culpabilité et le dégolt (Umucu et Lee 2020).
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Prise en charge en établissement

Un nombre important de personnes handicapées vivent en institution, parfois
simplement en raison de la fragilité inhérente a la vieillesse; dans d'autres cas, en
raison des soins et de I'assistance spécialisés dont elles ont besoin (Boyle et al. 2020).
A Milan (ltalie), le Pio Albergo Trivulzio, vaste établissement d’hébergement pour
personnes agées, compte 1 600 employés et peut accueillir 839 résidents. En mars
et avril 2020, quelque 203 personnes y sont décédées des suites d'une infection
lide & la covid-19. A I'époque, prés d’un quart des résidents avaient récemment été
renvoyés des hopitaux afin de libérer des lits pour faire face a I'afflux croissant de
malades de la covid-19. lls n'avaient pas été soumis a un test de dépistage du virus
et le personnel ne disposait pas des équipements de protection individuelle (EPI)
adéquats ou n'était pas incité a les utiliser. Le scandale qui en a résulté adonné lieu a
l'ouverture d’une enquéte pénale. De méme, le Royaume-Uni comptait 6 686 déces
de pensionnaires de maisons de retraite au 1e mai 2020, une proportion bien plus
importante que dans les autres catégories d’établissements, a I'exception des hopi-
taux. Des tendances similaires en termes de mortalité ont été observées en Suede.

Dans de nombreux pays, les établissements de soins font appel a du personnel
intérimaire et, durant la pandémie de covid-19, il est apparu que ces personnes
propageaient le virus d'un établissement a l'autre. Une fois ce probleme maitrisé
grace au dépistage systématique des intervenants et aux restrictions d'accés aux
résidents de ces structures d'accueil, la solution fut malheureusement d'imposer
I'isolement. Privées de la visite de leurs proches, les personnes agées et handicapées
ont souffert d'une baisse de moral, avec des conséquences potentielles sur leur
immunité (Safta-Zecheria 2020).

Dans certains cas, face aux graves difficultés rencontrées pour endiguer la propagation
dans les établissements d’accueil, les résidents ont été renvoyés dans leurs familles,
mais généralement sans bénéficier d’'une assistance supplémentaire. Cela a donné
lieu a des situations ou les familles étaient contraintes de poursuivre leur activité
professionnelle tout en assurant une prise en charge a temps plein. Dans de telles
circonstances, l'octroi d'un soutien (y compris sous la forme de conseils juridiques
relatifs aux droits du travail) contribuerait a éviter le délitement de la prise en charge
familiale et le retour d’'un membre handicapé de la famille dans la structure d’accueil
alors que celle-ci traverse une situation de crise (Rose et al. 2020).
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Formes de discrimination

Le Conseil de I'Europe a fait de Iélimination de la discrimination a I'égard des per-
sonnes handicapées un domaine d’action prioritaire (Conseil de I'Europe 2017: 17).
Au niveau mondial, I'article 25 de la Convention des Nations Unies relative aux droits
des personnes handicapées (CDPH, 2007) impose aux Etats membres de veiller a ce
que la prestation de soins de santé ne donne lieu a aucune discrimination a I'égard des
personnes handicapées (Gulati et al. 2020). L'article 11 traite des situations de risque et
d’urgence humanitaire, appelant les Etats membres a assurer la protection et la sdreté
des personnes handicapées dans les situations de risque, y compris les conflits armés,
les crises humanitaires et les catastrophes naturelles. Qi et Hu (2020) ont relevé que la
Iégislation chinoise sur le contréle des maladies infectieuses ne tient pas compte de
cet article, ni méme de la Convention dans sa globalité.

La politisation des maladies épidémiques est un phénomene courant, qui incite a
blamer les victimes, soit parce quelles sont atteintes de la maladie, soit parce qu'elles
sont a l'origine d’une situation facheuse (Sutton 2005). Le prolongement logique de
cette démarche est de sacrifier ces victimes (Goggin et Ellis 2020). Cette tendance est
particulierement manifeste dans les protocoles de triage des patients en lien avec
la covid-19. En mars 2021, le National Institute for Health and Care Excellence (NICE,
Institut national pour la santé et I'excellence des soins du Royaume-Uni) a publié des
directives pour les soins intensifs (NG191 - 2021). Celles-ci conseillaient de recourir a
une échelle de fragilité clinique pour prendre les décisions de tri et évaluer la capacité
d’une personne a supporter un traitement invasif. Ces directives ont été retirées le
méme mois aprés avoir constaté quelles biaisaient les décisions prises a I'égard de
personnes handicapées, certes fragiles, mais qui ne devraient jamais étre considérées
a ce titre comme «sacrifiables» (Courtenay et Perrera 2020). En fait, plusieurs pays
ont adopté une approche unique et indifférenciée des procédures, qui s'est révélée
fondamentalement discriminatoire envers les personnes handicapées, car elle incitait
les praticiens a considérer que celles-ci avaient une capacité de survie moindre sur la
seule base d'un score de fragilité relativement élevé (Goggin et Ellis 2020). Cela étant,
la fragilité recoupe le concept de comorbidité et tous deux contribuent de maniére
significative a la définition du handicap (Kow et Hasan 2020).

Sur un plan général, les échelles de fragilité ont pu conduire a refuser un traitement
a des personnes handicapées, en se fondant parfois sur des postulats quant a l'issue
des procédures qui ne sont pas confirmés par les développements ultérieurs (Abrams
et Abbott 2020). Cela tient a la tendance généralisée des personnes non handicapées,
y compris parmi les médecins et le personnel infirmier, a évaluer la qualité de vie des
personnes en situation de handicap a un niveau inférieur a celui que ces derniéres
elles-mémes lui attribuent (Savin et Guidry-Grimes 2020). Certains handicaps sont
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susceptibles de réduire l'espérance de vie, mais cela ne saurait en aucun cas étre une
raison valable pour priver les patients de traitement, méme en période de rationne-
ment draconien des services médicaux (Wasserman, Persad et Millum 2020). Solomon,
Wynia et Gostin (2020) ont constaté que la capacité de prévisions en matiére de survie
along terme est, dans le meilleur des cas, faible, voire encore plus médiocre face a une
maladie dont toutes les spécificités ne sont découvertes que lentement.

Contrairement a la pandémie de grippe qui a sévi dans les années 1918-1920, le
virus du SRAS a l'origine de la covid-19 semble toucher plus durement les personnes
agées que les jeunes. Cela inclut, bien entendu, les nombreuses personnes agées qui
présentent des handicaps liés soit a leur age, soit a l'intersection avec des pathologies
préexistantes.

