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LE FARDEAU DISPROPORTIONNE DES PROBLEMES AFFECTANT LES PERSONNES EN
SITUATION DE HANDICAP ET LEURS FAMILLES PENDANT LA PANDEMIE DE COVID-19*

THE DISPROPORTIONATE BURDEN OF PROBLEMS AFFECTING PERSONS WITH DISABILITIES AND THEIR
FAMILIES DURING THE COVID-19 PANDEMIC*
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Résumé

La pandémie de Sars-Cov2 a touché de maniére disproportionnée les personnes en situation de handi-
cap, les affectant dans l'accés aux droits et dans les soutiens a leur participation. La reconnaissance de
la jouissance des droits de I'hnomme par ces personnes, introduite par la Convention des Nations Unies
relative aux droits des personnes handicapées n'est souvent pas encore appliquée en ltalie. Invisibles
aux systémes d'urgence, malgré les recommandations de la communauté internationale, discriminées
et stigmatisées par des associations comme la Société italienne d'anesthésie, d'analgésie, de réanima-
tion et de soins intensifs (SIAART), qui, en présence de ressources limitées pour lutter contre le coro-
navirus ont proposeé, par un triage médical, de ne pas aider les personnes agees et les personnes ayant
des handicaps sévéres, fortement frappées par le verrouillage des services qui leur sont dédiés (école
inclusive, activités de réadaptation, pénurie de services a domicile), ces personnes ont connu un grand
nombre de déces dans les résidences qui auraient di les protéger, mais ne I'ont pas fait. Pour éviter la
récurrence de ces enjeux critiques, la transformation de I'Etat providence vers des objectifs d'inclusion,
d'autonomisation et de pleine participation est proposée, fortement ancrée dans les communautés, a
travers la personnalisation des interventions, I'adaptation et le renforcement des capacités, le maintien
des personnes dans leur cadre de vie.
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Abstract

The Sars-Cov2 pandemic has disproportionately impacted persons with disabilities, affecting them in
access to rights and participation support. The acknowledgement of the enjoyment of human rights
by persons with disabilities, introduced by the United Nations Convention on the Rights of Persons
with Disabilities is often not yet applied in Italy. Invisible to emergency systems, despite indications
from the international community, discriminated against and stigmatized by associations such as Sl-
AARTI which, in the presence of limited resources to fight against the coronavirus, proposed by med-
ical triage not to help the elderly and persons with severe disabilities, severely affected by the lock
down of services dedicated to them (inclusive school, rehabilitation activities, shortage of home ser-
vices), these persons have seen a large number of deaths in the residences that should have pro-
tected them, but did not. To avoid the recurrence of these critical issues, the transformation of the
welfare state towards objectives of inclusion, empowerment and full participation is proposed, strong-
ly anchored in the communities, with the personalization of interventions, habilitation and support
resilience, home support in one's living environment.

Keywords : protection, discrimination, pandemic, disability

La pandémie dans le monde

omme |'a déclaré le directeur général
de I'OMS, Tedros Adhanom Ghebrey-
esus, la propagation du coronavirus a
atteint le niveau d'une pandémie,
c'est-a-dire d'une maladie infectieuse
répandue sur au moins deux continents et plus
de 100 pays. C’est I'épidémie la plus impor-
tante qui ait frappé les pays industrialisés de-
puis la pandémie de grippe espagnole en
1918". En effet, tous les continents et plus de
140 pays ont été touchés par la COVID-19.
Actuellement, 'OMS parle de plus de 39 mil-
lions de personnes infectées et 1.100.000 de
décés (au 15 octobre 2020). Les mesures
prises par les gouvernements, assez hétéro-
genes au début de la pandémie, se sont pro-
gressivement standardisées en reposant sur
des principes de confinement. Elles reposaient
sur les mémes modalités que les pandémies
des siécles passés?, et ont remis en question

'Cette pandémie a infecté 200 millions de per-
sonnes dans le monde provoquant entre 20 et 50
millions de morts selon l'Institut Pasteur. En Italie
on compte environ 400.000 morts.

2 Vedi C. Cipolla. Cristofano e la peste. Bologna, Il
Mulino, 2013.

0 g

les comportements individuels ordinaires, bou-
leversant les habitudes de vie les plus cou-
rantes : du café aux bars, du bavardage chez
le coiffeur, au shopping, en passant par la vie
nocturne des jeunes. Dans ce contexte ou
chacun a pu se sentir limité dans ses libertés,
qu'est-il arrivé aux personnes en situation de
handicap? Nous parlons de plus d'un milliard
de personnes dans le monde® et prés de
100 millions dans I'Union européenne®.

La pandémie et l'insuffisance des systémes
de protection sociale pour les personnes en
situation de handicap

Selon nous, cette pandémie peut étre compa-
rée a une situation de gestion de crise humani-
taire. En effet, elle a affecté la population mon-
diale a la facon de certaines catastrophes natu-
relles. Suite aux derniéres pandémies, notam-
ment aprés |'épidémie de SRAS en 2002,
I'OMS avait demandé aux Etats de se doter de
plans anti-pandémiques, d'intervenir pour pro-
téger les populations a risque de contagion. En

SWHO et World Bank. World Report on Disability,
UN-WHO, Malta, 2011.

“Voir le site web de I'European Disability Forum,
www.edf-feph.org .
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fait, I'impact de la COVID-19 a été plus dévas-
tateur qu'un tremblement de terre ou une inon-
dation, avec un grand nombre de décés et des
effets déléteres a la fois sur I'économie, le sys-
téme de santé et la vie des gens. Quel effet
concret a-t-il eu sur les personnes handicapées
et leurs familles? Dans l'article, nous essaie-
rons d'analyser les causes et les effets de la
COVID-19 sur les personnes ayant des inca-
pacités.

