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Remer ciements

Le présent rapport technique sur les lecons tirées des politiques et programmes destinés aux
personnes handicapées a été rédigé par Burt Perrin, de Burt Perrin Associates, sous la
supervision de la Direction générale de I’ évaluation et de I’ exploitation des données de DRHC.
David Baker, qui était principa ement responsable de la rédaction du chapitre sur lalégidation
visant I’ élimination des obstacles, Harry Beatty, du chapitre sur les systemes de soutien du
revenu pour les personnes handicapées, ainsi que Patti Bregman, du chapitre sur les systemes de
vie autonome et de soutien communautaire, y ont apporté une contribution notable.

L’ équipe du projet comptait également un groupe de travail dont les participants venaient de
diverses directions générales de DRHC, notamment le Bureau de la condition des personnes
handicapées (BCPH), les Programmes de la sécurité du revenu (PSR) et |a Politique stratégique.

Ce rapport technique s'inscrit dans le cadre d’ une série d’ éudes-bilans sur divers sujets socio-
€conomiques.



1. Introduction

A. Objet et organisation du présent rapport

Le présent rapport fait un résumé des legons apprises au sujet de ce qui fonctionne et de ce qui
ne fonctionne pas dans | es divers domaines visés par les programmes et politiques destinés aux
personnes handicapées. |1 repose sur I’ étude de I’ information provenant d’ évaluations de
diverses sources au Canada et dans plusieurs autres pays.

Le chapitre 2 présente les principal es variables démographiques de la popul ation des personnes
handicapées au Canada, examine les différentes facons dont I’ incapacité a été définie, et en
analyse les répercussions sur les politiques de méme que sur laréalisation et I’ interprétation des
évaluations.

Les chapitres 3 a 6 présentent I’ information connue sur I’ efficacité des politiques et programmes
destinés aux personnes handicapées :

Le chapitre 3 présente ce que I’ on sait des possibilités de travail des personnes
handicapées et de I’ efficacité de diverses stratégies et approches en matiere d emploi.

Le chapitre 4 examine les répercussions des lois visant a éliminer |es obstacles adoptées
dans différents pays, compare les mesures prises au Canada a celles d’ autres pays,
notamment dans e cadre de I’ Americans with Disabilities Act, et définit les
caractéristiques les plus efficaces de différentes approches en matiére légidative.

Le chapitre 5 passe en revue et analyse diverses approches en matiére de sécurité du
revenu, et expose le dilemme d’ en arriver a un équilibre entre les possibilités et la
sécurité.

Le chapitre 6 examine le role des services de soutien personnel et des services
communautaires lorsqu’il s agit de faciliter la vie autonome et I'’emploi, et détermine les
répercussions et |’ efficacité d’ approches de rechange en matiere de vie autonome.

Le chapitre 7 fait le point sur les évaluations dans le domaine des programmes et services
destinés aux personnes handicapées et en examine les répercussions sur les approches futures
gue pourront retenir les évaluateurs.

La portée de la présente étude — qui examine essentiellement les évaluations de toute politique
ou de tout programme se rattachant a n’importe quel aspect des interventions aupres des
personnes handicapées — est extrémement vaste. Allant au-dela de I’ examen d'un seul genre
d'initiatives destinées a un groupe-cible particulier, I’ éude considére I’ efficacité de plusieurs
genres d'initiatives destinées a des personnes dont les besoins et |es caractéristiques varient
considérablement. Elle prend en considération les interventions a divers niveaux,



depuis les programmes et |es services specifiques, par exemple le soutien en milieu de travail ou
les services de préposés aux soins, jusqu’ aux orientations générales des politiques et de la
légidation. Etant donné I’ampleur de |’ é&ude de méme que I’ éventail des initiatives et des genres
d information envisagés, ¢’ est un défi d’ en faire un sommaire succinct.

L’ une des principales «legons» tirées de I’ é&tude est I’ importance des interrelations et des
maillages entre les domaines visés par des politiques et des programmes apparemment
indépendants. L es décisions prises dans un domaine peuvent influencer I’ efficacité des
interventions dans d’ autres domaines. Par exemple, |’ efficacité des mesures visant a assurer
I’emploi des personnes handicapées dépend non seulement des initiatives qui sont prises en
matiere d emploi et de formation, mais également de la disponibilité des services de soutien
personnel, du transport et du logement, de la fagon dont |a sécurité du revenu est assurée, de
certaines politiques fiscales et d’ autres facteurs. Ce qui ressort nettement, c'est qu'il est
essentiel d’ adopter une approche holistique coordonnée face aux programmes et aux politiques
destinés aux personnes handicapées.

B. Contexte

Devant les nouveautés qu’ on a observées récemment, un inventaire de ce que |’ on sait au sujet
de ce qui fonctionne ou de ce qui ne fonctionne pas dans le domaine des programmes destinés
aux personnes handicapées tombe particulierement bien. Par exemple, le gouvernement a
entrepris de réexaminer son réle au sein de la «nouvelle union». Lanouvelle Loi sur

I’ assurance-emploi prévoit une nouvelle approche de la fagon dont I’ intégration au marché du
travail sera appuyée. Le gouvernement fédéral aindiqué qu'il était disposé a «céder» un grand
nombre de services d’ emploi aux provinces et a déja conclu certaines ententes de collaboration
en ce sens. Le financement de I’ Accord de réadaptation professionnelle des personnes
handicapées (RPPH) a été prolongé d' une autre année. Pendant ce temps, |e gouvernement
fédéral travaillera en collaboration avec les provinces pour restructurer le programme. En 1996,
les ministres du Dével oppement des ressources humaines, des Finances, de la Justice et du
Revenu national ont chargé un Groupe de travail fédéral concernant les personnes handicapées
de déterminer quel est le r6le du gouvernement fédéral dans le domaine de I'incapacité. Le
rapport du Groupe de travail, intitulé Donner un sens a notre citoyenneté canadienne : La
volonté d'intégrer les personnes handicapées (Groupe de travail fédéral, 1996), a proposé un
cadre intergouvernemental pour régir les politiques destinées aux personnes handicapées et afait
52 recommandations sur les thémes de la citoyenneté, de I’ intégration au marché du travail, de la
fiscaité, du soutien du revenu et de laréforme légidative.

En réponse a ce rapport du Groupe de travail fédéral concernant les personnes handicapées mis
sur pied en 1996 par les ministres du Dével oppement des ressources humaines, des Finances, de
la Justice et du Revenu national, le gouvernement fédéral aindiqué qu’il se proposait de prendre
des mesures pour corriger les iniquités, accroitre |’ accés des personnes handicapées aux services
gouvernementaux et leur donner des possibilités plus nombreuses de participation a la société.
Certaines mesures ont récemment été prises en ce sens. Le budget fédéral de 1997-1998 prévoit
un certain nombre de mesures découlant des recommandations du Groupe de



travail, notamment un Fonds de participation doté d’ un budget de 30 millions de dollars par
année pendant trois ans; I’ @argissement des dépenses admissibles au crédit d' impbt pour frais
médicaux et le relévement a 10 000 $ de la limite imposée aux services de préposés aux soins, le
relévement des limites concernant la déduction des frais pour services de préposés aux soins; et
un nouveau crédit d’'imp6t remboursable visant les frais médicaux devés al’intention des
Canadiens et Canadiennes handicapés a faible revenu qui occupent un emploi. Le ministre du
Dével oppement des ressources humaines, I” honorable Pierre Pettigrew, a reconnu sa
responsabilité en ce qui concerne les questions touchant les personnes handicapées et aindiqué
qu'il accorderait lapriorité al’améioration de |’ accés des personnes handicapées aux
programmes et services de Développement des ressources humaines Canada (DRHC).

C. Justification del’intervention fédérale dansle dossier des personnes handicapées

On cite souvent la publication du rapport Obstacles : Rapport du Comité spécial concernant les
invalides et les handicapés (1981) comme point de départ du débat actuel sur les questions
touchant les personnes handicapées au Canada. On estime que ce rapport a placé les questions
touchant les personnes handicapées dans |e contexte plus vaste des droits de la personne et de la
citoyenneté, plutbt que dans le contexte de la santé, de la médecine ou de I’ aide sociale. Cette
perspective a été officiellement reconnue et officialisée I’ année suivante, lorsque I’ article 15 de la
Charte canadienne des droits et libertés a accordé a tous, nonobstant une déficience mentale ou
physique, les droits a1’ égalité prévus dans la Constitution. LaLoi canadienne sur les droits de
la personne et les |ois provinciales sur les droits de la personne reposent elles auss sur le
principe de |’ égalité d acces.

Dans les années 80, divers événements importants ont cristallisé I’ attention sur les questions
touchant les personnes handicapées. En 1983, un ministre responsable de la Condition des
personnes handicapées était nommé et le service qui S appelle maintenant le Bureau de la
condition des personnes handicapées était crée; |I’année marquait également le début de la
Décennie des Nations Unies pour les personnes handicapées. Le Comité permanent des droits
de la personne et de la condition des personnes handicapées, mis sur pied en 1987, ajoué un rble
de premier plan, en 1991, dans la mise en cauvre de la Stratégie nationale pour |’ intégration des
personnes handicapées. 1l s agissait d’ une initiative interministérielle quinquennal e ayant pour
objet d assurer I intégration économique et sociale des personnes handicapées a la société
canadienne. Ses objectifs visaient I’ acces égal, I’ intégration économique et la participation
concréte des personnes handicapées.

Selon Statistique Canada, il y avait 4,2 millions de Canadiens et Canadiennes handicapés en
1991, par rapport a 3,3 millions en 1986; cette hausse S explique par le vielllissement de la
population. Les personnes handicapées représentent donc 15,5 % de la population du Canada.

L es incapacités touchent autant les hommes que les femmes, peu importe leur &ge et leur
situation sociale; toutefois, le taux d’'incapacité est deux fois plus élevé chez les Autochtones du
Canada que chez les non-Autochtones. Quelque 60 % des personnes handicapées vivent
en-dessous du seuil de pauvreté au Canada. Méme si le cot intégral que représente I’ incapacité
pour la société n’ est pas connu, on estime que les programmes de soutien du revenu et la
fourniture de biens et services de la part du gouvernement fédéral



s éléevent aplus de six milliards de dollars par année. Ce montant ne comprend pas les colits des
programmes provinciaux et des régimes d' assurance du secteur privé, les revenus perdus des
personnes aptes atravailler mais faisant face a des obstacles les empéchant de trouver un emploi,
et le manque a gagner que cela représente pour le fisc.

Au Canada, les questions touchant |es personnes handicapées sont de responsabilité partagée.
Méme s de nombreux programmes fédéraux visant les personnes handicapées ont dorénavant
€té regroupés sous les auspices de DRHC, les activités et les programmes de tous les ministeres
fédéraux peuvent se répercuter sur les personnes handicapées. Etant donné lesinterrelations qui
existent entre différents secteurs de programme, plusieurs études, depuis le rapport Obstacles
jusgu’ au tout récent rapport du Groupe de travail, ont parlé de I’importance d’ une vision et
d'une action coordonnées de la part du gouvernement. Les questions touchant |es personnes
handicapées rel event également de la responsabilité partagée des autorités fédérales et des
autorités provinciales et territoriales. Néanmoins, les principes de I’ intégration sur lesquels
repose la citoyenneté canadienne et | obligation, conformément ala Congtitution, de veiller a

I” utilisation équitable des fonds donnent au gouvernement fédéral I’ occasion de promouvoir ses
engagements en matiére d' égalité en vertu des instruments nationaux et internationaux qui
viennent étayer la pleine citoyenneté.

D’ autres pays ont eux aussi reconnu le droit des personnes handicapées al’intégration et a

I’ égalité, de méme que les responsabilités des autorités gouvernementales de supprimer les
obstacles qui empéchent les personnes handicapées d’ exercer leur droit de participer pleinement
aux activités de la société dans laquelle elles vivent. Les Normes d’ égalisation des chances pour
les personnes handicapées des Nations Unies (Nations Unies, 1994) prévoient des principes
dont peuvent s'inspirer les politiques et les interventions des pouvoirs publics qui veulent donner
aux personnes handicapées les mémes droits et les mémes obligations que les autres citoyens.
Le Canada, qui asigné les Normes d’ égalisation, ajoué un role de premier plan dans leur
élaboration. Les objectifs déclarés de la plupart des nations occidentales, qui reposaient
autrefois sur une approche paternaliste de la fourniture de services a des personnes jugées
incapables de participer pleinement ala société, s inspirent dorénavant de politiques qui
encouragent et facilitent I’ autonomie et la responsabilisation (Lunt et Thornton, 1993).

En résumé, le présent rapport fait valoir que les politiques gouvernemental es destinées auix
personnes handicapées doivent avoir deux objectifs fondamentaux, qui peuvent également étre
considérés comme des critéres généraux de «réussite» dans I’ évaluation de I’ efficacité et des
retombées des politiques et des programmes. |ls posent ainsi le contexte et le fondement de
I’évaluation :

Egalité et participation a part entiére. Comme on |’avu ci-dessus, diverses éudes
menées par |es autorités gouvernementales, conformément al’ évolution de la situation
sur la scéne internationale, affirment le droit des personnes handicapées de s'intégrer ala
société et d'y participer a part entiére. |ls affirment que I’ objectif des politiques et des
programmes gouvernementaux devrait étre d’ éliminer les obstacles qui lesen



empéchent. Lafourniture de programmes spécialx et de mesures spéciaes d’ aide est
conforme a cet objectif, et en est méme un corollaire essentiel.

Rapport colt-efficacité. On reconnait généralement que tous les programmes et
services publics doivent étre dispensés selon le meilleur rapport coit-efficacité. Etant
donné le caractére limité du financement que le gouvernement assure directement auix
programmes sociau, il serait utile que les pouvoirs publics, les fournisseurs de services
et les personnes handicapées puissent déterminer les genres de programmes et de
services qui sont les plus rentabl es.

On considere souvent que le colt des services aux personnes handicapées ne S accompagne

d’ aucun avantage financier compensatoire. Une autre perspective reconnait |es colts importants
du statu quo pour la société, les contribuables et lesindividus. En outre, les économies
découlant des initiatives destinées aux personnes handicapées peuvent étre imputées a des
budgets ou des programmes différents de ceux qui ont financé lesinitiatives al’ origine et
peuvent prendre un certain temps a se concrétiser, ce qui complique la question. Une meilleure
information sur les avantages financiers des programmes et services destinés aux personnes
handicapées pourra faciliter I’ @daboration et la mise en oauvre des politiques et des orientations
des programmes al’ avenir.

D. Portée, méthodologie et theme de la présente étude

La présente étude est en fait un apercu des connaissances les plus récentes sur le vaste domaine
des politiques s adressant aux personnes handicapées. Elle s'inspire d' une recension de
documents provenant de divers pays et de diverses sources de partout dans le monde. Elle tente
d'indiquer, dans la mesure du possible, les évauations stratégiques. Une partie de I’information
relevée provient d évaluations et d' analyses des besoins de nature formelle. D’ autres sources

d information seront parfois plus descriptives. Plusieurs examens menés dans divers domaines
sont également passés en revue.

Des personnes-ressources au Canada et dans plusieurs autres pays nous ont aidés atrouver et a
obtenir la documentation, et dans certains cas, a déterminer s'il y avait des lacunes dans
I’information retenue. Diverses recherches documentaires ont également été menées, et Internet
aservi atrouver et a obtenir un certain nombre de documents.

Des évauations et des recherches de plus en plus nombreuses sont menées dans plusieurs pays
sur |’ efficacité de diverses approches et de diverses stratégies et sur différents domaines.
Comme on le voit dans la présente étude, il existe une somme considérable d’information tirée
des évaluations et des recherches sur les é éments qui font que les programmes et politiques
destinés aux personnes handicapées seront efficaces. En fait, il y a nombre de bons exemples de
«réussite» — au Canada et dans d’ autres pays. Maisil faut définir et consolider cette
information pour qu’ elle soit utile au processus d’ éaboration des politiques.

On trouvera dans la bibliographie les sources de I’ information examinée, qui ne sont pas toutes
nécessai rement citées dans le texte.



La portée de la présente étude est trés vaste, car €lle aborde de grands themes et donne un
apercu des évaluations qui ont été réalisées ou qui sont en cours. Letemps qui apu étre
consacré alarecherche de I'information était tres limité; cette recherche, méme s elle aété
approfondie, n’a donc pas été exhaustive. |l a étéimpossible d’ examiner en détail chaque étude
relevée. En général, nous nous sommes concentrés sur les travaux portant sur plus d'un
handicap, en n’ accordant qu’ une attention limitée aux ouvrages portant sur des groupes
particuliers de personnes handicapées.

L a documentation examinée portait sur un vaste éventail d'individus, de programmes et de
politiques, depuis les apercus stratégiques généraux jusqu’ al’ évaluation d’ approches concrétes
dans des contextes tres précis. C’est pour cette raison qu’ une synthese formelle des évauations
ne s est pas réveél ée appropriée.