L'agisme (voir le glossaire en fin du présent rapport) sous-entend que le décés de
personnes agées est moins grave que celui d'individus plus jeunes (Brooke et Jackson
2020). L'age ne doit pas servir de critere négatif pour évaluer indirectement les compé-
tences et les aptitudes (Singh 2020). Goggins et Ellis (2020) ont qualifié ce phénoméne
de «biopolitique du handicap ».

Le capacitisme est le pendant de I'dgisme, dans la mesure ou il constitue une discri-
mination fondée sur les capacités physiques d’'une personne. Il part du principe que
tous les esprits et corps devraient fonctionner de la méme maniére et impose ainsi un
concept de «normalité » hautement discutable, correspondant a ce qui est ou n'est pas
acceptable dans des conditions données, et ce qui est acceptable pour les personnes
handicapées et, par consensus, pour la société en général. Dans le cas d'une pandémie
virale, le capacitisme peut donner lieu a des discriminations, comme la fourniture d'une
assistance respiratoire a une personne valide plutét qu'a une personne handicapée.
Cette situation risque d’engendrer une forme «d’apartheid médical » (Bagenstos 2020)
et vient s'ajouter a ce que Abrams et Abbott (2020) ont défini comme une «brutalité
ordinaire latente». Les injustices qui prévalaient avant I'apparition de la maladie sont
amplifiées pendant la pandémie, car les occasions de les perpétrer sont plus nom-
breuses (Brosemer et al. 2020). L'Organisation mondiale de la santé recommande que,
par souci d'équité pendant les pandémies, les personnes atteintes de la maladie ne
soient pas désignées par les termes «cas covid-19», «victimes», «familles covid-19»
ou «malades» (OMS 2020a). Bien entendu, il convient également de ne pas appliquer
de termes péjoratifs a I'égard de toute personne infectée par un virus et présentant un
handicap. De maniére générale, les mentalités doivent évoluer, afin que les «urgences
quotidiennes » auxquelles sont confrontées les personnes handicapées ne soient pas
considérées comme inévitables et inéluctables, surtout lorsqu'elles sont aggravées
par la pandémie (Pineda et Corburn 2020).

Diverses autres formes de discrimination ont été relevées au cours de la pandémie de
covid-19. A titre d'exemple, en Chine, du fait des restrictions imposées au commerce
transfrontalier, certains médicaments ne pouvaient pas étre achetés sur les marchés
internationaux et étaient indisponibles sur le territoire national (Qi et Hu 2020). En
Europe, en dépit des accords de Schengen sur l'ouverture des frontiéres, les restrictions
au commerce et aux déplacements internationaux ont eu un impact négatif. Dans
certains cas, il a fallu recourir a des demandes ministérielles pour importer des médi-
caments. Des accords spécifiques ont di étre négociés au cas par cas pour permettre
a certaines personnes de se faire soigner a I'étranger. Les fermetures unilatérales des
frontiéres ont peut-étre permis de limiter la propagation du virus, mais elles ont éga-
lement entravé les efforts de lutte contre celui-ci.
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En Australie, les personnes bénéficiant d'une pension d‘invalidité n'avaient pas droit
a un complément de revenu en cas de perte demploi ou de chdémage partiel. Les
personnes handicapées sont des personnes ayant des besoins individuels. La concen-
tration des efforts sur la fourniture de soins de santé a I'ensemble de la population a
parfois conduit a négliger ces besoins, ce qui a pu avoir des conséquences fatales (Qi
et Hu 2020).

En fin de compte, le fait d'étre porteur d'un handicap ne doit pas empécher quiconque
de vivre au mieux de son potentiel et de ses capacités durant une pandémie (Abrams
et Abbott 2020).

Les travailleurs handicapés

Cortis et Van Toorn (2020) ont constaté la piétre planification de la main-d‘ceuvre
handicapée au cours de la pandémie de covid-19 et les répercussions apparemment
sérieuses sur les taux d'emploi. Les services de soutien ont été réduits ou suspendus
et de nouveaux obstacles a la routine familiere ont fait leur apparition, liés essen-
tiellement a la fermeture de services essentiels. Au Canada, dés le début de la pan-
démie de covid-19, les travailleurs handicapés ont pati de désavantages structurels,
notamment une baisse des taux d’emploi, une irrégularité des horaires de travail
et un gel des salaires. La crise du coronavirus a contraint une partie des travailleurs
handicapés a quitter le marché du travail. La perte de soutien s'est traduite par une
recrudescence de I'absentéisme et la négligence de certains employeurs a prendre
des dispositions particuliéres pour assurer la sécurité des travailleurs handicapés a
éloigné ces derniers des lieux de travail (Maroto et Pettinicchio 2020). Au sein de
I'Union européenne, le taux d'emploi des personnes handicapées avant la covid-19
atteignait les trois quarts seulement de celui des personnes non handicapées (Eurostat
2019). Une étude menée par I'Association européenne des prestataires de services
pour personnes en situation de handicap a montré qu'en avril 2020, 82,6 % des
ateliers et des centres de formation européens pour personnes handicapées étaient
fermés (Bignal et Gouvier- Seghrouchni 2020: 15). Jesus, Landry et Jacobs (2020) ont
estimé qu'il était possible d’améliorer les perspectives grace au télétravail, notant
cependant que le recours a cette pratique n‘avait pas augmenté aussi rapidement
chez les personnes handicapées que dans la population générale.

Enfin, il existe une catégorie particuliere
de travailleurs qui s'occupent de parents
agés (Courtenay et Perrera 2020). Il s'agit
généralement de retraités qui prennent en
charge des membres handicapés de leur
famille, tout en ayant a faire face a leurs
propres problemes, surtout en période de
confinement ou en cas de réduction de
I'aide médicale et sociale. Le soutien est
essentiel, tant pour les aidants que pour
les personnes handicapées. Il sera proba-
blement considéré comme un «service
essentiel », mais l'auto-isolement, le confi-
nement ou des priorités autres en matiere
de soins peuvent en limiter la disponibilité
(Den Houting 2020).
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L'éthique de la gestion d’'une pandémie du
point de vue des personnes handicapées

L'examen de questions telles que la discrimination et la réduction du soutien suscite
une réflexion sur I'éthique de la gestion de la pandémie sous I'angle des besoins des
personnes handicapées. Au niveau le plus élémentaire, la société se doit de protéger
ses membres les plus vulnérables et de veiller sur eux, sachant que la maniére dont
elle procéde peut étre un indicateur de sa civilité (Singh 2020). Cela étant, le terme
«vulnérable » est a employer avec précaution, car il peut simplifier a I'extréme les
situations et les relations humaines.