Dans une période d'urgence prolongée comme
celle de la pandémie de COVID-19, les per-
sonnes ayant des incapacités se sont révélées
invisibles. Elles étaient davantage visibles
avant la ratification italienne de la Convention
internationale des droits des personnes handi-
capées (CIDPH), comme si la ratification de
cette Convention n’avait pas eu d’effet sur la
défense des droits humains! Un fardeau dis-
proportionné de problémes a été infligé aux
personnes en situation de handicap et a leurs
familles, qui ont considérablement interrompu
les processus d'inclusion qui ont été laborieu-
sement réalisés au cours des dernieres décen-
nies. Le principal accusé est le systéme de
protection sociale destiné a ce segment de la
population. A-t-il été en mesure de protéger
ces citoyens? A-t-il répondu en garantissant
leurs droits? L'article tentera de démontrer que
le systeme de protection sociale actuel n'a, non
seulement, pas protégé les personnes en si-
tuation de handicap et leurs familles, mais il a
participé a les rendre invisibles. Le systéme de
protection a failli, en ne garantissant pas I'ac-
cés aux services de santé, éducatifs et so-
ciaux, ou en ne parvenant pas a s’adapter
pour réorganiser le fonctionnement des ser-
vices afin de répondre aux nouveaux droits/
besoins créés par la pandémie.

Urgences humanitaires, inclusion et impli-
cation des personnes en situation de han-
dicap

La question des personnes en situation de
handicap dans les interventions d'urgence et
humanitaires n'a fait I'objet de réflexion que
depuis la guerre en ex-Yougoslavie, au cours
de laquelle le monde entier a vu pour la pre-
miere fois la situation dramatique dans les

camps de personnes déplacées au Kosovo, ou
le traitement des personnes en situation de
handicap violait souvent leurs droits humains.
En Haiti, suite au tremblement de terre de
2010, 4 000 personnes ont été amputées sim-
plement parce qu'il n'y avait pas suffisamment
de formations sanitaires, mettant en évidence
que ces personnes ne disposaient pas d'un
soutien suffisant en termes de prothéses et
orthéses, mais aussi en termes de soutiens
psychosociaux adéquats pour reconstruire une
vie soudainement bouleversée®.

Avec la Convention relative aux droits des per-
sonnes handicapées (CIDPH, 2006), la ques-
tion du handicap a été abordée, pour la pre-
miére fois, sous l'angle des droits de 'homme.
Ratifiée par 182 pays (94,6 % des pays
membres des Nations Unies), elle représente
aujourd’hui une norme internationale a respec-
ter, non seulement en termes juridiques, mais
aussi en termes culturels et techniques. Elle
souligne que les personnes en situation de
handicap sont empéchées par une société qui
crée des barrieres et des obstacles a leur par-
ticipation, des conditions de discrimination et
un manque d'égalité des chances. Elles sont
donc handicapées et vulnérabilisées par des
violations patentes des droits de 'hnomme.

« Le handicap résulte de l'interaction entre des
personnes présentant des incapacités et les
barrieres comportementales et environnemen-
tales qui font obstacle a leur pleine et effective
participation a la société sur la base de I'égalité
avec les autres » (Préambule, alinéa e).

Cette définition révolutionne la vision tradition-
nelle, basée sur un modéle médical du handi-
cap, en attribuant la responsabilité d'une situa-
tion de handicap aux Etats et & la société, a
travers un modeéle social du handicap basé sur

5Voir Pan American Health Organization. Health
response to the earthquake in Haiti January 2010.
Lessons to be learned for the next massive sudden-
onset disaster. 2011.
https://www.paho.org/disasters/dmdocuments/Healt
hResponseHaitiEarthg.pdf
6https://www.un.org/development/desa/disabilities/c
onvention-on-the-rights-of-persons-with-
disabilities.html

.
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le respect des droits de I'homme. C'est l'en-
semble des organisations et services de la
société qui crée des barriéres, des obstacles et
de la discrimination, et il est de la responsabili-
té de la société elle-méme et des Etats de ré-
duire ou de mettre fin aux situations de handi-
cap.

Ceci est amplifié dans le domaine des interven-
tions humanitaires et d'urgence. En fait, 'article
11 (Situations de risque et situations d’urgence
humanitaire) stipule : « Les Etats Parties pren-
nent, conformément aux obligations qui leur
incombent en vertu du droit international, no-
tamment le droit international humanitaire et le
droit international des droits de ’'homme, toutes
mesures nécessaires pour assurer la protec-
tion et la slreté des personnes en situation de
handicap dans les situations de risque, y com-
pris les conflits armés, les crises humanitaires
et les catastrophes naturelles ».

La CIDPH reconnait donc que les personnes
en situation de handicap doivent jouir de tous
les droits de I'homme dans des conditions
d'égalité avec les autres citoyens. La condition
des personnes ayant des caractéristiques spé-
cifiques dépend de facteurs bio-psycho-
sociaux, de nature dynamique, qui peuvent
étre modifiés a la fois dans les sphéres sociale
et individuelle. La suppression ou la réduction
de la situation de handicap reléve de la res-
ponsabilité des Etats et de la société, en inter-
venant sur les facteurs sanitaires, sociaux et
humains. La situation de handicap est alors
une situation ordinaire pour tous les humains
au cours d’une vie, elle concerne ainsi toutes
les politiques. Préter attention aux facteurs
environnementaux qui la constituent repré-
sente un avantage pour I'ensemble de la socié-
té. Ces éléments, appliqués aux situations
d'urgence, invitent a une redéfinition des poli-
tiques, mais également des interventions tech-
niques et opérationnelles, y compris dans le
domaine de l'aide humanitaire.

Concernant la protection et la sécurité des per-
sonnes en situation de handicap, le débat in-
ternational de ces derniéres années a essen-
tiellement porté sur I'égalité des chances et la
non-discrimination. Il est nécessaire de repen-

42 4‘: 4:

ser les systémes de protection sociale destinés
aux personnes en situation de handicap, en
construisant des systémes inclusifs et partici-
patifs basés sur la CIDPH’.

La Charte de Vérone (2007)® était le premier
document a définir les principes généraux sur
lesquels baser les interventions d'urgence pour
ces personnes. Elle a été suivie d'articles et de
manuels dans le contexte international par des
organisations non gouvernementales et des
organisations de personnes en situation de
handicap®. En 2015, la Coopération italienne
au développement a publié un Vademecum
sugli aiuti umanitari e la disabilita’, le premier
document organique d'un gouvernement sur le
sujet.