En dépit de ces limites, la présente étude donne un apercu appréciable des grands thémes et des
«lecons» tirées de I’ efficacité des interventions axées sur les personnes handicapées. Cette
information aura de nombreuses répercussions importantes pour I’ éaboration et lamise en
cauvre de politiques destinées aux personnes handicapées.



2.  Principales caractéristiques de la population des personnes
handicapées et définitions de la notion d’incapacité au Canada

A. Principales variables démographiques et r éper cussions

En 1986 puis en 1991, Statistique Canada a procédé a deux enquétes post-censitaires, les
Enquétes sur la santé et les limitations d’ activités (ESLA). Lesconclusionsdel’ESLA laplus
récente ont été publiées dans diverses sources, notamment les publications de Statistique
Canada, le document La sécurité sociale dans le Canada de demain - Personnes handicapées :
Un document d’information (DRHC, 1994), des statistiques colligées par le Bureau de la
condition des personnes handicapées et, plus récemment, I’ ouvrage de Fawcett (1996),
commandé par DRHC, qui porte spécifiquement sur les caractéristiques économiques des
Canadiens et Canadiennes handicapés. Le fichier principa de |’ Enquéte sur I’ activité du marché
(EAM) renferme également des données sur larelation entre I’ incapacité et I’ activité au sein du
marché du travail.

Certaines données de la version la plus récente de I’ ESLA ont des répercussions particuliéres
pour notre étude.

En 1991, 4,2 millions de Canadiens et Canadiennes, soit 15,5 % de la population, avaient
une incapacité - ce qui représente une hausse depuis 1986, lorsgue le nombre de
personnes handicapées éait de 3,3 millions ou 13,2 % de la population.

La prévalence de I'incapacité est étroitement reliée al’ &ge, les taux d’incapacité alant de
7 % chez les enfants de moins de 14 ans a 50 % chez les personnes de plus de 65 ans.

Le taux d'incapacité des Canadiens et Canadiennes d’ &ge actif, qui ont entre 15 et

64 ans, est de 13 %.

II'y a2,3 millions de Canadiens et Canadiennes d' &ge actif (entre 15 et 64 ans), soit
59 %.

L es personnes handicapées vivront, vraisemblablement, beaucoup plus dans la pauvreté
que d' autres Canadiens et Canadiennes. Parmi les adultes handicapés, 43 % avaient un
revenu individuel inférieur 210 000 $ par année et 26 % avaient un revenu inférieur a
5000 $. Lesadultes qui ont une incapacité grave seront vraisemblablement plus pauvres
gue ceux qui ont une incapacité |égére. Ces chiffres ne tiennent pas compte des frais
extraordinaires liés al’incapacité, qui sont souvent importants (voir par exemple, Groupe
detravail fédéral, 1996; Perrin, 1991; Institut Roeher, 19944).



En 1991, 48 % des personnes d' &ge actif qui avaient une incapacité étaient employées,

8 % étaient en chémage et 44 % ne faisaient pas partie de la population active. Les
personnes qui ont une incapacité grave étaient moins nombreuses afaire partie de la
population active. 1l n’en reste pas moins que 26 % de ce groupe en font partie, en dépit
d incapacités graves.

Les niveaux de scolarité des adultes handicapés sont moins élevés que ceux des adultes qui n’ont
pas d'incapacité. Par exemple, I'ESLA a constaté que 65 % des personnes handicapées avaient
fait des études secondaires ou moins (par rapport a 50 % chez les autres); 6 % des adultes
handicapés avaient un dipléme universitaire (14 % chez les autres).

L’ éducation semble jouer un réle tout aussi important pour I'emploi chez les adultes handicapés
que chez les autres. Selon des données de I’ESLA (DRHC, 1994), le taux d’ emploi des adultes
handicapés ayant fait des études universitaires (67 %) est plus du double de celui des adultes
handicapés ayant fait des études primaires seulement (30 %). Les proportions comparables pour
les adultes non handicapés sont de 87 % et de 53 %. Comme Fawcett (1996) I'indique, en dépit
de I’ efficacité de I’ éducation lorsqu’il s agit d’ accroitre la participation au marché du travail (et
I”’emploi) des personnes handicapées, leurs taux de participation et d’ emploi sont de beaucoup
inférieurs a ceux des personnes non handicapées, a des niveaux d’ instruction comparables.

Il'y a cependant certains signes encourageants. Les niveaux d’instruction des personnes
handicapées se sont accrus entre 1986 et 1991. Cette augmentation semble se manifester chez
lesjeunes gens. Quoi qu'il en soit, I'ESLA de 1991 (DRHC, 1994) n’en n’a pas moins constaté
que les niveaux de scolarité les plus éevés chez les jeunes handicapés (de 15 a 24 ans) étaient
inférieurs a ceux des jeunes non handicapés. Les niveaux d éudes des jeunes femmes,
handicapées ou non, sont |égérement plus éevés que ceux des jeunes hommes.

Hum et Simpson (1996) ont utilisé le fichier principal de I’ESLA pour étudier | effet de
I"incapacité sur |’ activité au sein du marché du travail. Commeilslefont remarquer, I'ESLA
renferme peu de données sur cette activité, tandis que I’ EAM est une riche source de données.
Les auteurs ont utilisé des analyses de régressions multiples pour déterminer I’ influence de
divers facteurs qui ont des répercussions sur la participation au marché du travail des Canadiens
et Canadiennes selon qu’ils ont une incapacité ou non. Conformément aleur analyse, «il y alieu
de penser que les personnes handicapées qui demeurent employées sont plus nombreuses a
retourner aux études que des travailleurs comparables non handicapés» [traduction]. Ils
interpretent cependant ces résultats avec prudence, car I’ échantillon ne comprenait pas

d" hommes ni de femmes sans emploi. Selon Hum et Simpson, il s agit d’ une question qu’il
faudrait approfondir davantage, a partir des données du fichier principal del’EAM.

L'ESLA et d’autres sources de données montrent que la population handicapée du Canada est
hétérogene. Les personnes handicapées ne constituent pas un groupe unifié affichant des



caractéristiques communes. Elles présentent une aussi grande diversité que lereste dela
population, par exemple, sur les plans :

del’&ge

du sexe

des conditions de logement

de la situation géographique, ains que de lataille et du genre de collectivité
delaprofession

du revenu

del’origine culturelle/raciale

des attitudes et des capacités

desintéréts

Les caractéristiques de I’ incapacité, varient elles aussi beaucoup. 1l y a plusieurs genres
différents d'incapacité. Comme on |’avu plustét, lagravité de I’ incapacité varie d’ une personne
al’autre. L’incapacité peut toucher les gens de diverses facons. Méme les personnes qui ont la
«méme» incapacité peuvent étre touchées différemment par cette incapacité, avoir des besoins
différents et nécessiter des formes différentes de soutien et d’ adaptation.

Certaines incapacités sont congénitales, tandis que d’ autres se manifestent plus tard dans la
vie— méme s'il S agit de la «méme» incapacité (une déficience visuelle, par exemple). Le stade
auquel I'incapacité apparait peut parfois avoir des répercussions importantes sur les mesures de
soutien requises et les besoinsindividuels. Certaines incapacités sont permanentes et leurs
répercussions se manifestent de fagon continuelle. Mais d’ autres peuvent avoir des effets
périodiques. C'est vrai non seulement pour certains genres d’ incapacité — la psychose
maniaco-dépressive, par exemple — mais également dans les cas ou la gravité de I’ incapacité
varie dans le temps, voire méme d'un jour al’autre. Les personnes qui souffrent de faiblesse
musculaire, par exemple, auront peut-étre besoin d’un fauteuil roulant al’ occasion, mais pas
tout le temps.

Certaines incapacités, comme la sclérose en plagues, sont évolutives, de sorte que leur nature,
leur gravité et la fagon dont elles touchent la personne qui en est atteinte peuvent varier avec le
temps. Méme s |’ expression «incapacité» s applique habituellement a un état along terme (aux
finsdel’ESLA, I'incapacité doit persister pendant au moins six mois), certaines incapacités sont
de nature temporaire, particulierement un grand nombre des incapacités |égeres.

En fait, I’ une des grandes constatations de Fawcett (1996) est que I’ incapacité n’ est pas un état
statique et qu’ un nombre surprenant de personnes handicapées connaissent des variations
importantes de leur état d'une année al’autre. L’ auteure fait remarquer qu’ en dépit du taux
global d’incapacité qui demeure relativement constant dans |’ ensemble de la population d’ une
année al’ autre, les données longitudinales de I’ EAM révélent qu’il y a des fluctuations
importantes dans I’ éat d’ incapacité parmi les personnes handicapées. De plus, des changements
dans I’ environnement — par exemple dans les responsabilités familiaes et les



circonstances de la vie, les attitudes des employeurs, la disponibilité de programmes spéciaux ou
I’ accessibilité de mesures d’ aide — peuvent avoir des effets positifs ou négatifs sur la
participation ala population active.

Analyse

Une grande partie de la population canadienne — 4,2 millions de personnes ou 15,5 % en
1991 — ont une incapacité. Ce n’est pas un chiffre négligeable (en Europe, les personnes
handicapées sont considérées par certains auteurs comme le groupe minoritaire le plus
important).

De surcroit, avec le vieillissement de la population, le nombre de personnes handicapées au
Canada devrait s accroitre. Les membres de la génération du «baby-boums, qui représentent la
cohorte démographique la plus vaste dans I’ ensembl e de |a popul ation, arrivent a I’ ge moyen.
A moyen terme, |’ accroissement du nombre de personnes dont on peut s attendre a ce qu’ elles
deviennent handicapées sera le plus éevé parmi les Canadiens et Canadiennes d' &ge actif. Ce
phénomene aura d’ importantes répercussions financiéres et sociales— amoins que I’ on trouve
des moyens d’ aider |es personnes handicapées a continuer de participer ala population active et
alasociété.

Comme on I’avu plus tét, I éducation joue un réle au moins auss important pour la réussite des
personnes handicapées sur le marché du travail que pour laréussite des autres personnes. La
nature changeante du travail de méme que les progrés technol ogiques pourront peut-étre
représenter des possibilités pour les personnes handicapées (voir Samorodov, 1996). Gréace a
des technologies abordables, il pourra étre plus facile de répondre aux besoins spéciaux d' un
grand nombre de personnes handicapées. Une plus grande flexibilité dans le milieu de travail,
par exemple le recours accru aux heures variables et au travail a domicile, peut également
faciliter I’emploi de certaines personnes handicapées.

Maisil n’est pas du tout évident que I’ évolution constante du marché du travail profite aux
personnes handicapées. Devant la demande accrue de travailleurs ayant des compétences plus
élevées de méme que d' autres facteurs, les personnes handicapées qui ont un niveau
d'instruction limité seront peut-étre encore plus défavorisées sur le plan de I’emploi. 1l serait
vraisemblablement opportun de procéder a une recherche pour déterminer les répercussions
éventuelles de la «nouvelle économie» sur les perspectives d’ emploi des personnes handicapées.

L’ éducation n’est pas directement un champ de responsabilité fédérale. Néanmoins, il serait
peut-étre possible d’ utiliser a meilleur escient les moyens actuels, par exemple le soutien fédéral
aux études postsecondaires et a |’ a phébetisation et les mesures de soutien destinées aux jeunes,
pour aider les personnes handicapées a améiorer leur niveau d'instruction.

L e caractére hétérogene de la popul ation des personnes handicapées a également des
répercussions importantes pour les politiques et I’ évaluation. Comme Hum et Simpson
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(1996) le font remarquer, compte tenu de leur analyse des Canadiens et Canadiennes handicapés
et du marché du travail :

Il n’est pas suffisant didentifier les personnes handicapées, puisqu’ elles
constituent un groupe trop hétérogene. Une tentative visant a aider tous les
Canadiens et Canadiennes handicapés, peu importe le degré de gravité de leur
incapacité, peut donner des résultats trompeurs ou décevants. [traduction]

L es données présentées dans ce chapitre remontent maintenant a plus de six ans, ce qui n’ est pas
sans inconvénient. Elles ont été recueillies avant le ralentissement économique actuel et avant
les réductions dont ont récemment fait I’ objet les services sociaux atousles paliers. |l est
probable que la situation économique et la situation d’ emploi des personnes handicapées se
soient déteriorées depuis.

L’ accessibilité de données comme celles qui sont tirées de I’ESLA semble une condition
préalable essentielle al’ analyse des répercussions des politiques destinées aux personnes
handicapées. Ma heureusement, cette étude post-censitaire sur I’ incapacité a été abandonnée.
Hum et Simpson (1996) et, dans une certaine mesure, Fawcett (1996) ont pu utiliser le fichier
principal de!’EAM, en dépit de certaines limites, pour examiner les répercussions de I’ incapacité
sur la participation au marché du travail, car en 1989 et en 1990, un supplément sur I’ incapacité
avait été intégré a cette enquéte longitudinale. L’EAM elle-méme a été abandonnée en 1990.

Il semblerait souhaitable de rétablir I'ESLA, ou un outil semblable, pour recueillir des données
de base sur les personnes handicapées, méme s ¢’ est sur une échelle plus modeste. En fait, il
serait beaucoup plus utile pour I’ évaluation des répercussions des politiques destinées aux
personnes handicapées d’ obtenir une information plus récente, ne remontant qu’ a un ou deux
ans. Celapourrait faire I’ objet de discussions entre DRHC et Statistique Canada.

B. Définitions de |’ incapacité

Il peut sembler assez simple de définir I'incapacité et de déterminer s quelqu’ un présente une
incapacité ou non. Cependant, tout indique que ce n’est pas le cas. Selon les ouvrages publiés
sur laquestion, il y adiverses fagons de définir et d'identifier Iincapacité. Laformule retenue
peut donner lieu a des définitions différentes de la population handicapée et des conceptions
différentes de I’ incapacité, ce qui peut avoir des répercussions importantes sur les politiques et
les évaluations.

Par exemple, Lunt et Thornton (1993) font remarquer que les définitions de I’ incapacité sont
utilisées pour de nombreuses fins différentes. |ls gjoutent que I'incapacité est souvent définie
dans la perspective la plus inclusive possible, par exemple dans le cadre de mesures |égidatives
universelles, tandis que dans d’ autres cas, les définitions sont utilisées pour contréler |" accés et
rationner les services. Lesdeux auteurs font valoir qu'il y a conflit entre ces définitions non
restrictives et inclusives.
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Divers analystes et diverses évaluations (Secrétariat de la Journée européenne des personnes
handicapées, 1996; Pleine participation 1992; Oliver, 1990; Pfeiffer, 1995; Rioux et Bach, 1994)
ont affirmé que la fagon dont I’ incapacité est déterminée refléte les orientations philosophiques
sur lesquelles repose la fagcon dont elle est percue — et dont on S'en accommode. |1s montrent
comment |’ approche médicale traditionnelle de la définition de I’ incapacité refléte I’ approche du
modéele médical al’ égard du «traitement» de I'incapacité. Les définitions médicales, selon
lesquelles | es personnes handicapées constituent un groupe particulier de «malades», ne prennent
pas en considération les conséquences de I’ incapacité sur le fonctionnement del’individu. On a
donc adopté des définitions fonctionnelles, notamment celles qui étaient utilisées dans le cadre
del’ESLA, d aprésla capacité de I'individu de s acquitter des activités de la vie quotidienne.
L’incapacité est également parfois définie en termes d’ emploi («inapte au travail atitre
permanent», par exemple).

Selon certains analystes (Lunt et Thornton, 1993; Pfeiffer, 1995), les définitions médicales et
fonctionnelles de I'incapacité font ressortir les limites plutét que les capacités desindividus. La
Commission européenne (1996b) fait valoir que de telles définitions considérent tout simplement
I’incapacité comme un probleme individuel et ne reconnaissent pas que :

...I"expression «incapacité» représente un systeme complexe de restrictions
sociales. Par exemple, les personnes en fauteuil roulant se voient refuser des
possibilités parce que les endroits auxquels elles veulent ou doivent se rendre
sont inaccessibles. Les malvoyants se voient refuser des possibilités tout
simplement parce qu’ on ne met pas a leur disposition des moyens d’ interagir
pleinement avec le monde par des outils non visuels. Les personnes qui ont des
difficultés d’ apprentissage ne réussiront peut-étre pas a apprendre une téche

qu’' elles auraient la capacité d’ accomplir, faute de techniques de formation
appropriées pour lesy aider. [traduction]

Le rapport Pleine participation 1992 montre comment la fagon dont I’ incapacité est considérée
et définie a évolué, depuis une perspective de «portes fermées» en passant par une perspective
de «portes entrouvertes» jusqu’ a une perspective de «portes ouvertes>. Méme s les termes
exacts varient, les notions sont les mémes que celles qu’ utilisent d' autres auteurs lorsqu’ils
décrivent I’ évolution du modéle de I’ incapacité, depuis I’ approche médicale en passant par

I’ approche fonctionnelle jusqu’ a |’ approche socio-politique (Oliver, 1990; Rioux et Bach, 1994).