L'agisme et le capacitisme s'apparentent a des formes de discrimination structurelle.
L'alternative éthique consiste a prendre en compte les valeurs, les croyances et les
préférences de la personne concernée. Les préjugés ne sauraient justifier 'imposi-
tion de restrictions médicales, qui ne doivent pas reposer sur des stéréotypes. En
d’autres termes, 'absence de handicap ne détermine pas la valeur d'une personne.
Le concept d’années de vie pondérées par la qualité est I'un des criteres appliqués
pour le triage des patients. Ne tenant pas compte de la valeur des données cliniques
sur I'état de santé des patients, cette approche est discriminatoire car la satisfaction
personnelle peut étre indépendante de la qualité des années de vie. D'autre part, les
personnes manifestent des préférences différentes dans leur vie et les comparaisons
avec des personnes non handicapées peuvent se révéler illégitimes en termes de
morale et d'éthique (Singh 2020). La solution consiste a faire en sorte que les pro-
cédures médicales, y compris le triage des patients face a un éventuel afflux massif
de malades, recueillent 'agrément d'experts en déontologie médicale (Solomon,
Wynia et Gostin 2020).

La nécessité de disposer de données

De nombreux auteurs (dont lenca et Vayena 2020) ont souligné combien il était
essentiel de collecter et d'interpréter minutieusement des données détaillées durant
une pandémie virale. Habituellement, les données relatives a l'impact de la maladie
sont recueillies sans faire expressément référence aux personnes handicapées, d'ou
I'importance de prendre en compte différents types de handicap dans le processus
de collecte (Kuper et al. 2020). Les données sont indispensables pour concevoir un
modele adapté de protection sanitaire, améliorer les mesures en place et garantir
4 I'équité dans I'accés a des soins de qualité (Boyle
et al. 2020). En cas d'utilisation directe des don-
nées, par exemple avec les outils de suivi ou
«traceurs » de symptémes, il convient de tenir
compte de tout besoin additionnel lié au han-
dicap, y compris en matiere d'interprétation
pour les personnes ayant des difficultés d'ordre
sensoriel ou cognitif (Kuper et al. 2020).

Les sections suivantes font état d'observa-
tions concernant I'impact d'une pandémie sur
les personnes présentant différentes formes de
handicap, leurs besoins et les solutions spéci-
fiques adaptées a chaque type de handicap, pour
répondre aux problémes générés par ce contexte.
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Troubles cognitifs : déficiences intellectuelles
et problémes de santé mentale

Alors que les personnes atteintes d'un handicap physique peuvent subir un déclin
fonctionnel si elles sont privées de thérapie de rééducation ou de réadaptation, les
personnes ayant des problémes de santé mentale peuvent voir leurs symptémes
s'aggraver pendant une pandémie. Lexpérience montre que la santé mentale de la
population générale a tendance a se dégrader pendant les périodes de confinement
ou en raison de difficultés familiales ou professionnelles. Létat mental des personnes
handicapées peut étre considérablement détérioré et le soutien psychiatrique ainsi
que les thérapies en ligne (lorsqu'elles sont possibles) sont ici d'une grande impor-
tance (Kuper et al. 2020). Par ailleurs, I'environnement clos résultant des mesures de
confinement mises en place est susceptible d'effrayer ou d'oppresser les personnes
présentant des déficiences intellectuelles (Tazaki 2020).

Les troubles du développement englobent entre autres l'infirmité motrice cérébrale
et le syndrome de Down (ou trisomie 21). Le handicap mental peut couvrir une
altération des fonctions cognitives, de la motricité ou de la capacité a communiquer
(Stevens et Landes 2020). Les personnes présentant des déficiences intellectuelles
jouissent généralement d'une santé physique moins bonne que celle des personnes
non handicapées. Elles ont également besoin d'entretenir des contacts étroits avec
les aidants et parfois avec leurs pairs (Cuypers et al. 2020). Certaines vivent dans un
contexte socialement défavorisé auquel cas le confinement risque de les priver de
I'exercice quotidien et du grand air dont elles ont tant besoin, renforcant leur anxiété
et conduisant, dans certains cas, a la paranoia. Si le confinement fait naitre des pro-
blemes comportementauy, il sera peut-étre difficile de les gérer compte tenu des
contraintes de distanciation physique. Les plans de soutien au comportement positif
sont a adapter autant que possible aux conditions du moment. En cas d’échec de
ces plans et de manifestation d'un comportement fortement négatif, il peut s'avérer
nécessaire d'ajuster les procédures habituelles de détention aux contraintes de dis-
tanciation physique, aussi difficile que cela puisse étre (Courtenay et Perrera 2020).

L'autisme est un autre cas particulier. Les personnes qui en sont atteintes et leurs
familles présentent généralement une incidence élevée de maladies auto-immunes.
Prés de 10 % des autistes sont porteurs d'un handicap physique associé. Malgré le
risque de propagation du virus lié a I'assistance physique apportée aux personnes
atteintes de troubles du spectre autistique, il n'y a pas d’autre solution: I'aide phy-
sique est incontournable (Den Houting 2020).

Les personnes présentant des déficiences intellectuelles ou des troubles du dévelop-
pement sont généralement plus exposées que la moyenne au risque de décéder d'une
pneumonie, un risque évidemment accru en cas de pandémie virale ou l'insuffisance
pulmonaire peut étre la premiere cause de mortalité (Boyle et al. 2020, Cuypers et al.
2020, Stevens et Landes 2020). Dans les faits, les infections respiratoires sont la prin-
cipale cause de déces chez les personnes atteintes du syndrome de Down (O’Leary,
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Cooper et Hughes-McCormack 2018). Plus généralement, les troubles physiques
concomitants sont plus fréquents chez les personnes intellectuellement déficientes
que dans la population générale et leur espérance de vie est donc logiquement plus
courte (Courtenay et Perrera 2020).

S'agissant de la morbidité plutét que de la mortalité, les personnes présentant des
difficultés cognitives peuvent se laisser envahir par les informations liées a la covid-
19, et étre ainsi amenées a se focaliser de maniére excessive sur la pandémie. Elles
auront besoin d'informations distillées avec parcimonie dans des formats accessibles,
sachant qu'il faudra en paralléle donner aux aidants des conseils appropriés quant
a la facon de faire face a la pandémie (ibid.).

Les personnes atteintes de déficiences intellectuelles vivent dans des environne-
ments divers et variés, qu'il s'agisse de leur propre domicile, d'un établissement de
soins, d’'un hépital ou d'une unité de vie assistée (Alexander et al. 2020). Elles ont
probablement des habitudes bien ancrées et doivent étre préparées aux change-
ments et aux restrictions qu'engendre une pandémie. Les bouleversements soudains
risquent de les rendre anxieuses et d’exacerber leurs problémes de santé mentale
(Courtenay et Perrera 2020).