Les Nations Unies ont également publié une
série de documents sur le théme de l'aide hu-
manitaire et des interventions d’urgence : le
Sendai framework for disaster risk reduction®’
(2015) et la Charter of Istanbul for inclusion of
persons with disabilities in humanitarian ac-
tion'? (2016). Selon ce dernier, en juillet 2019
un task team du IASC (Interagency standard
committee)'® produit les Guidelines for inclu-

"Pour une analyse du systéme italien en application
de la CIDPH voir Il nuovo welfare coerente con i prin-
cipi della CRPD. L'empowerment e linclusione delle
persone con disabilita. A cura di G. Griffo. Prefazione di
PV. Barbieri. Lamezia Terme, Comunita edizioni, 2018
8Carta di Verona sul salvataggio delle persone con
disabilita in caso di disastri, 2007:
http://www.cooperazioneallosviluppo.esteri.it/pdgcs/i
talia-
no/speciali/Rete.Disabili/Documenti/Carta%20di%2
0Verona%202007%5B1%5D.pdf

%Voir la bibliographie dans le livre MAECI-
Cooperazione allo sviluppo, Aiuti umanitari e disabi-
lita. Vademecum. Roma, 2015:
https://www.esteri.it/mae/resource/doc/2016/07/a_0
1_vademecum_disabilita_emergenza_eng.pdf

10 |bidem
"https://www.unisdr.org/we/coordinate/sendai-
framework

2 http://humanitariandisabilitycharter.org/

3 L’Interagency standard committee est le principal
mécanisme de coordination des Nations Unies
entre les agences d’aide humanitaire. Il s’agit d’'un
forum unique auquel participent des partenaires
clés des Nations Unies et d’autres organes gouver-
nementaux et de la société civile. Il a été créé en
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sion of persons with disabilities in humanitarian
activities, apreés un travail de deux ans impli-
quant des experts de premier plan dans le do-
maine'.

Le fil rouge de tous ces documents est la né-
cessité de veiller a ce que I'aide humanitaire et
d'urgence soit respectueuse des droits hu-
mains. L'approche humanitaire a toujours été
basée sur une intervention rapide sur les mo-
deles des organisations militaires ou carita-
tives : le premier modéle repose sur la limita-
tion des pertes, le second sur l'idée que les
bénéficiaires des interventions sont frappés
d'incapacité et n'ont besoin que d'assistance.

De plus, I'approche humanitaire repose sur une
intervention en deux temps : dans la premiére
intervention, les éléments essentiels du sauve-
tage et de l'accueil initial (nourriture, santé et
lieu d'hébergement) doivent étre garantis, alors
que ce n'est que dans un second temps qu'il
est possible de chercher a garantir d'autres
besoins jugés « spéciaux ». Ces méthodes ne
prennent donc pas en compte les personnes
en situation de handicap considérées comme
« spéciales ».

La prévention et la réduction des risques liés
aux catastrophes doivent au contraire reposer
sur des approches multirisques et multisecto-
rielles, inclusives et accessibles en termes d'ef-
ficience et d'efficacité. Les gouvernements de-
vraient impliquer les communautés et leurs
acteurs les plus importants, y compris les
femmes, les enfants et les jeunes, les per-
sonnes en situation de handicap, les per-
sonnes agées, les volontaires, dans la concep-
tion des politiques, des plans et des normes,
en un mot dans la capacité de résilience.

juin 1992 sur la base de la résolution 46/182 de
'Assemblée générale. Lors de la rédaction de
lignes directrices un représentant du Réseau italien
du handicap et du développement
(www.rids.network.org) a participé pour I’Italie.

14\/oir le site web du IASC,
https://interagencystandingcommittee.org/iasc-task-
team-inclusion-persons-disabilities-humanitarian-
action

En outre, I'ensemble de la société doit agir en
tant que partenaire engagé, avec une participa-
tion basée sur l'autonomisation et l'inclusion,
l'accessibilité et la non-discrimination, en ac-
cordant une attention particuliere aux per-
sonnes touchées de maniére disproportionnée
par les catastrophes, en particulier les parties
les plus pauvres du monde. Dans toutes les
phases d'urgence, le sexe, I'age, le handicap et
les cultures locales doivent étre pris en
compte. La participation des femmes et des
jeunes doit étre encouragée afin de renforcer
les associations de citoyens volontaires.

L'Union européenne et le Conseil de I'Europe
sont également intervenus sur la question de
l'urgence inclusive des personnes en situation
de handicap : le Conseil de I'Europe, aprés une
série de consultations avec les acteurs du sec-
teur, a défini en 2016 un manuel spécifique
comme contribution au programme EUR-
OPA'S; I'Union Européene a publié le Consen-
sus européen sur l'aide humanitaire'® (2007),
les Conclusions du Conseil européen « On
disability-inclusive disaster management »'”
(2015), le guide opérationnel The Inclusion of
Persons with Disabilities in EU-funded Humani-
tarian Aid Operations'® (2019), et a mis en
place une stratégie européenne pour les per-
sonnes en situation de handicap™ (2010-
2020), actuellement a I'étude, qui traite égale-
ment des activités humanitaires et de l'aide
d'urgence.

Malheureusement, ce qui est apparu dans la
pandémie COVID-19, c'est I'absence presque
totale de prise en compte des personnes en
situation de handicap dans la planification et la

15Cf. Towards more disaster resilient societies,
https://edoc.coe.int/en/environment/6824-towards-
more-disaster-resilient-societies-the-eur-opa-
contribution.html
8http://www.europarl.europa.eu/factsheets/it/sheet/
164/aiuti-umanitari
"https://www.consilium.europa.eu/register/en/conte
nt/out/?&typ=ENTRY&i=ADV&DOC ID=ST-6450-
2015-INIT

18https://ec.europa.eu/echo/sites/echo-
site/files/2019-

01 disability inclusion gquidance note.pdf
19https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/IT/TXT/?uri=LEGISSUM%3Aem0047

.
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gestion des interventions d'urgence mises en
ceuvre dans les différents pays. Le plan italien
de lutte contre les pandémies de grippe
(2006)%° n'incluait aucune attention a ces per-
sonnes. La non-perméabilité des systémes de
protection sociale avec les systémes d'inter-
vention en cas d'urgence a rendu les per-
sonnes en situation de handicap invisibles. Les
interventions mises en ceuvre a lintention de
ces personnes ont été tardives et souvent con-
sidérées comme des interventions résiduelles
et partiellement compensatoires.