La définition des handicaps mise de |’ avant par |’ Organisation mondiale de la santé en 1980 est
de plus en plus souvent acceptée. Elle reconnait des paliers multiples :

Une déficience — toute perte de substance ou altération d' une fonction physiologique,
anatomiqgue ou psychologique (par exemple surdité, paraplégie).

Une incapacité — toute réduction (résultant d’ une déficience) de la capacité d’ accomplir
une activité (par exemple perte de I’ ouiie, réduction de la mobilité).
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Un handicap — le handicap, social ou environnemental d’ un individu, est le pré§udice qui
résulte de sa déficience ou de son incapacité (par exemple communication, acces a des
immeubles).

Cette définition de I’ OM S repose implicitement sur la notion voulant qu’ une déficience ne se
traduise pas nécessairement par une incapacité, et qu’ une incapacité ne se traduise pas
nécessairement par un désavantage. Un désavantage est le résultat de I’ interaction entre les
caractéristiques de I’individu et de I’ environnement. Comme Hollander (1993) I’ affirme :

Une incapacité n’est pas une caractéristique de I’ individu, mais une relation entre
la personne et I’ environnement. En ce sens, I'incapacité est relative. C'est une
distinction importante, puisgue le fardeau en repose sur I” environnement plutot
que sur I"individu. [traduction]

La définition de |’ incapacité avancée par I’OMS est reconnue dans la législation (Suéde, Etats-
Unis) et dans les politiques (province de Québec, Union européenne) d’ un nombre croissant de
juridictions. En fait, elle se reflete méme dans la Congtitution du Canada, compte tenu des
interprétations de I article 15 qu’ a données la Cour supréme en citant le défaut de la société de
prendre des mesures d’ adaptation raisonnables, de parfaire ses structures de facon a ce qu'elles
ne soient pas une source de discrimination al’ endroit des personnes handicapées.

Le modéele del’'incapacité de I’ OMS afait I’ objet de perfectionnements et de précisions
considérables, notamment dans le cadre de la Classification internationale des handicaps :
déficiences, incapacités et désavantages. Méme si leur approche générale est communément
admise, une partie de ces travaux ont été critiqués (Pfeiffer, 1995) parce qu'ils laissent trop de
place aux définitions médicales, qu'ils s attachent aux caractéristiques de I’individu plutét qu’'a
celles de la société qui produit le désavantage, et parce qu'ils déprécient la qualité de vie des
personnes handicapées.

La sécurité sociale dans le Canada de demain - Personnes handicapées : Un document

d information (DRHC, 1994) fait valoir que la déermination de I’ admissibilité aux programmes
ou aux prestations devrait se distinguer de la définition de la population cible. Cependant,
I"ouvrage fait remarquer que :

Une erreur courante consiste a confondre la définition de I incapacité avec les
criteres d’ admissibilité. 1l est important de se souvenir qu’il est acceptable que
des programmes différents aient des objectifs différents. Cependant, ce n’ est pas
la définition de I'incapacité qui devrait varier d’ un programme al’ autre, mais
plutdt les critéres d’ admissibilité. [traduction]

Le rapport gjoute qu’ au Canada, on a eu tendance a définir I’ incapacité en fonction des
intentions des programmes. Aing, les criteres d’ admissibilité sont souvent utilisés comme des
définitions opérationnelles. Méme s'ils appuient en principe la définition de I’ incapacité
donnée par I' OMS, les programmes au Canada ont tendance a définir I’ admissibilité en
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fonction d’un ensemble de criteres médicaux, fonctionnels et professionnels, qui, de plus,
prennent souvent en considération la cause de I’ incapacité et les circonstances dans lesquelles
elle S est produite - au travail, ala suite d’ un accident d’ automobile, etc.

Analyse

Comme on I’avu ci-dessus, lafagon dont I’ incapacité est définie a des répercussions sur lafagon
dont les personnes handicapées sont considérées et traitées, ce qui a des répercussions
importantes sur la conception et |’ @aboration des politiques et des programmes.

Par exemple, la définition de I’ incapacité de I’OMS, qui met |’ accent sur |’ interaction entre
I"individu et I’ environnement plutdt que sur les limites ou les caractéristiques de Iindividu, laisse
penser que les programmes et |es politiques devraient chercher a explorer des moyens de
modifier les obstacles sociétaux afin de répondre aux besoins des personnes présentant des
différences. C'est clairement I’ orientation qui est ressortie d’importants examens entrepris au
Canada, par exemple le rapport du Groupe de travail et I’ étude Pleine participation 1992, de
méme que des nouvelles orientations adoptées par d autres pays. C'est cependant une
orientation différente de celle qui repose sur les définitions médicales et fonctionnelles de
I’incapacité, dont I’ objet est d’ amener I'individu a changer ou a s adapter.

Le modéle «environnemental» (par rapport au modéele «fonctionnel») de la définition de
I’incapacité a également des répercussions importantes sur |’ objet des études d’ évaluation et
I"interprétation de leurs conclusions. Selon ce modéle, les évaluations devraient examiner dans
quelle mesure les programmes et politiques tentent de répondre aux besoins des personnes
handicapées et leur degré de réussite. Par exemple, évaluer des programmes d’ emploi, plutot
gue de déterminer I’ aptitude ou I’ inaptitude au travail des personnes handicapées, devrait définir
les obstacles al’emploi, les conditions ou les moyens qui permettraient de les surmonter, et la
mesure dans laquelle ces derniers sont appliqués et se révelent efficaces.

Il est, évidemment, tout a fait approprié que des programmes différents aient des objectifs et des
critéres d admissibilité différents. Mais devant la confusion entre les critéres d’ admissibilité et
les définitions, et le manque d’ uniformité dans la fagon dont I’ incapacité est définie, les
comparaisons entre programmes peuvent ére difficiles, voire impossibles. Celaades
répercussions sur I’ élaboration et la réalisation des évaluations, et il faut faire preuve de
prudence dans |’ interprétation des données provenant de programmes différents.

Par exemple, des définitions différentes peuvent se traduire par des différences importantes au
chapitre de facteurs comme lataille, les caractéristiques et les besoins de la population ou des
sous-popul ations des personnes handicapées. Les définitions peuvent influencer I’ admissibilité
aux services et les caractéristiques des clients. Les retombées des programmes peuvent étre
biaisées par les définitions utilisees. Comme I’afait remarquer la Commission canadienne des
droits de la personne, certains employeurs ont utilisé des définitions moins strictes de
I’incapacité pour que leurs résultats paraissent plus positifs lorsqu’ils présentent des rapports sur
I’ équité en matiére d’ emploi.
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Les définitions ne sont pas neutres. Elles ont des répercussions importantes sur lafagon dont les
personnes handicapées sont percues et traitées. Elles ont des répercussions sur lafagon dont les
programmes et |es politiques sont mis en cauvre. Lafagon dont I’ incapacité est définie peut
ouvrir des possibilités ou les limiter. Les définitions offrent un cadre permettant de poser des
questions d’ éval uation appropriées sur I’ efficacité des programmes et des politiques.

C. Diversité des programmes et des services destinés aux per sonnes handicapées

Peu importe comment on définit I'incapacité, il est clair, d’ aprés les donnéesde |’ESLA et

d autres sources, que la population des personnes handicapées au Canada est trés diversifiée.
En générd, les personnes handicapées ont plus de points en commun avec |’ ensemble de la
population que les unes avec les autres.

Etant donné lataille et la diversité de la population des personnes handicapées au Canada, il
n’'est ni surprenant ni inattendu de constater qu’il y a une vaste gamme de domaines visés par les
politiques et les programmes, de méme que de services et de champs d’ éude, ayant trait a
I’incapacité. |l existe des politiques et des services rattachés a certains aspects de I’ incapacité a
tous les paliers, depuis le niveau national jusqu’ au niveau des collectivités, et ils font appel aux
pouvoirs publics, aux collectivités et au secteur privé. Certaines politiques et certains
programmes pourront toucher tout le monde, tandis que d’ autres sont étroitement ciblés, selon
la nature de I'incapacité et une myriade d autres facteurs.

Il existe une vaste gamme de services ciblant expressément I’ incapacité, qui traitent de tout un
éventail de besoins, par exemple en matiére de logement, de soutien personnel, de transport, de
réadaptation médicale ou professionnelle, de services familiaux, etc. Certains services sont
offerts al’ ensemble de la population des personnes handicapées, mais un grand nombre visent
spécifiquement des personnes qui ont une incapacité ou une déficience particuliére. Les services
peuvent étre spécialisés et axés sur des incapacités bien précises, comme par exemple, des
services spécialisés al’ intention des enfants ayant le Syndrome de Down, ou des programmes
distincts pour les aveugles et les malvoyants. Des programmes de soutien en milieu de travail
peuvent étre mis sur pied al’intention des personnes affichant des déficiences intellectudlles,
dont les caractéristiques ou |es besoins sont trés spécifiques.

Au Canada, |es services destinés aux personnes handicapées seront le plus vraisemblablement
dispensés par des organismes communautaires. (A I’ exception, évidemment, des programmes de
soutien en milieu de travail, qui sont offerts par divers organismes gouvernementaux ou des
assureurs priveés dans certaines circonstances). Certains organismes offriront divers services,
alors que d autres offriront qu’ un seul genre de service. Les organismes offrant des services aux
personnes handicapées s appuient sur un éventail de principes différents au sujet de I’ incapacité.

Par exemple, il y ades programmes de plus en plus nombreux congus pour aider lesindividus a
faire leurs propres choix en ce qui concerne les services dont ils ont besoin. Maisil y aencore
de nombreux programmes qui sont dictés par des professionnels, de méme que des programmes
reposant sur des modéles de ségrégation, plutét que d'intégration.
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Il'y aégalement de nombreux champs d’ éude et d’ activité différents portant parfois sur des
aspects trés précis de I’ incapacité. Des douzaines de disciplines académiques peuvent se
rattacher a |’ incapacité, sous un aspect ou un autre. Chacune a son propre corpus

d’ information, ses propres experts, ses propres principes fondamentaux et ses propres canaux de
distribution.

Aing, le «systeme» de |’ incapacité, au Canada comme ailleurs, se caractérise par une série

d ééments fragmentés. 1l y a souvent manque de coordination. C’est |a un theme important qui
revient dans de nombreuses études et de nombreuses critiques des questions concernant
I"incapacité au Canada.

L es personnes handicapées ont également recours aux mémes programmes et services ordinaires
que la population générale. |l s agit notamment des politiques, programmes et services
ordinaires concernant I’emploi, I’ éducation et la formation, le transport, le logement, les loisirs
et les activités récréatives, les services communautaires, et de nombreux autres. Les
programmes et services «génériques» peuvent influencer la qualité de vie des personnes
handicapées davantage que les services spécialisés. Lafacon dont les services ordinaires sont
structurés influencera la mesure dans laquelle ils peuvent étre utilisés par les personnes
handicapées sur la méme base que les autres - par exemple la mesure dans laguelle ils tiennent
compte des obstacles éventuels pour les personnes handicapées. Des services destinés
expressément aux personnes handicapées ne sont souvent nécessaires que lorsque les
programmes ordinaires sont incapables de satisfaire les besoins des personnes handicapées, ou
ne sont pas disposés alefaire.

Comme I"indique par exemple le rapport Pleine participation 1992, le point de mire a
graduellement changé : on fournissait autrefois des services spécialisés destinés aux personnes
handicapées alors qu’ aujourd’ hui, on arecours aux services, programmes et installations
destinés ala population en général. Le réle des services spécialisés est en train de changer,
passant de la prestation de services parallées ou réservés ala prestation de services de soutien,
de facilitation et d’ action revendicatrice pour aider les personnes handicapées a recourir aux
services ordinaires, et aux mesures visant aaider ces services ordinaires a répondre aux besoins
des personnes handicapées. Cette évolution a des répercussions importantes sur |’ élaboration et
I’ évaluation des politiques.

Etant donné la diversité des politiques et services et des champs d étude se rattachant &
I"incapacité, il peut étre inopportun de parler du domaine de I’incapacité. Ladiversité et

I” hétérogénéité ont des répercussions sur les politiques et sur la fagon dont les évaluations sont
réalisées. A tout le moins, cette diversité doit étre prise en considération. Divers examens
parlementaires et autres ont montré comment la complexité de la question de I’ incapacité a pu
mener a des lacunes et des chevauchements et que certaines personnes passent entre les mailles
du filet. On peut en conclure qu’ en matiére de conception des politiques et d’ évaluation de

I” efficacité, une approche reposant sur les systémes pourrait étre utile.
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D. Sommaire: Principales constatations et legcons apprises

L es personnes handicapées constituent une proportion importante de la
population canadienne. Par suite de I’ évolution démographique, le
nombre de personnes handi capées au Canada s accroitra,
particuliérement parmi les personnes d' &ge actif. Le niveau d'instruction
est au moins aussi important pour obtenir du travail chez les personnes
handicapées que chez |es personnes non handi capées.

L es besoins des personnes handicapées ne sont pas uniformes. Le
champ de I’ incapacité se compose d’ un vaste éventail de services et

d ééments en grande partie non coordonnés. L’hétérogénéité, la
diversité et la complexité du champ de I’ incapacité doivent étre prises en
considération dans I’ élaboration et I’ évaluation de politiques qui peuvent
avoir des répercussions sur les personnes handicapées.

Il'y adiverses définitions de I’ incapacité, qui sont souvent confondues
avec les criteres d’ admissibilité des programmes. 1l est donc difficile,
voire impossible, de comparer différents programmes, et il faut
également tenir compte de ces définitions différentes dans la conception
des études d’' évaluation et I'interprétation de leurs résultats.

La définition la plus communément acceptée, celle de I’ Organisation
mondiale de la santé, reconnait que I’ incapacité se définit en fonction

d une interaction entre I'individu et I’ environnement. Cette définition
reconnait que la capacité de I'individu de fonctionner dans la société et
d étre employé, par exemple, dépend autant de I’ ouverture de la société
lorsgu’il s agit d' accepter les gens et leurs différences, que des limites
fonctionnelles précises des individus considérés comme «handicapés».
Ce principe a d’'importantes répercussions pour |’ éaboration des
politiques et I’ objet des évauations.
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3. L’emploi : Quelles approches donnent aux personnes
handicapées les moyensde travailler ?

A. Lacapacitédetravailler des personnes handicapées

Selon Fawcett (1996), «on pense souvent atort que les personnes handicapées qui ne font pas
partie de la population active sont incapables de travailler ou ne sont pas disposees atravailler...
Il'y a cependant tout lieu de croire que ni I’ une ni I’ autre de ces perceptions ne correspond ala
réalité» [traduction].

C'est vrai, ce ne sont pas toutes |es personnes handicapées qui sont disposées atravailler et
capablesde lefaire. Letravail peut ére difficile, douloureux ou impossible pour certaines
personnes, une partie du temps ou tout le temps. Comme on le verra dans le chapitre qui suit,
ces personnes ont besoin de mesures de soutien du revenu. Des obstacles internes et externes,
par exemple les compétences, I’ instruction, les aptitudes professionnelles et |es compétences
sociales, le manque d’ expérience et d’ exposition au monde du travail, etc., peuvent entraver le
travall. 11 semble toutefois qu’ un grand nombre de ces obstacles, méme s'ils sont de taille, ne
sont pas insurmontables.

Maisil y atout lieu de croire gu’ une proportion importante de la population des personnes
handicapées qui n’'est pas actuellement employée est capable d’ occuper au moins certains genres
d emplois, s lescirconstances s'y prétent.

Certaines données de I'ESLA témoignent de lavolonté et de |a capacité de travailler de
personnes handicapées qui ne font pas partie de la population active. Fawcett (1996) a établi
une mesure des possibilités de travail qui montre que 31 % des personnes handicapées qui ne
faisaient pas partie de la population active affichaient un ou plusieurs indicateurs de ces
possibilités de travail. Selon Fawcett, il s agit d’un cas de «chémage caché». Parmi les
indicateurs des possibilités de travail, on retrouve le fait, pour personnes handicapées :

de faire du bénévolat ou du travail non rémunéré;

de faire des éudes, ce qui montre que si elles ne font pas partie de la population active,
ce n’est pas parce qu’ elles sont incapables de travailler contre rémunération ou qu’ elles
ne sont pas disposées ale faire, mais bien parce qu’ elles se préparent encore a entrer sur
le marché du travail;

d exprimer I'intention de chercher du travail dansles six mois,

de ne pas avoir occupé d’ emploi rémunéré depuis au moins cing ans, mais d’ avoir
cherché du travail au cours des deux derniéres années;
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d avoir cherché du travail au cours des cing derniéres années, mais d’ avoir été rejetées a
cause de leur incapacité.

