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Contextualisation

Cette recherche vise a mieux comprendre le vécu des Bruxellois francophones (BF) et porteurs d'un handicap
sensoriel (PHS). Sur base de la littérature et la réalisation d’entretiens semi-directifs avec des personnes PHS, leurs
aidants proches et des experts du terrain, nous avons proposé des recommandations pour permettre a ce public de
mieux se préparer a de futures pandémies.

La crise sanitaire liée a la Covid-19 a eu un impact mondial. Les mesures sanitaires ont eu des répercussions sur le
quotidien de la population mondiale. Cependant, certaines populations ont été plus impactées par cette crise
sanitaire, telles que les populations plus vulnérables ou celles faisant face a des inégalités en santé préexistantes.
Les personnes porteuses d’'un handicap est un public avec une vulnérabilité sociale, pas intrinseque a la personne,
elle est le résultat d'un ensemble de barrieres comportementales, environnementales et institutionnelles qui
entrainent des niveaux de vulnérabilité différents (Saldanha et al., 2021). La vulnérabilité sociale permet de mieux
comprendre les résultats inégaux de la crise de la Covid-19 en reliant les conditions sociales et I’exposition au risque
(Mladenov and Brennan, 2021).

Bien qu’il existe de nombreux types de handicap, cet article se focalise sur le vécu des BF porteurs d'un handicap
sensoriel (auditif et/ou visuel) durant la pandémie, de mars 2020 a début 2022. Dans le contexte belge, on observe
un manque de concertations et de prises en considération des personnes porteuses d'un handicap au cours de cette
pandémie (UNIA, 2020). En effet, I'attention portée a ce public se compte sur les doigts d'une main ; I'une, en avril
2020, dans les directives gouvernementales Belges concernant l'interdiction de se trouver sur la voie publique et
lautre, en aofit 2020 sur 'obligation du port du masque. De plus, il existe peu d’études a propos de I'impact de la
crise sanitaire liée a la Covid-19 sur les personnes PHS.

Par ailleurs, la Belgique s’est engagée, en ratifiant la Convention relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH) de ’'ONU (2006) en 2009, a garantir 'inclusion des personnes porteuses d'un handicap dans la mise en
ceuvre de lois et autres politiques et de veiller a leur permettre d’avoir le meilleur état de santé possible sans
discrimination fondée sur leur handicap. On peut constater que certains droits de la CDPH des personnes porteuses
d’un handicap n’ont pas toujours été respectés dans le cadre de la crise sanitaire, multipliant les effets ressentis par
cette population. A travers la littérature explorée (e.g. UNIA, 2020; Charafeddine et al., 2021; Gisle et al., 2021,
2022; Lorant et al., 2021), plusieurs difficultés ont été énumérées telles que les effets sur la santé mentale : le stress
et la peur engendrés par les informations diffusées en continu via les médias sociaux, les mesures sanitaires limitant
les contacts sociaux et les activités du quotidien, la préoccupation pour leur état de santé et leur accés aux soins. Il y
a aussi les effets économiques présents comme la hausse du cofit de la vie, les pertes de revenu et les difficultés pour
travailler.

Pourtant, les personnes PHS représentent une part significative de la population bruxelloise, a peu pres 10%. Les
personnes porteuses d’'un handicap auditif représentent 8,0% de la population BF en 2016 (FFSB, 2017) et les
personnes porteuses d’'un handicap visuel, d’apres Eqla (2022), représentent 1,1%. La communauté des personnes
PHS est assez importante au vu de son pourcentage et trés hétérogene, il est donc primordial de s’y intéresser.