La pandémie de COVID-19 et les droits des
personnes en situation de handicap

La pandémie de COVID-19 a dramatiquement
mis en évidence la difficulté de protéger et
d'assurer ['égalité des chances et la non-
discrimination pour les personnes en situation
de handicap dans les situations d'urgence.
L’ltalie est un des pays les plus touchés par le
coronavirus en Europe (38 2000 personnes
infectées et plus de 36 300 morts, au 15 oc-
tobre 2020).

Quinze jours aprés la déclaration gouverne-
mentale de la présence d'une épidémie de co-
ronavirus, la Société italienne d'anesthésie,
d'analgésie, de réanimation et de soins inten-
sifs (SIAARTI) a émis des recommandations
sur la maniére d'intervenir dans une situation
d'urgence pandémique en présence de res-
sources instrumentales et logistiques limi-
tées?!, provoquant un débat parmi les méde-
cins et en particulier entre les anesthésistes et
les responsables des unités de soins intensifs.
Si les ressources en lits et en machines sont
limitées, si vous deviez choisir qui aider en
premier, qui devriez-vous « écarter » lors du
triage? Les jeunes ou les vieux? Des per-
sonnes « normales » ou des personnes ayant
de graves limitations fonctionnelles? Cette éva-
luation de ceux qui, dans une situation d'ur-
gence et en cas de manque de ressources

20http://www.salute.gov.it/imgs/C 17 pubblicazioni
501 allegato.pdf
21http://www.siaarti.it/SiteAssets/News/COVID19%2
0-%20documenti%20SIAARTI/SIAARTI%20-
%20Covid-19%20-
%20Clinical%20Ethics%20Reccomendations.pdf
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instrumentales, logistiques et en personnel,
devraient étre sélectionnés dans les interven-
tions de soins intensifs conformément aux re-
commandations SIAARTI, s’apparente a un
triage. Les personnes qui devaient étre sélec-
tionnées et exclues des interventions thérapeu-
tigues auraient été les personnes agées (pro-
babilité de survie, espérance de vie) et les per-
sonnes en situation de handicap (comorbidités
séveéres, état fonctionnel, handicap).

Le Comité de bioéthique de Saint-Marin (CSB),
qui a consacré une attention particuliére et
constante aux questions du handicap en
l'incluant dans tous les documents qu'il ap-
prouve, a la demande du Commissaire ex-
traordinaire a l'urgence de la COVID-19 de la
République de Saint-Marin (prendre en compte
les recommandations du SIAARTI), a publié le
13 mars un document approuvé a l'unanimité
(Opinion on use of invasive assisted ventilation
on patients with disabilities?), dans lequel il a
précisé que seul le tableau clinique devrait étre
utilisé pour évaluer les conditions des patients
et l'accés aux soins. S'appuyant sur la CIDPH
et la Déclaration universelle sur la bioéthique et
les droits de 'homme de I'UNESCO, l'avis du
CSB a rappelé que les principes de base a
appliquer étaient ceux de la non-discrimination
et de I'égalité des chances. Il a ensuite indiqué
précisément que s’agissant des « situations de
risque et d'urgence humanitaire », la Conven-
tion des Nations Unies consacre un article
spécifique (article 11) qui oblige les Etats par-
ties a adopter « toutes mesures nécessaires
pour assurer la protection et la slreté des per-
sonnes handicapées dans les situations de
risque », a exiger « que les spécialistes de la
santé fournissent aux personnes handicapées
des soins de la méme qualité que ceux fournis
aux autres » (art. 25). Toute autre approche
violerait les principes de la bioéthique et du
respect des droits de 'lhomme.

Le débat a immédiatement rebondi sur la
scéne internationale a la fois par I'attention des
organisations internationales de personnes en

22http://www.sanita.sm/on-
line/lhome/bioetica/comitato-sammarinese-di-
bioetica/documents-in-english.html
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situation de handicap et par la large diffusion
de l'opinion du CSB. Le Forum Européen des
personnes handicapées, une organisation qui
représente presque 100 millions de citoyens
européens en situation de handicap dans les
institutions de I'Union européenne, a immédia-
tement défini une série d'initiatives sur le su-
jet?®. En quelques jours, les organisations in-
ternationales les plus importantes se sont ex-
primées avec force, dont [I'UNESCO%*,
I'European group on Ethics and Science and
new Technologies®®, le DH-BIO?* et de nom-
breux comités nationaux de bioéthique?’.

Toutes ces positions réaffirment que la seule
approche entendable du triage médical ne peut
étre basée que sur l'état de santé clinique (les
conditions de santé de l'individu au regard des
traitements spécifiques a donner). Toute ap-
proche par catégorie (personnes ageées, per-
sonnes en situation de handicap) constituerait
une violation des droits de I'homme, sur le res-
pect desquels la bioéthique est fondée.

23European Disability Forum, Open Letter To Lead-
ers At The Eu And In Eu Countries: COVID-19 —
Disability Inclusive Response (http://www.edf-
feph.org/newsroom/news/open-letter-leaders-eu-
and-eu-countries-covid-19-disability-inclusive-
response) and other initiatives available at:
http://www.edf-feph.org/.

24UNESCO - International Bioethics Committee and
World Commission on the Ethics of Scientific
Knowledge and Technology, Statement on COVID-
19: Ethical Considerations from a Global Perspec-
tive:
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf000037311
5

25European Group On Ethics In Science And New
Technologies, Statement on European Solidarity
and the Protection of Fundamental Rights in the
COVID-19 Pandemic:
https://ec.europa.eu/info/sites/info/files/research _an
d_innovation/ege/ec rtd ege-statement-covid-
19.pdf

26DH-BIO, DH-BIO Statement on human rights con-
siderations relevant to the COVID-19 pandemic:
https://www.coe.int/en/web/bioethics/covid-19
27https://www.who.int/ethics/topics/outbreaks-
emergencies/covid-19/en/

Malheureusement, I'approche discriminatoire a
été pratiquée dans certains pays européens?
et dans certains Etats américains?® (ces der-
niers n'ont pas ratifié la CIDPH). La province
de Québec au Canada a également émis des
indications similaires®°.