Fawcett a également combiné des donnéestirées de I’ESLA qui montraient que 44 % des
personnes handicapées qui ne faisaient pas partie de la population active rémunérée avaient cité
au moins un obstacle li€ au milieu physique ou un obstacle personnel qui les empéchait de
travailler. Voici quelques exemples des obstacles relevés : la crainte de perdre des prestations de
soutien du revenu ou d’incapacité (notamment les appareils et accessoires fonctionnels, les
médicaments subventionnés) s elles cherchaient du travail, ou la crainte d avoir des difficultés a
rétablir leur droit aux prestations s elles ne pouvaient conserver I’emploi; le fait d’ avoir éé
découragées de chercher un emploi rémunéré par des membres de lafamille ou d' autres
personnes; le manque d accés al’information sur le travail; une formation inadéquate; de la
discrimination antérieure au sein de la population active; la crainte d’ étre isolées dans le milieu
de travail a cause de leur incapacité; I'impression qu'il n'y avait pas d emplois disponibles; le
manque de services de transport accessibles.

Fawcett (1996) en tire la conclusion suivante :

Dans I’ ensemble, 56 % des personnes handicapées qui ne faisaient pas partie de la
population active rémunérée montraient des signes indiquant qu’ elles pourraient
travailler al’ avenir ou répondaient qu’ au moins un obstacle lié au milieu physique
les empéchait de trouver du travail... Celasignifie que si les circonstances (hormis
I"incapacité) étaient différentes, plus de la moitié des personnes handicapées ne
faisant pas partie de |a population active auraient vraisemblablement été
candidates a des emplois rémunérés. [traduction]

L’ auteure fait également remarquer qu’il y a des changements dans I’ état d’incapacité d’ un
nombre surprenant de personnes handicapées d’' une année al’ autre. Ainsi, de nombreuses
personnes incapables de travailler & un moment donné a cause d’ une incapacité pourraient ére
capables de travailler a une date ultérieure.

De nombreuses autres sources montrent qu’ une proportion importante de la population des
personnes handicapées qui ne font pas partie de la population active pourraient étre employées.
Par exemple, méme si la plupart des personnes qui ont une incapacité grave ne font pas partie de
la population active, une proportion significative (26 % en 1991) en faisaient partie. Pourquoi
donc certaines personnes ayant une incapacité grave peuvent-elles trouver du travail, et d autres
pas?

L’ étude Ca marche (1992) de I’ Institut Roeher, qui s'inspire des donnéesde I’ESLA et d autres
sources d'information, a constaté que la pénurie de mesures d’ aménagement et de soutien
constitue un obstacle plus important a I’emploi que la gravité de I’incapacité. Lestrois genres
d aménagements qui reviennent le plus souvent parmi les mesures jugées nécessaires par les
personnes handicapées inactives pour pouvoir travailler sont les suivants : modification ou
réduction des horaires (33 %), redéfinition des taches (27 %) et transport accessible (14 %).
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Les ouvrages publiés sur la question donnent de nombreux exemples pour illustrer les
possibilités de travail des personnes ayant une incapacité grave, si elles disposent des mesures de
soutien appropriées. Par exemple, une évaluation parrainée par le Department of Health and
Human Services et le Department of Labor des Etats-Unis (Conley, Azzam et Mitchell, 1995) a
examiné un certain nombre de projets qui cherchaient a aider des étudiants ayant de trés graves
incapacités (principalement une déficience intellectuelle, de nombreux éudiants ayant de
multiples incapacités) a obtenir un emploi intégré gréce a des mesures de soutien personnel.

L’ objet du projet, comme le confirme |’ évaluation, était de sélectionner les personnes ayant les
incapacités les plus graves. En |’ absence de ces projets, la presque totalité de ces éudiants
auraient été placés dans des emplois réservés ou des ateliers protégés traditionnels.

L’ évaluation en conclut ce qui suit :

Lagravité de I'incapacité n’ est généralement pas un obstacle insurmontable.
Méme s'il y aévidemment des personnes dont |’ incapacité est tellement grave
qu’elles n’ont pratiquement aucune chance de réussir dans le marché du travail,
de tels projets ont démontré que I’ emploi intégré avec des mesures de soutien
personnel est un objectif réaliste pour la plupart des personnes qui travaillent
actuellement dans des milieux réservés [et des endroits semblables]. [traduction]

L’ évauation précise toutefois que méme si ce genre d’ emploi est possible, cela ne signifie pas
gu'il soit facile d’en trouver. L’évaluation définit certains des obstacles et montre comment les
projets ont été en mesure d'y faire face. Par exemple, la plupart des employeurs ont signalé
gu'ils avaient besoin d’ une aide financiére importante dés le départ lorsqu’ils embauchaient des
personnes ayant des incapacités graves. Méme si les employeurs jugeaient que les colts
différentiels étaient relativement peu élevés, la plupart touchaient de nombreuses subventions
publigues pour traiter de comportements impropres, de laformation et d’ autres questions.
Selon I évaluation, ce genre d’ appui financier est un élément clé de la réussite du projet.

L’ évaluation reconnait que ce genre de projet nécessite des fonds supplémentaires de démarrage.

Ses auteurs font remarquer cependant que contrairement aux approches plus traditionnelles, par
exemple I’emploi réservé ou les ateliers protégeés, ces colts seraient compensés dans une grande
partie (mais non dans la totalité) des cas par les économies ultérieures.

Commeil en est question dans la section 3.F, les programmes de soutien en milieu de travail

S adressent eux aussi aux personnes qui ont de graves incapacités, donnant a des personnes qui
ne le pourraient pas autrement les moyens de travailler, grace a des mesures de soutien. Divers
programmes de soutien en milieu de travail ont défini les possibilités des personnes ayant de
graves incapacités et de graves limitations d’ accomplir un travail productif.

La Neil Squire Foundation offre un programme d’ options-emploi créateur qui dispense de la
formation a des personnes ayant de graves incapacités physiques. Une forte proportion des
participants, dont la plupart étaient en chémage depuis longtemps et sans perspectives d’ emploi
avant de s'inscrire au programme, ont trouvé un emploi dans le marché concurrentiel alafin du
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programme. Lafondation (Birch, 1996) a procédé a des calculs préliminaires des avantages
économiques découlant de la participation au programme, d’ aprés les économies réalisées au
chapitre de |’ aide sociale et les impbts versés au gouvernement, qui montrent que le rendement
des sommes investies pour le gouvernement est supérieur a six pour un.

Analyse

Selon de nombreuses indications, une proportion substantielle de la popul ation des personnes
handicapées qui ne font pas actuellement partie de la population active sont capables d’ occuper
un emploi, sous une forme ou sous une autre, a condition de disposer de mesures de soutien
appropriées et a condition que les obstacles qui les y empéchent actuellement soient éiminés.
Celavient confirmer que les défis auxquels font face les personnes handicapées sont interreliés.
On peut en déduire que les approches axées uniquement sur I’emploi et qui ne s attaquent pas a
d autres obstacles peuvent étre d' efficacité limitée. Larelation entre le succés sur le marché de
I’emploi et la disponibilité d’ autres services est examinée de fagon plus détaillée dans la

section 3.G.

De nombreuses personnes handicapées sont capables de travailler au méme titre que n’importe
qui d’autre, si le contexte S'y préte et s les obstacles sont éliminés. Pour d’ autres,
particulierement les personnes qui ont de graves incapacités et qui n’ont pas les compétences
nécessaires, un emploi régulier atemps plein peut ére un véritable défi. Mais elles peuvent
néanmoins étre capables d’ effectuer un certain travail. Par exemple, la plupart des participants
aux projets évaués dans le cadre de I’ étude de Conley et coll. (1995) travaillaient moins qu’ a
demi-temps. Celan’ est peut-étre pas suffisant pour leur permettre de gagner un revenu de
subsistance, mais avec des politiques adéquates de soutien du revenu, le revenu généré peut étre
plus que suffisant pour couvrir le colt des mesures de soutien nécessaires et donner lieu en outre
aun certain nombre d’ autres avantages sociaux et économiques.

Démontrer que les personnes ayant une incapacité grave peuvent travailler ne signifie pas que
celaleur est facile. 11y alieu de croire que ces personnes font face a de nombreux obstacles.
Des interventions efficaces nécessiteront peut-étre des colts de démarrage é evés, bien que des
économies along terme soient possibles. De plus, il faut préciser que la demande sur le marché
du travail joue un rdle important dans la détermination des débouchés.

Selon lesindications, il faut éviter de considérer I’ employabilité des personnes handicapées selon
une dichotomie oui/non. |l peut y avoir, pour certaines personnes handicapées, particuliérement
celles dont I'incapacité est trés grave, des limites ala quantité de travail qu’ elles peuvent
accomplir. Certaines personnes ne seront peut-étre pas capables d’ occuper un emploi
pleinement productif, mais peuvent quand méme faire quelque chose, moyennant les

mesures de soutien appropriées. De nombreuses personnes actuellement exclues de la
population active pourraient étre capables de gagner un certain revenu d’ emploi, méme s'il est
inférieur aux sommes qu’ elles regoivent actuellement par le biais de divers régimes de soutien du
revenu.
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Comme on le verra au chapitre 5, la notion du «tout ou rien» en matiere d’ employabilité sur
laguelle reposent les criteres d’ admissibilité de systémes de prestations d’incapacité comme le
Régime de pensions du Canada joue un role important de désincitation qui empéche les
personnes touchant des prestations sociales de chercher ou d’ accepter un emploi. Selonle GAO
(1996h) :

Lanature «soit I’un, soit I’ autre» du processus de détermination de I’ incapacité
encourage les demandeurs & se concentrer sur leur incapacité. Lefait d’ avoir a
démontrer son incapacité peut, de I’ avis de beaucoup, créer une «mentalité de
I"incapacité» qui érode lamotivation a1’ égard du travail, et les délais nécessaires
pour déterminer I’ admissibilité peuvent éroder les compétences, |es habiletés et
les habitudes nécessaires pour travailler. [traduction]

L’ étude Pleine participation 1992, les rapports du Comité parlementaire permanent et d’ autres
sources montrent que la collectivité des personnes handicapées aimerait particulierement avoir

des possibilités d emploi plus nombreuses. Selon ces ouvrages, leur exclusion de la population
active est |" une des principales sources de frustration des personnes handicapées.

B. Lagestion del’incapacité et le retour au travail

Par «gestion de I’ incapacité», on entend les mesures actives de suivi et de gestion al’ égard des
employés qui ont quitté le travail par suite d’ une incapacité ou d’ une blessure, qu’elle soit liée
ou non aleur travail. Lagestion de I’incapacité englobe généralement la fourniture de services
de gestion de cas et de services de réadaptation individualisés, axés sur les résultats, compte
tenu des intéréts et des aptitudes de I’individu. Le genre et I'intensité des services et des
mesures de soutien peuvent varier selon les besoinsde I'individu et ce qu'il faut lui accorder
pour lui donner les moyens de retourner au travail.

Un aspect de la gestion de I’ incapacité consiste a enseigner al’individu lafagon de

s accommoder des limitations fonctionnelles qui découlent de I'incapacité. Mais un autre aspect
est axé sur le milieu de travail, pour déterminer les aménagements qui sont nécessaires pour |ui
permettre de retourner travailler. 1l peut s agir, par exemple, du réaménagement du lieu de
travail, d’ horaires souples ou variables, ou de I’ affectation a un poste différent, compte tenu des
capacités de I’individu.

Les stratégies de gestion de I’ incapacité ont été utilisées dans différents pays, notamment au
Canada et aux Etats-Unis ainsi qu’en Europe, tant dans le secteur privé que dans |e secteur
public. De nombreuses évaluations témoignent de leurs possibilités lorsqu’il S agit de donner
aux individus les moyens de retourner au travail et de susciter des économies significatives.
C' est peut-étre pourguoi €lles sont de plus en plus répandues.

Au Canada, le gouvernement fédéral a récemment mené a bien un projet-pilote de gestion de
I"incapacité reposant sur la fourniture de services de gestion des cas au sein de trois ministéres
fédéraux. Selon une évaluation indépendante (Insight Canada, 1996) du projet-pilote, cette
approche «s est éoignée considérablement des pratiques traditionnelles de
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laissez-faire du gouvernement fédéral lorsqu’il s agit d’ aider les travailleurs accidentés et
handicapés a retourner au travail» [traduction]. Selon I’ évaluation, le projet aréussi aaider les
individus a retourner au travail plus tot qu’ils ne |’ auraient fait autrement. L’ évaluation fait
également état d’importantes économies et d’ un rendement des investissements de 63 pour 1 a
I’ égard des colts du projet (économies attribuables a des réductions réelles et prévues des
prestations d’ assurance-incapacité, d’ incapacité de longue durée et d’ indemnisation des
accidents du travail). Précisons par ailleurs que les économies étaient encore plus importantes
pour les employés dont I’ incapacité n’ était pas liée au travail que pour les employés qui avaient
subi un accident du travail.

Les évaluateurs font remarquer qu’il peut parfois ére difficile de déterminer avec certitude
combien de personnes pourraient retourner au travail sansinterventions. Maisils gjoutent qu’ au
sein d'au moins |’ un des ministéres participants, pratiquement tous les employés visés avaient
cessé de travailler depuis longtemps.

L’ évaluation a également relevé un certain nombre d' obstacles. L’un des principaux, ¢’ est que
les cadres supérieurs ne comprennent généralement pas ce qu'’il en codte réellement de verser
des prestations aux travailleurs absents a cause d’ une blessure ou d' une incapacité. Personne
non plus n’est obligé de rendre compte des résultats, puisque les colts sont assumés par un autre
service gouvernemental. Pour ces raisons et d autres raisons - par exemple un mangue d’intérét
de la part des personnes handicapées ou la conviction qu’ elles ne sont pas capables de retourner
au travail - I’ évaluation a démontré une résistance face a la gestion de I'incapacité de la part des
services des ressources humaines de méme que de la haute direction. Cette résistance a entravé
I’exploitation du programme dans certains cas, nuisant aux interventions précoces en particulier,
car les projets-pilotes n’ ont pas eu rapidement acces aux noms des personnes handicapées.

L’ évauation recommandait la mise en place d’ un cadre de responsabilisation qui servirait
dincitatif.

L’ expérience du gouvernement fédéral est semblable a celle du secteur privé, ou il a été
démontré que des stratégies proactives de retour au travail se traduisent par des économies
importantes (Boxer, Y oung et Kirchner, 1994; GAO, 1996i; Prost, 1996; Washington Business
Group on Health, 1994). Les stratégies de retour au travail sont de plus en plus fréguentes dans
le secteur privé. Selon le GAO (1996i) :

Aux Etats-Unis, dans le secteur privé, les responsables de la gestion de
I’incapacité consacrent de I’ argent a des interventions de retour au travail parce
gu'ils sont convaincus que cela représente de bons investissements qui permettent
de réduire les colts liés al’incapacité. Certaines éudes estiment que le cot
intégral de I’incapacité pour les employeurs, ¢’ est-a-dire les primes d’ assurance,
les prestations en especes, |es prestations de réadaptation et |es prestations
médicales versées par |’ entremise des régimes d'indemnisation des accidents du
travail et des régimes d’ assurance-incapacité parrainés par I’ employeur,
représentent entre 6 et 12 % des charges salariales. Les entreprises privées ont
parfois a engager des frais additionnels pour former et recruter des travailleurs
temporaires et pour assurer la rééducation professionnelle des
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employés handicapés lorsgu’ils reviennent au travail. Lorsque les entreprises
aldent les travailleurs handicapés a retourner au travail, elles peuvent réduire une
partie de ces codts. [traduction]

De vastes recherches (Allingham et Hyatt, 1995; Butler, Johnson et Baldwin, 1995; Johnson et
Baldwin, 1993) faisant appel ala base de données de la Commission des accidents du travail de
I’Ontario ont examiné de facon détaillée les répercussions de |a réadaptation professionnelle sur
le retour au travail des travailleurs ayant des incapacités partielles permanentes. Ces recherches
ont démontré |’ efficacité de la réadaptation lorsgu’il s agit de favoriser le retour au travail.

L eurs auteurs soulignent cependant que le premier retour au travail n’est pas toujours une
indication de permanence. Les recherches font ressortir I'importance de I’ interaction entre
I”’employeur et I'employé et la nécessité de prévoir des aménagements pour que les travailleurs
puissent étre réemployés.

L’importance d' envisager la gestion de I’ incapacité comme un processus récurrent plutét que
ponctuel a été confirmée dans une évaluation des aménagements du travail parrainée par DRHC
(Perrin, 1995). Cette étude a montré que les besoins en matiére d’ aménagement peuvent varier
dans le temps pour diverses raisons, y compris des changements dans la nature méme de
I’incapacité, des changements dans |es exigences du poste ainsi que des changements de poste,
et lefait que les mesures d’ aide et d’ aménagement deviennent dépassées par suite a des
variations comme des changements technol ogiques.

