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Contexte concernant la préparation de cette note de breffage

En avril 2020, le président de la Société royale du Canada a établi le Groupe de travail de la SRC
sur la COVID-19. Le mandat de ce groupe de travail est de dégager des perspectives éclairées
par les données probantes sur les grands enjeux sociétaux qui se posent au Canada relativement
a sa réponse a la COVID-19 et a sa démarche subséquente de rétablissement.

Pour rapidement produire des notes de breffage, le groupe de travail a établi une série de sous-
groupes de travail ayant comme objectif de soutenir les décideurs politiques en leur fournissant
des données probantes pour éclairer leurs décisions.
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Mandat et portée

Cette note de breffage porte sur les incidences qu'aura la COVID-19 tout au long de la vie
des personnes ayant une déficience intellectuelle et développementale (DID), et recommande
des améliorations ciblées aux politiques qui pourraient atténuer les incidences néfastes de cette
pandémie et améliorer le sort des personnes ayant une DID et de leurs familles.

Outre le résumé et l'introduction, le présent rapport couvre huit domaines clés, présentés
dans des sections distinctes. Chaque section comprend un résumé des difficultés rencontrées
dans le domaine examiné, avant la pandémie de COVID-19, par les personnes ayant une DID,
présente les données émergentes sur les nouvelles difficultés subies pendant la pandémie et
recommande des améliorations clés qui pourraient étre apportées aux politiques pour réduire
au minimum ces incidences. Ces domaines ou thémes d'intérét ont été choisis en fonction des
priorités liées a la COVID-19 établies par les groupes ou sources suivants : le Forum de 2020
sur les politiques fédérales organisé par Personne d'abord Canada et Inclusion Canada (avec la
participation de représentants de Personne d'abord Canada), le comité consultatif national sur la
jeunesse de CHILD-BRIGHT, des membres de familles de personnes ayant une DID, ainsi que des
publications récentes énongant les domaines de préoccupation prioritaires pendant la pandémie
(Gouvernement du Canada, 2020; Arim, Findlay et Kohen, 2020).

Les recommandations présentées dans ce rapport ont également été examinées par 16 personnes
ayant une déficience intellectuelle, ou par des aidants, afin de s'assurer que les incidences et les
recommandations correspondent au mieux a leur expérience vécue. Les citations présentées dans
le rapport proviennent également directement de personnes ayant une expérience vécue de DID.

Remarque des auteurs

Les auteurs souhaitent aborder briévement la question du langage employé pour désigner les
personnes handicapées. Si de nombreux défenseurs des personnes handicapées ont préconisé
I'utilisation d'un langage privilégiant l'identité (par exemple, handicapé ou autiste), d'autres ont
souligné I'importance d'utiliser des expressions qui mettent en avant la personne (par exemple,
personne ayant un handicap ou personne atteinte de trisomie 21). Nous avons utilisé ce dernier
type de formule tout au long de ce rapport, mais nous reconnaissons que les deux perspectives
sont valables et importantes.

Ce rapport se concentre sur les expériences des personnes ayant une DID au Canada, mais comme
nous avons peu de données canadiennes sur le sujet, des données provenant d'autres pays ont
également été incluses. Les auteurs tiennent a souligner que les communautés autochtones
du Canada peuvent étre touchées de fagon disproportionnée par des maladies infectieuses
comme la COVID-19, en raison de la prévalence plus élevée de handicaps et d'autres troubles et
vulnérabilités préexistants au sein de cette population (Hahmann, 2021). Les inégalités actuelles
en matiere de santé et les obstacles a |'acces aux services de santé touchant les personnes ayant
une DID ont été amplifiés par la pandémie de COVID-19, mais ces obstacles peuvent étre encore
plus importants pour les Autochtones ayant une DID — en particulier ceux qui vivent dans des
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communautés éloignées ou isolées (Okonkwo, 2020; Weaver, 2020). Bien que les défis particuliers
qui se posent pour ces communautés dépassent le cadre du présent rapport (voir la Note de
breffage de la SRC sur la COVID-19 et la santé et le bien-étre des Autochtones), une attention
particuliere devrait étre portée aux moyens qui pourraient étre pris pour que la mise en ceuvre des
recommandations du présent rapport soit adaptée a la culture des Autochtones ayant une DID et
qu’elle les sécurise.

Nous reconnaissons également que certaines personnes ayant une DID peuvent étre plus
susceptibles de souffrir de conséquences plus graves de la COVID-19 en raison de la prévalence
plus grande chez elles d'autres vulnérabilités concomitantes et croisées, y compris |'origine
ethnique et le statut socio-économique. Par conséquent, nous recommandons vivement que
des mesures particulieres soient également prises pour éviter de perpétuer ou d'aggraver les
résultants de santé de ces groupes de population.

La prise en considération de ces populations permettra de s'assurer que les réponses politiques
du Canada a la pandémie de COVID-19 aideront a atténuer équitablement les conséquences du
virus pour toutes les personnes au Canada.
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Sommaire

La pandémie de COVID-19 a eu des incidences sur la vie et le bien-étre de I'ensemble de la
population dans le monde et des conséquences ont été observées dans tous les domaines,
depuis la santé physique et mentale jusqu’aux résultats en matiere d'éducation et d’emploi, en
passant par I'acces a plusieurs formes de soutien et aux services communautaires. Cependant, les
incidences disproportionnées de la pandémie de COVID-19 et des restrictions de santé publique
associées sur les personnes ayant une déficience intellectuelle et développementale (DID) ont été
largement négligées. Non seulement les personnes ayant une DID courent-elles un risque plus
élevé que les autres de subir des complications graves si elles sont atteintes par le virus, ou méme
d’en décéder comme |'ont montré certaines études a grande échelle, mais les mesures de santé
publique liées a la COVID-19 peuvent également entrainer des effets importants a court et a long
terme sur leur santé mentale et leur bien-étre.

Alors que cette population vulnérable se sent déja sous-estimée, ignorée et oubliée, il estimpératif
que les risques auxquels sont exposés les adultes et les enfants ayant une DID — ainsi que leurs
familles et leurs aidants — soient reconnus, mesurés et pris en compte dans le cadre d’une approche
de la planification de la réponse politique du Canada a la pandémie qui serait inclusive a I'égard
des personnes ayant une déficience. Pour ce faire, il faut a la fois inclure les personnes handicapées
dans toutes les politiques d'intervention face a la COVID-19 et de rétablissement subséquent,
ainsi que mettre en place des politiques particulieres pour les personnes ayant une DID afin de
s'attaquer aux obstacles et aux défis uniques qu’elles rencontrent en raison de la pandémie. Les
recommandations formulées dans cette note de breffage visent a rendre le Canada plus inclusif,
plus accessible et plus durable pour les personnes atteintes d'une DID, pendant comme apres la
pandémie. Une telle approche profitera aussi a I'ensemble de la société.

Améliorations aux politiques recommandées

Lors de I"élaboration de cette note de breffage et des recommandations qui y sont fournies, un
éventail de thémes couvrant plusieurs domaines se sont dégagés. En particulier, deux thémes
principaux ont été reconnus comme des principes primordiaux et ont été utilisés pour guider
I"élaboration des recommandations particulieres a chaque domaine. Ces principes directeurs
(Nations Unies, 2020; Gouvernement du Canada, 2020) sont les suivants :

1. «Rien sur nous sans nous » —le slogan du mouvement des droits des personnes handicapées
quia été adopté parla Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées
et qui préne l'inclusion et la participation active des personnes handicapées au regard de
I'ensemble de la planification de la réponse a la pandémie et des décisions qui pourraient
les toucher.

2. Accessibilité et aménagements — les politiques relatives a la COVID-19 doivent tenir
compte des besoins, des défis et des vulnérabilités uniques des personnes ayant une DID,
y compris en ce qui concerne |'acces égal aux tests, aux traitements, aux soins de santé et a
la vaccination. Toutes les installations et procédures doivent étre accessibles.

Les recommandations propres a chaque domaine qui sont présentées ci-dessous et a la fin de
chaque section correspondante ont été créées en tenant compte de ces principes et en réponse
aux données probantes examinées dans chaque domaine, y compris par rapport a toutes les
lacunes particulieres dans les services et le soutien qui ont été relevées et reconnues par tous
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les coauteurs comme représentant des besoins qui devraient étre comblés par des mesures
supplémentaires. Ces recommandations s'inscrivent généralement dans les thémes suivants : les
services essentiels et la priorisation; I'accessibilité des services; la collecte et le suivi des données;
les besoins de financement; et l'information ou les conseils. En outre, les recommandations
s'adressent a différents organismes et ministéres a divers niveaux (national, provincial/territorial,
local) et dans divers domaines (I"éducation, la santé publique, les services sociaux) qui sont
responsables des politiques qui touchent les personnes au Canada qui ont une DID. Les themes
et les parties prenantes pertinentes pour chaque recommandation sont plus clairement précisés
dans I'annexe du rapport. Enfin, comme le décrivent plus en détail 'introduction et I'annexe,
les recommandations peuvent également étre divisées en deux types — qui sont tous deux des
éléments essentiels d'une approche inclusive de la déficience : celles qui integrent I'inclusion
des personnes atteintes d'une DID aux réponses politiques de lutte contre la COVID-19 et celles
qui traitent de considérations propres aux handicaps.

Liste sommaire des recommandations :

Recommandation 1 : Donner la priorité pour la distribution des vaccins contre la COVID-19 au
Canada aux personnes de tout dge qui ont une DID ainsi qu’aux autres groupes cliniques a haut
risque, en reconnaissance de leur susceptibilité accrue aux complications graves et a la mort
attribuables au virus, ainsi que de I'impact disproportionné qu‘ont les mesures de santé publique
liées a la COVID sur leur santé et leur bien-étre.

Recommandation 2 : Veiller a ce que les informations et les communications de la santé publique
qui traitent des risques pour la santé des enfants et des adultes ayant une DID soient largement
disponibles et respectent les normes nationales d'accessibilité.

Recommandation 3 : Désigner les services, le soutien, les thérapies et les travailleurs de soutien
destinés aux personnes ayant une DID comme étant essentiels dans tous les secteurs de la santé
et des soins sociaux.

Recommandation 4 : Prévoir des aménagements de soins de santé pour les personnes ayant une
DID, tant pendant la pandémie que pendant la période de rétablissement subséquente.

Recommandation 5 : Utiliser et adapter au besoin les services de télésanté et les rendre accessibles
pour permettre aux personnes ayant une DID de bien fonctionner et pour assurer leur bien-étre.

Recommandation 6 : Allouer les services de santé mentale nécessaires pour répondre aux
besoins particuliers des personnes ayant une DID et de leurs aidants, qui ont été touchés de
fagon disproportionnée par la pandémie, et fournir le soutien requis au personnel —y compris une
formation appropriée et I'accés a un soutien et a des ressources spécialisés en santé mentale.

Recommandation 7 : Elaborer une stratégie de collecte de données sur les programmes
communautaires adaptés et inclusifs existants, afin de déterminer les lacunes et les besoins
propres a chaque communauté.

Recommandation 8 : Synthétiser et promouvoir un guide accessible sur les ressources et le
soutien disponibles. Ce guide comprendrait des informations sur les outils, les programmes
virtuels et les approches qui aident a s’y retrouver dans les services de santé et de soutien social
et les possibilités locales de participation et d'inclusion aux loisirs pour les personnes ayant une
DID et leurs familles. Ce guide resterait utile apres la pandémie.
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Recommandation 9 : Allouer des fonds supplémentaires aux initiatives de participation locales
pour les personnes ayant une DID afin de soutenir la mise en ceuvre de solutions novatrices et
durables apres la pandémie.

Recommandation 10 : S'assurer que les modifications, les adaptations et le soutien nécessaires
sont disponibles pour améliorer la participation, le développement et le bien-étre des éléves
ayant une DID pendant et aprés la pandémie.

Recommandation 11 : Surveiller au moyen d’évaluations personnalisées les effets a long terme
de la pandémie sur |'apprentissage des éléves ayant une DID.

Recommandation 12 : Créer une prestation nationale d'invalidité suffisante pour assurer un
revenu minimum raisonnable a tous les Canadiens ayant un handicap.

Recommandation 13 : Concevoir des mesures de soutien du revenu en réponse a la pandémie
qui tiennent compte des handicaps. De plus, reconnaitre que les personnes ayant une DID et leurs
familles doivent assumer des colits supplémentaires, par exemple pour I'EPI pour le personnel de
soutien et pour les besoins technologiques.

Recommandation 14 : Améliorer les prestations d'aide d'urgence aux proches aidants pour les
membres de la famille ou les tuteurs de personnes ayant une DID qui doivent s’absenter de leur
emploi pour prodiguer des soins en raison de la COVID-19 ou d'une autre pandémie similaire.

Recommandation 15 : Investir dans un soutien a I'emploi post-pandémie accessible pour les
personnes ayant une DID afin de les aider a se remettre d'une perte d’emploi ou de la diminution
de leurs heures d’emploi liée a la COVID-19.

Recommandation 16 : Veiller a ce que les lignes directrices et les politiques relatives milieux de
soins résidentiels et d’'hébergement et de soins collectifs soient conformes aux normes proposées
en matiere de soins de longue durée et a ce que |'acces sans restriction des proches aidants
essentiels aux personnes ayant une DID soit intégré a ces normes et communiqué de maniere
transparente.

Recommandation 17 : Recueillir, analyser et communiquer les données de surveillance des
personnes ayant une DID, y compris les informations sur la prévalence et les conséquences de la
COVID-19 sur la santé des personnes ayant une DID qui vivent dans des établissements publics
et des établissements de soins institutionnels et résidentiels.

Recommandation 18 : Assurer un acces continu aux ressources pour le personnel de soutien
ainsi que des possibilités de logement slires et abordables pour les personnes ayant une DID en
investissant davantage dans le logement et le soutien local pour promouvoir une vie indépendante.

Recommandation 19 : Faire en sorte que les protocoles et les directives de triage des hopitaux
soient inclusifs, équitables, transparents et fondés sur un processus éthique basé sur les principes
des droits de la personne et éclairé par les personnes qui seront touchées par ces protocoles,
y compris les personnes ayant une DID et leurs familles. Les prestataires de soins de santé qui
participent au processus de triage en soins intensifs devaient également recevoir une formation
pour diminuer le risque d'un traitement discriminatoire.
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Le temps d'étre pris en compte:

la COVID-19 et les déficiences intellectuelles et développementales

Introduction

Les déficiences intellectuelles et développementales (DID) ont été considérées sous différents
angles au fil du temps, principalement sous |'angle biomédical et sous celui des droits sociaux et
de la personne (Bach, 2017). D'un point de vue biomédical (c’est-a-dire I'approche du « modele
médical »), I'expression désigne un groupe hétérogene de troubles du développement quiincluent
un éventail de problemes et d'étiologies et qui se manifestent par une gamme de limitations
fonctionnelles chez la personne par rapport aux parcours de développement normatifs. Ce groupe
de troubles est uniforme en ce que le handicap touche toujours le cerveau et survient tét dans le
développement de la personne. Les étiologies des DID peuvent inclure des malformations ou un
mauvais développement du cerveau, des Iésions a un cerveau immature et sont parfois associées
a des anomalies génétiques ou a une prédisposition génétique aux Iésions cérébrales ou a un
développement non optimal. Les maladies graves survenant au cours de la période néonatale
(par exemple une naissance prématurée ou une cardiopathie congénitale) constituent également
un facteur de risque important de DID. Ces étiologies de DID se manifestent généralement par
des limitations des fonctions qui apparaissent dans les premiers mois et les premieres années de
la vie, et comprennent des déficiences dans les domaines du développement moteur, cognitif,
linguistique et comportemental.

Dans le modéle social ou des droits de la personne, la DID est décrite comme un concept lié au
contexte social, culturel et politique. Ce modele fait référence a la discrimination et a |'exclusion
que les personnes ayant une DID subissent par rapport aux autres (Bach, 2017; Berghs et al.,
2016). Cette approche est axée sur la suppression des obstacles a la pleine participation de cette
population a la société.

D'autres modéles de description de la déficience, comme le modele biopsychosocial adopté par la
Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) de 'Organisation
mondiale de la santé, reconnaissent qu'il s'agit d'un phénoméne complexe et multidimensionnel
dans lequel le niveau de fonctionnement d'une personne est considéré comme une interaction
entre des caractéristiques de la personne et de |'environnement plus large (Organisation mondiale
de la santé, 2002). Les points communs entre les personnes de plus en plus nombreuses ayant
une DID, selon la conception utilisée dans le présent rapport (American Psychiatric Association,
2013; Organisation mondiale de la santé, 2020a; Schalock et al., 2010), comprennent :

* Un trouble du développement qui a commencé au cours de la petite enfance;

e Ce trouble a eu un impact important sur les comportements adaptatifs (limitation des
activités possibles);

e |e cerveau est touché;

e Lalimitation des activités entrainée par la déficience persiste tout au long de la vie, bien que
son impact puisse changer dans le temps.

Les déficiences développementales sont associées a des limitations d'activités liées a I'age dans
les domaines de la mobilité, de la communication, de I'apprentissage, de la socialisation, |'exercice
d'un métier, les soins personnels et/ou de la vie autonome (American Psychiatric Association,
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2013). Ces déficiences développementales sont qualifiées de déficiences intellectuelles lorsque la
personne présente des déficits a la fois dans le fonctionnement intellectuel (défini par un quotient
intellectuel (Ql) inférieur a 70, par rapport a un Ql moyen compris entre 85 et 115) et dans le
fonctionnement adaptatif (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities,
2010). Les exemples courants de DID comprennent : le syndrome de Down (aussi appelé la trisomie
21) et d'autres troubles génétiques particuliers, le spectre de I'autisme, I'ensemble des troubles
causés par |'alcoolisation feetale, la paralysie cérébrale, les troubles spécifiques du langage, le
trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité (TDAH) et les difficultés d'apprentissage (voir
Bishop, 2010 pour d'autres exemples).

La prévalence des DID est difficile a estimer, en raison du manque de données récentes et bien
définies sur la population et la diversité des définitions données par chaque pays. Bien que ce
rapport se concentre sur les DID au Canada, il s'appuie aussi sur des études d'autres pays qui
peuvent définir les DID plus largement ou étroitement (c.-a-d. que certains se limitent strictement
aux déficiences intellectuelles tandis que d'autres englobent dans leur définition les troubles
d'apprentissage et les déficiences en général). Aux Etats-Unis, la prévalence estimée des troubles
du développement définis au sens large était jusqu’en 2008 d'environ 13,9 % (Boyle et al., 2011).
Plus récemment, la prévalence aux Etats-Unis a été estimée & 1 personne sur 6 (16,93 %) chez
les enfants de 3 a 17 ans (Zablotsky et al., 2019). Ces estimations varient également au Canada
— les données antérieures tirées du premier cycle de I'Enquéte longitudinale nationale sur les
enfants et les jeunes (ELNEJ, 1994-1995) ont permis de déterminer qu’environ 9 % des enfants
de 6 a 9 ans présentaient un trouble du développement neurologique (TDN) (Arim et al., 2015);
plus récemment, les données administratives de la Colombie-Britannique ont montré que la
prévalence des TDN était de 8,3 % chez les enfants de 6 a 10 ans en 2006 (Arim et al., 2017).
Selon des enquétes menées par Statistique Canada, pres de 5 % des enfants de 5 a 14 ans ont
des limitations d'activités importantes et 13,1 % des enfants de 5 a 17 ans ont des difficultés
fonctionnelles dans au moins un domaine (Statistique Canada, 2006; 2021). Les taux de prévalence
des DID augmentent considérablement lorsqu’on inclut les troubles du développement plus
fréquents comme les troubles d’apprentissage (7,74 %, Zablotsky et al., 2019) et le TDAH, dont la
prévalence est estimée a entre 6 et 9 % (Perrin, Bloom et Gortmaker, 2007; Zablotsky et al., 2019).
La prévalence des déficiences intellectuelles est estimée a entre 1 et 5 % de la population selon
les critéres d'inclusion (McKenzie et al., 2016; Gouvernement du Canada, 2006). Les estimations
plus récentes de ces troubles sont beaucoup plus élevées, notamment parce que l'identification
des variantes plus |égéres s'est améliorée : par exemple, la prévalence des troubles du spectre
de I'autisme a augmenté depuis 2000 et est désormais estimée a 1 enfant sur 54 (Maenner et al.,
2020). Les améliorations apportées aux soins de santé ont également contribué a I'augmentation
de la prévalence des DID au Canada. Par exemple, les progres médicaux et chirurgicaux dans
le domaine des soins néonatals ont permis d'obtenir des taux de survie beaucoup plus élevés
pour les nouveau-nés trés prématurés et ceux qui ont besoin d’'interventions chirurgicales et de
soins médicaux complexes; et les progres dans I'accés aux soins de santé pour les complications
médicales associées a de graves handicaps ont grandement amélioré |'espérance de vie.