En ltalie, la rencontre entre I'éthique médicale
et I'approche SIAARTI a produit des tensions®":
la Fédération nationale des médecins a en
effet ouvert une vive polémique contre les re-
commandations du SIAARTI, car elles viole-
raient le code de déontologie professionnelle.

La protection des personnes en situation de
handicap et des personnes agées

La propagation de la pandémie en ltalie en
mars et début avril 2020 a atteint des som-
mets. Le nombre de patients hospitalisés infec-
tés, le recours aux soins intensifs, le nombre
de déceés ont atteint des niveaux dramatiques.
Une progression critique de la pandémie a mis
en évidence le manque de préparation - vérifié
par la suite dans d'autres pays européens tou-
chés par l'infection - du systéme de santé et la
difficulté de faire face a l'urgence. Dans la se-

28E g.Catalonia
(https://www.redaccionmedica.com/contenido/image
s/recomanacions-suport-decisions-
let.pdf.pdf.pdf.pdf.pdf.pdf)

2%E.g.Alabama (https://mh.alabama.gov/covid-19-
dd/)

Maryland (https://www.mhamd.org/coronavirus/get-
help-now/living-with-mental-illness-during-covid-19-
outbreak/),

Pennsylvania
(https://www.inquirer.com/health/coronavirus/),
Tennessee
(https://www.curesma.org/wpcontent/uploads/2020/
03/Cure-SMA-Tennessee-Medicaid.pdf).

30 http://www.msn.com/it-it/notizie/mondo/il-quebec-
ha-superato-anche-gli-usa-no-ai-respiratori-ai-
malati-di-sla-e-down/ar-BB15n02j

3Voir les articles relatant le débat entre les auteurs
du document et la Fédération nationale des ordres
de chirurgiens et dentistes FNOMCeO) sur le théme
https://portale.fnomceo.it/anelli-fnomceo-su-
documento-siaarti-nostra-quida-resta-il-codice-
deontologico/ et
https://www.quotidianosanita.it/lavoro-e-
professioni/articolo.php?articolo id=85358
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conde quinzaine de mars, les résidences ac-
cueillant des personnes agées et des per-
sonnes en situation de handicap, d'abord en
Lombardie, puis dans diverses régions d'ltalie,
ont été frappées de maniére terrible. L'Institut
Supérieur de la Santé (ISS) sollicité par le Ga-
rant pour les personnes privées de liberté, a
lancé une enquéte par sondage sur les rési-
dences de santé assistées (RSA). Elles héber-
gent principalement des personnes agées non
autonomes, et ont montré® la réalité du
nombre élevé de décés de résidents. Le rap-
port final du 5 mai 2020 a constaté que sur
3 292 structures interrogées (96 % du total des
structures sanitaires et sociales résidentielles,
publiques et/ou affiliées contractuellement, qui
accueillent majoritairement des personnes at-
teintes de démence),1 356 structures (41 % du
total)*® avaient répondu au questionnaire. Dans
ces structures, il y a eu 3 772 décés dus a la
COVID-19 et a des symptbmes similaires
(41,2 % des résidents)**. Le total est trés pro-
bablement attribuable presque entierement au
coronavirus, car les autopsies et les préléeve-

32https://www.epicentro.iss.it/coronavirus/pdf/sars-
cov-2-survey-rsa-rapporto-finale.pdf

33La source de données est constituée de 3417
RSA présents dans toutes les régions italiennes et
les deux provinces autonomes, inclus dans le site
de I'Observatoire ISS de la démence et présents
dans les sites des régions. Un questionnaire de 29
questions a été envoyé a chacun des représentants
de chaque RSA qui explore la situation actuelle a
partir du 1er février 2020 et les procédures et com-
portements adoptés pour réduire le risque de con-
tagion du COVID-19. Selon le registre national du
GNPL - la base de données créée par le Garant
national pour la géolocalisation des structures so-
ciales et de soins de santé sur le territoire italien -
les RSA de notre pays sont au nombre de 4 629 et
comprennent a la fois le public et ceux affiliés au
public et au privé.

34680 avaient été testés positifs par I'écouvillon et
3 092 avaient eu des symptdomes pseudo-grippaux.
En résumé, 7,4 % du total des déces impliquaient
des résidents avec une découverte d'infection par le
SRAS-CoV-2 et 33,8 % impliquaient des résidents
avec des manifestations pseudo-grippales. La plu-
part des décés sont survenus dans les structures de
la Lombardie, du Piémont, de I'Emilie et de la Véné-
tie.

% g

ments n'ont pas été effectués sur les résidents.
Sur les 5 292 personnes hébergées dans des
RSA au cours de la période sous revue, 2 986
étaient suspectées de COVID-19 et présen-
taient des symptdmes similaires, soit 56,4 %
du total. L'analyse de I'’évolution du nombre de
décés montre qu'au début de I'épidémie au-
cune disposition de protection n'avait été mise
en place et que les décés ne tendent a baisser
que du 1°" au 15 avril tout en restant a 16 %.
En fait, compte tenu de la période d'incubation
du coronavirus estimée a environ 15 jours, le
calcul est vite fait. Combinant les critiques qui
ont émergé (manque d'équipement de protec-
tion individuelle pour 77,2 % des structures,
difficulté a contenir les cas positifs pour
52,1 %, absence de personnel pour 33,8 %,
manque de formation spécifique, difficulté a
mettre en place les salles pour personnes en
quarantaine, manque de distance physique
entre patients et opérateurs, absence de sys-
téme de suivi des symptébmes, etc.) et le
nombre moyen de personnes hospitalisées
dans les structures enquétées (74 lits, avec un
spectre allant de six a 667 lits) ces structures
n'ont pas protégé ces personnes les plus vul-
nérables en cas de contagion, au contraire
elles les ont supprimées des systémes de pro-
tection. Si I'on pense que dans certaines ré-
gions, notamment en Lombardie, des per-
sonnes agées présentant des symptomes de
coronavirus résidaient en RSA, il est clair que
ces pratiques ont également mis en évidence
des violations de I'art. 15 de la CIDPH%®.