L’étude en quelques mots

La présente étude s’integre dans le projet Pandorix. Cette étude a visé a comprendre plus parti ¢rer jes cookies ‘€U

1 sur 6 17-09-26, 11:20



Le vécu des personnes francophones porteuses d’un handicap sensorie... https://educationsante.be/le-vecu-des-personnes-francophones-porteus...

des personnes PHS grace a des données qualitatives obtenues par des entretiens semi-directifs en vue de répondre a
la question : « Comment les personnes francophones porteuses d’un handicap sensoriel ont-elles vécu la pandémie
de la covid-19 a Bruxelles ? ». Afin d’y parvenir, la triangulation des données a été utilisée en interviewant les
personnes PHS, leurs aidants proches et les experts liés au handicap. Les entretiens semi-directifs réalisés pour
récolter les données, ont permis de s’adapter aux besoins et aux capacités de chacun. Les entretiens ont été réalisés
en suivant un guide d’entretien basé sur celui de Pandorix, il a permis d’explorer le vécu de la pandémie et la gestion
de futures crises sanitaires. Il y a un guide d’entretien spécifique a chaque groupe de personnes interviewées. Le
recrutement s’est fait par la mobilisation du réseau social personnel (Facebook ou bouche-a-oreille), par les
échanges téléphoniques ou de courriels a des organismes ou dans les centres de vaccination bruxellois. Le
découpage et codage des données ont été faits via le logiciel Nvivo et 'analyse des données a été faite par une
analyse thématique.

Au total, pour cette recherche, 10 entretiens semi-directifs auront été réalisés dont 1 avec un expert lié au handicap,
3 avec des associations (30 personnes contactées et 6 recrutées), 2 avec des aidants proches (4 personnes recrutées),
2 avec des personnes porteuses d’'un handicap visuel et 3 avec des personnes porteuses d’'un handicap auditif (6
personnes recrutées). En plus de cet échantillon, les propos d’un expert en gestion de crise consulté dans le cadre du
projet Pandorix sont utilisés pour cette étude.

Les thématiques abordées étaient prédéfinies par le guide d’entretien mais d’autres sont apparues au cours des
entretiens. Les catégories explorées sont les facteurs personnels (effets sur la santé mentale et isolement social),
facteurs contextuels (environnement soutenant, contexte de vie et communication de gestion de crise) et le vécu des
mesures sanitaires, la vision d’'une bonne santé en temps de pandémie et les recommandations pour la gestion
d’une future crise sanitaire.

Constats réalisés

L’ensemble des résultats recueillis dans le cadre de cette recherche coincident avec ceux présents dans la littérature,
plusieurs constats en sont ressortis.

Le premier constat concerne les effets de la pandémie sur la santé mentale. Dans les interviews, différentes
ressentis ont été mentionnés : I'incertitude, 'incompréhension, la peur et la lassitude. Ces différentes ressentis
peuvent étre illustrés par les propos des personnes PHS et leurs aidants proches : « C'est Lincertitude puisqu’on
annulait les choses les unes derriére les autres parfois jusqu’'a 24 heures avant et donc, c’est assez difficile a vivre
dans le sens ou vous étes la, est-ce que je vais y aller ou je ne vais pas y aller, est-ce que c’est maintenu, est-ce que
ce n'est pas maintenu, dans quelles conditions cela va se faire », « Personne n'osait sortir, on avait peur de croiser
des personnes. », « Il a eu difficile la premiére année et maintenant qu’il vit avec et moi aussi, c’est plus facile. S’il
devait y avoir un troisiéme confinement, on fera, il continuera a aller travailler avec son masque, on n'a pas le
choix, on doit suivre les consignes ». Tout au long de la pandémie, Sciensano a réalisé des enquétes aupres de la
population belge et différents facteurs explicatifs ont été avancés (Braekman, 2020) dont la nouveauté du virus,
lapplication et I'efficacité des mesures sanitaires et leurs changements perpétuels. Tous ces éléments favorisent le
contexte anxiogene de cette pandémie. Les répercussions sur la santé mentale ont pu étre accentuées par
I'isolement social, fort mentionné lors des entretiens. Plusieurs études (Ciciurkaite, Marquez-Velarde and Brown,
2021; Heinze et al., 2021; Holm et al., 2022) ont démontré que 'ensemble de la population a pu ressentir de
I'isolement social et de la solitude, mais ce ressenti fit plus fort chez les personnes PHS. Déja avant la pandémie, les
personnes PHS éprouvaient plus de solitude et d’isolement que le reste de la population, avec la pandémie, la
différence fut exacerbée. Les personnes PHS ont, pour certains, un réseau social et une participation sociale plus
faibles que le reste de la population générale et peuvent rencontrer des difficultés a maintenir le lien social. Ce
constat peut étre illustré par un témoignage d’'une personne PHS : « En m’enlevant ma kiné, on m’enlevait aussi le
contact social. Comme nous, on est handicapé, on n’est pas souvent dans la vie active et la vie sociale, moti, j’ai
lacadémie 2 fois par semaine, la kiné et puis, c’est fini, ma vie sociale réguliére se résume a cela. (...) On m’a
enlevé la kiné et vous m’enlevez l'académie, ca y est, c’est fini, mon réseau social tombe a U'eau, mon réseau social
physique. »