Réle des politiques, du soutien et des services

Les personnes ayant une DID sont confrontées a de multiples défis tout au long de leur vie, qu'il
s'agisse des besoins de la vie quotidienne, de la santé ou d'autres aspects de la vie. Au Canada,
les personnes ayant une DID ont de moins bons résultats en matiere d'éducation, d’emploi,
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d’autonomie et de santé physique et mentale par rapport aux moyennes canadiennes (Berrigan,
Scott et Zwicker, 2020). En plus des limitations d'activités, les personnes ayant une DID et leurs
familles sont confrontées a un certain nombre d’obstacles structurels a une participation égale a
la société, y compris un manque d’accés au systeme judiciaire, au soutien social et aux soins de
santé dont elles ont besoin.

La pandémie de COVID-19 a exacerbé ces défis préexistants, tant pour les personnes ayant une
DID que pour leurs aidants. Comme nous I'expliquons tout au long de ce rapport, les données sur
les incidences de |la pandémie de COVID-19 sur les personnes ayant une DID et leurs aidants sont
quelque peu limitées, mais assez cohérentes : ces incidences seraient plus importantes pour les
personnes ayant une DID que pour la population générale (Aishworiya et Kang, 2020; Berrigan,
Scott et Zwicker, 2020; Gouvernement du Canada, 2020; Flory et al., 2009; Lamsal et al., 2018;
Sabatello et al., 2020; Zwicker, Zaresani & Emery, 2017), et ce, pour plusieurs raisons :

1. De nombreuses personnes ayant une DID souffrent de problémes de santé concomitants et
ont des besoins multiples et complexes en matiere de soins de santé et de services locaux;

2. Unnombre disproportionné d'adultes atteints d'une DID viventdans des lieux d’'hébergement
collectifs;

3. Lespersonnesayantune DID ontété plus durementtouchées parles pratiques etles politiques
liées a la prévention de la COVID-19, notamment |'arrét des services de soutien personnels
essentiels et des services de santé continus, les restrictions a I'accés des membres de la
famille, des amis et des bénévoles, et le manque d'équipements de protection individuelle
(EPI) adéquats;

4. Les contraintes en matiére de ressources créent des difficultés dans la prestation des
traitements essentiels pour les patients atteints de COVID-19, ce qui augmente le risque de
pratiques discriminatoires dans les soins et le traitement des personnes ayant une DID par
les prestataires de soins de santé et les politiques hospitalieres, comme les protocoles de
triage;

5. Les personnes ayant une DID et leurs familles sont surreprésentées dans les domaines liés a
un statut socio-économique inférieur. Les personnes handicapées (au sens large) sont deux
fois plus susceptibles que la population générale de vivre dans la pauvreté, ce qui constitue
un facteur de risque supplémentaire d'infection.

Avant la pandémie de COVID-19, le Canada s'était engagé a fournir des services et un soutien
pour améliorer les résultats de santé personnels et de la société et pour réduire ces obstacles a
la pleine participation a la société en ratifiant la Convention des Nations Unies relative aux droits
des personnes handicapées, la Loi canadienne sur 'accessibilité et en s’engageant a promouvoir
les droits individuels et familiaux en matiére de soins par le biais de la Loi canadienne sur la santé.
En particulier, les normes d'accessibilité ont été mises en ceuvre dans tout le pays par le biais d'un
éventail de reglements, de politiques et de lignes directrices infranationaux dans le but d'offrir
un acces sans obstacle aux collectivités, aux lieux de travail et aux services pour les personnes
handicapées. Plus récemment, des normes d'accessibilité fédérales ont été adoptées en juillet
2019 en vertu de la Loi canadienne sur I'accessibilité, qui ont déterminé sept domaines prioritaires
sur lesquels les entités réglementées par le gouvernement fédéral devraient se concentrer pour
cerner, éliminer et prévenir les obstacles et ainsi améliorer I'accés et les possibilités pour les
personnes handicapées. Cela inclut la conception et la mise en ceuvre des programmes et des
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services, ainsi que la communication, entre autres domaines qui affectent la vie quotidienne des
personnes handicapées. Des reglements proposés en lien avec la Loi sont actuellement a |'étude
(Emploi et Développement social Canada, 2021).

Toutefois, |'atteinte de ces objectifs a été encore plus limitée par la pandémie. Le gouvernement
canadien a entrepris un effort national pour répondre aux besoins particuliers des personnes
handicapées pendant la COVID-19 (voir ce Document d’orientation publié en ligne), mais les
besoins financiers, logistiques et émotionnels des familles qui s’‘occupent des personnes a
domicile n’ont pas été pris en compte de maniéere adéquate (Hole et Stainton, 2020). Il est donc
impératif que les enfants et les adultes atteints d’une DID ainsi que leurs aidants soient soutenus
de maniere appropriée par des politiques et des ressources qui permettront de préserver leur
santé et leur bien-étre pendant la pandémie et subséquemment.

Recommandations pour une réponse politique qui tient compte des handicaps

La pandémie de COVID-19 est une crise humaine qui a eu des incidences sur la santé et le
bien-étre de toutes les personnes dans le monde. Comme on I'a vu lors d'autres urgences de
santé publique et crises humanitaires (par exemple, White, 2009; Fox et al., 2007; Handicap
International, 2015), les interventions politiques rapides pour lutter contre la COVID-19 ont eu
tendance a laisser de c6té les personnes ayant une DID, alors qu’elles constituent une population
touchée de maniere disproportionnée par la pandémie (comme le détaille ce rapport).

Qu’est-ce qu’'une « réponse inclusive a une pandémie concernant les personnes ayant une
déficience »?

Une approche inclusive concernant les personnes ayant une déficience pour la planification
de la réponse a la pandémie est importante pour respecter les engagements de la Convention
des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées. Une telle approche garantirait aux
personnes handicapées, comme a tout le monde, un accés équitable aux services essentiels. Les
avantages de cette approche s'étendent également a la société dans son ensemble. Les Nations
unies décrivent comment « ['adoption d'une réponse inclusive en matiere de handicap permettra
de mettre en place des systemes plus inclusifs, plus accessibles et plus souples, capables de
répondre a des situations complexes et d'atteindre en premier lieu les personnes les plus en
difficulté. Elle ouvrirait la voie a un avenir meilleur pour tous » (Nations unies, 2020).

Tout au long de ce rapport, nous considérons deux éléments importants qui doivent étre présents
dans une réponse a la pandémie inclusive pour les personnes ayant un handicap. En voici une
description :

1. Inclure les personnes handicapées dans tous les aspects de la réponse a la pandémie et
des efforts de rétablissement.

Conformément au principe « Rien sur nous sans nous » adopté par la Convention des Nations
Unies relative aux droits des personnes handicapées, l'inclusion des personnes handicapées
exige |'adoption d'approches accessibles et responsables pour |'élaboration des réponses a
la COVID-19 a I"échelle de la population, en intégrant une consultation sérieuse a toutes les
étapes de la réponse et du rétablissement. Plusieurs approches en matiere de politiques ont
été utilisées au Canada par les gouvernements et les organisations pour tenter d'« aplanir la
courbe » et de réduire la propagation du virus de la COVID-19, notamment : des annonces
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publiques, un financement d'urgence, des politiques de distanciation sociale et de confinement,
des fermetures des lieux de travail non essentiels et I'annulation d’événements publics, une
flexibilité administrative, des restrictions d'accés aux établissements de santé, la fermeture
des établissements gouvernementaux, communautaires et scolaires, et la déclaration de |'état

u ubliqu ., . Plus ré , 201 vaccinati
d'urgence publique (McCoy et al., 2020). Plus récemment, des stratégies de vaccination de la
population contre la COVID-19 sont en cours d'élaboration et de mise en ceuvre.

Toutefois, a ce jour, bon nombre de politiques de réponse a la COVID-19 au Canada n’ont pas
été inclusives a |'égard des personnes ayant une DID. Le Rapport du Groupe consultatif sur la
COVID-19 en matiére de personnes en situation de handicap de 2020 du gouvernement du
Canada a mis en évidence d'importantes lacunes, notamment concernant la nécessité de fournir
I'information sur la santé publique dans un langage simple, I'impossibilité d'appliquer les regles de
confinement, les inégalités d’accés aux services de santé et d'éducation, ainsi que les problemes
liés a la détermination des services essentiels (Gouvernement du Canada, 2020). Des réponses
inclusives pour les personnes en situation de handicap contribueraient a garantir le respect de la
« dignité, des droits de I'homme et des libertés fondamentales » et éviteraient d’exacerber |'écart
entre les personnes handicapées et les autres (Human Rights Watch, 2020). Fondamentalement,
il est nécessaire de reconnaitre que ces politiques sont destinées a tous les Canadiens, y compris
les Canadiens handicapés. Pour ce faire, il faut adopter une approche différente qui inclut les
personnes handicapées dans la planification de la préparation et des interventions, et qui exige
de I'assiduité, de la créativité et une pensée novatrice (Armitage & Nellums, 2020). Le présent
rapport décrit les considérations importantes dont il faudrait tenir compte pour évoluer vers ce
type de réponse et souligne qu’une approche inclusive et accessible est fondamentalement
meilleure pour tous les Canadiens.

« Chaque fois que nous élaborons des politiques ou que nous essayons, en tant que
société, d'apprendre a étre plus inclusifs, c’est n’est vraiment juste... qu’un exercice
inutile si un certain groupe d’experts fait des recommandations et recommande des
politiques sans inclure réellement... les personnes qui ont cette expérience vécue... A
I'heure actuelle, il est probablement plus important de s’assurer que les décisions et les
politiques... sont prises avec notre accord et avec notre contribution. »

— Jake Anthony, autoreprésentant

2. Elaborer les politiques et les programmes qui portent sur les considérations liées aux
handicaps avec la participation de la communauté des personnes handicapées et des
aidants.

Les personnes ayant une DID doivent faire |'objet d’une attention particuliere dans la planification
de la réponse a la pandémie, car elles se butent a des obstacles supplémentaires a la participation
a la société et sont touchées de maniére disproportionnée par I'épidémie de COVID-19 - a la
fois directement, par le risque accru de complications graves dues a l'infection a la COVID-19,
et indirectement, par |'impact des mesures de santé publique et des restrictions sur leur vie
quotidienne et leur bien-étre (Kuper et al., 2020). Par conséquent, des politiques particulieres
pour ces personnes sont nécessaires en tant que composante importante d’une réponse politique
inclusive a I'égard des personnes handicapées. Dans ce rapport, nous décrivons certains facteurs
qui exposent les personnes ayant une déficience a un risque plus élevé de COVID-19 —y compris
a un risque plus élevé d'infection et de complications, comme leurs besoins de soutien et le
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risque de discrimination qu’elles courent lorsqu'il est question de tenter des interventions vitales
rares. Les personnes ayant une DID sont également désavantagées par les impacts socio-
économiques de la COVID-19, ayant de maniére disproportionnée un revenu, un emploi et un
niveau d’éducation inférieurs. Ces facteurs seront décrits plus en détail dans le rapport et mettent
en évidence les obstacles supplémentaires importants qui se posent a leur participation aux
politiques de réponse a la COVID-19 et de rétablissement subséquent, notamment relativement
a l'acces a la vaccination.

En résumé, une politique d'inclusion a I'égard des personnes ayant une déficience nécessite a
la fois I'intégration de cette inclusion dans toutes les politiques de réponse et de relance apres
la pandémie et dans les politiques propres aux personnes handicapées pour lever les obstacles
particuliers qu’elles rencontrent pendant la pandémie de COVID-19. Les recommandations
formulées dans le présent rapport visent a faire en sorte que le Canada, aprés la pandémie de
COVID-19, soit accessible, durable etinclusif a I'égard des personnes handicapées, conformément
au théme de la Journée internationale des personnes handicapées de 2020 : « Reconstruire en
mieux ».
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Risques de santé liés a la COVID-19 pour les personnes ayant une DID

Les adultes et les enfants ayant une DID courent un plus grand risque de problémes de santé,
notamment de complications graves et de mortalité dues a I'infection a la COVID-19. Des
efforts plus importants devraient étre faits pour reconnaitre et réduire ces risques de santé
pour les personnes ayant une DID par le biais d'approches de systémes de santé en matiere
de réponse, de traitements et de communications relatifs a la COVID-19 qui sont inclusives a
I'égard des personnes ayant une DID.

En février 2021, la COVID-19 avait infecté plus de 850 000 Canadiens et causé la mort de plus de
21 000 personnes (Gouvernement du Canada, 2021). Les personnes atteintes d'une déficience
intellectuelle ou développementale (DID) courent un risque accru de subir des conséquences plus
graves de l'infection a la COVID-19 pour plusieurs raisons médicales, entre autres une prévalence
plus élevée de comorbidités préexistantes, des manifestations inhabituelles de la maladie et un
retard de diagnostic — qui peut résulter d'une difficulté a identifier ou a déclarer les symptémes,
ou de la peur de se rendre a I'hopital.

Les données existantes suggerent que la prévalence, les symptémes et les résultats de la COVID-19
ont tendance a étre moins graves chez les enfants que les adultes de la population générale.
Cependant, les enfants ayant une DID ou d’autres problemes de santé préexistants courent un
risque plus élevé d'avoir des complications liées a la COVID-19 que les enfants sans déficience.

Données probantes sur les risques pour la santé que pose la COVID-19 pour les personnes
ayant une DID

Les données sur le risque de contracter la COVID-19 et de subir des problémes de santé associés
pour les personnes ayant une DID sont globalement limitées, en particulier les données sur les
enfants ayant une DID. La plupart des données proviennent d'autres pays/régions, et aucune
étude n'a encore été réalisée au Canada sur cette question. Les résultats des études existantes
sur les risques pour la santé que pose la COVID-19 pour les personnes ayant une DID confirment
en grande partie le risque plus élevé d'effets indésirables, notamment un &ge moyen plus jeune
de décés di a la COVID-19, auquel est exposée cette population.

Selon les premiéres données recueillies au début de la pandémie, le taux d'infection a la
COVID-19 serait plus élevé chez les personnes ayant une DID, en particulier dans certains milieux
comme les lieux d'hébergement collectifs (Landes et al., 2020a). Comme nous le décrivons ci-
dessous, certaines études plus récentes laisseraient supposer que ce taux serait demeuré plus
élevé (Gleason et al., 2021), tandis que d'autres montrent un taux de cas semblable ou inférieur
chez les personnes ayant une DID par rapport a la population générale (Landes et al., 2020b;
Turk et al., 2020; Chakraborty, 2021). D'autres analyses indiquent que certaines des raisons qui
expliqueraient les différences entre les études pourraient étre liées a des facteurs secondaires
tels que le type de résidence, I'dge et d'autres variables démographiques. Par exemple, en
ce qui concerne le lieu de résidence, Landes et al. (2020a) ont constaté des taux plus élevés
d’infection & la COVID-19 (7 841 contre 1 910 pour 100 000 personnes) et de taux de létalité
(15,0 % contre 7,9 %) chez les personnes ayant une DID vivant dans un établissement de soins
collectifs & New York par rapport au reste de I'Etat, bien qu’on n’ait pas constaté de différences
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dans les taux de |étalité en dehors de la région de la ville de New York (voir également la section
Logement et soins collectifs). Une autre étude américaine (Chakraborty, 2021) qui a analysé les
inégalités sociales dans la répartition de la COVID-19 a révélé que les personnes handicapées
appartenant a une minorité raciale/ethnique, vivant dans la pauvreté, plus jeunes (5 a 17 ans) et
de sexe féminin étaient considérablement plus représentées dans les zones ou l'incidence de la
COVID-19 est plus élevée par rapport aux autres personnes handicapées. Par exemple, apres
avoir tenu compte du regroupement spatial, le fait de vivre sous le seuil de pauvreté était associé
a une augmentation significative de 0,148 du taux d'incidence de la COVID-19 (estimé comme
le nombre de cas confirmés pour 100 000 personnes dans chaque comté) chez les personnes
handicapées. Cependant, cette étude incluait tous les types de handicaps parmi la population
non institutionnalisée et n'a pas examiné séparément les personnes ayant une DID.

L'importance des différences liées a I'age dans les tendances d'infection a la COVID-19 a été mise
en évidence dans une analyse des données recueillies jusqu’en mai 2020 par un réseau mondial
d’'organisations de soins de santé sur les patients avec et sans DID (Turk et al., 2020). Les données
ont montré certaines similitudes entre les patients avec et sans DID dans la mesure ou il n'y avait
pas de différence entre leurs taux globaux de fatalité liée a la COVID-19 respectifs (5,1 % pour les
patients avec DID contre 5,4 % pour les patients sans DID). Cependant, il y avait des différences
notables entre les patients avec et sans DID sur le plan de la répartition par dge des cas et des
déces. Les taux de cas étaient beaucoup plus élevés chez les personnes atteintes d'une DID (26,4
%) que chez les personnes sans DID (2,7 %) dans le groupe d'age le plus jeune (0 a 17 ans); et
la tendance inverse a été observée dans le groupe d'age le plus élevé (75 ans et plus), avec des
taux de cas plus faibles chez les patients ayant une DID (8 %, contre 15,3 % chez les patients sans
DID). En outre, le taux de |étalité était plus élevé chez les personnes ayant une DID des groupes
d'age les plus jeunes, de 0 a 17 ans (1,6 % contre < 0,1 %) et de 18 a 74 ans (4,5 % contre 2,7
%), alors qu’il n'y avait pas de différence sur le plan de la |étalité pour les patients de plus de 75
ans (21 % pour les patients avec et sans DID). Ces résultats laissent penser qu'un pourcentage
disproportionné de personnes ayant une DID contractent et meurent de la COVID-19 a des ages
plus jeunes; cependant, cette association évolue avec I'dge, de sorte que la différence dans le
risque de mortalité est atténuée chez les adultes plus dgés avec et sans DID.

D’autres données confirment la probabilité accrue de mortalité due a l'infection a la COVID-19
pour les personnes ayant une DID. Par exemple, une vaste analyse des demandes d'assurance
maladie privée aux Etats-Unis a révélé que les personnes ayant une DID étaient jusqu’a trois fois
plus susceptibles de mourir de la COVID-19 que la population générale (Fair Health, 2020). Le
taux de déces global parmi tous les patients atteints de COVID-19 d'avril a aoGt 2020 était de 0,6
%, contre 1,22 % pour les personnes atteintes de troubles du développement et 3,37 % pour les
personnes présentant une déficience intellectuelle. Des données plus récentes, recueillies jusqu’en
novembre 2020 par des organisations de soins de santé a travers les Etats-Unis ont montré que
la déficience intellectuelle était le plus important facteur de risque de mortalité, autre que I'age,
chez les patients atteints de la COVID-19 - les patients ayant une DID étaient presque trois fois
plus susceptibles d'étre admis a I'hopital et six fois plus susceptibles de mourir par rapport aux
patients sans DID, aprés ajustement pour tenir compte d'autres variables démographiques et
cliniques (Gleason et al., 2021).

En dehors des Etats-Unis, les données pointent également vers des taux élevés d'infection et
de déces liés a la COVID-19 chez les personnes ayant une DID. En Angleterre, les données de
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deux systemes nationaux recueillies jusqu’en juin 2020 ont montré que le taux de décés dus;a la
COVID-19 chez les adultes ayant des difficultés d’apprentissage (terme utilisé au Royaume-Uni
pour désigner les déficiences intellectuelles ou développementales) était 2,3 a 3,1 fois plus élevé
par rapport a la population générale de ce pays (Public Health England, 2020). Aprés ajustement
pour tenir compte de la sous-estimation probable des décés déclarés, les personnes atteintes de
troubles de I'apprentissage étaient jusqu’a 4 fois plus susceptibles de mourir de la COVID-19.