35Article 15 - Droit de ne pas étre soumis a la torture
ni a des peines ou traitements cruels, inhumains ou
dégradants

1. Nul ne sera soumis a la torture, ni a des
peines ou traitements cruels, inhumains ou dé-
gradants. En particulier, il est interdit de sou-
mettre une personne sans son libre consente-
ment a une expérience médicale ou scientifique.
2. Les Etats Parties prennent toutes mesures |égi-
slatives, administratives, judiciaires et autres me-
sures efficaces pour empécher, sur la base de
I'égalité avec les autres, que des personnes handi-
capées ne soient soumises a la torture ou a des
peines ou traitements cruels, inhumains ou dégra-
dants.
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A cette situation s'ajoutent les conséquences
du confinement des structures, évoquées par
le Garant national des droits des personnes
détenues ou privées de liberté personnelle®.
Compte tenu du fait que « I'accés des parents
et des visiteurs aux établissements d'accueil et
de soins de longue durée, aux RSA, aux hos-
pices, aux centres de réadaptation et aux éta-
blissements d'hébergement pour personnes
agées autonomes et non autonomes, se limite
aux seuls cas indiqués par la direction sanitaire
de la structure qui est tenue de prendre les
mesures nécessaires et de prévenir une éven-
tuelle transmission de linfection (...) tout en
considérant les restrictions appropriées afin de
prévenir la propagation de la pandémie », le
Garant se déclare préoccupé par « les réper-
cussions que ces limitations peuvent avoir
dans les établissements pour personnes en
situation de handicap et personnes agées, si
elles ne sont pas correctement surveillées et
contrélées. En fait, la situation expose les
clients et les opérateurs a un stress élevé. Cela
implique une augmentation du risque de com-
portements conflictuels, de mauvais traite-
ments ou d'abus des outils de contention ».

Le Forum italien du handicap, membre italien
du Forum Européen des Personnes Handica-
pées, poursuivant son travail méritoire de rap-
ports alternatifs aux conventions des Nations
Unies ratifiées par I'ltalie, a présenté au comité
des Nations Unies chargé du suivi de la CAT®’
un rapport alternatif au rapport officiel dénon-
cant les traitements cruels, inhumains et dé-
gradants auxquels les personnes en situation
de handicap ont été soumises pendant la crise
de la COVID-19 en ltalie®.

36\/oir les communiqués de presse du Garant en
particulier du 12 mars :
http://www.garantenazionaleprivatiliberta.it/gnpl/.
Voir aussi les rapports du Garant au Parlement de
2018 et 2019 :
http://www.garantenazionaleprivatiliberta.it/gnpl/it/ch
isiamo.page .

37 Convention against torture and other punishment
cruel, inhuman and degrading (1984).

38\oir le site web de I'Haut-Commissaire des Na-
tions Unies aux droits de 'homme
https://tbinternet.ohchr.org/-
layouts/15/TreatyBodyExternal/Countries.aspx?Cou

La pandémie a ensuite fait remonter a la sur-
face d'autres problémes qui ont gravement
touché les personnes en situation de handi-
cap® et leurs familles, en raison du manque
d'attention porté a leurs droits dans le domaine
de la réadaptation et des services sociaux.
L’accés aux soins et aux différents services
s’est brusquement interrompu par des quaran-
taines, des fermetures d’entreprises publiques
et privées. L'accés a des permis équivalant a
des admissions a I'hdpital pour les personnes
immunodéprimées a rencontré divers obstacles
bureaucratiques. Dans I'école, I'enseignement
a distance a lourdement pénalisé les 284 000
éléves handicapés, leur refusant une éducation
avec des chances égales et sans discrimina-
tion. En général, les 20 systémes de protection
sociale régionaux italiens, basés sur un modéle
de protection, ont démontré leur inefficacité
totale a protéger, a dépasser les difficultés ex-
posées précédemment. lls ont montré leur in-
capacité a se convertir en interventions a do-
micile et personnalisées. Ce n'est pas un ha-
sard si, dans le dossier final du Comité
économique et social nommé par le président
du Conseil des ministres Giuseppe Conte,
coordonné par Vittorio Colao, lI'une des propo-
sitions d'action pour surmonter les problémes
critiques qui ont émergé dans la pandémie était
de passer de la protection sociale a un support
social d'inclusion et de proximité territoriale*°.

ntryCode=ITA&Lang=EN . Per il testo in italiano,
vedi http://www.superando.it/files/2020/08/fid-
rapporto-convenzione-tortura-agosto-2020-1.pdf .
3%La commissaire européenne a la justice, Helena
Delli, a déclaré que « les personnes handicapées
ont supporté un poids disproportionné par rapport
aux autres citoyens européens ».
https://ec.europa.eu/commission/commissioners/20
19-2024/dalli/announcements/speech-
commissioner-dalli-impact-coronavirus-outbreak-
persons-disabilities en .

40V/oir le dossier Colao du site web
http://www.governo.it/sites/new.governo.it/files/comi
tato_rapporto.pdf en particulier les points 88, 90, 91
et 92, voir les fiches relatives sur
https://st3.idealista.it/news/archivie/2020-
06/piano_colao download.pdf .
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Quelques recommandations spécifiques
aux lieux d’accueil

Parmi les recommandations pour intervenir en
période de pandémie dans le cadre de struc-
tures d'accueil a temps plein et de populations
jugées fragiles, on note une publication sur les
résidences de I'Institut Supérieur de Santé en
mars 2020*' et un autre développé par I'Institut
national pour la promotion de la santé des po-
pulations migrantes et pour la lutte contre les
maladies de la pauvreté (INMP) sur l'accueil
des migrants en aodt 202042,

Les deux documents définissent les indications
sur la maniére d'intervenir dans les résidences
ou dans les structures d'accueil des migrants
en régime pandémique. Ce sont des docu-
ments techniques qui font cependant émerger
une culture de la rétention, illustrée par les
limitations des libertés individuelles des per-
sonnes hébergées. En fait, ils ont limité a la
fois les contacts entre les personnes héber-
gees et les visites externes et la possibilité de
sortir pour des périodes limitées. Le théme est
toujours d'actualité, car dans de nombreuses
résidences, pour la plupart privées, l'interpréta-
tion des précautions en termes de sécurité en
présence d'une résurgence de la pandémie,
limite fortement la liberté des patients et des
proches, qui ne peuvent souvent se réunir que
30 minutes a la fois par mois.