Le Japon fait figure de cas particulier, avec ses quatre millions de personnes ayant
des problémes de santé mentale hébergées dans des établissements médicaux.
Les institutions japonaises regroupent a elles seules le quart des lits en psychiatrie
a I'échelle mondiale. Par conséquent, les changements dans les facteurs de stress
liés a la santé mentale, comme ceux induits par une pandémie, peuvent avoir une
incidence disproportionnée sur la disponibilité des soins de santé (Tazaki 2020).

Les jeunes handicapés

De nombreux enfants handicapés présentent des besoins éducatifs particuliers. Ces
besoins sont généralement satisfaits, si tant est qu'ils le soient, dans des établissements
d'enseignement spécialisés ou grace a une assistance spéciale proposée dans les
écoles ordinaires. Les mesures de confinement mises en ceuvre au cours d’'une pan-
démie virale peuvent conduire a la fermeture obligatoire de tous les établissements
scolaires, obligeant ainsi les enfants a suivre les cours a la maison pour une période
indéterminée. Selon Asbury et al. (2020), les routines soigneusement élaborées ont
été chamboulées, les réseaux de soutien se sont désintégrés et il a été demandé
aux parents d’assumer un travail que méme les enseignants expérimentés jugent
difficile a réaliser, et ce sans aucune formation. Ces changements sont intervenus
de maniere brutale.

Les familles d’enfants handicapés ayant des besoins éducatifs spéciaux sont régulié-
rement soumis a des niveaux de stress supérieurs a la normale. Les parents contraints
de s'occuper a plein temps de leurs enfants m
risquent de se sentir dépassés par la situation
et de sombrer dans I'épuisement (Asbury et al.
2020). Au terme de la période de confinement,
il leur faudra en outre réinstaurer une routine
scolaire (Toseeb et al. 2020). Dans l'intervalle,
les parents peuvent avoir besoin de conseils
ou d’un soutien spécialisés (y compris, peut-
étre, de la part d'un orthophoniste), d'une aide
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pour concevoir des activités pédagogiques et acquérir du matériel éducatif, gérer les
activités de plein air si celles-ci sont autorisées, mais aussi pour faire les courses et se
procurer de la nourriture (beaucoup d'enfants ayant des besoins éducatifs particuliers
ont des préférences alimentaires restreintes). Enfin, les parents devront bénéficier
d’une protection de I'emploi au cas ou ils seraient dans I'impossibilité de travailler
a domicile ou de se rendre sur leur lieu de travail en raison de leurs responsabilités
familiales (Toseeb et al. 2020).

Lors des confinements et des fermetures d'écoles liés a la pandémie, I'enseignement
en ligne se substitue a I'enseignement en présentiel. Cette solution peut étre mal
adaptée aux besoins des enfants présentant des troubles cognitifs et de I'apprentissage
(Fitzgerald, Stride et Drury 2020). Ce probléme est quasi-universel: au cours des six
premiers mois de la pandémie de covid-19, 189 pays ont mis a |'arrét I'enseignement
scolaire. Or pour les enfants malvoyants ou atteints de surdité, l'offre éducative en
ligne n'est probablement pas compatible avec les technologies d'assistance dont
ils ont besoin pour apprendre (Patel 2020). Dans les pays en développement, ces
technologies peuvent tout simplement faire défaut a la majorité des utilisateurs
potentiels, tout comme l'infrastructure nécessaire a I'apprentissage a distance. La
pandémie est l'occasion de sensibiliser l'opinion publique au droit fondamental
des enfants a I'¢ducation, a la dignité et au respect, ainsi qu’a I'égalité d'accés aux
moyens d'apprentissage (Schiariti 2020).

Les enfants atteints de troubles du spectre autistique ont du mal a développer des
compétences en matiére d'interaction sociale (Patel 2020), tandis que ceux présen-
tant des troubles du développement tels que I'autisme et le syndrome de Down
sont fortement pénalisés par toute perturbation de leur routine quotidienne (Singh
2020). Enfin, les enfants ayant des déficiences neurologiques sont particulierement
exposés au risque de mourir d'affections respiratoires, notamment celles liées aux
pandémies virales (Boyle et al. 2020).

Lésions de la moelle épiniere

Les Iésions de la moelle épiniére constituent une forme de handicap particuliére-
ment difficile a gérer. Les personnes qui en sont atteintes sont souvent tributaires au
quotidien d'un équipement spécial et d'une assistance physique. Par ailleurs, leurs
organes internes étant parfois défaillants, elles peuvent étre sensibles aux infections
des voies urinaires et respiratoires ainsi qu'aux épisodes fiévreux. Le diagnostic peut
étre difficile a poser, ce qui constitue un risque supplémentaire lors d'une pandé-
mie virale marquée par un taux de létalité élevé (Alexander M. 2020). Les lésions
médullaires peuvent provoquer une hypertension non controlée et entrainer une
hémorragie sous-arachnoidienne cérébrale et spinale, des convulsions ou un cedéme
pulmonaire, autant d'affections potentiellement fatales (Korupolu et al. 2020).

La télémédecine, un domaine qui s'est développé récemment et rapidement, peut
s'avérer trés utile pour les personnes atteintes de Iésions de la moelle épiniére.
Elle permet de maintenir une distanciation physique et donc de limiter les risques
d’infection, tout en réduisant les déplacements et les transports médicaux. Elle peut
ainsi étre utilisée pour suivre et ajuster les programmes de traitement a domicile
afin de garantir aux patients les meilleurs résultats possibles sur le plan physique
(Stillman et al. 2020). La télémédecine est abordée plus en détail ci-dessous dans la
partie du présent rapport consacrée aux solutions.
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L'arthrose est un handicap fréquent chez les personnes agées,
bien quelle touche également des patients plus jeunes. Elle peut
s'accompagner de certaines comorbidités et nécessiter alors un
programme de soins complexe. Le diabéte, les maladies cardiovas-
culaires et I'asthme font parties de ces comorbidités potentielles.
L'arthrose, et notamment les problémes articulaires chroniquement
invalidants, peut étre gérée en mettant en place une combinaison de
mesures diététiques, nutritionnelles, médicales, environnementales
ou encore liées au mode de vie, notamment a la gestion des risques
(Marks 2020). Favoriser un bon état de santé général, veiller a la
communication et étre a I'écoute de la personne atteinte, apaiser
les craintes, assurer un régime alimentaire approprié (supplémenté
en vitamine D) et la fourniture de plats cuisinés sont autant de moyens de limiter
I'aggravation du handicap en cas de pandémie. Par ailleurs, la dispense de conseils
permettant de faire des choix sains, la pratique, dans la mesure du possible, d'un exer-
cice physique modéré, le recours a des dispositifs d'assistance (cadres, potences, etc.)
et I'attention portée aux facteurs de risque peuvent également s'avérer utiles (ibid).