Cependant, les résultats ont montré des différences selon les groupes d'age qui étaient similaires
au modele trouvé par Turk et al. (2020) : alors que le taux de déces liés a la COVID-19 était
substantiellement plus élevé pour les personnes ayant des troubles d'apprentissage de chaque
groupe d'dge par rapport au reste de la population, la différence était plus prononcée parmi les
groupes d'age plus jeunes (30 fois plus élevé chez les 18 a 34 ans), et diminuait avec I'age (19,2
fois plus élevé pour les 35 a 44 ans; 10 fois plus élevé pour les 45 a 64 ans; 6,7 fois plus élevé
pour les 65 a 74 ans; et 2,6 fois plus élevé aux ages plus élevés). D'autres données recueillies
jusqu’en novembre 2020 par |'Office for National Statistics en Angleterre (2021) ont montré une
tendance similaire aux résultats précédents, a savoir que le taux de mortalité lié a la COVID-19
était 3,7 fois plus élevé chez les hommes et les femmes présentant un trouble d'apprentissage
diagnostiqué médicalement par rapport a la population générale; apres ajustement pour tenir
compte des autres facteurs de risque, le risque de mortalité restait significativement plus élevé
(1,7 fois pour les hommes et les femmes). En outre, le risque accru de déces chez les personnes
ayant un probleme d'apprentissage n'a pas changé de maniere de maniére substantielle entre la
premiere et la deuxiéme vague de la pandémie (Office for National Statistics, 2021).

Un réseau collaboratif d’organisations universitaires et de soins aux Pays-Bas, appelé Plus forts sur
vos propres pieds, a recueilli des données sur l'infection a la COVID-19 et les conséquences pour
les patients atteints de déficience intellectuelle depuis mars 2020. Les données de janvier 2021
montrent un taux élevé d'infection au sein de cette population (25 % avaient recu un diagnostic
positif), surtout lors de la deuxieme vague; si le taux de mortalité était globalement élevé (5 %),
il a été plus faible lors de la deuxieme vague (2 %) par rapport a la premiére vague (14 %) et la
tendance pour les hospitalisations était semblable (Stronger on Your Own Feet, 2021a,b).

Les comorbidités et leur relation avec les complications et le déces

Les taux plus élevés de complications et de déces dus a la COVID-19 chez les personnes ayant
une DID s’expliquent en partie par la présence de comorbidités parmi cette population, ce qui
non seulement aggrave les effets de la COVID-19 sur la santé, mais augmente également le
risque de transmission en raison du besoin accru de soins de santé en personne (Campanella et
al., 2021). Il est connu que les populations présentant des probléemes de santé sous-jacents ou
préexistants diagnostiqués courent un plus grand risque d'avoir des symptémes plus graves a la
suite d'une infection a la COVID-19, et les personnes ayant une DID ont tendance a présenter
une prévalence plus élevée de certains de ces facteurs de risque, y compris |'obésité, le diabéte
et des problemes respiratoires (CDC, 2020a; Turk et al., 2020; Landes et al., 2020a). Des études
récentes menées aupres de patients atteints de COVID-19 ont démontré que les patients ayant
une DID ont une prévalence plus élevée d'affections préexistantes souvent associées a de moins
bons pronostics liés a la COVID-19 (problemes circulatoires, endocriniens, pulmonaires) (Turk et
al., 2020; Gleason et al.;, 2021).
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Parmi les autres comorbidités qui peuvent augmenter le risque de mortalité, seules ou en
combinaison, figurent |'épilepsie et le syndrome de Down. Les données recueillies sur les déces
dus a la COVID-19 sur une période de deux semaines au Royaume-Uni et en Irlande ont révélé
un taux élevé de facteurs de risque, notamment une DI sévére a profonde, |'épilepsie, la maladie
mentale, la dysphagie, le syndrome de Down et la démence chez les personnes présentant une
déficience intellectuelle qui sont décédées de COVID-19 (Perera et al., 2020). L'age moyen du
déces était également plus faible par rapport a la population générale (64 ans contre 90 ans et
plus respectivement).

En particulier, plusieurs études ont trouvé que les personnes atteintes du syndrome de Down
étaient plus susceptibles d'étre infectées a la COVID-19 et de subir des conséquences plus graves
de la maladie (lllouz et al., 2021). Une analyse des données pour la période allant de janvier a
juin 2020 au Royaume-Uni a révélé un risque d’'hospitalisation quatre fois plus élevé et un risque
de déces dix fois plus élevé en raison de la COVID-19 chez les adultes atteints du syndrome de
Down par rapport a la population générale (Clift et al., 2020). Le risque de déces était également
plus élevé chez les adultes atteints du syndrome de Down que chez les adultes présentant d'autres
types de troubles de I'apprentissage (rapport de risque ajusté de 10,39 contre 1,27). Des données
plus récentes du Royaume-Uni sur les patients atteints de la COVID-19, recueillies d'avril a octobre
2020, ont révélé que les patients atteints du syndrome de Down (en particulier ceux de 40 ans et
plus) présentaient un risque plus élevé de complications liées au virus et un risque de mortalité
trois fois plus élevé par rapport a la population générale (Hiils et al., 2021).

Des études menées aux Etats-Unis et en lItalie comparant les personnes atteintes ou non du
syndrome de Down parmi les patients hospitalisés ou décédés en raison de la COVID-19 montrent
également que les personnes atteintes du syndrome de Down qui contractent la COVID-19
sont plus susceptibles (i) d'étre plus jeunes, (ii) d'avoir des comorbidités (épilepsie, démence,
obésité, maladie auto-immune) et (iii) d'avoir une atteinte et des complications plus graves que
les personnes non atteintes du syndrome de Down (Villani et al., 2020; Malle et al., 2020). Ces
résultats, combinés a ceux d’examens cliniques plus récents (lllouz et al., 2021), indiquent que
le vieillissement prématuré, qui est courant chez les personnes atteintes du syndrome de Down,
ainsi que la présence de comorbidités, pourraient augmenter le risque de complications liées
a la COVID-19. En effet, parmi les patients hospitalisés a New York, les personnes atteintes du
syndrome de Down étaient plus susceptibles de souffrir de complications telles que le syndrome
de détresse respiratoire aigué et la septicémie; ils étaient hospitalisés pour une plus longue
période; et la progression de la maladie était plus forte que chez les patients non atteints du
syndrome de Down (Malle et al., 2020). L'incidence des surinfections bactériennes a I'hépital s'est
également révélée plus fréquente chez les personnes atteintes du syndrome de Down au sein de
I"échantillon de patients décédés de la COVID-19 en ltalie (Villani et al., 2020).

Données probantes sur les enfants ayant une DID

Bien que les études menées sur les risques pour la santé liés a la COVID-19 chez les enfants ayant
une DID soient limitées, les données probantes recueillies jusqu’a présent indiquent que, comme
les chez les adultes, les enfants ayant une DID sont plus susceptibles d'avoir des comorbidités qui
augmentent leur risque de complications liées a la COVID-19 et d'étre atteints plus gravement par
la COVID-19 (Turk et al., 2020; Dugas et al., 2020). Comme nous |'avons vu précédemment, Turk
et al. (2020) ont constaté un taux d'infection a la COVID-19 et un taux de |étalité substantiellement

Le temps d’étre pris en compte : la COVID-19 et les déficiences intellectuelles et développementales

21



plus élevés chez les enfants de 0 & 17 ans ayant une DID par rapport aux enfants sans DID. Une
mise a jour d'un examen rapide réalisée par la SPOR Evidence Alliance (Dugas et al., 2020) des
données sur les risques et les résultats liés a la COVID-19 chez les enfants ayant un handicap mental
a déterminé que les enfants ayant un handicap mental sont plus susceptibles d'étre gravement
atteints par la COVID-19, et sont surreprésentés dans le nombre d’hospitalisations par rapport
aux enfants sans handicap mental. En outre, bien que le taux de mortalité due a la COVID-19
chez les enfants soit globalement faible, le taux de |étalité semble étre plus élevé chez les enfants
ayant une DID. Cependant, la plupart des données sur les enfants ayant une DID proviennent
d’enfants hospitalisés et peuvent ne pas parfaitement refléter les cas d’enfants non diagnostiqués
ou asymptomatiques.

Conclusion

Les données limitées, mais convaincantes recueillies jusqu'ici sur les risques de santé liés a la
COVID-19 pour les personnes ayant une DID démontrent la nécessité de prendre des mesures
de santé publique fortes pour réduire le risque de transmission et de conséquences néfastes
associées a la maladie. Il est essentiel que le systéme de santé prenne en compte les risques
particuliers que courent les adultes et les enfants ayant une DID lorsqu’ils contractent la COVID-19.
En outre, les adultes et les enfants ayant une DID, de méme que leurs familles et leurs aidants, ont
besoin d'un meilleur acces a des traitements accessibles et abordables, y compris a la vaccination,
ainsi qu’a des informations adaptées sur les différents facteurs qui augmentent leur risque pour
la santé, afin de prendre des décisions plus éclairées en matiére de soins de santé. Les données
disponibles a ce jour plaident également en faveur d'un renforcement de la recherche et des
ressources consacrées a la compréhension, a la prévention et au traitement de cette maladie au
sein de cette population.

« Comment savoir ce qui est bien et ce qui est mal? Nous voyons tellement de choses a
la télévision — ce médecin dit quelque chose, cet autre médecin dit autre chose. »

— Auto-représentant, sur le besoin d’informations claires surla COVID-19 et la vaccination

Recommandation 1 : Donner la priorité pour la distribution des vaccins contre la COVID-19 au
Canada aux personnes de tout age qui ont une DID ainsi qu’aux autres groupes cliniques a haut
risque, en reconnaissance de leur susceptibilité accrue aux complications graves et a la mort
attribuables au virus, ainsi que de I'impact disproportionné qu‘ont les mesures de santé publique
liées a la COVID sur leur santé et leur bien-étre.

Recommandation 2 : Veiller a ce que les informations et les communications de la santé publique
qui traitent des risques pour la santé des enfants et des adultes ayant une DID soient largement
disponibles et respectent les normes nationales d'accessibilité.
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Acces aux services de soins de santé non liés a la COVID-19

L'accés aux services de soutien est essentiel au maintien de la qualité de vie et de la participation
a la société des personnes ayant une DID et doit étre considéré comme essentiel pendant la
pandémie.

Accés avant la pandémie des personnes ayant une DID aux services de santé et aux
services sociaux

Toutaulongdeleurvie, les personnesayantune DID interagissentavec un grand nombre de services
et d'activités de soutien au fur et a mesure qu’elles vivent des transitions et des changements
dans leur environnement et dans la prestation de services, souvent associés a un changement
de role social (par exemple, un changement d’école ou le passage des services pédiatriques aux
services pour adultes). Malgré |'accés potentiel (disponibilité) des personnes ayant une DID aux
services sociaux et de santé, on observe de faibles taux d'accés réalisé (utilisation effective de ces
services) au cours de I'enfance et encore moins a I'age adulte (Aday et Andersen, 1974; Sullivan et
al., 2018). Avant la pandémie de COVID-19, ces difficultés d’acces résultaient de plusieurs facteurs
: des facteurs environnementaux (par exemple, des priorités, mandats et approches différents en
matiére de prestation de services entre les ministéres; des politiques incohérentes); des facteurs
individuels (par exemple, des criteres d'admissibilité distincts); et un manque de données sur
I'utilisation des services dans le continuum des soins (Kuo et al., 2011; Quigley i., 2014; Clark, Seel
et Clark, 2009).

Les défis d'accés peuvent varier selon les groupes d'age. Au Canada, les enfants ayant une DID
présentent des taux plus élevés d'utilisation des services de santé, notamment un plus grand
nombre de visites d'un médecin et de spécialistes par rapport aux enfants sans DID (Arim et
al., 2017). Cependant, les principaux défis auxquels font face les enfants ayant une DID pour
accéder a ces services de santé et sociaux demeurent, entre autres : la période d'attente entre le
pré-diagnostic et le diagnostic; le délai d'attente avant de bénéficier d'interventions (cliniques,
éducation spécialisée, mesures de soutien aux personnes handicapées); et la présence de
comorbidités. Un diagnostic tardif a des répercussions sur |'acces des enfants aux services, car ces
services exigent souvent un diagnostic (Campbell, 1997). Les interventions précoces (par exemple
d’orthophonie, d'ergothérapie et de soutien comportemental) sont également essentielles pour
jeter les bases de la résolution des problémes de participation tout au long de la vie, puisque
les ressources fournies a la petite enfance sont censées avoir un impact plus important tout au
long de la vie que le soutien ultérieur (Heckman, 2012; Campbell, 1997). Enfin, les comorbidités
telles que I'épilepsie, les troubles psychiatriques, les troubles du sommeil et les problemes
gastro-intestinaux augmentent les besoins d'acces, car ces enfants auront souvent besoin d'une
interaction réguliére avec les prestataires de soins de santé tout au long de leur vie.

Les principaux défis auxquels sont confrontés les adolescents et les adultes en matiere d'accés
aux services résultent de la multitude de changements de services qui surviennent au fur et a
mesure que les personnes passent des soins pour enfants aux soins pour adultes, et plus tard aux
soins pour personnes agées. Cela inclut les transitions en matiére de soins de santé (par exemple,
des services de soins pédiatriques aux services de soins pour adultes) et les transitions en matiére
d'éducation/emploi (par exemple, de I'école secondaire a la vie postsecondaire). La complexité de
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ces transitions fait qu'il est difficile pour les personnes ayant une DID et leur famille de soutien de
s'y retrouver, ce qui entraine une diminution de I'utilisation des services de soutien apres I'age de
18 ans (gouvernement de |'Alberta, 2014; Dunn et Zwicker, 2018; Hodgetts et al., 2013; Child and
Youth Data Laboratory, 2019). La perte de services de soutien éducatifs, professionnels, récréatifs
et médicaux en personne peut avoir des conséquences néfastes, ajoutant considérablement au
fardeau des aidants et compromettant la santé et le bien-étre global des personnes concernées.
Cependant, le maintien des services a I'age adulte peut étre complexe, puisque la conception
de certains programmes de soutien aux personnes handicapées décourage la participation au
travail et a la société. De nombreux adultes ayant une DID participent substantiellement a des
activités et a des occupations quotidiennes locales (liées au travail et aux loisirs, comme il est
indiqué dans la section sur la participation aux loisirs et I'inclusion dans la collectivité), mais ils
sont moins susceptibles de chercher un emploi et de participer a des activités sociales, et ont
plus de problemes de santé que les adultes sans handicap (Arim et Frenette, 2019; Berrigan,
Scott et Zwicker, 2020). Ils continuent d'avoir besoin de services de soutien cliniques a I'age
adulte, auxquels ils accédent généralement dans la collectivité et parfois en milieu hospitalier.
Des complications supplémentaires surviennent lorsque les adultes vieillissent et passent aux
services de soins pour personnes dgées, ce qui tend a se produire a un age plus jeune pour de
nombreuses personnes ayant une DID par rapport a leurs pairs non handicapés. Par exemple, en
Ontario, les adultes présentant une déficience intellectuelle ont montré des signes de fragilité deés
I'age de 50 ans, ce qui est comparable aux niveaux observés chez les personnes dgées de 80 ans
et plus sans déficience intellectuelle (Ouellette-Kuntz et Martin, 2014).

Perturbation des services pendant la pandémie de COVID-19

Les personnes ayant une DID ont été confrontées a une perturbation importante de leur soutien
et services essentiels habituels en raison de la pandémie de COVID-19. Les difficultés d'acces
qu’elles et leurs familles et aidants connaissaient déja ont été exacerbées pendant la pandémie,
étant donné que plusieurs de ces services essentiels ont été soit annulés, soit diminués, soit
réalisés différemment (par exemple par l'intermédiaire de la télésanté) (Barnert et al., 2017;
Thomson et al., 2016; Craig et al., 2016). Les types de services perturbés par les restrictions liées
a la COVID-19 comprennent : les évaluations diagnostiques, les soins médicaux spécialisés, les
services de réadaptation exigés par les handicaps, les thérapies & domicile et en milieu scolaire,
les soins ambulatoires dans des cliniques spécialisées correspondant probléemes de santé
associés, |'aide aux soins personnels et les soins préventifs « non essentiels ». En conséquence,
les personnes ayant une DID, leurs familles et leurs aidants ont été isolés et laissés soit sans accés
aux services de soutien, soit chargés de répondre eux-mémes a la plupart ou a tous les besoins
en matiére de soins, et peuvent étre confrontés au risque supplémentaire que les personnes
de soutien rémunérées soient infectées et/ou mises en quarantaine (Organisation mondiale de
la santé, 2020b). Dans d'autres cas, les mesures de restriction ont parfois limité la capacité des
membres de la famille ou de certains membres du personnel de soutien a fournir les soins requis,
ce qui a eu pour conséquence que de nombreux jeunes et adultes gravement handicapés ont di
affronter des rendez-vous d'urgence pour des soins intensifs sans bénéficier d'un soutien adéquat.

« Je trouve tres important qu‘un membre de la famille ou quelqu’un de tres proche, ou un
travailleur, puisse m’accompagner chez le médecin, ou a I'hépital. C’est tres important. »

— Auto-représentant
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Avantages et limites de la télésanté comme outil d’accés aux services

La pandémie de COVID-19 a lancé une nouvelle ere de télésanté. Les avantages potentiels et les
conséquences néfastes de |'utilisation accrue de la télésanté seront vécus de maniére trés variable
par les personnes ayant une DID, étant donné I'hétérogénéité de la population. La télésanté
comporte des avantages potentiels pour les personnes ayant une DID, comme I'élargissement de
I'acces aux services de santé lorsque le transport, I'emploi du temps des aidants ou I'accessibilité
des établissements médicaux constituent un obstacle (Pharr, James et Yeung, 2019; Camden
et Silva, 2021). La télésanté permet souvent d'accroitre |'accés aux spécialistes (en particulier
pour les personnes vivant dans des régions rurales) et offre la possibilité d'observer les patients
dans leur milieu de vie (Zhou et Parmanto, 2019; Annaswamy, Verduzo-Gutierrez et Frieden,
2020). Cela est particulierement important pour les personnes qui sont anxieuses lorsqu’elles se
trouvent en dehors de leur milieu de vie. La télésanté par vidéo permet également aux patients
de communiquer leurs préoccupations de différentes manieres (visuelle, audio et textuelle) et
a plusieurs membres d’une équipe de participer depuis divers endroits en méme temps. Une
amélioration de |'apprentissage des technologies, des compétences dans ce domaine ainsi que
de 'accés a ces moyens a été observée chez les personnes ayant une DID et leurs aidants pendant
la pandémie.

Malgré ces avantages, la télésanté peut comporter des lacunes dans des aspects essentiels de
la prestation des services appropriés pour certaines personnes handicapées. Dans de nombreux
cas, des soins en personne sont encore nécessaires (Lunsky et al., 2021). Il s'agit notamment des
personnes ayant une DID et des problémes de comportement ou des besoins en physiothérapie,
de celles qui ont certains problémes de santé ou un besoin de répit, et de certaines personnes
qui ont beaucoup de difficulté avec les soins virtuels. En outre, la technologie de la télésanté est
souvent congue, mise en ceuvre et contextualisée d’une maniére inaccessible pour les personnes
ayant une DID (Valdez et al., 2020). Les logiciels — qu’ils soient de nature Web ou installée —
devraient étre repensés afin que les technologies soient accessibles et adaptées aux fagons uniques
dont les personnes handicapées peuvent communiquer avec d’autres personnes dans le cadre
de leurs soins de santé. Par exemple, des options de sous-titrage, de texte de remplacement,
de description audio et de texte en gros caractéeres devraient étre fournies. Le manque d'accés
a une bande passante adéquate et a un matériel informatique a jour constitue une autre limite
aux services de télésanté et peut entrainer |'annulation de rendez-vous, des déconnexions et une
mauvaise interprétation (Lunsky et al., 2021; Wooton et al., 2020).