“Indicazioni ad interim per la prevenzione e il con-
trollo dell'infezione da SARS-COV-2 in strutture
residenziali sociosanitarie, elaborato dal Gruppo di
Lavoro dell’lstituto Superiore di Sanita Prevenzione
e Controllo delle Infezioni, poi aggiornato il 24 ao(t
2020,vedi.
https://www.iss.it/documents/20126/0/Rapporto+ISS
+COVID-19+n.+4-

2020 Rev.+2+%281%29.pdf/54f1745b-adef-9354-
9b2a-09e875b144817?t=1599145436882 .
“2Indicazioni operative ad interim per la gestione di
strutture con persone ad elevata fragilita e margina-
lita socio-sanitaria nel quadro dell’epidemia COVID-
19. (aodt 2020).

http://www.salute.gov.it/imgs/C 17 pubblicazioni 2
942 allegato.pdf
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Les recherches sur les effets de la pandé-
mie sur les personnes en situation de han-
dicap dans le monde

Nous n’avons toujours pas d’analyse appro-
fondie du nombre de recherches pour évaluer
limpact de la pandémie sur les personnes en
situation de handicap et leurs familles dans le
monde. Cependant, il suffit de mentionner la
déclaration du Dr Hans Henri P. Kluge, direc-
teur régional de 'OMS pour I'Europe® qui a
souligné qu'en Europe «la moitié des décés
dus au coronavirus sont survenus dans des
résidences ». L'Alliance internationale des per-
sonnes handicapées (IDA), le réseau mondial
qui rassemble les plus importantes organisa-
tions internationales et régionales de per-
sonnes en situation de handicap, a mené des
recherches sur les cing continents pour collec-
ter des informations et surveiller comment la
COVID-19 a affecté ces personnes dans leurs
droits*. Divers problémes ont émergé de l'en-
quéte: le manque d'acceés a l'information et aux
communications relatives a la COVID-19 pour
toutes les personnes en situation de handicap;
les obstacles a l'accés aux mesures de protec-
tion sociale et a la protection de I'emploi (for-
mel et informel, répandu dans les pays en
quéte de développement); les pertes d'emplois
et obstacles a la possibilité de bénéficier du
travail a distance; I'absence d'inclusion du sujet
du handicap dans les réponses a la COVID-19
a tous les niveaux de gouvernance nationale et
locale, avec des déconnexions importantes
entre les actions nationales et territoriales. Le
rapport montre que la plupart des personnes
en situation de handicap dans le monde ont été
affectées négativement par la pandémie d'une
maniere ou d'une autre a travers des obstacles
anciens ou nouveaux, méme en phase de dé-
confinement. Les pays continuent de gérer la
COVID-19 comme théme des politiques de
santé publique, tandis que dans la période sui-
vante, des mesures devraient étre prises en

“https://www.euro.who.int/en/health-topics/health-
emergencies/coronavirus-covid-
19/statements/statement-invest-in-the-overlooked-
and-unsung-build-sustainable-people-centred-long-
term-care-in-the-wake-of-covid-19 .
44nhttp://www.internationaldisabilityalliance.org/covid-
drm .
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supprimant les barrieres existantes et en re-
construisant l'entreprise d'une meilleure ma-
niére. A partir des critiques qui ont émergé,
nous proposons de mettre en ceuvre des ob-
jectifs de développement durable dans le futur,
ou les personnes en situation de handicap se-
raient considérées comme faisant partie des
bénéficiaires du développement, en particulier
dans l'accés a I'éducation, a I'emploi, dans la
lutte contre les inégalités, dans l'accessibilité
des villes et dans la collecte de données ap-
propriées et désagrégées, afin d’appliquer la
CIDPH. L'IDA elle-méme a témoigné avec des
histoires de vie de personnes en situation de
handicap recueillies dans le monde entier mon-
trant comment la pandémie a affecté ces per-
sonnes®.

Un certain nombre de recommandations ont
émergé de cette enquéte :

= Collaborer et construire avec |'International
Disability Alliance et |'International Disabili-
ty and Development Consortium une cam-
pagne d’actions de plaidoyer pour inclure
les personnes en situation de handicap
dans les politiques de lutte contre la CO-
VID-19;

» Mener des actions de plaidoyer sur l'ac-
cessibilité pour toutes les personnes en si-
tuation de handicap sur toutes les ques-
tions liées a la COVID-19 et sensibiliser a
la situation du handicap, en diffusant lar-
gement les témoignages de ces mémes
personnes;

= Développer un guide sur linclusion des
personnes en situation de handicap basé
sur les legons apprises pendant la pandé-
mie, adressé aux gouvernements et aux
autorités locales.

Parallelement, d'autres recherches ont été me-
nées dans diverses zones géographiques et
avec des objectifs différents, portant sur les
mineurs, le genre, diverses questions et ser-
vices politiques. Les Nations Unies ont ras-

45http://www.internationaldisabilityalliance.org/blog

semblé les principales enquétes*® menées
dans les pays arabes, en Asie et Pacifique, en
Amérique latine, a travers le travail des diffé-
rentes agences onusiennes. La collecte de
ressources documentaires sur le site Internet
d'EDF est utile dans ce sens. Le trés grand
nombre et souvent I'hétérogénéité des en-
quétes et des points de vue non étayés par
une analyse précise, est une excellente piste
pour de futures recherches sur le sujet.