Les personnes agées qui souffrent déja d'une arthrose chronique invalidante touchant
une ou plusieurs articulations, la maladie musculosquelettique la plus fréquente
dans cette tranche d'age, sont également plus sensibles aux infections que les
adultes de méme age et de méme sexe en bonne santé, en raison de leur terrain
débilité et de comorbidités fréquentes telles que le diabéte, les maladies cardiaques
et I'asthme (ibid.)

Déficiences visuelles et auditives

Alinstar des personnes atteintes de la lépre ou d’une malformation des membres,
les personnes non-voyantes, sourdes-aveugles et malvoyantes sont généralement
tributaires d'une assistance faisant intervenir le toucher, et ce en dépit des exigences
de distanciation physique en période de pandémie (Singh 2020). L'incapacité a res-
pecter les protocoles d’hygiéne et de désinfection des mains peut exposer davantage
les déficients visuels aux infections virales. s peuvent étre confrontés a la fermeture
ou ala limitation des installations dont ils dépendent habituellement. En outre, les
informations sur la pandémie ne sont pas toujours communiquées sous une forme
accessible et sont parfois diffusées sur des sites internet inadaptés a la lecture
automatique des écrans (fonction disponible, par exemple, sur Microsoft Windows).
Comme pour d'autres formes de handicap, les boulever-

sements des systémes de soutien personnel peuvent
renforcer la vulnérabilité des personnes malvoyantes
lors d’'une pandémie et leur stigmatisation potentielle.
Les services de soins oculaires peuvent étre restreints ou
interrompus pendant un confinement. Par ailleurs, le port
du masque pose un probléme particulier, dans la mesure
oU il empéche les personnes malentendantes de lire sur les
levres de leurs interlocuteurs. Les masques transparents
pourraient contribuer a résoudre ce probleme, maisils ne
sont ni disponibles ni utilisés a grande échelle.
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Autres problemes

La plupart des thérapies contre le cancer sont immunosuppressives (Marks 2020).
Apres traitement, le systéme immunitaire peut mettre jusqu’a six mois a se reconstituer,
période pendant laquelle le patient, gravement affaibli et particulierement sensible
aux maladies, doit parfois étre protégé et placé en isolement (Savin et Guidry-Grimes
2020). Les contraintes qui pesent sur les structures hospitalieres en cas de pandémie
peuvent conduire a la suspension des traitements anti-cancéreux. Un diagnostic tardif
et une prise en charge retardée risquent, bien entendu, d’avoir des conséquences
fatales en raison de la progression et de la propagation incontrolées de la maladie.
Pour ceux qui réussissent a survivre, I'incidence et le traitement du cancer montrent
que les déficiences peuvent étre aussi bien temporaires que permanentes.

Par ailleurs, on estime que tous les patients devant suivre un traitement par dialyse
durant une pandémie présentent un niveau de risque accru de contracter l'infec-
tion. Ikizler et Kliger (2020: 312) ont relevé qu’une pandémie prolongée fait planer
la menace tres réelle d’'une pénurie d'équipements et de dysfonctionnements de la
chaine d'approvisionnement. lls ont également établi un protocole pour la prévention
et le contréle d'un virus dans les centres de dialyse. En outre, selon Ma et al. (2020),
en situation de pandémie virale, les patients hémodialysés sont particulierement
exposés et les unités de dialyse sont des espaces a haut risque. Ils ont recommandé
d’accorder une attention particuliére a la prévention des événements cardiovascu-
laires chez les patients hémodialysés, car il peut s'agir d'effets collatéraux du virus.

Durant la pandémie de covid-19, il est arrivé que le confinement conduise a la fer-
meture des centres de don du sang, une situation particuliérement dangereuse pour
les patients thalassémiques et les personnes devant étre réguliérement transfusées
(Singh 2020).

En période de pandémie, les soins dentaires constituent un défi de taille, car la
transmission du virus pendant le traitement doit absolument étre évitée. Les patients
présentant des déficiences intellectuelles peuvent étre particulierement anxieux ou
angoissés une fois assis sur le fauteuil du dentiste. Ils risquent de se montrer peu
coopératifs et difficiles a controler, en particulier lorsque le praticien est entiérement
vétu d'un équipement de protection individuelle (Picciani et al. 2020).

Enfin, les personnes atteintes de handicaps moteurs ou de certains troubles cognitifs

peuvent étre réduites a une vie sédentaire et exposées ainsi au risque d'obésité. Dans
certaines pandémies virales, I'obésité constitue un facteur de risque supplémentaire.
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La covid-19 en tant que source de handicap

La covid-19 est connue pour laisser des séquelles invalidantes en raison de l'impact
du virus sur les systemes nerveux central et périphérique. Le virus peut migrer vers le
cerveau et certains organes peuvent étre fragilisés par de graves problémes respiratoires
et les suites des soins intensifs. Il peut en résulter un syndrome d'immobilisation ou une
neuromyopathie sévere. Ces exemples illustrent la maniére dont une pandémie virale
est susceptible non seulement d’aggraver des pathologies déja existantes (peut-étre
de facon fatale), mais aussi d'invalider des personnes. La proportion de patients ainsi
touchés semble varier fortement en fonction de la souche du virus et des antécédents
cliniques du patient (De Sire et al. 2020). Le handicap peut étre temporaire ou permanent.

La rééducation du systeme respiratoire est essentielle, au méme titre que pour les
victimes d’une grippe aigué non saisonniére. La climatothérapie peut faciliter la
récupération de la fonction pulmonaire (Masiero, Maccarone et Agostini 2020). Mais
en cas d'atteinte grave des fonctions corporelles, le probléme est alors interdiscipli-
naire et nécessite l'intervention de divers spécialistes (Falvey et Ferrante 2020). La
télésurveillance, la télérééducation et la téléréadaptation sont recommandées en
phase post-aigué. Pour certains patients, en particulier ceux présentant des troubles
musculosquelettiques, les bains dans une eau riche en minéraux peuvent s'avérer utiles
et réduire le stress et 'anxiété. lls contribuent également a la récupération de I'équi-
libre et de la capacité a marcher des patients (Masiero, Maccarone et Agostini 2020).