Risque accru de problémes de santé mentale dus a la pandémie de COVID-19 pour les
personnes ayant une DID

« Cette pandémie a imposé une pression émotionnelle aux personnes aux prises avec un
probléme de santé mentale qui vivent seules. Elles ont peur, elles ne peuvent faire de célins
a personne. Je veux que quelgu’un me prenne dans ses bras. »

— Auto-représentant

Les personnes ayant une DID sont plus vulnérables aux incidences néfastes de la pandémie sur
la santé mentale, et cela s'ajoute aux taux déja tres élevés de problémes de santé mentale et de
services de santé mentale inadéquats que présente cette population, tant au cours de |'enfance
qu'a I'age adulte (Lunsky et al., 2018). Alors qu'au début de la pandémie, les personnes ayant
une DID et leurs familles étaient encore en train de s'adapter aux nombreuses incertitudes, au
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chamboulement soudain de leurs habitudes et structures, ainsi qu‘a la perte de services cliniques,
le prolongement des fermetures et la dépendance aux formes de soutien informelles ont entrainé
une augmentation des problémes de dépression et des niveaux de frustration et d'anxiété (Tromans
et al., 2020). Au Canada, de nombreux efforts ont été déployés pour répondre a ces problémes
croissants de santé mentale au sein de la population générale, mais ils n'ont pas été adaptés aux
personnes ayant une DID. Des difficultés particulieres ont été rencontrées par les personnes ayant
une DID qui ne bénéficient pas d'activités virtuelles et continuent de ne pas avoir d'activités en
personne. Les étapes cruciales a franchir consistent a soutenir les programmes locaux de santé
mentale afin qu’ils adaptent leurs soins a ce groupe gréce a un financement supplémentaire, a
améliorer le soutien en santé mentale offert dans le cadre des soins sociaux et a accroitre les soins
de santé mentale spécialisés lorsque les services généraux ne suffisent pas.

Conclusion

Le maintien de l'accés aux services et au soutien requis pendant la pandémie actuelle et les
pandémies futures est essentiel pour réduire les obstacles a la participation a la société tout au
long de la vie des personnes ayant une DID. Cela comprend les services de réadaptation, les
soins primaires, les soins aigus, les services communautaires et les soins a domicile, ainsi que les
services de soutien informels et de soutien en santé mentale. Il s'agit également de permettre
au personnel de soutien, aux aidants ou aux membres de la famille d'assister en personne aux
rendez-vous de soins de santé et aux séjours a I'hopital, ce qui constitue un soutien essentiel pour
les personnes ayant une DID. Il est crucial de s'assurer que les personnes ayant une DID continuent
de faire I'objet d'un suivi et de contréles (méme s'ils sont virtuels) afin de comprendre comment
les personnes sont touchées par la pandémie de COVID-19 et de trouver des approches pour
favoriser I'accés aux services nécessaires, y compris aux services de santé mentale si importants.
Enfin, repenser les services de télésanté, qu'ils soient de format Web ou basés sur applications
installées, serait une étape importante pour garantir que les technologies soient accessibles et
tiennent compte de la fagon unique dont les personnes handicapées interagissent avec les autres.

Recommandation 3 : Désigner les services, le soutien, les thérapies et les travailleurs de soutien
destinés aux personnes ayant une DID comme étant essentiels dans tous les secteurs de la santé
et des soins sociaux.

Recommandation 4 : Prévoir des aménagements de soins de santé pour les personnes ayant une
DID, tant pendant la pandémie que pendant la période de rétablissement subséquente.

Recommandation 5 : Utiliser et adapter au besoin les services de télésanté et les rendre accessibles
pour permettre aux personnes ayant une DID de bien fonctionner et pour assurer leur bien-étre.

Recommandation 6 : Allouer les services de santé mentale nécessaires pour répondre aux
besoins particuliers des personnes ayant une DID et de leurs aidants, qui ont été touchés de
fagon disproportionnée par la pandémie, et fournir le soutien requis au personnel —y compris une
formation appropriée et I'accés a un soutien et a des ressources spécialisés en santé mentale.

Une note de breffage de la SRC

26



Participation aux loisirs et intégration a la collectivité

Pour remédier a aux incidences plus importantes de la COVID-19 sur les personnes ayant une
DID, des stratégies devraient étre mises en ceuvre pour réduire le plus possible les obstacles
supplémentaires imposés par la pandémie a la participation aux loisirs et a l'intégration a la
collectivité — qui sont essentiels pour la santé physique et mentale et le bien-étre des personnes
qui ont une DID.

Participation et intégration a la collectivité avant la pandémie

La participation a des activités physiques actives, a des activités sociales et a d'autres activités
récréatives dans la collectivité est essentielle au bon état de santé physique et mentale et au
bien-étre des personnes ayant une DID en particulier. Les avantages de la participation a des
activités de loisirs pour la santé physique, y compris les taux plus faibles d'obésité, de maladies
cardiovasculaires, de diabete et d'hypertension artérielle, sont particulierement importants
pour les personnes ayant une DID, qui sont plus susceptibles de souffrir de ces problémes de
santé concomitants (Johnson, 2009). Pour les enfants ayant une DID, les activités de loisirs sont
importantes en ce qu’elles leur permettent de faire des choix, d’avoir du plaisir, de se divertir,
d'acquérir des compétences, de former leur identité et de créer des amitiés et des relations. Les
enfants ayant une DID sont plus susceptibles d'étre restreints dans leur participation aux activités
de loisirs de leur choix, en particulier les activités physiques actives et la socialisation avec les
pairs (Moore et Phelan, 2021; Powrie et al., 2015). Les obstacles a la participation sont nombreux
et comprennent les déficiences développementales, les facteurs sociodémographiques et les
principaux obstacles environnementaux tels que les problémes d'accessibilité, les ressources de
soutien et les attitudes et comportements sociétaux négatifs (Shikako-Thomas et al., 2008; Louw,
Kirkpatrick et Leader, 2020). La participation a des activités récréatives et de loisirs est un droit
universel, et surmonter les obstacles environnementaux pour les personnes ayant une DID devrait
étre une priorité de société (Velauthapillai, Gonzalez et Shikako-Thomas, 2020; Moore et Phelan,
2021; Louw, Kirkpatrick et Leader, 2020).

Pour les adultes ayant une DID, la possibilité d'exister en tant que membres contribuant a la
collectivité et de participer a des activités de leur choix reste primordiale pour leur santé et
leur bien-étre (Nations Unies, 2006). L'intégration sociale a été définie de différentes maniéres
dans la littérature, mais renvoie généralement deux domaines qui se chevauchent - les relations
interpersonnelles et la participation a la vie de la collectivité. Bien que l'inclusion sociale soit vécue
différemment selon le niveau de handicap d'une personne, ces deux domaines sont importants
pour favoriser un sentiment d'appartenance au sein d’'un réseau social et de la collectivité, ainsi
gu’une meilleure qualité de vie (Simplican et al., 2015; Louw, Kirkpatrick et Leader, 2020). Comme
de plus en plus de personnes ayant une DID ont été désinstitutionnalisées et vivent dans la
collectivité, la recherche s’est concentrée non seulement sur leur intégration physique dans la
collectivité, mais aussi sur leur inclusion sociale, de méme que sur les facteurs qui favorisent ou
limitent leur pleine intégration (Amado et al., 2013).

Les personnes ayant une DID ne disposent pas toutes d'un logement et du soutien social dont elles
ont besoin pour s'épanouir dans la collectivité; de nombreux adultes qui n‘ont pas les ressources
ou le revenu nécessaires pour vivre de maniere autonome vivent a la maison avec des parents
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ou des proches vieillissants qui s'inquietent de I'avenir de leur progéniture et de leur capacité a
les soutenir (Association canadienne pour l'intégration communautaire, 2018). Les résultats de
I'Enquéte canadienne sur l'incapacité de 2017 (Statistique Canada, 2020a) soulignent I'importance
des réseaux sociaux et de |'intégration pour les personnes handicapées. Par exemple, 21 % des
adultes handicapés au Canada vivaient seuls en 2017, et plus d’un tiers de ceux qui avaient besoin
d'une aide réguliere dépendaient uniquement de personnes extérieures a leur foyer. Parmi ceux
qui se considéraient comme confinés a la maison, 38 % ont déclaré que cela était au peu de liens
sociaux qu'ils entretenaient a I'extérieur du foyer. En outre, environ un cinquiéme des Canadiens
handicapés ont déclaré ne pas utiliser Internet, ce qui limite leur capacité a rester informés et
reliés aux autres grace a la technologie.

Incidence de la COVID-19 sur la participation et l'intégration sociales

Des études ont documenté les conséquences néfastes de la pandémie et des mesures de
confinement sur la santé physique et mentale de la population dans son ensemble (Brooks et
al., 2020; Lippi et al., 2020). Cependant, les personnes ayant une DID peuvent étre affectées de
maniére disproportionnée, vu leurs besoins plus importants en soins de santé et en ressources
communautaires, ainsi que leurs vulnérabilités sur le plan de la santé mentale et physique, qui
les exposent a un risque plus élevé de répercussions de la COVID-19 (Aishworiya et Kang, 2020;
Sabatello et al., 2020). Les avantages des loisirs et de la participation a la vie de la collectivité sur
la santé et le bien-étre sont donc encore plus importants en cette période de pandémie (Anaby
et al., 2021). Malgré ces avantages, l'inclusion sociale des personnes ayant une DID est limitée
par des restrictions imposées par les autorités de la santé publique qui donnent priorité a la santé
et aux besoins fondamentaux par rapport aux activités de loisirs, de méme que par la limitation
des interactions sociales, qui peut accroitre la solitude et I'isolement social (Navas et al., 2021;
Constantino et al., 2020; Brotman et al., 2021).

« Je sors rarement parce que je suis plus vulnérable. L'isolement a définitivement eu une
incidence sur ma santé mentale. »

— Jeune ayant une déficience intellectuelle

Par exemple, des activités récréatives, y compris des sports d'équipe, ont été annulées et un
grand nombre d'installations sportives, de centres d’entrainement physique et méme de parcs
ont été fermés au public, ce qui rend plus difficile pour les personnes ayant une DID de rester
physiquement actives (Yarimkaya et Esenturk, 2020b). En outre, méme lorsque la participation
sociale/récréative est possible dans la collectivité, I'utilisation de masques peut limiter la
communication non verbale et les signaux sociaux. Le manque d'activités de loisirs adaptées a
la maison et dans la collectivité dans le contexte de la pandémie peut étre frustrant et minimiser
les occasions d'interactions sociales. Chez les enfants, la fermeture des écoles et des garderies a
également contribué a perturber les habitudes quotidiennes, dont on connait |'importance pour
le développement socioaffectif.

L'impact des mesures de santé publique sur l'inclusion sociale est également exacerbé par les
restrictions imposées aux visites des prestataires de services de répit, de santé et de services
sociaux a domicile, qui sont souvent essentielles a la participation active d'une personne aux
activités de loisirs a domicile et dans la collectivité (Chanchlani et al., 2020; Constantino et al.,
2020; Brotman et al., 2021). En conséquence, |'anxiété, les troubles du sommeil et la dépression
— déja normalement fréquents chez les personnes ayant une DID - sont accrus; et I'anxiété
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des aidants est également élevée, car on attend d’eux gqu’ils jonglent avec de multiples roles,
notamment la promotion d’activités sociales pour les membres de leur famille dans ces moments
difficiles (voir les sections sur |'accés aux services de soins de santé non liés a la COVID-19 et le
soutien aux aidants pour une description plus détaillée de ces incidences sur la santé mentale).

Données probantes sur les incidences de la COVID-19 sur la participation des enfants
ayant une DID

Les données préliminaires semblent indiquer que les enfants ayant une DID ont vu se réduire de
maniere importante leur capacité de participer a des activités physiques, sociales et autres activités
récréatives a la maison et dans la collectivité en raison de la COVID-19 (Arim, Findlay et Kohen,
2020; Cacioppo et al., 2020; Esenturk, 2020; Garcia et al., 2020; Yarimkaya et Esenturk, 2020a).
Cet état de fait est dQ, en partie, a 'annulation des programmes artistiques/sportifs, a la fermeture
des espaces publics et aux changements des activités quotidiennes (Esenturk, 2020). Une enquéte
menée aupres de 1000 parents d'enfants atteints d'une infirmité motrice cérébrale ou d'un autre
handicap physique en France a révélé de nombreux effets négatifs du confinement sur le moral,
le comportement et les interactions sociales de ces personnes. Par exemple, 55 % de ces enfants
n'avaient eu aucun contact avec d'autres enfants, et 44 % avaient cessé leurs activités physiques
(Cacioppo et al., 2020). Chez les adolescents atteints d'un trouble du spectre de I'autisme, les
mesures de confinement ont été associées a des changements dans les habitudes de santé par
rapport a la situation antérieure a la pandémie, notamment une diminution de |'activité physique
(de 4,2 a 2,3 jours par semaine d'une heure ou plus) et une augmentation du temps passé devant
un écran (de 3,7 a 6,3 heures par jour de semaine) (Garcia et al., 2020).

Les résultats d'une enquéte canadienne menée auprés de plus de 32 000 parents, dont 19 %
avaient au moins un enfant présentant un handicap pouvant inclure une DID, indiquent que la
participation des enfants handicapés serait plus limitée par rapport aux autres enfants (Arim,
Findlay et Kohen, 2020). Les résultats de I'enquéte concernant les préoccupations des parents
d’enfants handicapés par rapport aux parents d'enfants non handicapés ont montré que les
parents étaient tres/extrémement préoccupés par : la santé physique (21,6 % pour les enfants
sans handicap contre 27,6 % avec un handicap), la santé mentale (42,8 % contre 60,4 %), la
solitude (51,6 % contre 63,0 %), le manque d’occasions de socialisation (70,2 % contre 73,8 %),
le temps passé devant un écran (61,7 % contre 72,6 %) et |'activité physique (35,5 % contre 49,4
%). La participation des enfants a des activités de loisirs était plus importante chez les enfants non
handicapés que chez les enfants handicapés : lecture (65,7% sans un handicap contre 47,5% avec);
jeux (24,4 % contre 17,2 %); musique/théatre/arts (22,6 % contre 16 %); activités physiques (63,2 %
contre 49,9 %). En outre, les parents d’enfants handicapés sont tres préoccupés par leur capacité
a gérer le stress, I'anxiété, les émotions et le comportement de leur enfant, davantage que les
parents d’enfants non handicapés (Arim, Findlay et Kohen, 2020). L'éducation des parents ainsi
que le soutien des experts et des ressources sont nécessaires pour guider les parents d’'enfants
ayant une DID vers de nouvelles fagons d’organiser les activités physiques de leurs enfants dans
un contexte de pandémie (Esenturk, 2020). Les technologies telles que la télésanté semblent
constituer une approche viable pour aider les parents a soutenir les activités physiques, sociales
et récréatives favorables a la santé de leurs enfants (Camden et Silva, 2021; Goldschmidt, 2020).
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Données probantes sur les incidences de la COVID-19 sur la participation des adultes
ayant une DID

Des recherches qualitatives menées au Canada et dans d'autres pays ont décrit |'incidence des
restrictions liées a la pandémie sur la participation des adultes ayant une DID a des loisirs, y
compris les conséquences négatives de |'absence d'une telle participation. Dans une enquéte
en ligne menée en Espagne auprés de personnes ayant une DID sur le soutien apporté pendant
la pandémie, pres de la moitié des répondants (45 %) ont indiqué que les activités récréatives
ou de loisirs étaient I'une des formes de soutien qui leur avait manqué pendant le confinement
(Navas et al., 2021). Les groupes d'age plus jeunes et les adultes plus agés qui vivaient dans
des lieux d'hébergement collectifs ou des établissements résidentiels (par opposition a ceux
qui vivaient seuls ou avec leur famille) étaient plus susceptibles de déclarer avoir manqué ces
activités. En outre, lorsqu’on leur a demandé quels types de soutien leur permettaient de se
sentir bien pendant les périodes de confinement, pres des deux tiers (63 %) ont mentionné la
réalisation d'activités de loisirs en ligne ou a domicile (Navas et al., 2021). Une étude descriptive
sur les expériences vécues pendant le confinement lié a la COVID-19 par un petit échantillon de
personnes présentant une déficience intellectuelle légere aux Pays-Bas a dégagé comme thémes
majeurs pour les participants le manque de contacts sociaux et |'impact du confinement a domicile
sur la vie quotidienne, en particulier l'impossibilité de sortir pour participer a des activités avec
d'autres personnes (Embregts et al.,, 2020). Une étude sur les incidences de la fermeture des
installations récréatives sur la capacité des personnes handicapées de participer a des activités
sportives et physiques au Canada et en Ecosse a souligné I'importance des questions de sécurité,
de nombreux participants ayant déclaré ne pas se sentir en sécurité lorsqu'ils s'adonnent a des
activités dans des espaces publics extérieurs et parce qu’ils n"ont pas un accés sir a un mode de
transport et aux toilettes publiques pour soutenir leur participation (Kamyuka et al., 2020).

Nécessité d’améliorer les stratégies pour favoriser la participation aux loisirs

Des stratégies sont nécessaires pour atténuer les effets de la diminution de la participation aux
loisirs et a la vie de la collectivité sur la santé physique et mentale des personnes ayant une
DID (Neece, Mcintyre et Fenning, 2020; Patel, 2020). De plus, les stratégies doivent reconnaitre
que les personnes qui ont des limitations intellectuelles, de communication, d'attention, de
comportement et de mobilité ont besoin d’'aménagements particuliers pour participer de maniere
substantielle a leurs activités préférées (Aishworiya et Kang, 2020; Sabatello et al., 2020). Sinon,
les mesures visant a favoriser |'activité physique pendant la pandémie continueront d’amplifier
les inégalités auxquelles sont confrontées les personnes handicapées en les excluant des
possibilités de participer a des activités sportives et récréatives (Fitzgerald, Stride et Drury, 2020;
Kamyuka et al., 2020). Par exemple, les nouvelles ressources en ligne visant a promouvoir 'activité
physique a domicile, telles que les séances d’entrainement ou de remise en forme virtuelles,
pourraient étre adaptées pour étre plus inclusives et accessibles et pourraient méme représenter
une expérience plus agréable et plus intéressante par rapport aux alternatives pré-pandémie
(Fitzgerald, Stride et Drury, 2020). Il est également nécessaire de renforcer les capacités des
organisations communautaires et des programmes de loisirs traditionnels (par exemple, les
YMCA), afin d’adapter les offres existantes aux personnes ayant une DID, et ce, tout au long
de leur vie, que ce soit pendant la pandémie ou subséquemment. Il y a un manque général de
ressources et de services offerts par des spécialistes en réadaptation outillés pour aider a adapter
les activités et a surmonter les obstacles a la participation aux activités dans la collectivité. Il existe
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de nombreux excellents guides de ressources et de soutien ainsi que de programmes virtuels
(p. ex. les ressources de CHILD-BRIGHT liées a la COVID-19; le Projet canadien sur la participation
des personnes en situation de handicap; les ressources d'En santé chez soi d'Olympiques spéciaux
Canada), mais ils ne sont pas adéquatement diffusés a I'échelle nationale auprés du public et des
organismes communautaires.

Conclusion

Il faut trouver des solutions pour surmonter les obstacles a la participation qui se posent aujourd’hui
et se poseront encore aprés la pandémie. La participation est un droit, et cette population
vulnérable ne doit pas étre laissée pour compte, surtout si |I'on considére les avantages pour
la santé de la participation aux loisirs et a la vie de la collectivité. Pour garantir la réussite des
solutions destinées a optimiser la participation et l'inclusion sociale, les personnes handicapées
et leurs aidants doivent participer a leur conception et a leur mise en ceuvre.

Recommandation 7 : Elaborer une stratégie de collecte de données sur les programmes
communautaires adaptés et inclusifs existants, afin de déterminer les lacunes et les besoins
propres a chaque communauté.

Recommandation 8 : Synthétiser et promouvoir un guide accessible sur les ressources et le
soutien disponibles. Ce guide comprendrait des informations sur les outils, les programmes
virtuels et les approches qui aident a s’y retrouver dans les services de santé et de soutien social
et les possibilités locales de participation et d'inclusion aux loisirs pour les personnes ayant une
DID et leurs familles. Ce guide resterait utile apres la pandémie.