Conclusion

En conclusion, quelques considérations géné-
rales. Dans les moments de crise, des stig-
mates ataviques surgissent, des évaluations
sur la valeur des personnes qui ont des carac-
téristiques socialement indésirables, des trai-
tements différents qui affectent les personnes
en situation de handicap dans leurs droits. Tant
que ces personnes seront des citoyens invi-
sibles, considérés comme spéciaux, tant
qu'elles ne feront pas vraiment partie de la so-
ciété et que les politiques d'intégration ne con-
cerneront pas les personnes en situation de
handicap, elles seront toujours soumises a des
risques plus importants de limitation de leurs
droits et de traitements différents sans justifica-
tion, qui violent souvent les droits de I'homme.
La visibilité et la promotion des réclamations et
propositions doivent étre un moment essentiel
dans le travail des associations et fédérations,
mais aussi la capacité a proposer une réflexion
critique sur les politiques qui leur sont adres-
sées. L'application de la Convention des Na-
tions Unies relative aux droits des personnes
handicapées nécessite de dépasser ce sys-
teme de protection sociale, qui traite différem-
ment les personnes en situation de handicap
souvent sans justification, les considérant fra-
giles et vulnérables et incapables d'autodéter-
mination. C’est un systéme qui promet de pro-
téger les personnes considérées comme vulné-
rables (en fait rendues vulnérables par la
societé méme qui les démet de leur pleine ci-
toyenneté en créant des barriéres, des obs-
tacles et des discriminations). La cible devient
alors un systéme de support social basé non

46https://www.un.org/development/desa/disabilities/c
ovid-19.html .
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seulement sur la protection mais surtout sur
I'inclusion*’, ol ces personnes sont des ci-
toyens a part entiére et peuvent jouir du droit a
l'autodétermination et a la vie dans leur com-
munauté, bénéficiant de toutes les politiques
générales, liées au développement et au bien-
étre. Vie indépendante, pleine participation,
empowerment et habilitation, ne sont pas com-
patibles avec ces établissements de ségréga-
tion. Il est nécessaire de les éliminer parce
qgu’ils ne permettent pas le développement in-
dividuel et social des personnes en situation de
handicap afin d'étre pleinement reconnues
comme faisant partie de la société et bénéfi-
ciaires du développement comme les autres
citoyens, dans leurs lieux de vie et dans leurs
communautés. Voila le nouveau systéme
d’inclusion basé sur la personnalisation du pro-
jet de vie décidé par la personne bénéficiaire
elle-méme, incluant ses désirs et aspirations.
Ainsi les personnes en situation de handicap
seront capables de se protéger elles-mémes et
étre protégées par la communauté.

La question de la ségrégation des structures et
des solutions alternatives qui violent les droits
de I'nomme est une question bioéthique impor-
tante, a tel point que le Garant national des
droits des personnes détenues ou privées de
liberté personnelle a recommandé un renfor-
cement des controles, montrant une fois de
plus que les ségrégations dans des lieux spé-
ciaux séparés de la société sont des solutions
qui peuvent conduire a des violations des
droits de 'homme, a des traitements inhumains
et dégradants, et que la société doit prendre
des mesures pour trouver des solutions alter-
natives, respectueuses de la qualité de vie et
adéquates pour maintenir le contact avec les
communautés d’appartenance. Les stigmates
sociaux qui affectent les personnes en situation
de handicap, et ces derniéres années égale-
ment les personnes agées, sont inacceptables.
Ces visions négatives traversent toutes les
professions, un théme qui découle de l'inertie
des préjugés fortement présents dans les po-

47l nuovo welfare coerente con i principi della CRPD.
L'empowerment e linclusione delle persone con disabi-
lita. A cura di G. Griffo. Prefazione di P.V. Barbieri. La-
mezia Terme, Comunitaedizioni, 2018.
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pulations du monde entier. Encore plus terrible
s'il guide les médecins et les politiques de san-
té.

Les personnes en situation de handicap, que
certains philosophes moraux et bioéthiciens
considerent comme sous-humains et a exclure
au nom du bien de la majorité de la popula-
tion*®, doivent bénéficier comme les autres
citoyens du développement, des biens et ser-
vices pour tous, des politiques générales avec
le soutien approprié, méme dans les situations
d'urgence.

Un élément positif de cette période a été I'atti-
tude du Premier ministre Giuseppe Conte qui,
aprés avoir maintenu la responsabilité politique
du theme handicap dans le gouvernement, a
rencontré les fédérations FISH et FAND a plu-
sieurs reprises pendant la pandémie, méme
pendant les états généraux*®. Dans ses com-
munications au parlement, il a mentionné que
ce segment de la population a contribué éga-
lement a I'élaboration de législations portant
sur des mesures de protection adressées aux
personnes en situation de handicap (malheu-
reusement adoptées? appliquées? parfois avec
retard) et qu’il était partie prenante du Comité
économique et social désigné par lui pour éla-
borer des propositions dans la phase deux du
COVID-19 et coordonné par Vittorio Colao, un
expert sur les questions de handicap®.

Les indications méthodologiques incluses dans
le dossier Colao®', concernant les personnes
en situation de handicap, identifient trois prin-
cipes a appliquer dans tous les domaines de
l'action post coronavirus : la prise en compte
des droits des personnes en situation de han-
dicap, l'accessibilité universelle, la lutte contre
les inégalités et les discriminations : « Dans
chaque action proposeée, il faut inclure les per-
sonnes en situation de handicap qui doivent
bénéficier des droits a la santé, a I'éducation,

48\oir les positions de Peter Singer, un moraliste
americain qui considére de nombreuses personnes
en situation de handicap subhumaines et non
dignes de vivre.

4Voir les articles sur www.superando.it .

50 DPCM du 10 avril 2020.

5Voir la note 40.
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au travail, a la mobilité, au tourisme, aux loisirs,
au soutien a la participation. Dans ce sens, le
systéme de protection sociale italien doit se
transformer en un systéme d’inclusion, capable
de garantir un soutien approprié a la citoyenne-
té, a la qualité de vie et a la participation.

Chaque intervention doit garantir I'accessibilité
et la convivialité pour tous afin de permettre
aux personnes en situation de handicap de
vivre de maniére indépendante et de participer
pleinement a tous les aspects de la vie, sur un
pied d'égalité avec les autres, comme l'exige la
législation européenne et italienne en surmon-
tant les obstacles et les barriéres dans le do-
maine de l'accés a l'environnement physique,
des transports, de l'information et de la com-
munication, y compris les systemes et techno-
logies d'information et de communication, et
d'autres équipements et services ouverts ou
fournis au public, dans les zones urbaines et
rurales.

Les inégalités et les discriminations doivent
étre surmontées. Elles sont souvent créées par
la société et handicapent les personnes dont
les caractéristiques sont considérées comme
indésirables, créant pour elles des vulnérabili-
tés et des limitations. L'approche non discrimi-
natoire, protégée par les lois italiennes et inter-
nationales, est a la base de toutes les proposi-
tions, pour garantir I'équité, I'égalité des
chances et la pleine citoyenneté ».
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