Les solutions aux problemes

Les pandémies virales ont tendance a exacerber les clivages au sein de la société,
entre les personnes avantagées et défavorisées. Pour les personnes handicapées,
qui relévent souvent de cette deuxiéme catégorie, I'expérience de la pandémie
dépend grandement de I'accés aux soins de santé et aux services sociaux et de leur
capacité a communiquer et a comprendre les messages de leurs interlocuteurs, avec
ou sans assistance spéciale. Comme le notaient Annaswamy, Verduzco-Gutierrez
et Frieden (2020), des modifications substantielles a long terme de l'infrastructure
technologique, réglementaire et [égislative, ainsi que la mise en place de solutions
personnalisées répondant aux besoins uniques des patients et des systemes de santé,
sont indispensables pour lever ces obstacles, afin d'améliorer I'accés aux soins de
santé et les perspectives des personnes handicapées.
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La télémédecine peut s'avérer étre, pendant de longues périodes, le seul moyen pour
les personnes handicapées d'accéder aux services de santé, surtout si celles-ci souffrent
des effets du confinement. Il faut donc veiller a ce que la télémédecine ne pose pas
d'obstacles inutiles aux personnes handicapées. De par sa conception, elle doit tenir
compte de leurs besoins particuliers, tant en termes de configuration physique que
de matériel utilisé ou encore d'acces et de processus de communication (ibid.). Il
convient de recourir a tous les moyens disponibles pour que la communication soit
accessible & un éventail aussi large que possible de personnes handicapées. A titre
d'exemple, le port de masques transparents par le personnel de santé permet aux
personnes malentendantes de lire sur les lévres (Armitage et Nellums 2020).

Les planificateurs doivent faire en sorte que la distanciation physique et 'auto-iso-
lement qui ont cours durant une pandémie ne nuisent pas aux personnes handica-
pées tributaires de la prestation de services soudainement incompatibles avec des
protocoles et des mesures imposés dans I'urgence. Une continuité doit étre assurée
dans la fourniture de nourriture, des médicaments et des soins personnels (ibid.).
L'adoption de moyens slrs permettant d’assouplir les restrictions des visites des
familles aux résidents des maisons de retraite ou autres structures de prise en charge
peut adoucir la situation pendant les longues périodes de confinement. Des tests
de dépistage réguliers du virus, ou systématiques en cas de symptémes, peuvent
permettre de réagir rapidement en cas d'infection du personnel ou de résidents. Les
entreprises locales peuvent étre encouragées a fournir des services, d'une maniére
a la fois sure, afin de limiter les risques de contagion, mais aussi satisfaisante pour
les personnes handicapées (Boyle et al. 2020). Pour Pineda et Corburn (2020), ce
processus s'inscrit dans le cadre de la «justice urbaine pour les personnes en situa-
tion de handicap», quelque chose qui est toujours nécessaire mais requiert une
surveillance et des mesures spéciales durant une pandémie afin de s'assurer que
les normes ne sont pas abaissées.

Il convient de recourir aux technologies d’assistance pour aider les personnes han-
dicapées en créant des plateformes éducatives accessibles. Plusieurs technologies
sont susceptibles de faciliter la tache aux étudiants handicapés, notamment les
traitements de texte, les logiciels de relecture, les correcteurs orthographiques, les
applications de reconnaissance et de synthése vocales, les systemes de reconnaissance
optique de caractéres et les calculatrices parlantes. Cette inclusivité est a étendre
également aux médias sociaux, car il s'agit de faire respecter les droits numériques
et de garantir I'équité sociale (Toquero 2020).

Pour résumer les mesures générales permettant d’autonomiser et de protéger les
personnes handicapées au cours d'une pandémie virale, on ne peut que reprendre
les recommandations de I'Organisation mondiale de la santé (OMS, 2020b).
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Recommandations aux personnes handicapées:

>
>

>

>

éviter dans toute la mesure du possible les lieux et les transports bondés
faire des stocks suffisants de nourriture, médicaments et autres produits
essentiels pour deux semaines au moins

faire des achats en ligne ou par téléphone lorsque cela est possible et
solliciter 'aide de la famille, d’amis ou d’aidants

nettoyer et désinfecter régulierement les dispositifs d’assistance tels que
les fauteuils roulants et les cannes blanches

établir un planning permettant d’assurer la continuité des soins et du soutien
recenser les organisations, les lignes téléphoniques d’assistance et les
personnes vers qui se tourner en cas de besoin.

Recommandations aux pourvoyeurs de soins:

>

>

informer la personne prise en charge ou sa famille et demander rapidement
une aide médicale si I'un d’entre eux présente des symptomes viraux

en cas de suspicion de symptomes chez la personne prise en charge,
porter un masque médical, se laver soigneusement les mains et consulter
immédiatement un médecin

veiller au nettoyage et a la désinfection réguliers de tous les dispositifs
d’assistance

établir une liste des services publics et des organisations communautaires
susceptibles d'apporter une aide

planifier a I'avance la continuité des soins avec la personne prise en charge,
y compris les médicaments et autres fournitures, les soins médicaux com-
plémentaires, le soutien psychosocial et de santé mentale, et tout autre
besoin tel que la réparation ou le remplacement de dispositifs d'assistance.

Recommandations aux pouvoirs publics:

>

>

faire en sorte que tous les établissements de santé soient accessibles, y
compiris les services de test et d'isolement

rendre l'ensemble des informations de santé publique accessibles aux
personnes atteintes de toute forme de handicap

associer les personnes handicapées et leurs représentants a la planification
de la réponse a la pandémie

veiller a ce que les dispositifs de compensation financiere couvrent les per-
sonnes handicapées, et rendre obligatoire I'assouplissement des conditions
de travail pour ces personnes, leurs familles et aidants

assurer la continuité des services et du soutien en cas de baisse des effec-
tifs de pourvoyeurs de soins disponibles, en introduisant notamment des
possibilités de formation accélérée pour de nouveaux intervenants
mettre a disposition une ligne d'assistance sous différents formats (télé-
phone, courriel, SMS, applications en langue facile a lire, etc.) pour les
personnes handicapées afin quelles puissent poser des questions et faire
part de leurs préoccupations

veiller a ce que les prestataires de services et les aidants des personnes
handicapées aient accés gratuitement a des équipements de protection
individuelle et a des tests de dépistage.
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Recommandations au personnel de santé:

» trouver des moyens alternatifs de dispenser des soins de santé tels que
les visites a domicile, les téléconsultations et les vidéoconférences afin de
maintenir les services pour les personnes handicapées

» fournir des informations et communiquer sous divers formats pour répondre
aux différents besoins des personnes présentant divers handicaps (sans se
limiter uniquement a l'information orale ou écrite)

» dispenser un soutien suffisant aux personnes handicapées ayant des besoins
plus complexes

» s'assurer que les personnels de santé ont conscience de I'impact potentiel de
la covid-19 sur la santé et les conditions de vie des personnes handicapées.