De nombreux prestataires des CAT ont ce qui peut étre considéré comme des incapacités
mineures ou temporaires résultant d’ un accident du travail (méme si elles sont suffisamment
graves pour empécher lesindividus de travailler et comme la recherche précitée I’indique, elles
peuvent étre telles que le retour au travail devient difficile, voire impossible, sans aménagements
du travail et d’ autres mesures de soutien). Mais les mémes conclusions ont été établies al’ égard
de personnes souffrant de blessures traumatiques. Ainsi, Abrams, Barker, Haffey et Nelson
(1993) ont réalisé une analyse colt-efficacité d’ un programme de retour au travail destiné aux
personnes ayant subi un traumatisme cranien. Cette étude a démontré que les trois quarts des
participants avaient trouvé un emploi, que le coefficient des avantages pour le contribuable par
rapport aux colts d’ exploitation du programme était de 2 pour 1, et que le coefficient des
avantages pour le contribuable par rapport aux codts pour le gouvernement était de 4 pour 1.
Des évaluations menées en Australie (Athanasou, Brown et Murphy, 1996; Murphy, Brown,
Foreman, Y oung et Athanasou, 1996; et Murphy et Athanasou, 1994) ont donné des résultats
comparables pour les |ésions de la moelle épiniere. |1 existe donc de fortes indications des
possihilités que présentent les stratégies de retour au travail al’intention des personnes ayant
une incapacité, quelle gu’ elle soit.

Méme s lagestion de I’ incapacité s entend expressément de I’ incapacité dans le contexte du
milieu de travail, il y alieu de croire que des stratégies de retour au travail semblables peuvent
étre efficaces lorsgu’il s agit de donner aux bénéficiaires de programmes d’ assurance-incapaciteé,
notamment le RPC, les moyens de réintégrer la population active. Comme on le verra au
chapitre 5, le GAO (1996i) aindiqué que les pratiques de gestion de I'incapacité utilisées dans le
secteur privé pourraient également s appliquer aux bénéficiaires de la séeurité
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socide. Enfait, selon I’ étude, les programmes d’ assurance sociae de I’ Allemagne et de la
Suede ont recours a de telles pratiques et obtiennent des succes remarquables. La Social
Security Administration a constaté que chaque fois qu’ une stratégie de retour au travail permet
la réadaptation d'un travailleur, elle épargne cing dollars en prestations pour chaque dollar
dépensé.

Quelles sont les possibilités des stratégies dynamiques de retour au travail lorsqu’il s agit d’ aider
les bénéficiaires de I’ aide sociale, par exemple les bénéficiaires de prestations d'incapacité du
RPC, aretourner sur le marché du travail? D’un cté, |es prestataires sont, par définition,
«inaptes au travail». Mais par définition auss, les prestataires du RPC ont une expérience de
travail préaable. Selon lesindications mentionnées ci-dessus, une proportion importante de ces
personnes pourraient étre réemployées, si elles disposaient de soutien, d’ encouragement et de
mesures appropriees d'aménagement du travail. |l existe également de solides indications en
faveur des interventions précoces. Plus qu'il s écoule de temps depuis la cessation d’emploi,
moins qu'il est probable que I'individu puisse retourner au travail.

En fait, selon |’ évaluation du Projet-pilote national de réintégration professionnelle (DRHC,
19964), «il peut y avoir de bonnes possibilités de réadaptation pour certains prestataires du
Programme des prestations d’ incapacité du RPC lorsgue leur état de santé se stabilise et que des
mesures d’ aménagement ont été prises et ce, méme apres plusieurs années de prestation»
[traduction]. L’évaluation a constaté que le taux de réussite du projet-pilote était de 43 % et a
donc recommandé que le PPIRPC établisse un service permanent de réadaptation.

Mais comme on le verra au chapitre 5, il est important de se souvenir de la conclusion du GAO
(1996i) : méme des succes limités peuvent se traduire par des économies importantes. | n' est
pas nécessaire d’ obtenir immédiatement des succes spectaculaires. Des gains marginaux de tres
petite envergure dans ce domaine peuvent avoir des répercussions a long terme trés importantes
sur les colits d’ un programme d’ assurance-incapacité. Comme |’ affirme le GAO, méme si
seulement 1 % des 6,3 millions (de prestataires d assistance sociale) n’ avaient plus besoin de
prestations apres étre retournés au travail, cela représenterait, sur la durée de leur vie, des
économies estimées a 2,9 milliards de dollars.

Analyse

II'y ade bonnes possibilités de réaliser des économies significatives grace a des stratégies de
gestion de I'incapacité et de retour au travail. En fait, le retour au travail est probablement le
domaine qui présente les possibilités les plus importantes d’ économies, étant donné I’ expérience
de travail préalable des participants, de méme que leurs aptitudes et compétences en matiere

d emploi. Selon des indications relatives au rendement des sommes investies dans les stratégies
de retour au travail, autant dans e secteur privé que dans le secteur public, les résultats sont
remarquables.

Maisil y ades obstacles a une mise en cauvre efficace. Lagestion de I’ incapacité nécessite un

investissement initial en ressources humaines et en ressources financiéres pour la gestion des cas
et laréadaptation. Les économies sont généralement imputées a un centre de colts différent
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de celui qui aengagé les coltsinitiaux. |l peut y avoir résistance de la part des gestionnaires, y
compris les cadres supérieurs et les gestionnaires axiaux, et de la part des services des
ressources humaines qui ne voient pas I’ intérét ou qui ne voient pas le rendement des sommes
investies pour aider les travailleurs handicapés a retourner au travail.

Il'y alieu de croire que les mesures suivantes sont importantes pour le succes des stratégies de
retour au travail :

Intervenir le plus rapidement possible : plus de tempsil S est écoulé depuis la cessation
d emploi, moins vraisemblable sera le retour au travail.

Assurer un service dynamique de gestion des cas.

Reconnaitre qu’il faudra fréquemment envisager des mesures d’ aménagement du milieu
de travail pour faciliter le retour au travail.

Le colt intégral de I’incapacité a long terme pour I’ employeur et pour le contribuable n’est pas
bien compris. Méme des succes limités dans le cadre de stratégies de retour au travail peuvent
permettre de réaliser d’immenses économies.

C. Mesures d’aménagement du travail

On entend par aménagement toute modification des lieux de travail, ou des procédures de
travail, qui permet a une personne ayant des besoins spéciaux d accomplir le travail (Association
canadienne de la santé mentale, 1993). Les mesures d’ aménagement comprennent les aides et
les dispositifs techniques, de méme que le réaménagement physique des lieux.

Mais les mesures d’ aménagement peuvent également comprendre des mesures d' adaptation ala
fagon dont le travail est structuré. Elles peuvent comprendre par exemple les modifications
nécessaires aux taches et aux responsabilités ou a lafagon dont le travailleur s en acquitte, des
horaires flexibles, des pauses pour les travailleurs qui se fatiguent facilement, la réorganisation
du matériel pour qu'il soit plus accessible (par exemple, placer des dossiers souvent consultés a
la portée d’ un travailleur en fauteuil roulant), et de nombreux autres aménagements
«superficiels». Les aménagements qu’il afallu prévoir pour un cadre supérieur malvoyant
comportaient notamment la conversion du matériel écrit et des documents dans d’ autres formats
avant les réunions (Perrin, 1993).

Il convient de préciser que les mesures d’ aménagement du travail comportent de nombreuses
mesures d’ adaptation qui sont fréquemment offertes a n’importe quel travailleur pour répondre a
des besoins spéciaux ou accroitre la productivité. |l n'y a aucune différence entre un outil, par
exemple, un dictaphone qui permet d’ accroitre la productivité d’ un cadre supérieur, et un
dispositif, par exemple la carte sonore d’ un ordinateur, qui permet d’augmenter la productivité
d un travailleur aveugle.
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Il'y aune vaste documentation sur I’ incidence possible des aménagements pour aider les
personnes handicapées atravailler. Par exemple, une évaluation du fonctionnement du Job
Accommodation Network (JAN) au Canada qui avait été parrainée par DRHC (Perrin, 1995) a
examiné notamment |’ importance relative des aménagements pour I’ emploi des personnes
handicapées. L’ évaluation en conclut que les obstacles les plus importants qui entravent
I’emploi des personnes handicapées étaient e manque de débouchés, les attitudes des
employeurs et le caractére limité de laformation et de I’ expérience de travail. L’ auteur n’en
indique pas moins que les aménagements sont I’ un des éléments importants qui peuvent faire une
différence au chapitre de I’ employabilité de nombreuses personnes et qui peuvent leur donner les
moyens de faire un travail productif.

Le réseau JAN alui-méme colligé une documentation importante provenant de ses propres
évaluations ains que de recherches et de suivis aupres des employeurs sur la fagcon dont un vaste
éventail de mesures superficielles et approfondies d’ aménagement ont permis aux travailleurs
handicapés de s acquitter des responsabilités de leur poste et de répondre aux besoins des
employeurs. Lerapport international de I’ OIT (Samorodov, 1996) fait valoir que les mesures

d adaptation au travail peuvent ére un moyen tres efficace et rentable de promouvoir I’ emploi
des travailleurs handicapés - et peuvent parfois profiter également aux travailleurs non
handicapés. Comme on |’avu plus tot, des recherches sur le retour au travail des bénéficiaires
delaCAT del’Ontario (Butler, Johnson et Baldwin, 1995; Johnson et Baldwin, 1993)
soulignent I"importance des mesures d'aménagement du travail.

Une étude menée par I’ Ingtitut Roeher (1994b) pour le compte de la Commission canadienne de
mise en valeur de la main-d’ cauvre a constaté ce qui suit :

Plus de 70 % des personnes handicapées qui ont besoin d’ aménagements pour
occuper un emploi ordinaire et qui sont d avis qu’ elles ont pu profiter de mesures
adéquates travaillent 35 heures ou plus par semaine. Ce chiffre se rapproche de la
proportion des personnes non handicapées qui travaillent 35 heures ou plus par
semaine. Les personnes handicapées qui ne peuvent pas profiter de mesures
adéquates d’ aménagement sont beaucoup plus nombreuses a ne pas travailler du
tout au cours d’ une semaine donnée. Les personnes qui profitent

d aménagements adéquats ont plus vraisemblablement une incapacité moyenne
ou grave que les personnes qui ne profitent d’ aucun aménagement ou qui N’ ont
besoin d' aucune mesure de ce genre. En fait, les personnes qui profitent de
mesures d’ aménagement adéquates sont généralement plus

gravement handicapées que la population des personnes handicapées d &ge actif
dans son ensemble. Cependant, elles accomplissent un plus grand nombre

d heures de travail par semaine que d’ autres travailleurs handicapés. [traduction]

Selon une perception courante, les aménagements sont colteux. En fait, leur co(t percu
constitue une préoccupation pour de nombreux employeurs. Cependant, il y alieu de croire
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que cette perception est un mythe. En réalité, les aménagements ne sont généralement pas
colteux. Selon lerapport de I’ OIT (Samorodov, 1996) :

L es codits des aménagements (adaptation du travail) al’intention des personnes
handicapées sont généralement tres faibles, de moins de 1 000 $US par personne,
nonobstant les craintes des employeurs qui pensent le contraire. |ls ne sont donc
pas un obstacle important al’emploi des travailleurs handicapés et présentent
€galement un bon rapport colt-efficacité. [traduction]

Des données du réseau JAN, tirées d’ enquétes périodiques aupres d employeurs qui ont adopté
des mesures d’ aménagement (on trouvera des exemples de données récentes dans Perrin, 1995)
donnent des renseignements plus précis sur les cots des aménagements apportés par les
employeurs aux Etats-Unis. Selon les employeurs qui ont apporté des mesures d’ aménagement,
18 % d’entre elles n’ ont rien colté et 50 % ont colté entre 1 $ et 500 $. Seulement 5 %
coltaient plusde 5000 $. Le colt moyen des mesures d’ aménagement étaient de 992 $, et le
co(t médian, de 200 $.

Les mémes employeurs ont également estimé les économies que leur entreprise avait réalisées du
fait d avoir pu engager ou conserver un employé qualifié, éiminer le colt de la formation d' un
nouvel employé, réaliser des économies au chapitre de |’ indemnisation des accidents du travail
ou d' autres frais d’ assurance, augmenter la productivité des travailleurs, etc. En moyenne, les
économies étaient 27 fois plus importantes que les dépenses signal ées par les employeurs pour
les aménagements.

Quoi qu'il en soit, il existe des circonstances exceptionnelles dans lesgquelles les aménagements
nécessaires pour un travailleur peuvent se révéler coltteux. Les grandes entreprises peuvent étre
capables d’ absorber de tels colts, mais selon I’ évaluation du réseau de JAN, ce serait difficile ou
impossible pour les plus petits employeurs. Une aide financiére peut étre offerte al’ occasion,
par exemple par |” entremise de services provinciaux de réadaptation professionnelle ou de
DRHC, de méme que des mesures de dégrevement fiscal. Mais peu d’ employeurs sont au
courant de ces mesures, et les délais et |a bureaucratie que suppose | e soutien gouvernemental
sont fréquemment incompatibles avec I’ exploitation d' une entreprise efficace.

Il existait autrefois a DRHC un fonds séparé qui pouvait étre utilisé pour les frais

d aménagement. Selon une évaluation de I’ efficacité des Centres d’ emploi du Canada (CEC)
pour les personnes handicapées (Perrin, 1994), peu d’ employés du CEC connaissaient

I’ existence de ce fonds, dont I’ administration était complexe et dont I’ accés nécessitait beaucoup
detemps. Par conséquent, il était rarement utilisé. Le fonds servait également alaformation en
milieu de travail. Maintenant, les gestionnaires des Centres de ressources humaines du Canada
(CRHC, comme s appellent dorénavant les CEC) ont le pouvoir discrétionnaire d’ absorber les
frais de certains aménagements. Mais les fonds nécessaires proviennent du budget général du
CRHC, de sorte que les gestionnaires sont peu enclins ay recourir.
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Comme on le verra dans le prochain chapitre (voir également Baker, 1992), des régimes de
subventions par prélévement comme ceux qui existent en Allemagne et en France offrent non
seulement des incitatifs aux employeurs qui engagent des personnes handicapées, y comprisles
personnes qui ont de graves incapacités, maisils prévoient également un fonds qui peut étre
utilisé pour financer des mesures exceptionnelles d’ aménagement.

Lesfrais d aménagement seront le plus vraisemblablement éevés lorsqu’ils supposent des soins
personnels ou des mesures de soutien personnel. |l peut s agir par exemple d’un moniteur de
formation en cours d’ emploi pour une personne ayant une déficience développementale.
Comme le soutien personnel est, qualitativement, de nature trés différente, par exemple celui
dont ont besoin les personnes ayant de graves incapacités, de telles mesures sont habituellement
traitées différemment des autres formes d’ aménagement. 1l n’est probablement pas réaliste de
S attendre a ce que les employeurs absorbent ces colits. Mais des services de ce genre
pourraient peut-étre étre dispensés selon d’ autres modalités. Par exemple, I’ é&ude des services
transitionnels d’ emploi destinés aux personnes ayant une déficience mentale grave dont il a été
question plus haut (Conley, Azzam et Mitchell, 1995) fait état de |a nécessité de mesures de
soutien dispensées par des organismes pour faciliter I’emploi des personnes gravement
handicapées qui ont besoin de beaucoup d’aide. Comme on le verra au chapitre 6, la
disponibilité de mesures de soutien personnel, particulierement lorsgue ¢’ est I’individu lui-méme
qui en assure la gestion, peut faciliter I’employabilité.

Selon I’ évauation du réseau JAN (Perrin, 1995), les attitudes des employeurs et le mangue
d'information ou des informations erronées sont |les obstacles les plus importants aux
aménagements du travail. Les possibilités de ces mesures pour aider un grand nombre de
personnes présentant des limitations fonctionnelles qui les empéchent de travailler ne sont
généralement pas connues. De plus, une information concrete sur la fagcon d apporter des
aménagements dans des situations particulieres s impose.

Une étude sur le cheminement de carriere des gestionnaires et des autres employés handicapés
au sein de lafonction publique de I’ Ontario (Perrin, 1995) a constaté que les attitudes des
employeurs et des superviseurs jouaient un role essentiel. L’auteur a notamment déterminé les
facteurs liés au succes dans la carriére et a constaté que si I’ employeur ala bonne attitude, il

N’ est généralement pas si compliqué d’ apporter les aménagements nécessaires, méme pour les
employés qui ont de graves incapacités. L’ évaluation a constaté que les facteurs de base qui

S appliquent ala gestion et au perfectionnement de tous les employés s appliquent égaement ala
gestion et au perfectionnement des employés handicapés. En particulier, le role du superviseur
immédiat et I’ ouverture nécessaire pour adopter une approche individualisée et avoir de bonnes
communications avec I’ employé étaient essentiels au succes professionnel — et au rendement —
des employés handicapés.
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Une évaluation de I’ exploitation du réseau JAN au Canada réalisée par DRHC (Perrin, 1995)
conclut que le réseau offre un service utile aux employeurs et a d autres, mais que son efficacité
et sa portée éventuelles sont limitées par des facteurs organisationnels. L’ évaluation
recommandait que les services du JAN au Canada soient restructurés de fagcon a ce que le réseau
joue un réle plus important atitre de ressource d’information afin d’ accroitre la sensibilisation
aux aménagements et I intérét aleur égard.