Recommandation 9 : Allouer des fonds supplémentaires aux initiatives de participation locales
pour les personnes ayant une DID afin de soutenir la mise en ceuvre de solutions novatrices et
durables apres la pandémie.
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Education inclusive

La pandémie de COVID-19 a exacerbé les inégalités existantes auxquelles sont confrontés les
éléves qui ont une DID. Un soutien supplémentaire aux éléves, aux familles et aux écoles est
nécessaire pour réduire ces inégalités et garantir le droit des enfants et des jeunes ayant une
DID a une éducation de qualité.

L'Organisation des Nations Unies pour I'éducation, la science et la culture (UNESCO) fait la
promotion d’une éducation inclusive dans le monde qui respecte la diversité et élimine les
obstacles pour les éleves handicapés (UNESCO 2009; 2017). L'éducation inclusive est fondée sur
la justice sociale, y compris le principe d'inclure les éléves ayant des difficultés d'apprentissage
et des handicaps dans tous les aspects des politiques, des programmes et de la prestation des
services d'éducation (Conseil canadien sur 'apprentissage, 2007). Selon cette approche, les
éléves ayant une DID sont éduqués dans des classes ordinaires en compagnie de leurs pairs, et
les obstacles a I'apprentissage et a la participation sont réduits grace a un soutien individualisé
(Ainscow et Cesar, 2006).

Malgré le passage a |'éducation inclusive effectué par la plupart des systémes scolaires, les éleves
ayant une DID continuent de subir des inégalités en matiére d'éducation. Les données montrent
qu’il faudrait fournir davantage de services pour maximiser les avantages de I"éducation inclusive,
mais un manque de soutien aux éléves ayant une DID et a leurs enseignants est toujours signalé,
ce qui entraine des problemes de santé, de participation et de difficultés scolaires pour les éléves
(Anaby et al., 2019). Ce constat est peut-étre mis le plus en évidence par les taux inférieurs
observés d'achevement des études secondaires et d'obtention du diplédme d’'études secondaires,
ainsi que par les taux inférieurs d'inscription aux études postsecondaires chez les éléves ayant une
DID. Ces taux sont considérés comme des indicateurs clés de la réussite du soutien individualisé
mis en place pour ces éleves (Kirby, 2017). Par exemple, une étude longitudinale de population
menée aupres des éleves de la Colombie-Britannique a révélé que 73 % des éléves ayant une
DID modérée a profonde et 79 % de ceux qui ont une DID légére ont terminé leurs études
secondaires et ont regu un type ou un autre de certificat, contre un taux d’achevement de 80 %
pour I'ensemble des éléves en éducation spécialisée pendant cette période. Les éléves ayant
une DID étaient beaucoup plus susceptibles de recevoir un certificat d’achévement des études
secondaires qu’un dipléme de fin d'études (c’est-a-dire qu'ils avaient atteint leurs objectifs
d'apprentissage personnels sans satisfaire aux exigences provinciales en matiére d'obtention du
dipléme). (Lloyd et Baumbusch, 2019). Une situation semblable de taux de diplomation plus
faible observée au Québec (Kalubi et al., 2015). Les données de I'Enquéte longitudinale nationale
sur les enfants et les jeunes au Canada ont également révélé des taux plus faibles d’achévement
des études secondaires (70 % contre 94 %) et d'inscription aux études postsecondaires a |'age
de 24-25 ans (71 % contre 96 %) chez les enfants et les jeunes ayant une DID que chez les autres
(Sentenac et al., 2019).

Les inégalités d’acces a une éducation inclusive ne sont pas seulement liées a la disponibilité des
services de soutien; elles trouvent également leur ancrage dans les attitudes des enseignants, la
nécessité d'un meilleur systeme de perfectionnement professionnel, le manque de ressources en
personnel pour soutenir |'éducation inclusive ainsi que les obstacles a I'interaction sociale entre
les étudiants handicapés et leurs pairs (Van Mieghem et al., 2020).
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Incidences de la pandémie sur I'accés a I'école et sur I'apprentissage

Les incidences de la pandémie de COVID-19 sur les systémes d'éducation au Canada ont débuté
a la mi-mars 2020, lorsque la majorité des systemes d'éducation de la maternelle a la 12¢ année
et des systéemes d'éducation postsecondaire sont passés a un mode d’enseignement en ligne/
hybride. Ce changement a fait écho au passage un peu partout dans le monde a I'apprentissage
en ligne en réponse a la pandémie, que le Haut-Commissariat des Nations Unies aux droits
de I'homme (2020) a souligné comme une source potentielle de discrimination et d'exclusion
supplémentaires a |'égard des personnes handicapées.

La pandémie a amplifié les inégalités existantes pour les étudiants ayant une DID, notamment
dans les domaines de l'accés a l'école et de l'apprentissage. Dans une étude réalisée en
Colombie-Britannique sur les enfants présentant une complexité médicale (dont 71,8 % avaient
un diagnostic de DID), Baumbusch et ses collegues (2020) ont constaté que 61,1 % des enfants
d'age scolaire n‘ont pas du tout fréquenté |'école pendant la période initiale de la pandémie (de
mars a mai 2020) et que seulement 10,6 % sont retournés a I'école en personne, a temps plein,
en juin 2020. Les parents pouvaient choisir de garder leurs enfants a la maison pendant de plus
longues périodes en raison des risques accrus d'infection a la COVID-19 pour les personnes ayant
une DID, comme le décrit ce rapport.

Il est également de plus en plus reconnu que I'apprentissage en ligne n'est peut-étre pas approprié
pour les étudiants handicapés, et que les enseignants et le personnel scolaire sont mal préparés a
répondre en ligne a leurs besoins d’apprentissage uniques. Cette préoccupation a été identifiée
a |'échelle internationale; par exemple, une étude réalisée en Serbie-et-Monténégro a examiné
I'incidence des lacunes dans |'élaboration des stratégies et des directives d'apprentissage et
d’enseignementen ligne se rapportant aux étudiants handicapés sur I'apprentissage etl'intégration
de ces derniers pendant la pandémie (Scepanovic et Nikolic, 2020). Un autre probleme est que
I'apprentissage en ligne a lieu a la maison, ce qui fait porter une grande partie de la responsabilité
pédagogique aux parents/aidants. En plus d'avoir a travailler a la maison pendant la pandémie,
de nombreux parents ne se sentent pas préts a soutenir |'apprentissage en ligne de leurs enfants
(Maelen et al.,, 2021). Une étude menée auprés de parents canadiens a révélé que les parents
d’enfants handicapés peuvent avoir besoin de passer plus de temps — jusqu’a 10 heures de plus
par semaine — a aider aux activités scolaires par rapport que les parents d’enfants non handicapés
(Greenlee et Reid, 2020). Parmi les autres problémes susceptibles de créer un accés inéquitable
a l'enseignement en ligne/hybride pour les éléves présentant une DID, citons : |'acces a la
technologie, le manque de formation appropriée pour utiliser les plateformes en ligne, le manque
de formation du personnel enseignant et scolaire, et les situations familiales (Navas et al., 2021).
Ces facteurs a multiples facettes soulignent le besoin urgent de renforcer les capacités au sein des
systemes scolaires pour enseigner plus efficacement en ligne aux éleves ayant une DID.

« [C'est] plus difficile pour les étudiants handicapés, [quand] il n’y a pas cette interaction avec
la personne. C'est plus difficile en ligne. »

— Auto-représentant

Pour les éléves ayant une DID qui retournent a I'enseignement en personne, la pandémie peut
amplifier d'autres difficultés encore. Ces difficultés comprennent notamment 'augmentation
de l'anxiété due aux perturbations générales des habitudes et des traitements, ainsi qu’aux
changements qui surviennent a |'école, comme les nouvelles pratiques de réponse a la pandémie
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telles que la distanciation sociale, |'utilisation d’équipements de protection individuelle et les
mesures d’hygiene (Constantino et al., 2020; Yates et Dickinson, 2021). De nombreux éleves ont
connu une diminution ou une perte de soutien individualisé a I'école, par exemple en ce qui a trait
aux travailleurs de soutien individuel, a I'aide aux soins personnels et a |'accés aux professionnels
paramédicaux (Dickinson et al., 2020). L'impact pourrait avoir été plus important pour ceux qui
ont des problémes d'attention et de comportement et les parents ont signalé qu’un soutien
individualisé a |'école et a la maison était nécessaire pour compenser les défis supplémentaires
liés a I'apprentissage, a la santé et a I'intégration sociale que les éléves ayant une DID ont d
affronter pendant la pandémie (Camden et al., 2020).

Résumé des incidences de la pandémie sur I’éducation

Lesincidencesa courtetalongterme de la pandémie surles éleves ayant une DID sontimportantes.
A court terme, les étudiants ayant une DID et leurs familles ont ressenti plus de stress et d’anxiété
parce qu'ils ont dii adopter de nouvelles habitudes, gérer les exigences de I'enseignement en
ligne/hybride et accéder a des informations utiles sur les réponses a la pandémie en milieu scolaire
(Dickinson et al., 2020). Une étude de Statistique Canada a révélé que les parents d’enfants
handicapés étaient plus préoccupés par I'impact de la pandémie sur la réussite scolaire et |a santé
mentale de leurs enfants que les parents d’enfants non handicapés (Arim, Findlay et Kohen, 2020).
A long terme, la pandémie pourrait avoir une incidence sur des résultats tels que I'achévement
des études secondaires et le taux de diplomation. Une étude norvégienne menée aupres d'éléves
du secondaire a révélé que les éléves les moins performants étaient moins motivés et moins
participatifs lorsqu’ils apprenaient a la maison, ce qui suscite des inquiétudes quant au risque de
voir se creuser |"écart avec les autres apprenants (Maelen et al., 2021). Le suivi de ces incidences
a court et a long terme sera crucial, de méme que celui de I'impact des mesures visant a atténuer
les conséquences négatives de la crise de la COVID-19.

Conclusion

Avant la pandémie de COVID-19, les éleves ayant une DID risquaient déja de connaitre des
difficultés scolaires plus importantes, tant sur le plan de la participation a I'école que de la réussite
scolaire. La pandémie de COVID-19 a exacerbé les inégalités existantes pour les étudiants ayant
une DID. Un soutien supplémentaire aux éléves, aux familles et aux écoles serait nécessaire pour
réduire ces inégalités et garantir le droit a une éducation de qualité pour les enfants et les jeunes
ayant une DID, tout en veillant a ce que tous les éleves bénéficient de possibilités d'apprentissage
équitables, inclusives et accessibles, quel que soit le mode d’enseignement (en personne,
en ligne/hybride) ou le type d’environnement (écoles inclusives ou ségréguées). Ce soutien
couvrirait, entre autres, |'accés des enseignants et du personnel de soutien a la technologie et a
la formation nécessaires pour soutenir I'apprentissage en ligne/hybride, la formation des éleves
et des parents/aidants pour soutenir la participation aux programmes d’études individualisés
ainsi que la collaboration avec les prestataires de services sociaux et de santé impliqués dans le
développement des éleves.

Recommandation 10 : S'assurer que les modifications, les adaptations et le soutien nécessaires
sont disponibles pour améliorer la participation, le développement et le bien-étre des éléves
ayant une DID pendant et aprés la pandémie.
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Recommandation 11 : Surveiller au moyen d’évaluations personnalisées les effets a long terme
de la pandémie sur |'apprentissage des éléves ayant une DID.
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Revenu et emploi

Les mesures de soutien du revenu pendant la pandémie et les considérations relatives a
I'emploi pour tous les Canadiens — et plus particulierement pour les personnes ayant une DID
— doivent tenir compte du fait que les personnes handicapées ont subi des chocs de revenu
liés a la pandémie au méme titre que tous les autres Canadiens et qu'elles méritent tout autant
des mesures de soutien du revenu et des programmes particuliers pour les aider a traverser la
pandémie.

Les déterminants sociaux de la santé (DSS) sont des facteurs sociaux a |'origine des disparités en
matiere de santé. Ce sont les conditions sociétales dans lesquelles les gens naissent, grandissent,
vivent, travaillent et font des transitions au cours de leur vie. Il est largement reconnu que les
inégalités de pouvoir, d'argent et de ressources contribuent de maniere importante aux inégalités
en matiére de santé, de maladie et de mortalité (Donkin et al., 2018). Au Canada, ces inégalités
sont plus importantes pour les personnes ayant une DID et il existe une relation complexe,
interdépendante et méconnue entre les DSS d'une personne et son handicap (Wolbring, 2011;
Working Group for Monitoring Action on the Social Determinants of Health, 2018). Les adultes
ayant une DID et les jeunes en cours de transition vers |'dge adulte présentent des taux plus
élevés d'inachevement des études, une participation plus faible au marché du travail et un taux
plus élevé de pauvreté que les personnes sans DID (voir le tableau 1). Les familles d’enfants ayant
une DID au Canada ont également un revenu familial systématiquement inférieur a celui des
familles d’enfants sans DID, selon des enquétes nationales menées entre 1995 et 2009 (Rothwell
et al., 2020).

Tableau 1 : Caractéristiques socio-économiques totales des personnes présentant une
déficience intellectuelle, toute déficience ou aucune déficience au Canada avant la
pandémie de COVID-19

Handicap . Aucun

Revenu moyen avant impot (15 a 64 ans)
(comprenant les revenus du travail et 16283 %
fournis par les programmes publics)

40 106 $ 49235 %

Pourcentage de personnes a faible
revenu selon la mesure du panier de 28 % 17 % 10 %
consommation

Pom:centage de personnes ne faisant pas 63 % 38°9% 349%
partie de la population active

Pourf:el"lt?’ge de personnes n ayant pas 40 % 18 % 99
terminé |'école secondaire

Source : données tirées d’Employment, Education, and Income for Canadians with Developmental Disability: Analysis from the
2017 Canadian Survey on Disability (Berrigan, Scott et Zwicker, 2020).

Incidences de la pandémie de COVID-19 sur le revenu et I'emploi

« Méme avantla COVID-19, certaines personnes avaient déja du mal a trouver un emploi,
mais maintenant, il sera doublement difficile de trouver un emploi — pas seulement pour
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les personnes qui ont un handicap, mais pour les autres aussi, car tant de gens ont été
licenciés — ce ne sera pas seulement difficile pour nous, mais pour tout le monde. »

— Joanne Gauthier, auto-représentante

La pandémie de COVID-19 a exacerbé les inégalités préexistantes relatives aux DSS (Armitage
et Nellums, 2020; Organisation mondiale de la santé, 2020b). Dans le cadre d'une récente
enquéte menée par Statistique Canada aupres des personnes handicapées pendant la pandémie
de COVID-19, pres d'un tiers (31 %) des répondants ont déclaré que le revenu global de leur
ménage avait diminué depuis le début du confinement lié a la pandémie, et plus de la moitié
(56 %) de ceux dont le revenu avait diminué ont déclaré qu'il avait diminué de plus de 1000 $
par mois (Statistique Canada, 2020b). Les ménages avec enfants étaient plus susceptibles de
déclarer que le revenu de leur ménage avait diminué (37 %). Les participants a I'enquéte ayant
une affection de longue durée ou un handicap ont le plus fréiquemment indiqué que la COVID-19
avait eu un impact modéré a important sur leur capacité de répondre a leurs besoins en matiere
de nourriture, d'épicerie et d'équipements de protection individuelle. Pendant la pandémie, la
source de revenu autre que I'emploi la plus fréquemment signalée par les personnes handicapées
était celle des prestations d'invalidité (23 %), suivies du soutien lié a la COVID-19 (17 %) offert aux
personnes handicapées (Statistique Canada, 2020b).

En plus d'avoir des taux d’emploi globaux plus faibles, les personnes ayant une DID conservent
un emploi pendant moins longtemps et sont plus susceptibles d’occuper des emplois au salaire
minimum ou pres de celui-ci (Berrigan, Scott et Zwicker, 2020). Les trois principaux secteurs
dans lesquels les personnes ayant une DID étaient employées selon I'Enquéte canadienne sur
I'incapacité de 2017 étaient le commerce de détail, les soins de santé et |'assistance sociale,
ainsi que |I'hébergement et la restauration, qui ont tous été fortement touchés par les restrictions
liées a la COVID-19 (Berrigan, Scott et Zwicker, 2020). Les données du Canada et du Royaume-
Uni semblent indiquer que la pandémie de COVID-19 aurait entrainé des difficultés financieres
plus importantes pour les personnes handicapées, notamment du fait de la perte d'un emploi
ou la réduction des heures de travail. L'impact serait particulierement important pour les jeunes
travailleurs :

* Taux de perte d’emploi disproportionné : parmi tous les participants de 15 a 64 ans a
I'enquéte de 2020 de Statistique Canada qui ont une affection ou un handicap de longue
durée, les deux tiers (66 %) ont déclaré avoir été employés avant le début de la pandémie,
tandis que seulement 55 % ont déclaré étre actuellement employés (Statistique Canada,
2020b). Parmi les participants qui avaient un emploi avant le début de la pandémie, plus
d’un tiers (36 %) ont déclaré avoir subi une perte d’emploi temporaire ou permanente ou
une réduction des heures de travail depuis le mois de mars. Ceux qui ont déclaré plusieurs
atteintes de longue durée étaient plus susceptibles (41 %) de déclarer une perte d’emploi
temporaire ou permanente ou une réduction des heures depuis mars, comparativement a
ceux qui ont déclaré une seule atteinte de longue durée (31 %). Les données d'une enquéte
annuelle aupres des ménages au Royaume-Uni ont également montré que les personnes
handicapées étaient moins susceptibles d’avoir un emploi avant la pandémie (55 % contre
83 %), et plus susceptibles d'avoir subi une réduction de leurs heures de travail et des
facteurs de stress financier au cours des trois premiers mois suivant le confinement par
rapport aux adultes en dge de travailler qui n‘ont pas de handicap (Emerson et al., 2021).
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* Incidences disproportionnées sur les jeunes travailleurs : comparativement aux autres
groupes d’age, les jeunes participants ayant une affection ou un handicap de longue durée au
Canada étaient plus susceptibles de déclarer que leur situation professionnelle avait changé,
passant d'un statut d’employé avant la fermeture a un statut de chémeur ou de personne
inactive (Statistique Canada, 2020b). Plus de la moitié (55 %) des participants de 15 a 24 ans
ont déclaré avoir été employés avant le début de la pandémie, comparativement a 39 %
qui ont déclaré étre actuellement employés. Cela correspond aux résultats de I'Enquéte sur
la population active, qui indiquent que les jeunes et les étudiants ont été touchés de facon
disproportionnée sur le plan de I'emploi par la COVID-19.

Soutien du revenu des personnes handicapées lié a la COVID-19

Chaque province et territoire offre ses propres programmes de soutien du revenu pour les
personnes handicapées (certains sont combinés a |'aide au revenu globale et d'autres sont
entierement distincts), chacun ayant des regles et des conditions d’admissibilité différentes (Petit
et Tedds, 2020). En réponse a la pandémie de COVID-19, le gouvernement fédéral a instauré
la Prestation canadienne d'urgence (PCU), une prestation de 2 000 dollars par mois destinée
aux travailleurs dont les revenus ont diminué a moins de 1 000 dollars par mois en raison de la
pandémie. Les prestataires d'une rente d'invalidité qui percoivent la PCU temporaire sont traités
différemment pendant la pandémie de COVID-19 selon leur lieu de résidence. Le tableau 2 décrit
les différentes approches adoptées par les provinces pour déterminer I'impact des paiements
de la PCU sur leurs programmes de rente d'invalidité (tous les programmes de rente d'invalidité
sont inférieurs au montant de 2 000 dollars par mois fourni par la PCU). Par exemple, le Yukon,
les Territoires du Nord-Ouest et la Colombie-Britannique ont permis aux prestataires d'une rente
d’invalidité de recevoir la totalité du montant de la PCU, tandis que I'Alberta et le Québec ont
exempté partiellement le revenu de la PCU. Les autres provinces n’ont pas exempté le revenu de
la PCU, ce qui signifie que les prestataires d'une rente d’'invalidité pouvaient conserver une partie
ou rien de leur rente d'invalidité.