Recommandations aux prestataires de services aux personnes handicapées:

» élaborer et mettre en ceuvre des plans de continuité des services en consul-

tation avec les personnes handicapées, leurs familles et d’autres organismes
locaux

> si les ressources permettant d’assurer les plans de continuité font défaut,
envisager de mobiliser la communauté et de demander une aide supplé-
mentaire, notamment aux professionnels des disciplines concernées (soins
infirmiers, physiothérapie, ergothérapie)

» communiquer fréquemment avec les personnes handicapées et leurs
réseaux de soutien pour fournir des informations ciblées sur la pandémie,
en veillant a ce qu'elles soient toutes accessibles

» former le personnel de soins intervenant aupres des personnes handicapées
a la prévention et au controle des infections

» continuer d’apporter un accompagnement suffisant aux personnes han-
dicapées présentant des besoins complexes.

Résumé et conclusions

Les pandémies virales sont des phénoménes inévitables. La grippe non saisonniere,
par exemple, semble avoir un intervalle de récurrence de l'ordre de 35 a 40 ans,
méme si son incidence réelle est tres irréguliere (Nguyen-Van-Tam et Hampson
2003). Concernant les pandémies de type SRAS, cet intervalle de récurrence parait
plus long, mais toutes les pandémies virales s'accompagnent de I'apparition de nou-
velles souches de la maladie, dont le comportement et les caractéristiques sont au
départ tres mal connus, et pour lesquelles vaccin, immunité, et antidote font défaut.

Les mesures d'austérité, la polarisation politique, les conflits et les processus identi-
taires ont tous contribué a affaiblir la fonction de protection sociale de la société. Les
modalités et 'ampleur de cette évolution varient d'un pays a l'autre. Les pandémies
mettent brutalement en lumiere le besoin de solidarité et de protection sociale.
On pourrait espérer que les menaces et les dangers liés a 'émergence d’une pan-
démie virale féderent la société autour d'un objectif commun: prendre soin de ses
membres vulnérables et garantir une répartition équitable des chances de survie.
Malheureusement, il n’en va pas toujours ainsi. Que ce soit en raison de priorités
mal définies ou d'un manque de planification, les personnes vulnérables sont trop
facilement laissées pour compte.
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Dans le cadre d'une pandémie, le terme «handicap» peut désigner l'intersection
de problémes mentaux (psychologiques) et physiques. Les personnes atteintes de
déficiences cognitives, intellectuelles ou développementales peuvent étre exposées
a un risque physique disproportionné, tout en patissant d'une perte potentielle de
moral et de soutien psychologique. Les personnes en situation de handicap phy-
sique, présentant par exemple une Iésion de la moelle épiniére, et dont les séquelles
touchent d'autres parties du corps, sont particulierement vulnérables a une infection
virale. Celles dont le systéeme immunitaire est affaibli ou dysfonctionnel sont les plus
exposées aux risques de morbidité et de mortalité liés au virus pandémique.

Trois problémes marquent le sort des personnes handicapées en cas de pandémie. Le
premier est le risque de ne pas étre traitées sur un pied d'égalité avec les personnes
non handicapées en cas de triage pour les soins intensifs, ce qui, comme il a été
démontré, est contraire a I'éthique médicale de base. Le deuxiéme a trait a l'inter-
ruption ou a la réduction des mécanismes de soutien habituels, parfois associée a
de sérieuses difficultés liées a la nécessité de maintenir une distanciation physique
afin de limiter les risques d'infection. Le troisieme tient a I'imposition de mesures
«générales», «indifférenciées», ne tenant pas compte des besoins des personnes
handicapées. Dans les situations de catastrophe et d'urgence majeure, les personnes
handicapées ont besoin d’une assistance et de plans personnalisés, contrairement a
I'approche de groupe adoptée pour protéger la population générale (Alexander et
Sagramola 2014). Cette démarche constitue un véritable défi, car elle nécessite des
ressources considérables. Cependant, ce défi peut étre relevé grace a la coopération
entre les services de protection civile, les services de santé, les services sociaux, les
organisations de soutien aux personnes handicapées et, dans la mesure du possible,
les personnes handicapées elles-mémes en tant qu’acteurs du processus. Bien qu'une
pandémie se distingue de la plupart des autres formes de catastrophes, les mémes
principes s'appliquent dans I'ensemble en matiére de planification.

D'abord, les problemes doivent étre appréhendés dans le contexte du scénario créé
par la pandémie. Ensuite, la technologie peut étre mise a profit pour apporter des
solutions nouvelles et efficaces, par exemple la télémédecine ou encore la télésur-
veillance. Enfin, il convient de respecter I'éthique médicale et de I'appliquer avec
tact pour assurer la survie et la dignité des personnes handicapées et éviter toute
discrimination. Comme indiqué au début du présent rapport, le handicap n'est pas
un probléme: c'est un défi. Faire face a ce défi peut contribuer a la construction
d’une société meilleure et plus juste pour tous.
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Glossaire

Agisme: préjugés et discrimination a I'égard des personnes agées, reposant sur le
postulat que I'age est un indicateur des aptitudes et des compétences d'une personne.

Aide sociale: prestations de soins, selon des normes minimales acceptables, aux per-
sonnes qui ne sont pas en mesure de s'occuper d’elles-mémes de maniére adéquate.

Auto-isolement: maintien a domicile d’'une personne présentant des symptoémes
de la covid-19, ayant été en contact avec une personne présentant elle-méme des
symptomes, ou rentrant d'un séjour a I'étranger; cette mesure est habituellement
recommandée pendant 14 jours, plutét que pour une période prolongée ou continue.

Capacitisme: attitudes et pratiques sociétales discriminant et dévalorisant les
personnes qui ont, ou sont percues comme ayant, un handicap (Savin et Guidry-
Grimes 2020).

Comorbidité: présence chezun méme patient d’'un ou plusieurs troubles ou mala-
dies s'ajoutant a la maladie initiale.

Confinement: maintien des personnes a leur domicile ou dans leur zone d’habitation
et fermeture des magasins, bureaux, usines, lieux de spectacle, etc., afin de réduire
la propagation du virus en limitant les contacts sociaux.

Distanciation physique: distance d'un a deux métres a respecter par rapport a
une personne susceptible d'étre infectée, en raison de la portée des gouttelettes
et aérosols contenant le virus en concentration potentiellement dangereuse. Il est
parfois question de «distanciation sociale », mais cela ne signifie pas I'absence de
contacts sociaux.

Handicap: état qui peut rendre difficile pour la personne concernée I'accomplis-
sement de certaines activités ou l'interaction avec son environnement immédiat. Il
peut engendrer une dépendance dans la réalisation des actes de la vie quotidienne.