Comme on le verra dans le prochain chapitre, le gouvernement des Etats-Unis, en vertu de

I’ Americans with Disabilities Act (ADA), finance divers centres de ressources techniques et
d autres services qui sont chargés d offrir de I’information et du soutien aux employeurs, aux
travailleurs de la réadaptation et aux individus sur la fagon d' apporter des aménagements.

Il convient de souligner que le principe des aménagements raisonnables, dont |e fardeau revient
aux employeurs et & d' autres intervenants, est enchasse dans lalégidation relative al’ équité en
matiére d’ emploi et aux droits de la personne au Canada, de méme que dans la Charte des droits
et libertés, comme I’ a récemment affirmé la Cour supréme. |l se retrouve également dans la
|égidation et les politiques de divers autres pays.

Analyse

L’ absence de mesures d’ aménagement représente |’ un des principaux obstacles al’ emploi de
personnes handicapées. On fait souvent I’ erreur de penser que les aménagements sont
généralement colteux. Laréalité, cependant, C' est que la grande majorité des mesures

d aménagement sont peu colteuses, et un grand nombre, par exemple la redéfinition des taches
ou I’aménagement du site de travail, n’ exigent aucune dépense.

Les principaux obstacles aux mesures d’ aménagement sont les attitudes et le manque
dinformation, alafois au sujet des possibilités que présentent |es aménagements pour permettre
aux personnes handicapées d’ accomplir un travail productif, et au sujet des moyens corrects

d appliquer de telles mesures dans des situations particuliéres. L’ éimination de ces obstacles
pourrait se traduire par une augmentation des possibilités d’ emploi pour les personnes
handicapées.

C’ est aux employeurs que pourrait revenir la principal e responsabilité d’ apporter des
aménagements, sauf dans les circonstances exceptionnelles. Les pouvoirs publics pourraient
avoir pour responsabilité de diffuser de I'information et du soutien pour contrer les mythes et le
manque de sensibilisation face aux mesures d’ aménagement, comme le fait le gouvernement des
Etats-Unis al’appui deI’ADA. Comme on |’avu plus tot, selon une évaluation du réseau JAN,
celui-ci pourrait jouer un plus grand réle lorsgu’il s agit de mieux
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faire connaitre les possibilités des aménagements et de susciter plus d'intérét aleur égard, tout
en appuyant des initiatives gouvernementales comme la légidation relative a I’ équité en matiere
d emploi. |l peut également exister d’ autres moyens de répondre a de tel's besoins.

D. Subventions salariales et mesuresincitatives destinées aux employeurs

«Les subventions salariales sont offertes par les pouvoirs publics pour inciter le secteur privé a
accroitre les possibilités de formation et d’ emploi des personnes handicapées» (Raskin, 1995)
[traduction]. Elles sont congues pour indemniser les employeurs des pertes de productivité.
Elles ont deux effets : «D’abord, elles réduisent les charges salariaes que doivent effectivement
supporter les employeurs; ensuite, elles accroissent I’ employabilité des personnes handicapées
qui cherchent du travail» (Samorodov, 1996) [traduction]. La plupart des subventions salariales
sont de durée limitée, alant de quelques mois a quelques années, et eles sont parfois dispensées
selon un baréme dégressif.

Il'y alieu de croire que I’ efficacité des subventions sdariales est variable. En fait, sddon le
rapport international de I’ OIT, I’ absence de mesures d' évaluation est frappante, compte tenu que
de nombreux pays offrent des subventions salariales (Samorodov, 1996). Les deux rapports de
I’OIT (Raskin et Samorodov cités ci-dessus) constituent des sommaires utiles de I’ état de la
situation. Comme ilsle font ressortir, les subventions salariales sont congues pour faciliter

I’ entrée sur le marché du travail, particuliérement pour les personnes qui ont peu ou pas

d expérience de travail. Elles peuvent constituer une occasion d’ acquérir de I’ expérience de
travail pour les personnes qui pourraient autrement éprouver de la difficulté a en obtenir sans
ade.

Par ailleurs, les subventions peuvent présenter divers inconvénients. Par exemple, lefait d’ étre
classé dans la catégorie des personnes admissibles a une subvention salariae peut donner une
idée négative des capacités de I'individu et réduire ses chances d emploi. Les personnes dont on
ne retient pas les services aprés un placement subventionné, en particulier, peuvent éprouver de
ladifficulté atrouver de|’emploi ultérieurement. |l n’est donc pas sir que les subventions
salariales donnent lieu a des emplois qui se poursuivent lorsgu’ elles cessent. Certains
employeurs peuvent utiliser les subventions pour «embaucher temporairement» travailleur aprés
travailleur et comme moyen d’ éviter d’ avoir & assumer eux-mémes les dépenses de formation
des nouveaux employés. |l se pourrait méme que les subventions servent aux employeurs a
obtenir une main-d’ cauvre a bon marché, ce qui constituerait une forme d’ exploitation plut6t que
d aide pour les travailleurs subventionnés (Samorodov, 1996).

Le méme auteur (Samorodov, 1996) cite une étude australienne selon laguelle les employeurs
préférent la formule des subventions a un systéme de contingentement ou d’ autres systémes quii
les obligent a recruter des personnes handicapées. Par contre, selon la méme étude, les
subventions N’ ont que des effets limités.

31



L’ expérience du Québec est révélatrice. Cette province ala plus longue expérience des
subventions salarial es destinées aux employeurs qui recrutent des personnes handicapées, par
I’intermédiaire de son programme des contrats d’intégration au travail. Selon une récente
évaluation de ce programme (SOM, 1996), les effets positifs n’en sont que temporaires. Les
subventions ne semblent pas avoir contribué a accroitre le revenu, I’emploi ou la qualité de vie
des participants. Cette évaluation de méme qu’ une autre évaluation menée plus tét par le
Vérificateur général du Québec (1993) affirment que le programme N’ avait pas d’ objectif
individuel particulier en matiére d’ amélioration de la productivité et des comportements, et ne
prévoyait pas non plus les éléments qu’il aurait fallu pour que les individus conservent leur
emploi. L’ Office des personnes handicapées du Québec, qui a parrainé le programme, N’ a pas
tenu de dossiers suffisants pour permettre d’ assurer un suivi efficace du programme, de la nature
de laclientéle et des activités des employeurs. Par conséguent, certains employeurs ont
embauché des personnes qui N’ étaient pas admissibles aux subventions ou ont regu des
subventions plus élevées que nécessaire.

Les subventions peuvent également donner lieu a des emplois qui n’auraient pas été créés
autrement ainsi qu’ a des déplacements (le recrutement d’ une personne subventionnée aux
dépens de quelqu’ un d'autre). Au sujet des répercussions des subventions dans tous les groupes
cibles, un rapport de la Commission européenne (Commission européenne, 1996a) affirme que
seulement de 10 & 24 % des dépenses se traduisent par des gains nets d’ emploi.

Cependant, en dépit de ces dangers, les subventions destinées aux employeurs peuvent
également présenter des avantages. On lit ce qui suit dans le méme rapport de la Commission
européenne : «Méme s le régime [des subventions salariales] présente d’ importants effets de
déplacement, il pourrait néanmoins étre justifié, pour des motifs d’ équité, comme moyen de
partager plus équitablement le travail disponible» [traduction].

Les deux rapportsde I’ OIT affirment ce qui suit : «Les subventions salariales qui mettent

I” accent sur les besoins individualisés du participant sont peut-étre les plus efficaces» (Raskin,
1995; Samorodov, 1996) [traduction]. Selon ces auteurs, la composante des emplois
subventionnés individuellement (ESI) du programme Développement de |’ emploi (DE) dela
stratégie Planification de I’ emploi, autrefois offerte par Emploi et Immigration Canada (qui

s appelle dorénavant DRHC), en est un exemple (Raskin, 1995).

Selon une évaluation du programme Dével oppement de I’ emploi, la composante ES| était l1a
formule présentant le meilleur rapport colt-efficacité parmi les différentes composantes de DE.
Elle apermis d améliorer I’employabilité et |e revenu des participants handicapés. Raskin (1995)
fait remarquer que I’ ESI était rentable sur le plan quantitatif (colt-efficacité), mais également sur
le plan qualitatif, car elle permettait d’ offrir des options de formation congues sur mesure en
fonction des besoins des clients et elle était étroitement liée au secteur privé. Raskin afait
remarquer que I’ une des principal es raisons du succes de ce programme était que les placements
des participants handicapés éaient individualisés, et comprenaient notamment des
aménagements du travail et la satisfaction des besoins individuels des
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participants. 1l agouté que des activités secondaires, comme la sensibilisation préalable ala
formation, axées directement sur des groupes-cibles de personnes handicapées pour garantir
des niveaux de participation représentatifs étaient une autre raison du succes du programme.

On trouve des résultats semblables dans une évaluation du Programme destiné aux personnes
défavorisées sur le plan de I’emploi, qui était autrement dispenseé par EIC (Socia Policy
Research Associates, 1984), dont I’ objet était de fournir del’aide al’ emploi aux personnes
défavorisees sur le plan de I’emploi, notamment les personnes handicapées. Le programme
offrait des subventions destinées aux employeurs, parallélement a des mesures d aide pour le
réaménagement du lieu du travail le cas échéant, de la coordination, du counselling et d’ autres
mesures de soutien dispensées alafois par le personne des Centres d’ emploi du Canada et des
organismes communautaires.

Cette évaluation a constaté que le programme était trés efficace. Par exemple, quelque 16 %
des participants handicapés travaillaient encore pour I’ employeur qui les avait recrutés
initialement a la fin du programme et au moment de I’ é&tude de suivi; 24 % avaient trouvé du
travail auprés d’ autres employeurs. De plus, I’ évaluation révele que le programme s’ est traduit
par des améliorations au chapitre de la productivité, des aptitudes professionnelles, de la
satisfaction face au travail et d’@éments connexes.

Outre les subventions, il peut exister d’ autres genres de mesures incitatives destinées aux
employeurs, depuis les alégements fiscaux relativement ala modification et au réaménagement
du lieu de travail jusqu’ ala prestation de services de soutien par des organismes
communautaires. Un programme transitionnel d emploi (Conley, Azzam et Mitchell, 1995) qui
offrait un soutien intensif aux personnes ayant une incapacité grave et aux employeurs a été
examiné ci-dessous. Le modéle de soutien en milieu de travail dont il sera question plustard
dans ce chapitre est une autre approche qui a recours a un organisme de |’ extérieur pour
dispenser le soutien nécessaire pour faire en sorte que les employés soient productifs.

Le programme Projects with Industry (Policy Studies Associates, 1986), qui est offert aux
Etats-Unis depuis quelque temps, en est un autre exemple. |l s agit d’ un partenariat entre
I’entreprise, I'industrie, la main-d’ cauvre et les milieux de la réadaptation, dont I’ objectif ultime
est d'assurer des emplois soumis ala concurrence aux personnes handicapées. Le programme
combine une formation dans des milieux de travail réalistes a des services de soutien. Selon des
évaluations antérieures, le programme réussit & assurer un emploi subséguent & une proportion
importante des participants.

En outre, comme on le verra dans le chapitre suivant, le modéle des subventions par prélévement
ou modéle de redistribution prévoit des mesures incitatives destinées aux employeurs qui
recrutent des personnes handicapées. Le rapport de la Commission européenne (1996a) sur
I’emploi en Europe indique que les subventions sont un moyen de réduire les charges sociales
pour |les employeurs, mais que «dans la plupart des Etats membres... les politiques visant &
réduire les colts de main-d’ oauvre al’ égard de certains

33



travailleurs ont surtout pris laforme d’ une réduction des contributions sociales payables par les
employeurs, plutét que du versement de subventions a proprement parlers [traduction]. Dans
son examen pour le compte de I’ OIT, Raskin (1995) conclut que I’ élimination des obstacles est
plus efficace que les subventions.

Analyse

L’ efficacité des subventions salariales destinées aux employeurs est variable. En général, seule
une faible proportion des dépenses se traduisent par des emplois durables au-dela de la période
visée par lasubvention. D’autres formules, par exemple I’ @limination des obstacles, semblent
généralement donner des résultats plus probants. Les subventions semblent donner les meilleurs
résultats lorsqu'’ elles s'inscrivent dans le cadre d’ une approche coordonnée faisant appel a

d  autres formes de soutien pour le participant et pour I’ employeur, lorsgu’ elles sont congues
expressément pour répondre aux besoins précis de I’individu, et lorsqu’ elles sont accompagnées
de mesures de suivi et de controle.

E. Soutien en milieu detravail et travail adapté
i. Soutien en milieu de travail

Le soutien en milieu de travail englobe de laformation et du travail dans des milieux de travail
ordinaires. La caractéristique particuliére des mesures de ce genre, ¢’ est qu'’ elles prévoient un
formateur en milieu de travail qui fournit du soutien et de la formation a1’individu, et qui est
chargé de |’ aider a accomplir le travail. Comme O’ Brien (sans date) I’ affirme, le soutien en
milieu de travail :

...est de portée plus vaste, puisgu’il ne se limite pas al’individu seulement, mais a
I"individu et a un formateur chevronné. Plutdt que de ssimplement évaluer les
aptitudes al’emploi de I’individu, comme le font les praticiens au sein d’un
continuum typique de services de jour, les praticiens du soutien en milieu de
travail considerent ce que I'individu peut faire avec I’ aide d’un formateur. Cette
orientation différente permet a un grand nombre de personnes autrefois exclues
du marché de travail de travailler. [traduction]

Un éément clé de laréussite du soutien en milieu de travail est la souplesse nécessaire pour
offrir le degré de soutien dont le client a besoin, que ce soit peu ou beaucoup, de fagon
réguliére. A I’origine, le soutien est souvent intensif et souvent offert sur une base individuelle.
Cette démarche permet de placer des clients qui ne possédent pas al’ origine toutes les
compétences professionnelles ou sociaes nécessaires pour connaitre immédiatement |e succes
dans le marché du travail. A mesure que le travailleur acquiert de I’ autonomie, le degré de
soutien dont il bénéficie est réduit graduellement (Perrin, 1986).



Le soutien en milieu de travail repose sur un modél e de placement-formation, soit le contraire de
I’ approche traditionnelle formation-soutien adoptée normalement en matiére de réadaptation.

En fait, dans |e cadre de ce modéle traditionnel de réadaptation, comme on le verra ci-dessous, il
arrive souvent que la démarche n’ aboutisse a aucun «placement». Une autre différence
fondamentale par rapport au modéle traditionnel tient au réle du formateur. Commeon I’avu
ci-dessus, latache du formateur n’est pas seulement de contribuer ala formation du travailleur,
mais également de travailler de concert avec le participant, selon les besoins, pour que le travail
se fasse et pour que les exigences de I’ employeur soient satisfaites.

Le soutien en milieu de travail est une innovation assez récente. 1l ad’ abord été mis de I’ avant
au début des années 80 par Paul Wehman et ses collégues au Rehabilitation Research and
Training Center de I’ Université du Commonwealth de la Virginie (Wehman et Hill, 1986;
Wehman et Kregel, 1984; Kregel et Wehman, 1996). Au milieu des années 80, on ne comptait
gu’ une poignée de programmes surtout expérimentaux au Canada (Perrin, 1986, 1987). Mais
au cours des dix derniéres années, le soutien en milieu de travail a proliféré, particulierement en
Amérique du Nord. 1l suscite également de I’ intérét partout dans le monde, et des programmes
sont mis sur pied dans de nombreux autres pays (Lunt et Thornton, 1993).

Le soutien en milieu de travail est dorénavant un champ d’ éude de plein droit. |l existe un
corpus de plus en plus vaste sur la question, des ouvrages, alafois pratiques et scientifiques.

C' est aupres des personnes ayant une déficience intellectuelle que le soutien en milieu de travail
aété le plus largement utilisé. 11 a également été utilisé, dans une certaine mesure, aupres de
personnes manifestant des troubles psychiatriques. Mais le rapport del’ OIT (Samorodov, 1996)
indique que le modéle peut étre appliqué a d autres groupes clients, et en cite des exemples. Le
rapport ajoute que I’ approche est particuliérement bien adaptée pour les travailleurs plus jeunes.