Il en découle le deuxiéme constat, la présence d’un environnement social soutenant est primordial pour
permettre a ce public de maintenir un lien social, méme en temps de pandémie. Il faut veiller a rédiger des mesures
sanitaires adaptées a ce public.

Le troisieme constat met en avant les inégalités en santé déja présentes, qui ont été accentuées durant la
pandémie. Deux points ont été évoqués par les interviewés, le premier est I’acces aux servicer *  ° ™ "4 par
une association : « Il y a eu beaucoup d’isolement. Ce qui est souvent ressorti, c’est 'abandon Gérer les cookies
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professionnels, des services d’aides. Du jour au lendemain (...) il n’y avait plus d’aides a domicile, cela a été tres
compliqué pour les aidants de trouver de laide pour eux-méme ou pour leurs proches. ». Le deuxiéme point
énoncé est 'acces aux informations en santé, témoigne une association : « Durant le covid, les codéco, le vendredi,
(...) les mesures étaient quasiment inaccessibles pour elles, parce que le débit était trop rapide, que linterprete
était en tout petit, qu'on le voyait a peine, qu’il y avait une banniére qui passait en dessous avec les informations
écrites mais beaucoup trop rapides, qui cachaient en partie linterpréte ». Les difficultés d’accessibilité aux services
de santé et aux informations en santé peuvent aussi s’expliquer par le manque d’adaptabilité aux personnes PHS.
Les participants et la littérature mentionnent une aggravation des difficultés d’accés aux services de soins existants
avant la pandémie comme les transports, la communication ou 'environnement inaccessible, qui se sont renforcées
avec les mesures sanitaires. Plusieurs points sont avancés par la littérature (van Kessel et al., 2022) concernant
l’accessibilité des informations en santé tels que le niveau en littératie plus faible dans cette population, la fracture
numérique ou le manque d’adaptabilité de la communication. Une étude (Cho and Kim, 2022) montre l'effet que la
fracture numérique peut avoir aupres des personnes porteuses d’'un handicap, et explique que le manque
d’accessibilité et de compréhension des informations qui entrave I’adoption de comportements protecteurs. Par
ailleurs, dans un contexte de pandémie, ot du nouveau vocabulaire (par exemple : I'infodémie) est inventé et des
informations en santé sont publiées quotidiennement, il est primordial de leur permettre d’accéder aux
informations en santé afin d’acquérir un bon niveau de littératie et de lutter contre les inégalités en santé.

Agir sur la gestion de crise pour lutter contre les inégalités en temps de pandémie

Sur base des interviews et de la littérature, différentes recommandations pour une meilleure gestion de crise ont été
suggérées. Tout d’abord, il serait pertinent de concerter davantage les personnes PHS et les experts du
terrain, dans 'ensemble des étapes menant aux décisions politiques et aux lois les concernant (Organisation des
Nations Unies, 2020). Il doit y avoir une réelle inclusion dans le plan de relance a la pandémie de la Covid-19 mais
aussi dans le plan d’'urgence belge (Organisation des Nations Unies, 2020; Service public fédéral — Sécurité sociale,
2021).