Comme la PCU est une prestation temporaire versée en réponse a des circonstances économiques
graves, |'exemption totale du revenu de la PCU est une reconnaissance que les personnes
handicapées subissent les mémes chocs financiers que les autres Canadiens pendant la pandémie
et devraient aussi pouvoir bénéficier d'une moins grande volatilité de leur revenu. Cela est
particulierement important compte tenu des expériences antérieures liées a la grippe/pneumonie,
ou les prestataires d'une rente d'invalidité couraient un risque plus élevé d’hospitalisation et de
mortalité (Scott, Russell et Zwicker, 2020).
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Tableau 2 : Soutien du revenu des personnes handicapées dans les provinces et
classification de la PCU

Province ou

territoire

Programme (prestation
mensuelle maximale)

Classification et traitement du versement
mensuel de 2 000 $ de la PCU
(remarque : la récupération équivaut
au montant du revenu qui n’est pas
exonéré pour les personnes bénéficiant
d’une aide au revenu pour personne

Aide maximale au
revenu d'invalidité
par mois lorsqu’on
percoit la PCU

handicapée)
Cglomk?le " Disability Assistance (1183 $) |Revenu exonéré (aucune récupération) 1183 $
Britannique
Assured Income to the Revenu passif d’entreprise (300 $ exonérés,
Alberta Severely Handicapped (1685 |les 25 % restants sont exonérés = taux de 410 $
%) récupération de 75 %)
Revenu assuré pour les Autres revenus non exonérés (déduction
Saskatchewan | personnes handicapées équivalente de la prestation pour personne |0 $
(1064 $) handicapée)
Aide 3 I'emploi et au revenu Revenu gagné (200 $ sont exonérés, les
Manitoba (1039 $) P 30 % restants sont exonérés = 70 % de 0%
récupération)
: Revenu gagné (le montant inférieur a
Programme de soutien aux , P : .
. : ) I'exonération des gains est exonéré; les
Ontario personnes handicapées . o A 0%
montants supérieurs a |'exonération des
(1169 3) . 1 - o
gains sont récupérés a 50 %)
. Programme de solidarité Revenu gagné (200 $ sont exonérés; le
Québec sociale (1088 $) reste est récupéré a 100 %) 269 $
Nouvelle- Fiogreriie iz S.OUtl,en auX | Autres revenus non exonérés (déduction
‘ personnes handicapées (850 |, " 0%
Ecosse $) équivalente)
Nouveay— Aide améliorée (797 $) Autres revenus non exonérés (déduction 0s
Brunswick équivalente)
Terre-Neuve e e 06 9 Autlies revenus non exonérés (déduction 0%
équivalente)
1 pE AccessAbility Supports (1163 | Autres revenus non exonérés (déduction 0%
T $) équivalente)
Assistance sociale (1342 $
Yukon (nov.-mars), 1285 $ (avril-mai, | Revenu exonéré (aucune récupération) 1285 %
oct.), 1227 $ (juin-sept.)
T.-N.-O. Aide au revenu (2383 $) Revenu exonéré (aucune récupération) 2383 $

*Pour les personnes qui ne percoivent pas la CPU comme aide au revenu en C.-B., une somme de 300 $ a été ajoutée a I'aide
aux personnes handicapées au début de la pandémie. Ce supplément a été réduit a 150 $ en janvier et a cessé d'étre versé en
mars 2021. Source : adapté de Petit et Tedds, 2020

Soutien du revenu pour les étudiants handicapés

En plus de la PCU, le gouvernement fédéral offrait la Prestation canadienne d'urgence pour les
étudiants (PCUE), qui fournissait un soutien financier aux étudiants de niveau postsecondaire et

Le temps d’étre pris en compte : la COVID-19 et les déficiences intellectuelles et développementales

39



aux récents diplémés de niveau postsecondaire et secondaire, pour un maximum de 16 semaines.
Les personnes qui répondaient aux critéres d'admissibilité relatifs a un handicap recevaient un
supplémentde 750 $ au paiement de 1 250 $ de la PCUE pour chaque période de quatre semaines.

Soutien du revenu pour les aidants

Les aidants apportent un soutien essentiel qui permet de réduire les obstacles des personnes
ayant une DID a la pleine participation a la société. En 2017, plus de 50 % des aidants de
personnes ayant une DID au Canada étaient des membres de la famille avec lesquels la personne
vit, tandis que 28 % étaient des membres de la famille avec lesquels la personne ne vit pas
(Berrigan, Scott et Zwicker, 2020). Pendant la pandémie de COVID-19, les aidants ont dd fournir
un soutien supplémentaire parce que de nombreux travailleurs de soutien, programmes de répit et
programmes communautaires ont été annulés. Cette situation a eu des incidences importantes sur
les aidants, notamment des problemes de santé mentale et une pression financiere considérable
(Dhiman et al., 2020). Pour répondre a certaines des préoccupations financieres et des pertes de
productivité des aidants, le gouvernement du Canada a créé la Prestation canadienne de la relance
économique pour proches aidants pour les personnes qui ne peuvent plus travailler parce qu’elles
doivent prendre soin d'un enfant ou d’un membre de la famille pour des raisons liées a COVID-19,
mais qui ne sont pas admissibles a I'assurance-emploi. Pour étre admissibles a la prestation
d'aidant, les aidants ne peuvent pas étre en congé de maladie payé ou recevoir une prestation
de maladie liée a un emploi et doivent avoir perdu au moins 50 % de leur semaine de travail en
raison de leurs responsabilités d'aidant. Les personnes admissibles peuvent recevoir 500 $ par
semaine pendant un maximum de 26 semaines (a confirmer chaque semaine). Malheureusement,
les aidants qui étaient sans emploi avant la pandémie en raison des besoins en soins de leur
enfant (ce qui est le cas de nombreux aidants de jeunes ayant une DID) ne sont pas admissibles
a cette prestation.

Adultes ayant une DID et considérations pour une PCU inclusive au regard des personnes
handicapées

Les prestataires d'une aide au revenu pour invalidité ne représentent pas |'ensemble de la
population des personnes handicapées; toutefois, I'aide au revenu pour invalidité offre une
plateforme solide pour la mise en ceuvre de politiques liées a la COVID-19 qui, a tout le moins,
seraient appropriées pour de nombreuses personnes handicapées vulnérables.

Le programme des Prestation d'invalidité a été concu pour compenser certains des obstacles
a la participation a la société que rencontrent les personnes ayant une DID. Ce programme du
gouvernement fédéral consistait en un versement unique non imposable d'un montant maximal
de 600 $ pour les personnes handicapées qui étaient : des bénéficiaires du crédit d'impdt pour
personnes handicapées (CIPH), des demandeurs admissibles au CIPH qui ont présenté une
demande avant le 31 décembre 2020, et des bénéficiaires d'une prestation d'invalidité du Régime
de pensions du Canada, du Régime de rentes du Québec ou d’Anciens combattants Canada
(300 $ pour ceux qui bénéficient du CIPH et d’'une pension de la Sécurité de la vieillesse (SV) et
100 $ pour les Canadiens qui bénéficient du CIPH, d'une pension de la SV et du Supplément
de revenu garanti). Il convient de souligner qu’a I'exception de |'Alberta et des territoires, cette
prestation unique de 600 $, lorsqu’elle est combinée a I'aide provinciale mensuelle aux personnes
handicapées, ne totalise pas un revenu mensuel supérieur au montant de la PCU de 2000 dollars
par mois.
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En principe, le CIPH pourrait étre un moyen efficace d’administrer le soutien lié a la pandémie;
toutefois, des problemes de conception limitent son utilité. Le CIPH est un crédit d'impot fédéral
non remboursable qui tient compte des colts supplémentaires auxquels les personnes gravement
handicapées peuvent devoir assumer. Ses critéres sont utilisés pour déterminer |'accessibilité a
un éventail d'autres programmes et services liés aux handicaps. Dans certaines provinces, on
estime que moins de 40 % des personnes qui répondent aux critéres pour conclure a un handicap
sont admissibles au CIPH selon I’ARC (Dunn et Zwicker, 2018). Les problémes d'accés au CIPH
comprennent des problemes liés aux criteres d'admissibilité et a |'évaluation, des procédures
de demande complexes, des communications et une coordination incohérentes avec d'autres
prestations, et de faibles incitations pour les personnes a faible revenu parce celui-ci n'est pas
remboursable (Dunn et Zwicker, 2018). Cela donne a penser que le CIPH, dans sa forme actuelle,
n’est pas un mécanisme approprié pour administrer une prestation d'invalidité liée a la COVID-19.

Conclusion

Il apparait clairement que les mesures de soutien du revenu pendant la pandémie et les
considérations relatives a I'emploi, pour tous les Canadiens, mais plus particulierement pour
les personnes handicapées, doivent reconnaitre que les personnes handicapées subissent des
chocs de revenu liés a la pandémie comme tous les autres Canadiens et méritent tout autant des
mesures et des programmes de soutien du revenu liés a la pandémie. Linsuffisance du crédit
d'impdt pour personnes handicapées et la variabilité des programmes provinciaux d‘aide aux
personnes handicapées devraient étre reconnues pour que soient fournies des mesures de soutien
du revenu accessibles et équitables aux personnes handicapées admissibles de tout le pays. Il est
a noter que la PCU, qui a vraisemblablement été fixée a ce qui était considéré comme un niveau
minimum de revenu de subsistance, était plus généreuse que chaque programme provincial et
territorial actuel d'aide aux personnes handicapées. Une prestation nationale égale ou supérieure
a ce seuil permettrait non seulement de relever le niveau de revenu minimum des personnes
handicapées a un niveau de subsistance modeste, mais aussi de fournir une assurance en cas
de pandémies futures. Ce type de programme national offrirait également une solide base pour
la mise en ceuvre de politiques liées a la COVID ou destinées aux personnes handicapées. Cela
n’est pas actuellement possible dans le cadre des programmes fédéraux et provinciaux existants.

Recommandation 12 : Créer une prestation nationale d'invalidité suffisante pour assurer un
revenu minimum raisonnable a tous les Canadiens ayant un handicap.

Recommandation 13 : Concevoir des mesures de soutien du revenu en réponse a la pandémie
qui tiennent compte des handicaps. De plus, reconnaitre que les personnes ayant une DID et leurs
familles doivent assumer des colts supplémentaires, par exemple pour I'EPI pour le personnel de
soutien et pour les besoins technologiques.

Recommandation 14 : Améliorer les prestations d'aide d'urgence aux proches aidants pour les
membres de la famille ou les tuteurs de personnes ayant une DID qui doivent s’absenter de leur
emploi pour prodiguer des soins en raison de la COVID-19 ou d'une autre pandémie similaire.

Recommandation 15 : Investir dans un soutien a I'emploi post-pandémie accessible pour les
personnes ayant une DID afin de les aider a se remettre d'une perte d’emploi ou de la diminution
de leurs heures d’emploi liée a la COVID-19.
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Soutien aux aidants naturels

Le fardeau des aidants d'adultes et d'enfants ayant une DID s'est considérablement alourdi
pendant la pandémie de COVID-19 avec la perte des soutiens et des services essentiels a la
santé et au bien-étre non seulement des personnes ayant une DID, mais aussi de leurs aidants.
Il est nécessaire d'accroitre I'acces des aidants familiaux aux soins de santé et aux services de
soutien sociaux afin d'atténuer la pression exercée par la pandémie sur la sur les aidants.

Au Canada, presque tous les jeunes enfants ayant une DID vivent avec leurs parents. Certains
enfants extrémement fragiles sur le plan médical vivent dans des établissements médicaux, mais
ils bénéficient souvent du soutien de leurs parents, qui sont désignés comme des partenaires
familiaux essentiels aux soins. Lorsque les enfants ayant une DID atteignent I'adolescence, la
plupart continuent de vivre dans leur foyer familial, bien que certains d'entre eux, en raison
de leurs besoins et du vieillissement de leurs parents, puissent étre pris en charge dans des
établissements de soins collectifs. A I'dge adulte, certaines personnes ayant une DID continuent
de vivre avec leurs parents ou avec leurs freres et sceurs, tandis que d'autres vivent de maniére
indépendante ou résident dans des établissements de soins collectifs. Quel que soit le lieu de
résidence d'une personne souffrant de DID - que ce soit avec sa famille ou dans un cadre de vie
assistée — ses parents ou ses fréres et sceurs sont généralement étroitement associés a ses soins.
Les aidants familiaux et amicaux jouent donc un réle inestimable dans le bien-étre des personnes
ayant une DID.

Difficultés des aidants avant la COVID-19

Les aidants de personnes ayant une DID (définis dans cette section comme des aidants non
rémunérés, c'est-a-dire des membres de la famille ou des amis) assumaient déja un fardeau
considérable méme avant la pandémie de COVID-19, méme si le niveau de ce fardeau pouvait
varier en fonction de facteurs contextuels tels que le statut socioéconomique, les problemes
de comportement et la gravité de l'incapacité, la disponibilité d'un soutien social, ainsi que les
stratégies d'adaptation et les forces de |'aidant (Raina et al., 2004). Par exemple, des données
canadiennes semblent indiquer que les troubles neurologiques du développement et les
problémes de comportement des enfants se combinent pour nuire de maniére cumulative a la
santé des aidants (Lach et al., 2009). Prendre soin d'un enfant ayant une DID comporte souvent
des exigences plus élevées que la moyenne en termes de temps, de colts liés a la santé, de
contraintes d’emploi et de défis relatifs a la garde d’enfants. Par exemple, alors que la plupart des
aidants au Canada (64 %) ont consacré moins de 10 heures par semaine a leurs taches d'aidant
en 2018, les aidants d’enfants ayant un handicap ont consacré plus de 14 heures par semaine a
leurs activités d'aidants (Statistique Canada, 2020c). Par conséquent, les résultats en matiére de
santé physique et mentale — notamment les problemes psychosociaux, les limitations de I'activité
physique, les maladies chroniques, ainsi que le fonctionnement de la famille et les niveaux déclarés
de soutien social — sont moins bons et le taux d'utilisation des services de soins de santé est plus
élevé chez les aidants de personnes ayant une DID que chez les aidants comparables (Brehaut et
al., 2004, 2009; Masefield et al., 2020; Lach et al., 2009; Arim et al., 2019).

Les services de soutien sont essentiels pour améliorer la santé et réduire le stress chronique des
aidants de personnes ayant une DID. En effet, des données canadiennes montrent que les sources
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formelles et informelles de soutien social sont associées a une meilleure santé et a des niveaux
plus faibles de biomarqueurs d'inflammation chez les aidants d’enfants atteints de troubles du
spectre de I'autisme (Gouin et al., 2016). Cependant, avant la COVID-19, de nombreux aidants
au Canada déclaraient encore avoir des besoins non satisfaits. En 2018, les types de soutien
les plus courants dont les aidants ont dit qu’ils auraient aimé bénéficier étaient les suivants : un
soutien financier, une aide gouvernementale et des crédits d'impét (68 %); un suivi des soins ou
du soutien a domicile (40 %), de l'information ou des conseils (39 %) et de |'aide de professionnels
de la santé (36 %) (Statistique Canada, 2020c).

Incidences de la COVID-19 sur les aidants

« Je ne vais pas bien si mon fils ne va pas bien. Et il ne va pas bien pendant la COVID-19.
Nous avons perdu la vie que nous avions avant. »

— Pamela L., mére d’un fils ayant une DID

La pression sur les aidants a augmenté pendant la pandémie de COVID-19 pour plusieurs
raisons. Linterruption de |'école en présentiel, la perte d’emplois (pour les adultes ayant une
DID), des services de soins a domicile et de répit en raison des mesures COVID-19 signifient que
de nombreux aidants familiaux assument la totalité du fardeau des soins depuis mars 2020. Les
inquiétudes concernant la santé physique et mentale précaire des proches ayant une DID, ainsi
que le stress financier d au manque d'emploi, a l'insécurité de I'emploi et a 'augmentation des
dépenses pendant la période COVID-19 ont également accru le fardeau vécu par les aidants. De
plus, les restrictions liées a la pandémie ont éprouvé leur capacité a établir des liens avec leurs
amis, leur famille élargie et d'autres membres de la collectivité — qui sont des formes importantes
de soutien et d'appartenance pour les aidants.

Cette réduction du soutien formel et informel, combinée a la fermeture des centres d'accueil
et aux ordonnances de confinement a domicile, a considérablement exacerbé I'expérience de
I'isolement social des personnes ayant une DID et de leurs aidants. Non seulement les aidants
familiaux ont-ils été séparés des autres membres de la famille et des amis, mais aussi des
personnes dont ils s'occupent en raison des politiques générales d'interdiction de visite dans
les établissements de soins résidentiels et collectifs au cours de la pandémie. La Fondation
canadienne pour |'amélioration des soins de santé (FCASS, 2020) a mis en lumiére les graves
dommages physiques et psychologiques causés par |'isolement des patients/résidents de leur
famille et a fourni une feuille de route pour la réintégration des aidants familiaux en tant que
partenaires essentiels des soins.

Données probantes sur I'augmentation du fardeau des aidants pendant la pandémie

Les données indiquant qu’'il y a eu une ‘augmentation du fardeau des aidants pendant la
pandémie de COVID-19 proviennent de diverses enquétes menées au Canada et dans d'autres
pays. Par exemple, les résultats d'un sondage en ligne mené aupres de personnes ayant une DID
en Espagne ont révélé le besoin d'une variété de formes de soutien incluant les membres de la
famille pendant la pandémie (Navas et al., 2021). Alors que la majorité des répondants (82 %)
ont déclaré avoir regu un soutien pendant le confinement, la nature du soutien recu a varié selon
le contexte de vie : ceux qui vivaient avec leur famille se sont largement appuyés sur le soutien
fourni par les membres de leur famille et ont manqué de soutien professionnel en raison de la
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pandémie. Les résultats ont également montré que les personnes ayant une DID ont joué un réle
actif dans le soutien apporté aux personnes avec lesquelles elles vivaient pendant la pandémie.

Une enquéte récente menée aupres de 26 organismes s'occupant de personnes ayant une DID
au Royaume-Uni a mis en lumiere certains des défis auxquels sont confrontés les aidants pendant
la pandémie en relevant les préoccupations prioritaires des personnes ayant une DID dans trois
domaines : la santé mentale, la santé physique ainsi que les circonstances et le soutien sociaux
(Tromans et al., 2020). La pression sur les aidants a été reconnue comme |'une des préoccupations
prioritaires en matiére de santé mentale. Parmi les autres préoccupations susceptibles d'accroitre
la pression sur les aidants, citons la réduction des services de soutien social et des soins de répit
en raison de la COVID-19.

L'incidence de I'augmentation de la pression sur les aidants sur leur santé mentale a également
été mise en évidence par les résultats de diverses enquétes. Par exemple, une enquéte menée au
Royaume-Uni aupres des aidants de personnes ayant une DID a révélé que les aidants d’adultes
— mais surtout d’enfants — ayant une DID présentaient des taux beaucoup plus élevés d’anxiété
modérée a grave (43 % des aidants d'enfants ayant une DID) et de dépression (45 %) pendant
la période initiale de confinement, par rapport aux parents d’enfants qui n’avaient pas de DID
(8 % et 11 % respectivement pour I'anxiété et la dépression), et par rapport a leurs niveaux
avant la pandémie (Willner et al., 2020). Une autre enquéte menée au Royaume-Uni aupres de
parents d’enfants d'dge préscolaire présentant des retards de développement modérés a graves
a également révélé des niveaux élevés de stress et de détérioration de la santé mentale chez
les parents, ainsi qu'un manque d’accés a un soutien formel et informel pendant la pandémie
(Paulauskaite et al., 2021). Les données d'une étude réalisée en Inde montrent également que la
pression exercée sur les aidants a augmenté pendant la pandémie et qu’un pourcentage élevé
d‘aidants (62,5 %) souffraient de dépression (Dhiman et al., 2020).

Une enquéte internationale menée aupres de 818 parents d’enfants ayant une DID (Jeste et
al., 2020) a révélé que la plupart d'entre eux ont signalé la perte d’au moins certains services
éducatifs ou de soins de santé en raison des restrictions imposées par la COVID-19, ce qui ajoute
au fardeau des aidants. Par exemple, pres de trois quarts (74 %) des parents ont déclaré que leur
enfant avait perdu I'accés a au moins un service de thérapie ou d'éducation, et 36 % ont perdu
I'acces a un prestataire de soins de santé. Seulement 56 % ont déclaré que leur enfant avait regu
au moins quelques services continus par le biais de la télé-éducation, et les aidants ont souligné
la nécessité d’améliorer la prestation et |'adaptation des services de télésanté.