Le soutien en milieu de travail est utilisé principalement aupres des personnes jugées inaptes a
occuper un emploi soumis ala concurrence, et qui autrement, aurait probablement été placées
dans un atelier protégé. Pour de nombreux participants, le soutien peut étre réduit de beaucoup
ou méme completement éliminé, de sorte qu’ils peuvent finir par travailler de fagon autonome.
D’ autres cependant nécessitent beaucoup de soutien a long terme, sous une forme ou sous une
autre.

Il existe de nombreux exemples d’individus gagnant le salaire minimum ou un salaire
concurrentiel. Maisil arrive probablement que dans de nombreux cas, les salaires versés sont
inférieurs au salaire minimum ou que le participant ne soit pas rémunéré du tout. Le saaire vient
généralement S gjouter aux prestations de sécurité du revenu plutdt que de les remplacer. Par
exemple, un sondage réalisé en 1988 aupres d’ organismes canadiens offrant des services de
soutien en milieu de travail (et cité par Raskin, 1995) a constaté que 21 % des
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participants N’ avaient plus besoin d'aide sociale, et que 24 % étaient moins dépendants. Mais
55 % des participants dépendaient toujours de |’ aide sociale au méme niveau que précédemment
et presque 50 % des travailleurs visés gagnaient moins de 50 $ par semaine.

En dépit de gainsimpressionnants, le travail de la plupart des clients n’ est probablement pas
pleinement productif. Lamajorité des placements ont été faits dans des emplois a temps partiel.

Des mesures de soutien en milieu de travail ont permis méme a des personnes qui ont de trés
graves incapacités de travailler de fagon productive dans un milieu de travail ordinaire. En fait, le
modéle avait été élaboré al’ origine comme moyen de permettre a des personnes trés gravement
handicapées de travailler dans des milieux intégrés. Quoi qu'il en soit, des préoccupations ont
€té exprimées au sujet de la mesure dans laquelle les programmes de soutien en milieu de travail
répondent effectivement aux besoins des personnes les plus gravement handicapées. Rankin
(1995) cite les conclusions du sondage de 1988 au sujet des programmes canadiens de soutien
en milieu de travail, suivant lesquelles la magjorité des clients ont un handicap |éger ou modéré.
Selon I" auteur, les politiques de financement du gouvernement fédéral qui limitent la période
pendant laquelle un participant peut recevoir du soutien dans le cadre des programmes peuvent
servir de désincitation lorsqu’il s agit de répondre aux besoins des personnes gravement
handicapées qui ont peut-é&tre besoin de soutien along terme.

Le degré d'intégration des travailleurs placés dans le cadre d' initiatives de soutien en milieu de
travall varie (Kregel et Wehman, 1996; Rankin, 1985). Les participants travaillent souvent
cote-a-cote avec lereste de I’ effectif. Dans d’ autres cas, ils peuvent travailler dans un secteur
distinct ou dans des milieux au sein desquelsils ont des contacts limités avec d' autres
travailleurs. Comme Rankin I’indique, le degré d' intégration assuré par |e soutien en milieu de
travail est une source de préoccupation. Néanmoins, e soutien en milieu de travail offre
davantage de possibilités d’intégration que d’ autres options pour ce groupe de clients.

Une innovation ou variante récente consiste a utiliser des aidants naturels, par exemple les
collegues ou les voisins, pour remplacer le formateur en milieu detravail. (O’ Brien, sans date;
Conley, Azzam et Mitchell, 1995). Cette approche peut assurer une intégration plus concréte,
avec |’ aide de «vraies» personnes plutdt que de formateurs rémunérés, ainsi que des contacts
plus nombreux avec d’ autres travailleurs. Kregel et Wehman (1996) font état d’ un sondage
selon lequel 1a majorité des organismes qui offrent des services de soutien en milieu de travail
aux Etats-Unis ont recours a des aidants naturels.

En théorie, on peut obtenir un meilleur rapport colt-efficacité et offrir du soutien a un plus
grand nombre de personnes en ayant recours aux aidants naturels. Cependant, comme peu

d évaluations ont été réalisées sur cette question, il est impossible d’ affirmer pour I’instant que
C'est véritablement le cas. L’ étude de 1996 de Kregel et Wehman laisse entendre que pour
environ le tiers des organismes qui ont recours a des aidants naturels, le temps consacré par le
personnel au soutien en milieu de travail achangé. Le role du personnel rémunéré, qui était
autrefois de fournir du soutien directement aux participants, est plutét dorénavant de trouver
d’ autres personnes qui soutiendront les participants et delesy aider. Cela peut
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nécessiter beaucoup de coordination, en plus des efforts initiaux pour organiser le soutien. |l
faudra peut-étre également envisager du suivi et un soutien constant, le personnel rémunéré
intervenant lorsque des problemes risquent de surgir.

ii. Réper cussions des mesur es de soutien en milieu de travail

Plusieurs études ont examingé les répercussions ainsi que les avantages et les colts des mesures
de soutien en milieu de travail. Par exemple, Conley, Rusch, McCaughrin et Tines (1989)
examinent les conclusions de diverses analyses colt-€efficacité de méme que d’ études
longitudinales qui indiquent que :

Méme s les colts des mesures de soutien en milieu de travail sont supérieurs aux
avantages pendant les premieres années de mise en cauvre, les codts diminuent et
les avantages s accroissent avec le temps, car les heures de travail et la
rémunération horaire moyenne des travaill eurs augmentent, tandis que le soutien
dont ils ont besoin diminue. [traduction]

Une recension accompagnée d' une bonne bibliographie d' études sur les répercussions du soutien
en milieu de travail en vient a une conclusion semblable :

La recherche montre que les programmes de soutien en milieu de travail donnent
des résultats positifs sur le plan de I’emploi pour les personnes présentant une
déficience mentale. Ces programmes ont représenté un avantage financier pour
les participants, dont le salaire s est accru, et pour les contribuables, puisgue les
codts du programme ont diminué. Méme si, pendant les premieres années de
mise en cauvre du programme, il se peut que les colts que doivent supporter les
contribuables soient supérieurs aux avantages financiers qu’ils en tirent, les
recherches laissent penser qu’il y a une augmentation importante des avantages
les années subséguentes (Jamieson et Hawkins, 1992). [traduction]

Johnson, Lewis et Bruininks (1993) font le point sur les évaluations des mesures de soutien en
milieu de travail. |ls décrivent une étude de cas présentant un modéle d' analyse colt-efficacité
selon lequel le rapport colt-efficacité était de 2 pour 55 dans 13 sites de programme. Maisles
auteurs précisent qu’il n'y a pas consensus sur les objectifs et les résultats qui devraient étre
utilisés dans le cadre des évaluations du soutien en milieu de travail. Selon eux, «les chercheurs
ont été de plus en plus nombreux... a affirmer méme qu'il N’ est pas justifié d’ évaluer les mesures
de soutien en milieu de travail strictement en fonction de leur rapport colt-efficacité, et que ces
mesures devraient étre évaluées principalement en fonction de leur capacité d aider les
participants a s'intégrer ala société et ala collectivité» [traduction].

C' est dans | es petites entreprises que les organismes semblent avoir remporté le plus de succes
lorsqu’il S agissait de placer les participants a des programmes de soutien en milieu de
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travail (Perrin, 1987; Rankin, 1995), maisil y a de nombreuses exceptions dignes de mention.
Les placements dans |e secteur public ont été difficiles a organiser, ce qui est attribuable a divers
obstacles systémiques découlant des politiques officielles de recrutement (Drug, 1993).

L es personnes handicapées qui ont eu |’ occasion de participer a des programmes de soutien en
milieu de travail se montrent tres positives et préférent ce genre de mesures a d’ autres options
(Kregel et Wehman, 1996). Elles veulent travailler, pour des raisons autant sociales

qu’ économiques. Elles sont contentes de se retrouver dans un milieu de travail ordinaire et
d'interagir avec d’ autres personnes qui ne sont pas handicapées. Elles estiment que leur paye
témoigne que leur travail est apprécié, et elles aiment bien toucher un chéque de paye régulier.

Le soutien en milieu de travail peut étre structuré de fagcon a ce que les employeurs qui engagent
méme des personnes ayant une incapacité grave puissent s attendre a ce que le travail se fasse.
Les organismes ont connu le plus grand succeés lorsgu’ils présentaient le soutien en milieu de
travail aux employeurs selon des arguments commerciaux, plutdt que selon des arguments

«S0Ci €taux».

Le National Institute on Disability and Rehabilitation Research (1994) en conclut que le
soutien en milieu de travail a créé des possibilités d’ emploi sans précédent pour des personnes
dont on pensait autrefois qu'’ elles étaient trop gravement handicapées pour accomplir un travail
valable. Dans ses examens du rapport colt-efficacité d’ une gamme compléte de services

d emploi, I’OIT a constaté que le modéele du soutien en milieu de travail était le plus prometteur.
Ainsi, Raskin (1995) a déclaré ce qui suit :

En ce qui concerne I’ efficacité de différents genres de programmes de subventions
sdariales et de soutien en milieu de travail, les évaluations montrent que ceux qui
mettent I’ accent sur des placements individualisés dans e secteur privé congus pour
répondre aux besoins personnels de chague stagiaire, et qui donnent aux participants
I’occasion d'interagir avec des travailleurs non handicapés et d’ établir des rapports,
offrent les meilleures chances de succes. [traduction]

L'OIT aprocédé a un examen du rapport colt-efficacité de diverses options stratégiques pour
les travailleurs handicapés dans de nombreux pays (Samorodov, 1996) qui concluait que :

Le soutien en milieu de travail — qui cherche systématiquement a intégrer les
travailleurs handicapés a des emplois ouverts, cote-a-cote avec des travailleurs
non handicapés — est la démarche la plus efficace sur le plan co(t-efficacité. Au
fil du temps, on peut s attendre a ce que les sommes investies donnent des
rendements importants... Larecherche montre que ces programmes, méme
pendant la phase initiae ou les colts sont éevés, sont beaucoup moins colteux
que les centres de jour traditionnels, et particulierement que les régimes d’ emploi
protéges... Le soutien en milieu de travail est donc une solution de rechange

d un meilleur rapport colt-efficacité que des approches plus
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traditionnelles; il permet également aux participants de réduire |’ utilisation qu’ils
font des services de jour et d’ en étre moins dépendants. [traduction]

iii. Travail adapté

L’ approche traditionnelle de la «formation» des personnes handicapées incapables de trouver un
emploi soumis ala concurrence était de les placer dans des ateliers protégés. Ces ateliers offrent
un travail simulé, dont I’ objectif est généralement de permettre aux participants d’ acquérir des
compétences professionnelles. Dans |la pratique, peu de participants progressent et les
«compétences» et comportements qu’ils acquiérent sont le contraire de ce qui serait approprié
pour un travail régulier. Les participants touchent des salaires «symboliques» seulement.

On reconnait de plus en plus souvent les limites des ateliers protégés et la supériorité de
solutions de rechange comme |e soutien en milieu de travail. Par exemple, Conley et coll.
(1989) font remarquer que dans le cadre de programmes de soutien en milieu de travail, environ
50 % des participants sont demeurés pendant au moins un an atravailler cote-a-cote avec des
travailleurs non handicapés. Par comparaison, les ateliers protégés traditionnels ont signalé que
seulement 10 % de leurs participants avaient été placés dans des milieux de travail intégrés
pendant la méme période.

Par conséquent, on est en train d’ éliminer progressivement le travail adapté en faveur de
programmes de soutien en milieu de travail et d’ autres solutions au Canada, aux Etats-Unis et en
Australie (Lunt et Thornton, 1993).

Letravail adapté est encore utilisé sur une grande échelle en Europe, mais en général, selon un
modeéle différent de celui qui est utilisé en Amérique du Nord, qui se rapproche davantage de ce
que I’on appelle «le travail protégé». Le travail protégé en Europe a tendance a reposer sur des
critéeres économiques, plutt que sur les critéres sociaux qui prédominent en Amérique du Nord,
et a mettre davantage |’ accent sur la productivité. Ces centres emploient souvent des
travailleurs non handicapés en plus des travailleurs handicapés, et ils ont tendance a verser des
salaires rédls.

Contrairement a d’ autres secteurs de compétence du Canada, |e Québec a financé des centres de
travail adaptés (CTA), qui fonctionnent davantage selon le modéle européen du travail protégé.
Par exemple, on s attend a ce que les CTA soient exploités comme des entreprises sans but
lucratif. La proportion des travailleurs non handicapés peut varier de 0 a 49 %.

Mais ce modéle présente encore de graves limites. Par exemple, deux récentes évaluations des
CTA du Québec (Vérificateur général du Québec, 1993; SOM, 1996) ont révélé que les intéréts
économiques des CTA dlaient al’ encontre de leurs objectifs déclarés, a savoir d' aider les
travailleurs handicapés a s intégrer ala population active réguliere. Afin d’améliorer leur
productivité, ils recrutaient souvent des travailleurs qui ne répondaient pas
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aux critéres du programme, et ils hésitaient alaisser partir leurs travailleurs plus productifs pour
leur donner I’ occasion d’ occuper un emploi régulier. Des résultats semblables ont été constatés
pour les CTA en France (Velche, 1995).

iv. Analyse

Le modéle du soutien en milieu de travail s est révélé une solution préférable et d'un meilleur
rapport colt-efficacité que le travail protégé a presgue tous les égards. |l favorise I intégration
des participants et est trés populaire aupres de ces derniers, qui sont contents d’ avoir I’ occasion
d accomplir un vra travail dans un milieu réel. 1l offre des possibilités aux personnes autrefois
jugées trop gravement handicapées pour accomplir un travail valable dans un milieu de travail
ordinaire. Selon de nombreuses indications, le soutien en milieu de travail présente un bon
rapport colt-efficacité, méme si les colts initiaux peuvent en étre devés. L'OIT aparlédela
supériorité du modéle du soutien en milieu de travail par rapport a d’ autres modéles au chapitre
des avantages qu’ en tirent les participants de méme que des économies qu’il permet de réaliser,
et en adémontré les possibilités d' utilisation a grande échelle.

F. Réadaptation professionnelle

Le champ de la «réadaptation professionnelle» est tres vaste. Au Canada, les services de
réadaptation professionnelle sont dispensés selon I’ origine de I’ incapacité, le genre d’incapacité,
la source de revenu ou I’ activité sur le marché du travail. Les Commissions des accidents du
travail (CAT) offrent des services de réadaptation professionnelle aux accidentés du travail; le
Régime de pensions du Canada (RPC) a un Projet-pilote de réintégration professionnelle pour
les bénéficiaires de ses prestations d'incapacité; les assureurs privés des employeurs dispensent
eux-mémes des services de réadaptation professionnelle ou en achétent aupres de fournisseurs
priveés.

Essentiellement, les diverses interventions axées sur I’emploi dont il est question dans ce
chapitre peuvent étre considérées comme des formes de réadaptation professionnelle. Selon
Samorodov (1996), les programmes de réadaptation professionnelle sont ceux qui «assurent le
traitement et le recyclage des travailleurs handicapés et leur permettent de recommencer a
exercer un emploi rémunéré» [traduction]. Selon les approches traditionnelles de la
réadaptation, la formation/réadaptation est une étape distincte de I’ emploi, conformément au
modele de la «formation suivie du placement». Comme on I’avu ailleurs dans ce chapitre, cette
approche est en train de se transformer, les mesures de soutien en milieu de travail s'inspirant du
modéle du «placement suivi de laformation en cours d’ emploi». On reconnait de plus en plus
que c’est lorsgue la réadaptation est reliée le plus étroitement possible al’emploi qu' elle serale
plus vraisemblablement efficace.

Les programmes de réadaptation professionnelle individuelle sont généralement ceux qui
adaptent les services dispensés ou les biens et services achetés aux besoins de I’individu. Le
diagnostic professionndl, la planification professionnelle, laformation, le recyclage ou

I’ éducation, le placement en emploi et le suivi constituent les éléments essentiels des
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programmes de réadaptation individuelle. Se rattachent a de tels services les indemnités de
subsistance ainsi que les mesures de soutien et les services axés sur I’ incapacité, par exemple les
modifications apportées au domicile et au véhicule, les orthéses et les protheses, les fauteuils
roulants, le tutorat privé, les programmes de traitement et laformation alamobilité. Des biens
et services sont achetés aupres d' un vaste éventail de fournisseurs, publics ou privés. Certains
programmes de réadaptation professionnelle, ceux des CAT par exemple, fournissent des
subventions et prévoient d autres stratégies pour encourager les employeurs a engager des
travailleurs ayant subi un accident du travail.

Lorsqu'il est question de réadaptation professionnelle, on pense parfois aux services financés par
I’ entremise de I’ accord fédéral-provincial de RPPH. Les autorités gouvernementales de chaque
province et territoire dispensent un programme de réadaptation professionnelle individuelle a
collts partagés avec le gouvernement fédéral, conformément alaLoi sur la réadaptation
professionnelle des personnes handicapées et a1’ accord - sauf en ce qui concerne le Québec,
qui a dorénavant un systéme provincia distinct pour la prestation des services de counselling
professionnel.