Ensuite, il semble primordial de se pencher sur la communication utilisée en gestion de crise. Plusieurs
rapports d’organismes (Organisation des Nations Unies, 2020; UNIA, 2020; Service public fédéral — Sécurité
sociale, 2021) appellent a rendre la communication accessible a tous, en ayant une communication ciblée aux
groupes auxquels on souhaite s’adresser et proposer des formats adaptés. En effet, la communication en santé
publique joue un réel role dans la gestion de crise (Nielsen et al., 2020). A travers la communication, il est possible
de mobiliser la population afin de lutter contre la propagation du Covid (De Coninck et al., 2021). C’est pour cette
raison qu’il est intéressant de se pencher sur le moyen de communiquer avec la population et de lui permettre
d’accéder a une information fiable. En outre, il est indispensable de maintenir la confiance entre les politiques et la
population, cela est envisageable en commencant par réexpliquer la place des différents acteurs de gestion de crise
aupres de la population (celle des experts et celle des politiques dans le choix des directives prises) et que le
gouvernement fasse preuve de plus de transparence dans les mesures prises ; cela permettrait a la population de
comprendre I’évolution et la complexité des mesures. En veillant a avoir une meilleure communication, I’Etat belge
peut espérer une meilleure adhésion aux directives gouvernementales de 'ensemble de la population.

Un autre point qui a été souvent soulevé lors des interviews est le maintien et I’acces aux services de soins
durant une crise sanitaire. L’'ONU (Organisation des Nations Unies, 2020) insiste sur I'importance d’accéder
aux systemes de soins ; ceci prend en compte I’acces aux informations en santé, au matériel de protection, et aux
services de soins. Cela passe également par le renforcement du niveau de littératie en santé de ce public pour lutter
contre les inégalités de santé.

Un dernier point, évoqué par les participants, est la sensibilisation du handicap aupres de la population en
général. Il est important de faire prendre conscience a la population du vécu et des difficultés rencontrées dans le
quotidien par les personnes porteuses d’'un handicap sensoriel afin de les amener a plus de tolérance. La
sensibilisation doit se faire a tous les niveaux, y compris aupres des acteurs politiques et des professionnels de la
santé.

Perspectives

Cette étude a ses forces et ses faiblesses mais plusieurs perspectives sont envisageables. Bien que cette étude ait
permis de donner la parole aux personnes PHS et de raconter leur vécu grace aux entretiens semi-directifs. Les
entretiens ont pu s’adapter aux besoins et capacités de chacun et la triangulation des données a permis de mettre en

avant différents points de vue. )
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Cependant, plusieurs limites doivent étre prises en compte. Le recrutement du public ciblé n’est pas facile et les
difficultés de communication rencontrées ont pu biaiser la récolte des données, par exemple le manque d’un
interpréte officiel ou la nécessité d’étre accompagné pour pouvoir s’inscrire au recrutement. Une premiére
perspective serait de repenser la méthodologie utilisée dans le recrutement et les entretiens, en faisant appel a des
personnes formées dans le handicap afin d’éviter les biais cités précédemment. Les conditions temporelles du
mémoire n’ont pas permis de continuer le recrutement, or il serait pertinent d’élargir le champ d’inclusion de
I’échantillon a des profils linguistiques et socio-culturels plus diversifiés et de toucher un plus large spectre du
handicap. Une derniére perspective serait de mieux documenter ce sujet, dans un premier temps, en réalisant une
étude quantitative pour recenser les difficultés rencontrées par ce public et ensuite d’élargir le champ des personnes
interviewées dans le domaine du handicap et la gestion de crise a différents niveaux tels que les gestionnaires de
crise, les organismes fédéraux et communautaires liés au handicap, les communes, les experts du terrain,
professionnels de la santé, etc.
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sanitaire actuelle en vue d’anticiper les futures crises sanitaires.
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catastrophes, la sociologie des médias et de la communication pour mettre en ceuvre une recherche portant sur les
possibilités d’action des acteurs et collectifs de la Région de Bruxelles-Capitale, en s’inscrivant dans la philosophie
de la promotion de la santé.
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