Ces constats internationaux sont également étayés par des données canadiennes. Selon une
enquéte de Statistique Canada, 58 % des parents d'enfants handicapés ont déclaré étre tres ou
extrémement préoccupés par I'année scolaire et la réussite scolaire de leurs enfants pendant la
COVID-19, comparativement a seulement 36 % des parents d’enfants non handicapés (Arim,
Findlay et Kohen, 2020). Les parents d’enfants handicapés étaient également plus susceptibles
d'étre trés ou extrémement préoccupés par la santé mentale de leurs enfants que les parents
d’enfants non handicapés (60 % contre 43 %). Une enquéte menée aupres des freres et sceurs
d’adultes ayant une DID au Canada a également mis en évidence le besoin de ressources et de
soutien supplémentaires pour les familles de personnes ayant une DID (Request et al., 2021). La
majorité (95 %) des répondants étaient préoccupés par la santé et le bien-étre de leurs freres et
sceurs pendant la pandémie. La préoccupation la plus courante était liée a la perturbation des
habitudes et des activités de leur frére ou sceur atteints de DID. De nombreux répondants ont
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également indiqué que la disponibilité de services de soutien pour leur frere ou leur sceur —y
compris de formes de soutien pratiques, émotionnelles, financieres et informationnelles — leur
était utile.

Soutien aux aidants

On dispose de moins de données sur les formes de soutien qui se sont révélées utiles pour
les aidants familiaux d’adultes et d’enfants ayant une DID pendant la pandémie de COVID-19.
Cependant, certaines données suggéerent que des formes de soutien a la fois sociales et pratiques
peuvent contribuer a réduire la pression sur les aidants. Par exemple, Willner et al. (2020) ont
constaté que des niveaux plus élevés de soutien social signalés par les aidants d’adultes et
d’enfants ayant une DID pendant la pandémie étaient associés a des niveaux plus faibles de
stress, d'anxiété et de dépression chez les aidants. Redquest et al. (2021) ont également examiné
les sources d'aide pour les freres et sceurs de personnes ayant une DID pendant la pandémie et
ont constaté que les ressources suivantes étaient utiles aux familles : la priorisation de leur propre
santé; puiser de la force dans leurs relations avec les autres; et la mise a disposition d'informations,
de moyens financiers et d'autres formes de soutien a leur proche atteint de DID. Il serait nécessaire
de mener d'autres recherches pour comprendre comment les familles de personnes ayant une
DID s’adaptent et font face a la pandémie et quelles formes de soutien leur sont les plus utiles,
afin que soient fournies des ressources plus efficaces aux aidants familiaux (Rose et al., 2020).

Conclusion

La pandémie de COVID-19 a exacerbé les niveaux de pression déja élevés exercés sur les aidants
d’adultes et d’enfants ayant une DID. Malgré l'importance du soutien et des services pour la santé
et le bien-étre des aidants familiaux, les données semblent indiquer que les restrictions liées a la
COVID-19 ont réduit I'accés des aidants a ce soutien et ont isolés davantage ces derniers de leurs
amis, de leur famille et de leur collectivité. Par conséquent, les aidants se sont non seulement
inquiétés davantage de la santé mentale et physique de leurs proches pendant la pandémie,
mais aussi de leur propre santé mentale. Il est nécessaire d'accroitre |'acceés aux soins de santé
et aux services de soutien social pour les personnes ayant une DID ainsi que pour leurs aidants,
afin d'éviter que le fardeau des soins ne se traduise par des préjudices plus importants pendant
et apres la pandémie.

Recommandation 16 : Veiller a ce que les lignes directrices et les politiques relatives aux milieux
de soins résidentiels et d’hébergement et de soins collectifs soient conformes aux normes
proposées en matiere de soins de longue durée et a ce que |'accés sans restriction des proches
aidants essentiels aux personnes ayant une DID soit intégré a ces normes et communiqué de
maniere transparente.

Recommandation 6 (voir p. 25) : Allouer les services de santé mentale nécessaires pour répondre
aux besoins particuliers des personnes ayant une DID et de leurs aidants, qui ont été touchés de
fagon disproportionnée par la pandémie, et fournir le soutien requis au personnel —y compris une
formation appropriée et I'accés a un soutien et a des ressources spécialisés en santé mentale.

Recommandation 8 (voir p. 30) : Synthétiser et promouvoir un guide accessible sur les ressources
et le soutien disponibles. Ce guide comprendrait des informations sur les outils, les programmes
virtuels et les approches qui aident a s’y retrouver dans les services de santé et de soutien social
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et les possibilités locales de participation et d'inclusion aux loisirs pour les personnes ayant une
DID et leurs familles. Ce guide resterait utile apres la pandémie.

Recommandation 14 (voir p. 39) : Améliorer les prestations d'aide d'urgence aux proches aidants
pour les membres de la famille ou les tuteurs de personnes ayant une DID qui doivent s'absenter
de leur emploi pour prodiguer des soins en raison de la COVID-19 ou d'une autre pandémie
similaire.
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Logement et soins collectifs

Le type de résidence dans laquelle vivent les personnes ayant une DID influence leur risque
d'infection et de mortalité lié a la COVID-19. Les risques sont plus élevés pour les personnes
vivant dans des lieux de soins collectifs et des établissements plus individualisés que pour la
population générale. De solides mesures préventives sont nécessaires pour protéger la santé
et la sécurité des résidents et du personnel de ces établissements pendant la pandémie, tout
en veillant a ce que les besoins et les droits des personnes ayant une DID continuent d'étre
satisfaits.

Les conditions de vie des personnes ayant une DID varient. Au Canada, relativement peu de
personnes ayant une DID vivent dans un systeme formel d'établissements de soins résidentiels
ou elles dépendent de soins rémunérés (Crawford, 2008). Ces systemes comprennent de grands
établissements de soins collectifs tels que les institutions, les centres de réadaptation ou d'aide
a la vie autonome, les établissements de soins de longue durée ainsi que les plus petits foyers
collectifs communautaires de tailles diverses. De plus en plus, en dehors du domicile familial, la
plupart des adultes ayant une DID résident et recoivent un soutien dans des environnements plus
individualisés, tels que des milieux de vie semi-indépendante, ou dans le cadre d’arrangements
de vie partagée avec des personnes non apparentées qui fournissent un soutien. Les personnes
vivant en dehors des établissements de soins ont tendance a avoir des besoins de soutien moins
importants et un meilleur état de santé (Landes et al., 2020b). Cependant, les données publiques
disponibles sur ces milieux de vie plus petits sont limitées, puisque Statistique Canada n’a recueilli
de données nationales que sur les établissements de soins résidentiels, définis comme ceux qui
comptent quatre lits ou plus (Statistique Canada, 2011).

Méme avant la pandémie de COVID-19, de nombreuses personnes ayant une DID au Canada
vivaient dans des logements inadaptés en raison de la pénurie croissante de logements. Au
Canada, plus de 100 000 personnes ayant une DID n‘ont pas accés a un logement abordable
et a un soutien dans leur collectivité, et les Canadiens de plus de 15 ans ayant une déficience
intellectuelle sont plus de deux fois plus susceptibles que le reste de la population d'avoir un «
besoin impérieux en matiere de logement » (c’est-a-dire qu’ils ont de la difficulté a se trouver
un logement de qualité convenable, de taille convenable et abordable) (Association canadienne
pour l'intégration communautaire, 2018a; 2018b). Cela a entrainé une « institutionnalisation par
défaut » pour beaucoup (Ombudsman de I'Ontario, 2016). Par exemple, on estime que 10 000
adultes ayant une déficience intellectuelle au Canada vivent dans des hopitaux, des maisons
de soins infirmiers ou des établissements de soins de longue durée malgré leur &dge inférieur
a 65 ans, en raison du manque de logements abordables (Société Alzheimer du Canada et
al., 2017). Les données probantes indiquent également que les personnes ayant une DID sont
surreprésentées parmi les populations en situation d‘itinérance (Association canadienne pour
I'intégration communautaire, 2018a; Durbin et al., 2018).

Facteurs de risque liés a la COVID dans les établissements d’hébergement collectif

Comparativement aux établissements de soins de longue durée pour les personnes dgées, les
lieux d’hébergement collectif pour les personnes ayant une DID peuvent présenter un risque
plus faible en raison de leur taille généralement plus petite et de I'age moyen plus bas des
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résidents; cependant, ces endroits ont également tendance a regrouper des personnes ayant
des maladies ou des problémes de santé sous-jacents, ce qui expose les résidents a un risque
plus élevé d'infection a la COVID-19 et de complications subséquentes (Yang, 2020). En plus
de leurs probléemes de santé préexistants ou comorbidités, les personnes ayant une DID qui
vivent dans des établissements de soins collectifs sont confrontées a un risque accru d'infection
en raison d'autres facteurs, comme les difficultés a suivre les directives de la santé publique et
a maintenir une distance physique (Centers for Disease Control and Prevention, 2020b; Landes
et al., 2020a; Public Health England, 2020; Shapiro, 2020; Yang, 2020; Navas et al., 2021). Par
exemple, les personnes vivant dans des résidences collectives partagent souvent des espaces de
vie ou des chambres, ce qui fait qu’elles vivent a proximité d'autres résidents et du personnel;
elles ont donc une capacité limitée de s'isoler ou de se mettre en quarantaine lorsque nécessaire.
Selon la nature de leur handicap, certaines personnes peuvent également avoir des difficultés a
comprendre la nécessité des mesures de contréle des infections, comme le lavage des mains et
le port du masque. Enfin, la dépendance aux contacts étroits avec les préposés ou les employés
des établissements collectifs — dont beaucoup soutiennent plusieurs personnes au méme endroit
et peuvent travailler dans plusieurs établissements, ou peuvent avoir d'autres emplois a |'extérieur
et utiliser les transports publics pour se rendre a chacun de ces endroits et en revenir —augmente
le risque d’exposition & d'autres personnes qui sont elles-mémes vulnérables aux infections. Etant
donné cette dépendance des résidents a I'égard des organismes et du personnel chargés de
veiller a 'application des protocoles de sécurité liés a la COVID-19, il est d'autant plus important
de fournir aux résidents un soutien approprié pour qu'ils restent en sécurité et en bonne santé,
ainsi qu’un mécanisme leur permettant de signaler leurs inquiétudes.

« Ma préoccupation [est] que le personnel passe d'un endroit a un autre. »

— Kevin Johnson, autoreprésentant, sur la nécessité de protéger le personnel et les
résidents des établissements d’hébergement collectif.

Les politiques publiques adoptées plus tét au cours de la pandémie peuvent également avoir joué
un role dans 'augmentation des risques de santé pour les personnes ayant une DID qui vivent
dans des établissements d’hébergement collectif. Bien que I'accent ait été mis sur la réduction
des risques dans les maisons de soins infirmiers et les établissements de soins de longue durée, le
manque d'attention portée aux lieux d’hébergement collectif et aux autres résidences accueillant
des personnes atteintes de troubles du développement a entrainé des difficultés d'acces a
I"équipement de protection individuelle (EPI) requis et de rémunération du personnel dans certains
établissements (Shapiro, 2020; Landes et al., 2020a). De plus, I'absence au début de la pandémie
de directives claires et de mesures de soutien adéquates de la part du gouvernement pour la
communauté des personnes ayant une DID a conduit de nombreux établissements et organismes
a élaborer de maniére proactive leurs propres protocoles et restrictions. Cependant, les tentatives
d’adaptation de lignes directrices provenant d'autres sources, comme les établissements de soins
de longue durée, ont posé des problémes a certains établissements de vie autonome ou assistée,
notamment en ce qui a trait au manque de médecins sur place et a l'incapacité d'appliquer
certaines restrictions lorsque les résidents sont classés comme locataires (Yang, 2020). De plus, la
mesure dans laquelle les lieux d’hébergement collectif de divers types et tailles sont assujettis a
la réglementation et aux normes d'accréditation varie entre chaque province et territoire, ce qui
contribue encore aux écarts entre les lignes directrices appliquées.
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Données probantes sur les incidences de la COVID-19 sur les lieux d’hébergement collectif

Les données sur les risques pour la santé que présente la COVID-19 pour les personnes ayant une
DID qui vivent dans des résidences ou des établissements d’hébergement collectif sont limitées
— en particulier sur les enfants, car il n'existe pas de données publiques sur ces établissements.
Au Canada, les cas de COVID-19 dans les établissements de soins de longue durée sont signalés,
mais de nombreuses unités de santé publique ne distinguent pas les cas liés a d'autres milieux de
vie collective. Certaines études menées aux Etats-Unis et au Royaume-Uni semblent indiquer que
les adultes ayant une DID qui vivent dans des lieux d’hébergement collectif ou qui regoivent des
services sont plus susceptibles de contracter la COVID-19 et présentent un risque de décés plus
élevé s'ils la contractent par rapport a la population générale.

Landes et al. (2020a) ont analysé les données de I'Etat de New York et ont découvert que les
adultes ayantune DID qui vivent dans des lieux d’hébergement collectif étaient approximativement
quatre fois plus susceptibles de contracter la COVID-19 et deux fois plus susceptibles d’en mourir
(15,0 contre 7,9 % de taux de |étalité) par rapport a la population générale de I'Etat, bien que
cet écart entre les taux de |étalité n'ait été constaté que dans la région de la ville de New York.
Le taux de mortalité due a la COVID-19 était également beaucoup plus élevé chez les personnes
ayant une DID et vivant dans un lieu d’hébergement collectif résidentiel que dans le reste de
I'Etat. Dans une autre étude basée sur les données de la Californie, Landes et al. (2020b) ont
constaté que les personnes bénéficiant de services pour les personnes ayant une DID avaient un
taux d'infection inférieur de 60 %, mais un taux de |étalité associé a la COVID-19 qui était 2,8 fois
plus élevé que celui du reste de la population qui ne bénéficiait pas de services. Il est important
de noter que |'étude californienne a montré que le pronostic de la COVID-19 pour les personnes
ayant une DID variait en fonction de leur lieu de résidence - les personnes vivant seules ou dans
une maison familiale avaient les symptémes les moins graves, tandis que les taux d'infection et
de mortalité étaient les plus élevés dans les établissements comptant le plus grand nombre de
résidents. En outre, les taux de |étalité et de mortalité étaient plus élevés dans les établissements
qui fournissaient les soins infirmiers qualifiés les plus intensifs.

Une analyse sur la prévalence de la COVID-19 dans un établissement de soins pour personnes
ayant une DID en Pennsylvanie a également révélé un taux d'infection élevé — environ 20 % des
résidents avaient recu un diagnostic de COVID-19 entre mars et juin 2020. En outre, un certain
nombre de personnes positives avaient été asymptomatiques, ce qui laisse supposer que la
prévalence de l'infection pourrait étre encore plus élevée que ce qui est rapporté dans les études
(Spreat et al., 2020).

Des données recueillies au Royaume-Uni sur une période de cing semaines, soit d'avril a mai 2020,
ontmontré que les adultes atteints de troubles de I'apprentissage placés en institution présentaient
un taux de mortalité due a la COVID-19 sensiblement plus élevé que celui des personnes atteintes
de troubles de |'apprentissage en général (1,5 fois plus élevé apres ajustement pour un probable
sous-signalement) et que celui de la population générale (5,5 fois plus élevé) (Public Health
England, 2020). Le taux de mortalité plus élevé dans les établissements de soins résidentiels
peut étre attribuable a I'age plus élevé, a la gravité du handicap et a la complexité de la situation
médicale de ces personnes. Ces résultats ont été corroborés par des données britanniques plus
récentes recueillies jusqu’en novembre 2020, qui ont montré que le lieu de résidence (vivre dans
une maison de soins ou un établissement collectif) était le facteur le plus important au regard du
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risque accru de déceés di a la COVID-19 des personnes ayant des troubles de 'apprentissage
(Office for National Statistics, 2021).

Malgré le fait que les besoins des personnes ayant une DID qui vivent dans un établissement
résidentiel soient différents de ceux des personnes agées en soins de longue durée, et que les
établissements eux-mémes soient plus petits et aient un ratio personnel/résidents plus élevé, la
tendance générale au Canada a été d'adopter des politiques de visite similaires dans les deux
milieux pendant la COVID-19 (Inclusion Canada, 2020). Comme nous l'avons vu tout au long
de ce rapport (voir la section sur le soutien aux aidants), ces restrictions ont eu un impact sur la
santé mentale et le bien-étre émotionnel de nombreux adultes et enfants ayant une DID, ainsi
que de leurs familles et du personnel qui les soutient. Lisolement et la séparation des étres
chers en raison des interdictions de visite et des restrictions relatives aux sorties ont entrainé
une détresse mentale et émotionnelle & la fois chez les résidents et les aidants familiaux, ou
ont exacerbé les problemes de santé mentale et physique existants (Perry et al., 2020; Lunsky,
2020; Hewitt et al., 2020). De plus, le traumatisme potentiel causé par ces mesures peut passer
inapercu et ne pas étre traité, car certaines personnes ayant une DID peuvent ne pas étre en
mesure de communiquer leurs besoins et leurs sentiments aux aidants (Seucharan, 2020). Des
problémes de communication ont été constatés chez les personnes ayant une DID qui vivent
dans des établissements de soins résidentiels et qui sont limitées a des visites virtuelles ou a
des visites a la fenétre. Comme beaucoup de ces personnes ne communiquent pas de maniere
verbale, |'absence de contacts en personne est un obstacle important a leur développement et
elles peuvent étre confrontées a des déclins cognitifs et fonctionnels si elles sont incapables de
s'adapter a ces autres méthodes de communication (Abel et Lai, 2020; Lunsky, 2020).

La santé et le bien-étre des résidents ayant une DID affectent également le personnel qui les
soutient. Des données provenant du Canada et des Etats-Unis montrent une augmentation des
taux de stress chez les professionnels de soutien direct (PSD) pendant la pandémie en raison
de facteurs tels que la pénurie de personnel, I'augmentation des heures de travail, les impacts
financiers de la pandémie, les préoccupations relatives a la prévention et au controle des infections,
et la gestion de la santé mentale et des comportements difficiles des personnes ayant une DID
qu'ils soutiennent (Bobbette et al., 2020; Hewitt et al., 2020).

Facteurs de risque liés a la COVID-19 dans des contextes plus individualisés

Alors qu’un grand nombre de personnes vivant en groupe sont exposées a des risques de santé
importants, les personnes ayant une DID et vivant dans des environnements plus individualisés
sont également plus vulnérables que le grand public pour plusieurs raisons. L'une d’entre elles
est liée au personnel de soutien qui entre régulierement au domicile et fournit une gamme de
services de soutien et de soins, y compris des soins personnels dans de nombreux cas. Souvent,
ce personnel de soutien n'est pas associé a des agences ou a des établissements et n'a qu’un
accés limité a de la formation et aux EPI. Un facteur de risque plus général est que, comme ces
personnes vivent de maniére plus intégrée au sein de la collectivité, elles risquent d'étre oubliées
par les autorités de la santé en ce qui concerne les priorités relatives aux EPI et a la vaccination.
Enfin, I'isolement et les répercussions potentielles sur la santé mentale qui en découlent peuvent
étre accentués dans des contextes individualisés, car |'acces aux soutiens et aux programmes
communautaires peut étre restreint pendant la pandémie, engendrant ainsi un environnement
tres isolé.
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Conclusion

Le défi pour les agences et les fournisseurs de services est de trouver un juste équilibre entre,
d'une part, faire en sorte que les besoins et les droits des personnes ayant une DID dans tous les
types de résidences de soins ou de milieux individualisés continuent d'étre satisfaits et respectés
pendant la pandémie et, d'autre part, s'assurer d'appliquer de maniere rigoureuse les mesures
préventives nécessaires pour controler la propagation du virus et protéger la santé et la sécurité des
résidents et du personnel de soutien. Les personnes ayant une DID ont droit a un environnement
de vie slr et sain et a des soins de qualité, y compris & un acces a des ressources et a un soutien
pour s'assurer que tout le personnel de soutien suit les mesures requises de protection de la santé
et de la sécurité. |l serait également nécessaire de recueillir plus de données et d'informations sur
les incidences de la COVID-19 sur les personnes ayant une DID en fonction de leurs différentes
conditions de vie afin de comprendre pleinement les risques auxquels cette population est
confrontée et d'y remédier.