Morbidité: maladie ou traumatisme, fatal ou non.
Mortalité: déceés.

Pandémie: propagation d'une maladie, a I'’¢chelle mondiale ou internationale,
parmi différentes populations humaines. Il n‘existe pas de seuil quantitatif a partir
duquel une simple épidémie devient une pandémie, la reconnaissance du statut
pandémique d’une maladie est donc quelque peu arbitraire.

Taux de létalité: proportion de patients atteints d'une maladie ou d’une affection
particuliere qui décedent des suites de cette maladie ou affection.
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RECOMMANDATION 2021-1

Soutenir et protéger les personnes
handicapées avant, pendant et
apres des crises de santé publique
causées par une pandémie due a un
virus ou a un autre agent pathogéne

Adoptée a la 14¢ Réunion ministérielle
du 24 novembre 2021 a Matosinhos, Portugal

Le Comité des Correspondants permanents de I’Accord européen et méditer-
ranéen sur les risques majeurs (EUR-OPA),

A.

rappelant sa Recommandation 2013-1 sur l'inclusion des personnes handi-
capées ala préparation et a la réaction aux catastrophes, adoptée lors de la 64¢
réunion du Comité des Correspondants permanents de I'’Accord européen et
méditerranéen sur les risques majeurs (EUR-OPA), Paris, France, 24-25 octobre
2013;

prenant note des Considérations relatives aux personnes handicapées a prendre
en compte dans le cadre de la flambée de COVID-19, publiées le 2 juin 2020 par
I'Organisation mondiale de la Santé;

prenant note de I'Observation interprétative sur le droit a la protection de la santé
en période de pandémie, adoptée par le Comité européen des droits sociaux le
21 avril 2020;

rappelant sa Résolution 2020-1 reconnaissant l'inclusion des risques biologiques
dans le champ d'activité de I'Accord partiel EUR-OPA, adoptée le 3 novembre
2020 (telle que modifiée le 16 septembre 2021);

reconnaissant le droit fondamental des personnes handicapées de bénéficier
d’une protection avant, pendant et apres les urgences de santé publique liées
a des pandémies dues a des virus ou d’'autres agents pathogénes, qui soit
comparable a celle dont jouit le reste de la population;

désireux de promouvoir une approche plus intégrée, efficiente et efficace de
la part des pouvoirs publics et des professionnels de santé pour garantir une
protection appropriée aux personnes handicapées avant, pendant et aprés les
urgences de santé publique liées a des pandémies dues a des virus ou d'autres
agents pathogeénes;

prenant note avec intérét du rapport « Disabled Persons in Viral Pandemics:
The Example of Covid-19» (Les personnes handicapées face aux pandémies
virales: I'exemple de la Covid-19), élaboré a la demande de I'Accord;
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recommande aux Etats membres de I’Accord européen et méditerranéen sur
les risques majeurs (EUR-OPA):

1.

de concevoir et promouvoir des normes nationales pour la protection et la prise
en charge des personnes handicapées, en particulier en rendant I'information
en matiére de santé publique et les établissements de soins de santé, y compris
les services de test et d'isolement, accessibles aux personnes handicapées,
quelle que soit la forme de handicap, en particulier lors de catastrophes et de
situations d’urgence;

d’'examiner, en consultation avec les personnes handicapées et leurs représen-
tants, les politiques nationales de réduction des risques, les procédures de prépa-
ration, les programmes de formation et les pratiques en situation d’'urgence, en
vue d'y intégrer des mesures spécifiques destinées a réduire la vulnérabilité et
I'exposition des personnes handicapées avant, pendant et aprés les urgences
de santé publique liées a des pandémies dues a des virus ou d’autres agents
pathogénes;

d'examiner le code d'éthique médicale et les autres codes de déontologie pour
veiller a ce que la prestation de soins de santé lors de catastrophes soit pleine-
ment conforme aux dispositions de l'article 25 de la Convention des Nations
Unies relative aux droits des personnes handicapées et a la jurisprudence du
Comité des droits des personnes handicapées des Nations Unies, et ne soit pas
discriminatoire a I'égard des personnes handicapées;

de veiller a ce que les mesures adoptées pour faire face aux catastrophes
naturelles et technologiques causées par des risques biologiques prévoient la
possibilité d'aménager les modalités de travail des personnes handicapées en
tenant compte de leur forme de handicap et de leur vulnérabilité potentielle-
ment accrue; de fournir un soutien adéquat aux aidants, y compris les membres
de la famille, en particulier en les associant a I'aménagement des modalités
de travail et autres mesures spécifiques destinées a protéger I'emploi, et en
leur apportant un soutien moral approprié, a méme de réduire leur charge
psychique;

de soutenir les initiatives de I’Accord EUR-OPA sur les risques majeurs visant a
promouvoir, en matiere de catastrophes naturelles et technologiques causées
par des risques biologiques, I'adoption par ses Etats membres de stratégies
inclusives de réduction des risques liés aux catastrophes pour les personnes
handicapées, en particulier la promotion de réglementations adéquates, le
partage d'expertise, la sensibilisation, 'organisation de programmes de for-
mation et la promotion de bonnes pratiques;

invite le Secrétariat a soumettre la Recommandation 2021-1 au Comité des Ministres
pour information et pour distribution éventuelle a tous les Etats membres du Conseil
de I'Europe.
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Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS), un milliard de per-
sonnes vivent aujourd'hui avec une forme ou une autre de handi-
cap sur notre planéte. Le handicap revét de multiples formes, allant
de déficiences motrices et de problemes de mobilité a des troubles
cognitifs et sensoriels, et d'affections temporaires (de courte durée)
a permanentes. En période de pandémie, telle que la covid-19, les
personnes handicapées doivent étre traitées comme des personnes
ayant besoins spécifiques. Lobjectif principal de la présente publica-
tion est de recenser les moyens de relever le défi consistant a leur
offrir des conditions plus équitables. Ce document entend aider les
SOCiétés a assumer leur responsabilité morale d'étre justes et inclu-
sives a Iégard de leurs membres défavorisés et sensiblement plus
vulnérables en période de pandémie.

Créé en 1987, I'Accord européen et méditerranéen sur les risques
majeurs (EUR-OPA) est une plateforme de coopération entre les pays
d'Europe et du sud de la Méditerranée dans le domaine des catas-
trophes naturelles et technologiques majeures. Son champ d’action
englobe la connaissance des aléas, la prévention des risques, la
gestion des crises ainsi que I'analyse post-crise et la réhabilitation.
Cet accord compte a ce jour 23 Etats membres.
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