Recommandation 17 : Recueillir, analyser et communiquer les données de surveillance des
personnes ayant une DID, y compris les informations sur la prévalence et les conséquences de la
COVID-19 sur la santé des personnes ayant une DID qui vivent dans des établissements publics
et des établissements de soins institutionnels et résidentiels.

Recommandation 18 : Assurer un acces continu aux ressources pour le personnel de soutien
ainsi que des possibilités de logement slires et abordables pour les personnes ayant une DID en
investissant davantage dans le logement et le soutien local pour promouvoir une vie indépendante.

Recommandation 6 (voir p. 25) : Allouer les services de santé mentale nécessaires pour répondre
aux besoins particuliers des personnes ayant une DID et de leurs aidants, qui ont été touchés de
fagon disproportionnée par la pandémie, et fournir le soutien requis au personnel —y compris une
formation appropriée et I'accés a un soutien et a des ressources spécialisés en santé mentale.

Recommandation 16 (voir p. 43) : Veiller a ce que les lignes directrices et les politiques relatives
aux milieux de soins résidentiels et d’hébergement et de soins collectifs soient conformes aux
normes proposées en matiere de soins de longue durée et a ce que I'accés sans restriction des
proches aidants essentiels aux personnes ayant une DID soit intégré a ces normes et communiqué
de maniere transparente.
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Approches de la santé a I'échelle de la population

Il n'existe pas de données probantes a |'échelle de la population sur la prévalence de la
COVID-19 et I'évolution de la maladie chez les adultes et les enfants ayant une DID au Canada.
L'amélioration des données de surveillance de la santé aiderait a élaborer des réponses politiques
plus appropriées et accessibles pour réduire les iniquités en matiére de santé que vivent les
personnes ayant une DID, notamment en ce qui concerne la distribution de la vaccination
contre la COVID-19 au Canada.

Intégration de la DID dans la gestion de la santé de la population

L'Agence de la santé publique du Canada définit la santé de la population comme « une approche
de la santé qui vise a améliorer la santé de |'ensemble de la population et a réduire les inégalités
en matiere de santé entre les groupes de population ». (Gouvernement du Canada, 2012). Les
autorités de la santé publique se sont lentement engagées a promouvoir la santé des personnes
handicapées et a les inclure dans les données, les programmes et les politiques (Krahn et Fox,
2016). Un cadre pour les dix services essentiels de santé publique initialement publié en 1994 et
révisé en septembre 2020 par les Centers for Disease Control and Prevention décrit trois fonctions
essentielles pour promouvoir une santé optimale pour tous et atteindre |'équité : I"évaluation,
I"élaboration de politiques et I'engagement (CDC, 2020c; PHNCI, 2020). Les contributions
suggérées d'une perspective de santé publique pour I'avenir des personnes ayant une DID (Krahn
et Fox, 2016) comprennent :

* La sensibilisation par la surveillance : amélioration des données sur la prévalence, I'état de
santé et les disparités en matiere de santé a I'échelle de la population par I'application d'un
cadre structuré pour identifier la DID dans les ensembles de données;

* Précision des connaissances : au sein du cadre de gestion des disparités en santé, le
handicap est de plus en plus considéré comme un facteur de risque prédictif de résultats en
matiére de santé, et pas seulement de résultats a prévenir;

* Mobilisation pour l'intervention : inclusion des personnes ayant une DID dans les
systémes généraux de promotion de la santé et de prestation de services, et mobilisation
des organisations et agences partenaires pour intégrer la promotion de la santé dans leurs
activites.

Une réponse de santé publique a la COVID-19 qui est inclusive a I'égard des personnes
ayant un handicap

Comme le montre le présent rapport, la gravité de la COVID-19 et les conséquences qui en
découlent ne touchent pas tout le monde de la méme maniere. D'apres |'expérience acquise lors
de pandémies et des catastrophes antérieures, pour s'assurer que les personnes handicapées (au
sens large) ne soient pas touchées de maniere disproportionnée par la COVID-19, il faut répondre
a trois grands besoins en matiére de santé publique (Boyle et al., 2020) :

1. Déterminer les types de données qui sont nécessaires pour clarifier et atténuer les risques
pour les personnes handicapées;

2. Améliorer les mesures de protection de la santé des personnes handicapées en tenant
compte de leurs besoins; et
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3. Corriger les problemes d'équité liés a |'acces aux soins de santé et médicaux de qualité.

Une réponse de santé publique inclusive a I'égard des personnes ayant un handicap pourrait
diminuer les difficultés rencontrées par les personnes ayant une DID en diffusant des messages
de santé publique appropriés, en prévenant les perturbations dans la prestation des services et
en limitant la ségrégation et I'institutionnalisation. Une réponse inclusive habiliterait les personnes
ayant une DID a répondre a leurs besoins quotidiens, de soins de santé et de transport tout en
maintenant leurs engagements en matiere d’emploi et d'éducation (Armitage et Nellums, 2020).

Données de population sur la COVID-19 et les personnes ayant une DID

Ces derniéres années, des chercheurs universitaires ont exprimé des inquiétudes quant a
I'insuffisance des données de santé a I'échelle de la population concernant les adultes et les
enfants ayant une DID aux Etats-Unis (Krahn, 2019), au Canada (Arim, Findlay et Kohen, 2016) et
dans le monde (Black et Lawn, 2018), soulignant I'absence de méthodes robustes et durables de
collecte et d'analyse des données. Ces données sont nécessaires pour soutenir la planification et
I"élaboration de politiques qui permettraient de résoudre les problemes de cette population et
sont d'une importance fondamentale pour une approche efficace de santé publique. Au Canada,
Lunsky et Jiwa (2021) ont noté que, bien que la collecte et la communication d’informations sur
les groupes vulnérables soient obligatoires, la collecte et la communication de données sur les
personnes souffrant de troubles du développement font défaut. La pandémie de COVID-19 a mis
plus que jamais en évidence ce manque d'information.

Alors que le nombre de décés dus a la COVID-19 augmentait, de nombreuses études ont montré
que les personnes de certaines races et ethnies étaient touchées de maniére disproportionnée
(Siegel et al., 2021; Greenway et al., 2020; Patel et al., 2020; Laurencin et McClinton, 2020). Cela
a conduit a un appel a explorer la réactivité de la santé publique aux disparités, en particulier les
disparités raciales et ethniques. Cependant, les études sur les disparités entre les divers groupes
de personnes ayant une DID qui sont atteints de la COVID-19 sont limitées. Une étude récente
menée aux Etats-Unis (Chakraborty, 2021) a démontré qu'un taux d'incidence plus élevé de
COVID-19 chez les personnes handicapées (en général) est associé a la race (les Noirs, Asiatiques,
Hispaniques, Autochtones), a la pauvreté (sous le seuil de pauvreté), a I'age (moins de 18 ans) et
au sexe (féminin) aprés ajustement pour tenir compte de la vie en groupe. La rareté des études
sur I'inégalité des services de santé publique et des résultats pour les personnes ayant une DID
pendant la pandémie est mise en évidence par la littérature disponible (Turk et McDermott, 2020).

COVID-19 : considérations relatives au dépistage, au traitement et a la vaccination des
personnes ayant une DID

« Nous devons étre en mesure d’accommoder tout le monde et ne pas avoir une approche
uniforme pour tous. »

— Jake Anthony, autoreprésentant

AuCanada, lesdirectivesfédérales surles soins de santé pour les personnes handicapées pendantla
pandémie de COVID-19 ont souligné I'importance de |'accessibilité des installations de dépistage
de la COVID-19 et la nécessité de les adapter et de les aménager pour bien servir les personnes
ayant une DID. Plus précisément, les directives comprenaient les points suivants : aucune attente
pour les tests, une salle privée qui tient compte des considérations liées a la sensibilité a la
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lumiere et au bruit, des solutions de rechange au prélévement nasopharyngé, |'autorisation pour
une personne de soutien de rester avec la personne ayant une DID, et des évaluations au véhicule
ou dans le véhicule du patient (Ofner et al., 2020). En outre, des informations adéquates sur le
processus doivent étre fournies de maniere fonctionnelle, multilingue et culturellement adaptée
aux personnes ayant une DID et a leurs aidants. Par exemple, a Toronto, le Holland Bloorview
Kids Rehabilitation Hospital et le Hospital for Sick Children (SickKids) ont collaboré pour rendre
le test de dépistage de la COVID-19 plus pratique et moins stressant pour les enfants atteints
de troubles du développement et leurs familles grace a de nouveaux sites de test qui adhérent
aux recommandations ci-dessus. Il s'agit notamment de proposer des tests dans des véhicules,
sous des tentes extérieures ou a domicile si nécessaire. Ces centres offrent également un acces
rapide et adéquat a des ressources pédiatriques et a des aménagements pour la communication,
la mobilité, le comportement et d’autres besoins de soins spécialisés au moment du test (Holland
Bloorview, 2020).

Outre la nécessité d'un dépistage accessible, une préoccupation concernant la prestation des
soins et des traitements médicaux aux personnes ayant une DID qui contractent la COVID-19 est
le risque d’une discrimination exercée par les fournisseurs de soins et les politiques hospitalieres
(Constantino et al., 2020). La pandémie a intensifié le probleme de |'allocation des ressources
limitées pour fournir des traitements appropriés et souvent nécessaires a la survie des patients.
Dans le contexte d'une augmentation importante de la demande qui dépasserait la capacité
des soins de santé, il pourrait devenir nécessaire d'adopter des protocoles de triage pour
déterminer quels patients devraient étre traités en priorité pour l'allocation des ressources de
soins critiques (c.-a-d. des lits d'USI, des ventilateurs, des médecins) en fonction de I'évaluation
de leur probabilité de survie a court terme. Alors que les protocoles tels que celui de I'Ontario
soulignent que les décisions de triage ne doivent pas étre fondées sur des facteurs tels que les
caractéristiques démographiques des patients, la qualité de vie percue et d'autres conditions de
santé non pertinentes, certains défenseurs des personnes handicapées aux Etats-Unis ont attiré
I"attention sur les politiques qui ne suivent pas ces normes dans la pratique ou qui excluent les
patients handicapés (Constantino et al., 2020; Mello et al., 2020). Etant donné que le nombre
de cas et de patients atteints de la COVID-19 continue d’augmenter et qu'’il exerce une pression
supplémentaire sur les systémes de santé de nombreux pays, y compris du Canada, il est impératif
que les lignes directrices en matiere de traitement et de triage tiennent compte des besoins et
des intéréts des personnes ayant une DID et qu’elles soient adaptées en conséquence afin de
garantir I'équité des soins pendant et apres la pandémie (Thompson et al., 2021).

Ce rapport a relevé le risque plus élevé de morbidité et de mortalité dues a la COVID-19 pour les
personnes ayant une DID par rapport a la population générale. Certains pays comme le Royaume-
Uni, les Etats-Unis, la Suéde, I’Allemagne et les Pays-Bas ont reconnu ce risque accru en incluant
les adultes ayant une déficience développementale comme groupe prioritaire pour les premiéres
phases de leurs plans de vaccination contre la COVID-19 (Lunsky et Jiwa, 2021). Aux Etats-Unis, la
priorité accordée a la vaccination des personnes résidant dans des lieux d’hébergement collectifs
varie selon les Etats (Weintraub, 2021). Au Canada, les personnes ayant une DID n’ont pas encore
été reconnues a |'échelon fédéral comme un groupe prioritaire pour la vaccination. En plus
d'accorder la priorité aux personnes ayant une DID et a leurs aidants, tout plan de distribution
et d’administration des vaccins devrait étre accessible et suivre les mémes directives que celles
établies pour les centres de dépistage et d'évaluation de la COVID-19 afin de traiter dans la mesure
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du possible les personnes ayant une DID de la maniére la plus équitable possible (Campanella et
al., 2021).

Conclusion

Les données probantes a I'échelle de la population sur la prévalence et |'évolution de la
COVID-19 chez les adultes et les enfants ayant une DID sont limitées en raison de l'insuffisance
des efforts de collecte et d'analyse des données. Les recherches menées dans d'autres pays sur
les incidences de la COVID-19 sur les personnes ayant une DID doivent étre intégrées dans nos
cadres actuels de planification et de priorisation de la vaccination. Cependant, tant que nous
n‘aurons pas commencé a suivre et a documenter cette information au Canada, nous n’aurons
pas une compréhension compléte des besoins et des priorités des personnes ayant une DID pour
planifier nos interventions en situation de pandémie.

Recommandation 17 (voir p. 48) : Recueillir, analyser et communiquer les données de surveillance
des personnes ayant une DID, y compris les informations sur la prévalence et les conséquences
de la COVID-19 sur la santé des personnes ayant une DID qui vivent dans des établissements
publics et des établissements de soins institutionnels et résidentiels.

Recommandation 19 : Faire en sorte que les protocoles et les directives de triage des hopitaux
soient inclusifs, équitables, transparents et fondés sur un processus éthique basé sur les principes
des droits de la personne et éclairé par les patients qui seront touchés par ces protocoles, y
compris les personnes ayant une DID et leurs familles. Les prestataires de soins de santé qui
participent au processus de triage en soins intensifs devaient également recevoir une formation
pour diminuer le risque d'un traitement discriminatoire.
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Annexe |

Améliorations aux politiques recommandées : thémes, parties prenantes et types

Légende :

En bleu : politique inclusive a I'égard des personnes ayant un handicap
En rose : politique qui s'adresse particulierement aux personnes ayant un handicap

logement sires et abordables pour les personnes ayant
une DID en investissant davantage dans le logement et
le soutien local pour promouvoir une vie indépendante

Section du
Théme Recommandation rapport Parties prenantes
(Recom.)
Donner la priorité pour la distribution des vaccins Risques Gouvernements fédéral,
contre la COVID-19 au Canada aux personnes de de santé provinciaux et territoriaux
tout age qui ont une DID ainsi qu’aux autres groupes (Recom. 1)
cliniques a haut risque, en reconnaissance de leur
susceptibilité accrue aux complications graves et a
la mort attribuables au virus, ainsi que de I'impact
disproportionné qu’ont les mesures de santé publique
liées a la COVID sur leur santé et leur bien-étre
Désigner les services, le soutien, les thérapies et les Accés Ministéres de la Santé
Services travailleurs de soutien destinés aux personnes ayant (Recom. 3) |et dgs Services so;iaqx
. une DID comme étant essentiels dans tous les secteurs provinciaux et territoriaux
essentiels et . . .
A de la santé et des soins sociaux
priorisation
Faire en sorte que les protocoles et les directives Santé de la | Fournisseurs de services
de triage des hépitaux soient inclusifs, équitables, population |de santé provinciaux,
transparents et fondés sur un processus éthique basé | (Recom. 19) | territoriaux et locaux
sur les principes des droits de la personne et éclairé par
les patients qui seront touchés par ces protocoles, y
compris les personnes ayant une DID et leurs familles.
Les prestataires de soins de santé qui participent
au processus de triage en soins intensifs devaient
également recevoir une formation pour diminuer le
risque d'un traitement discriminatoire
Prévoir des aménagements de soins de santé pour les | Acces Services de santé et
personnes ayant une DID, tant pendant la pandémie (Recom. 4) |sociaux locaux
que pendant la période de rétablissement subséquente
Utiliser et adapter au besoin les services de télésanté | Acces Fournisseurs de services
et les rendre accessibles pour permettre aux personnes |(Recom. 5) |de santé et sociaux
ayant une DID de bien fonctionner et pour assurer leur provinciaux, territoriaux et
bien-étre locaux
S'assurer que les modifications, les adaptations et le Education |Ministéres de I'Education
soutien nécessaires sont disponibles pour améliorer (Recom. 10) | provinciaux et
Accessibilité | la participation, le développement et le bien-étre des territoriaux et conseils ou
des services | éléves ayant une DID pendant et aprés la pandémie commissions scolaires
Investir dans un soutien a I'emploi post-pandémie Revenu Gouvernement fédéral
accessible pour les personnes ayant une DID afin de (Recom. 15)
les aider a se remettre d'une perte d'emploi ou de la
diminution de leurs heures d’emploi liée a la COVID-19
Assurer un acces continu aux ressources pour le Logement | Gouvernements fédéral,
personnel de soutien ainsi que des possibilités de (Recom. 18) | provinciaux et territoriaux
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Recueillir, analyser et communiquer les données de Logement; |Unités ou directions
surveillance des personnes ayant une DID, y compris santé de la |de santé publique et
les informations sur la prévalence et les conséquences | population |systémes connexes
de la COVID-19 sur la santé des personnes ayant une (Recom. 17)
DID qui vivent dans des établissements publics et des
établissements de soins institutionnels et résidentiels

Données Elaborer une stratégie de collecte de données sur Loisirs Gouvernements
les programmes communautaires adaptés et inclusifs (Recom. 7) |provinciaux et territoriaux
existants, afin de déterminer les lacunes et les besoins et administrations locales
propres a chaque communauté
Surveiller les effets a long terme de la pandémie sur Education |Ministéres de I'Education
I'apprentissage des éléves ayant une DID au moyen (Recom. 11)
d’évaluations personnalisées
Allouer les services de santé mentale nécessaires pour |Acces; Gouvernements
répondre aux besoins particuliers des personnes ayant |aidants; provinciaux et territoriaux
une DID et de leurs aidants, qui ont été touchés de logement
fagon disproportionnée par la pandémie, et fournirle | (Recom. 6);
soutien requis au personnel —y compris une formation
appropriée et |'acces a un soutien et a des ressources
spécialisés en santé mentale
Allouer des fonds supplémentaires aux initiatives de Loisirs provinciaux
participation locales pour les personnes ayant une (Recom. 9)
DID afin de soutenir la mise en ceuvre de solutions
novatrices et durables apres la pandémie
Créer une prestation nationale d‘invalidité suffisante Revenu Gouvernement fédéral

Ei pour assurer un revenu minimum raisonnable a tous les |(Recom. 12)

inancement . :

Canadiens ayant un handicap
Concevoir des mesures de soutien du revenu en Revenu Gouvernements fédéral,
réponse a la pandémie qui tiennent compte des (Recom. 13) | provinciaux et territoriaux
handicaps. De plus, reconnaitre que les personnes
ayant une DID et leurs familles doivent assumer
des colts supplémentaires, par exemple pour I'EPI
pour le personnel de soutien et pour les besoins
technologiques
Améliorer les prestations d'aide d'urgence aux proches |Revenu; Gouvernement fédéral
aidants pour les membres de la famille ou les tuteurs | aidants
de personnes ayant une DID qui doivent s'absenter de |(Recom. 14)

leur emploi pour prodiguer des soins en raison de la
COVID-19 ou d'une autre pandémie similaire
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Disponibilité
et accessibilité
des
informations
et des lignes
directrices

Veiller a ce que les informations et les communications | Risques Gouvernements fédéral,
de la santé publique qui traitent des risques pour de santé provinciaux et territoriaux,
la santé des enfants et des adultes ayant une DID (Recom. 2) |et organismes de santé
soient largement disponibles et respectent les normes

nationales d'accessibilité

Synthétiser et promouvoir un guide accessible sur Loisirs; Gouvernement fédéral
les ressources et le soutien disponibles. Ce guide aidants

comprendrait des informations sur les outils, les (Recom.8)

programmes virtuels et les approches qui aident a sy

retrouver dans les services de santé et de soutien social

et les possibilités locales de participation et d'inclusion

aux loisirs pour les personnes ayant une DID et leurs

familles. Ce guide resterait utile apres la pandémie

Veiller a ce que les lignes directrices et les politiques Aidants; Gouvernement fédéral
relatives aux milieux de soins résidentiels et logement

d’hébergement et de soins collectifs soient conformes | (Recom. 16)

aux normes proposées en matiére de soins de longue
durée et a ce que |'acces sans restriction des proches
aidants essentiels aux personnes ayant une DID soit
intégré a ces normes et communiqué de maniére
transparente
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