Deplus, il existe un vaste réseau d’ organismes communautaires bénévoles qui offrent des
services individuels de réadaptation professionnelle. Ces organismes peuvent étre financés par
les provinces et bénéficier de mesures de partage des codts en vertu de I’ accord de RPPH, ou ils
peuvent étre financés atitre de services d assistance al’emploi par DRHC, de méme que par

d autres sources. Certains organismes qui fournissent des services de réadaptation
professionnelle visent une incapacité en particulier, par exemple I’ Association canadienne des
paraplégiques, I’ Institut national canadien pour les aveugles et 1a Société canadienne de I’ ouie.
D’ autres sont plus généraux, par exemple la Neil Squire Foundation, I’ Association canadienne
des centres de vie autonome et Goodwill Industries. Les Associations pour I’intégration
communautaire constituent un réseau de premier plan qui dispense des services individuels de
réadaptation professionnelle par le biais de mesures comme les programmes de soutien en milieu
detravail ains gque des programmes de diagnostic professionnel et de formation en atelier

protégeé.

LaLoi sur la réadaptation professionnelle des personnes handicapées est un mécanisme qui
autorise des transferts financiers grace auxquels le gouvernement fédéral peut conclure des
ententes avec les provinces et les territoires en vue d assumer une partie des colts que ces
derniers engagent au chapitre des programmes de réadaptation professionnelle. 1l y a
actuellement un accord type avec toutes les provinces et les territoires. Divers programmes font
I’ objet de mesures de colts partagés conformément a |’ accord de RPPH. 11 s agit notamment
des programmes de réadaptation professionnelle individuelle, des é éments axés sur laformation
professionnelle des programmes de traitement de I’ alcool et des drogues et des programmes de
santé mentale dans la collectivité et dans les hdpitaux psychiatriques; un éventail de programmes
dispensés par des organismes; des programmes de soutien en milieu de travail; et des ateliers
protégés. |l existe certains points communs dans les programmes de réadaptation
professionnelle individuelle d’ une province al’ autre, et ces programmes sont aleur tour
semblables aux programmes de réadaptation professionnelle des CAT et du RPC.
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L e soutien aux études postsecondaires est une importante caractéristique des programmes
provinciaux de réadaptation professionnelle individuelle. Les modalités de partage des colts en
vertu de |’ accord de RPPH visent les frais de scolarité, leslivres et les fournitures, les alocations
de subsistance et des services de soutien comme des préposes aux soins, des interpretes, des
tuteurs et des aides techniques. Certaines provinces coordonnent ou harmonisent |’ assistance
avec le programme fédéral et le programme provincia de préts aux éudiants. Plusieurs
provinces dispensent du financement pour la fourniture de services de conseillers en besoins
spéciaux dans les colléges communautaires et dans certaines universités, souvent en vertu de
modalités de partage des colts dans le cadre de I’ accord de RPPH.

i. Cequi marche bien

Aucune évaluation n' a été réalisée au sujet de I’ efficacité de I’ accord de RPPH. |l s agirait
d'une té&che complexe, éant donné que I’ accord est un mécanisme de transfert de fonds au
Trésor des provinces et des territoires, selon des dispositions et des lignes directrices assez
généraes. C'est achaque province et a chaque territoire qu’il revient d’ établir I’ admissibilité et
de déterminer les activités se rattachant & la réadaptation professionnelle des personnes
handicapées. L’efficacité de |’ accord de RPPH comme mécanisme de transfert devrait étre
évaluée, par exemple, en fonction des objectifs fédéraux en matiére de transfert de fonds, et en
fonction des objectifs provinciaux en matiére d’ obtention de fonds. Essentiellement, il y adouze
provinces et territoires différents qui dispensent des programmes par I’ entremise de divers
ministéres et départements. 1l y a également de nombreux critéres d’ admissibilité différents,
selon les genres de programmes - santé mentale, lutte contre |’ alcool et les drogues, de méme
que réadaptation professionnelle individuelle, par exemple.

Les rapports que doivent présenter les provinces au sujet de leurs activités en vertu de I’ accord
de RPPH se limitent essentiellement au nombre de clients desservis. Les provinces ne sont
nullement tenues de présenter des rapports sur les clients qui ont obtenu de I’ emploi ou sur

d autres mesures de rendement.

Le Programme des services de réadaptation professionnelle (PSRP) du ministére ontarien des
Services sociaux et communautaires est I’ un des programmes provinciaux pour lesguels on
dispose de statistiques sur les résultats. D’ apres les statistiques de 1992-1993, Raskin (1995) a
constaté que «les dépenses consacrées aux services de réadaptation professionnelle sont
nettement rentables lorsqu’ on les compare au salaire que le client gagne, et sont rentables en
généra s on les compare al’ option qui consiste afournir de |’ aide sociale along terme aux
personnes handicapées» [traduction]. En 1992-1993, dans |le cadre du PSRP, 20,7 millions de
dollars ont été consacrés a des dépenses directes destinées aux clients, et d’ autres sommes ont
été consacrees au personnel et al’administration. Parmi les clients qui ont recu de la formation
professionnelle ou des services de réadaptation fonctionnelle, 56 % étaient employés lorsgque
leur dossier a été fermé. En moyenne, 5 000 nouveaux dossiers sont ouverts chaque année.
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Dans la section du présent chapitre qui traite de la gestion de I'incapacité, il est question d’ une
recherche qui a examiné I'incidence de la réadaptation professionnelle sur la probabilité de
retour au travail des bénéficiaires de la Commission des accidents du travail (CAT) de I’ Ontario
(Allingham et Hyatt, 1993; Raskin, 1995). Cette recherche montrait que la réadaptation
professionnelle al’ effet prévu — ¢’ est-a-dire qu’ elle contribue a réduire les répercussions
négatives de I’ incapacité résiduelle sur le retour au travail des travailleurs

accidentés, et donc aréduire les prestations versées et les colts sociaux. En 1992, laCAT a
verse 1 797 millions de dollars en prestations d' incapacité along terme et 561 millions de dollars
au chapitre de laréadaptation. Au total, 28 704 personnes, soit 7,6 % des bénéficiaires, ont été
dirigés vers des services de réadaptation professionnelle et 46 % d’ entre eux ont pu étre
réadaptés, la plupart recommencant atravailler auprés de I’ entreprise qui les employait au
moment de I’ accident.

Il ' est pas toujours possible de comparer les programmes de réadaptation professionnelle les
uns aux autres. Les données nécessaires ne sont généralement pas disponibles, et les définitions
de I’ admissibilité de méme que les objectifs des programmes et des services different. Par
exemple, aux Etats-Unis, on atenté de comparer le programme de réadaptation professionnelle
des Anciens combattants avec les programmes des Etats. Dans |e cadre du programme des
Anciens combattants, 8 % des anciens combattants admissibles avaient été places entre 1991 et
1995. Dansle cadre du programme de I’ Etat, 37 % avaient été placés dans des emplois
convenables. Cependant, le programme des Anciens combattants avait tendance a se concentrer
sur les études supérieures et définissait un «emploi convenable» comme un poste correspondant
aux aptitudes, aux compétences et aux intéréts de I’ ancien combattant. Par comparaison, le
programme de |’ Etat offrait une vaste gamme de services et considérait méme |les emplois non
rémunérés comme des emplois convenables. Laplupart des bénéficiaires du programme de

I’ Etat avaient de graves incapacités. Les Anciens combattants consacraient 20 000 $ a chaque
ancien combattant employeé et 10 000 $ a chague benéficiaire s étant retiré du programme, et
plus de la moitié des colits éaient consacrés aux indemnités de subsistance; les programmes des
Etats, quant a eux, consacraient en moyenne environ 3 000 $ a chague client réadapté et environ
2 000 $ achague decrocheur sommes qui ne comprenaient pas les frais de subsistance des
bénéficiaires (GAO, 1996j).

Une recension américaine d' ouvrages publiés au cours des 25 derniéres années (Weed et Lewis,
1994) fait ressortir systématiquement les avantages de la réadaptation pour les personnes
handicapées, peu importe la source d’ aiguillage ou de paiement. Ces ouvrages ont montré que
la prestation de services de réadaptation peut se révéler rentable pour aider les personnes
handicapées atravailler et qu’ un aiguillage précoce réduit les colts de |a réadaptation et accroit
les chances d’emploi. Comme on I’avu plustét, I’ évaluation du Projet-pilote national de
réintégration professionnelle menée pour le compte du RPC (DRHC, 1996) fait ressortir les
possibilités de la réadaptation, méme pour un grand nombre de prestataires along terme, et
recommande que le RPC établisse un service permanent de réadaptation.

Dans sa recherche sur les programmes transitionnels, I’ Institut Roeher (1994b) arelevé un
certain nombre de facteurs qui contribuent au succes de la transition entre |’ école et le travail
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chez les personnes handicapées. 1l s agit notamment de I’ accés aux aides et aux dispositifs dont
la personne handicapée a besoin, de mesures adéquates d’ aménagement du travail, del’accés ala
formation en cours d’emploi, de la participation a d’ autres genres de formation, de I’ accés au
soutien personnel dont elle a besoin pour s acquitter des activités de la vie quotidienne et de

I’ acces a des services de réadaptation. L’ étude souligne également |’ importance des facteurs
suivants :

Miser sur les choix individuels des participants et, ce faisant, promouvoir la motivation
individuelle et I’ acquisition de compétences;

Faire participer les parents et les amis au processus de transition;
Planification précoce pendant que les éléves sont encore au secondaire;

Expérience de travail dans le cadre de programmes d’ enseignement coopératif et d autres
modalités;

Tenir les employeurs informés du bassin de travailleurs handicapés auxquels ils peuvent
avoir recours.

En fait, comme on I’avu plus tét, I’ une des conclusions de I’ évaluation du Projet-pilote national
de réintégration professionnelle (DRHC, 1996) était que «la réadaptation peut présenter de
bonnes possibilités pour certains bénéficiaires des prestations d’ incapacité du RPC, méme s'ils
touchent des prestations depuis plusieurs années, lorsque leur état de santé se stabilise et que des
ajustements ont été apportés pour tenir compte de leur incapacité» [traduction]. L’ évaluation a
constaté que le projet-pilote avait obtenu un taux de succes de 43 % (compte tenu du nombre de
personnes y ayant participé volontairement). La mise sur pied d’' un service permanent de
réadaptation a donc été recommandée au Programme de prestations d’ incapacité du RPC.

L’examen que |’ OIT afait (Samorodov, 1995) de la rentabilité des options stratégiques

S adressant aux travailleurs a conclu que chaque dollar consacré a la réadaptation professionnelle
donnait des retombées de plusieurs dollars. «En résumé, les fonds consacrés aux programmes
de réadaptation professionnelle donnent en moyenne des rendements de plusieurs fois
I"investissement initial. La réadaptation peut étre donc étre considérée comme une facon tres
rentable de promouvoir le retour au travail et I’emploi des personnes handicapées» [traduction].

ii. Problémeset restrictions

La réadaptation n’ est pas toujours efficace. Une évauation menée par le GAO (1993)
(Vocational Rehabilitation: Evidence for Federal Program's Effectivenessis Mixed) a permis
de relever d’'importantes disparités dans le genre et I'ampleur des services dispensés, mais les
données n’ étaient pas suffisantes pour qu’ on puisse les corréler aux résultats. L’ évaluation
indiquait que les gains a court terme découlant de la réadaptation semblent souvent ne pas



perdurer. Lesauteurs de I’ évaluation ont donc recommandé qu’ une étude longitudinal e soit
menée pour explorer des questions plus vastes comme les clientéles qui peuvent étre desservies,
aquel degré d'intensité, et avec quels résultats.

L’ étude afait valoir qu' apeine 5 a7 % des personnes admissibles étaient desservies par les
programmes de réadaptation professionnelle des Etats ou du gouvernement fédéral. Le GAO a
recommandé gu’ une étude longitudinal e soit entreprise pour explorer des questions plus vastes
comme les clientéles qui peuvent étre desservies, aquel degré d’intensité, et avec quels résultats.

Dans une étude plus récente, le GAO (19969) a affirmé que si la réadaptation professionnelle a
joué un réle limité, ¢’ est & cause des politiques restrictives des Etats. «Les bénéficiaires ne sont
généralement pas informés des services de réadaptation professionnelle offerts, et on ne les
encourage pas a les rechercher» [traduction].

L es personnes handicapées et les organismes d’ aiguillage se sont plaints des difficultés
auxquellesils se heurtent lorsqu’ils veulent avoir accés a des services et programmes de
réadaptation professionnelle. Les listes d’ attente pour certains programmes provinciaux peuvent
étred’un an ou plus. Par ailleurs, certaines CAT ont apporté des modifications qui prévoient
notamment des interventions précoces et le droit a un diagnostic professionnel et adu
counselling précoces (Institut Roeher, 1992).

Aing, I’un des grands problémes des services de réadaptation professionnelle tient ala
population desservie. Seule une petite proportion des personnes qui ont besoin de tels services
et qui pourraient en profiter les recoit véritablement. Faute de données, il n’est pas toujours
possible de déterminer comment les priorités sont éablies ni les catégories de clients qui
recevront le plus vraisemblablement les services. |l est impossible de déterminer exactement si
ce sont les personnes qui ont de graves incapacités et dont les besoins sont |es plus pressants qui
recevront le plus vraisemblablement les services. Et ¢ est vrai autant au Canada qu’ aux Etats-
Unis.

L es personnes admissibles a la réadaptation professionnelle par I entremise des CAT et du
ministére des Anciens combattants ne sont pas admissibles aux programmes provinciaux de
réadaptation professionnelle. Les bénéficiaires des prestations du RPC n’en sont pas
formellement exclus et peuvent étre aiguillés vers les programmes provinciaux pour obtenir des
services de réadaptation professionnelle. Méme s cette situation n’ est pas considérée comme un
probléme en soi, |’ expérience des Etats-Unis peut étre révélatrice.

La Social Security Act stipule que le plus grand nombre possible de personnes demandant des
prestations d’incapacité devraient étre réadaptées afin de pouvoir se livrer a des activités
productrices. Elles sont donc promptement dirigées vers les organismes de réadaptation
professionnelle des Etats, pour y obtenir des services congus pour les préparer atravailler. Le
gouvernement fédéral rembourse les Etats en cas de réussite. Cependant, il a été constaté que
ce systéme de remboursement n’ était pas efficace pour inciter les organismes de RP a accepter
des bénéficiaires parmi leur clientéle. Des interventions tardives peuvent entrainer une baisse de
la réceptivité des participants aux activités de réadaptation et de placement en emploi, de méme
que I’ érosion de leurs aptitudes et compétences (GAO, 1996Q).
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Lerapport de I’ Institut Roeher (1992) sur les programmes d’ emploi destinés aux personnes
handicapées au Canada décrit un éventail de problémes concernant la fagon dont les programmes
de réadaptation professionnelle en général sont dispenses et sont organisés, atelle enseigne qu'il
est difficile pour les participants de S intégrer aux systemes de formation, d’ éducation et

d emploi :

Etant donné les critéres d admissibilité, il est difficile pour les personnes handicapées
d avoir droit aux services de formation, d’ éducation et de placement en emploi;

Les désirs, les intéréts ou les besoins des clients ne sont pas toujours pris adéguatement
en considération;

Les conselllers d' orientation professionnelle peuvent éprouver de la difficulté a donner
aux participants un apercu de toute la gamme des options qui S offrent a eux en matiere
d emploi;

Il'y a eu une augmentation inquiétante des procédures de diagnostic sans investissements
correspondant dans les services d’ orientation professionnelle, ce qui se traduit par des
retards dans |’ accés al’information ou a d’ autres services;

Il'y apénurie de soutien en matiére de counselling et de planification, ce qui constitue un
obstacle important pour les participants qui veulent avoir accés aux possibilités d’ emploi
et de formation.

Comme on le verra dans le chapitre qui suit, les modeles de soutien qui mettent I’ accent sur le
contréle et la responsabilité de la part des participants sont généralement plus efficaces que les
modéles dans |e cadre desquels ce sont des professionnels qui décident unilatéralement de ce qui
convient le mieux aux participants.

Selon une étude sur I’ aide financiére offerte aux étudiants handicapés du postsecondaire
(Association nationale des étudiants handicapés au niveau postsecondaire, 1993), 44 % des
€tudiants handicapés du postsecondaire indiquaient que leurs revenus de toutes sources n’ étaient
pas suffisants pour couvrir les services dont ils avaient besoin dans le cadre de leurs études et e
co(t de I’ équipement, compte tenu de leur incapacité. Cette é&ude montre également que les
programmes provinciaux de RPPH doivent prévoir des modalités plus souples pour permettre
aux étudiants de choisir plus librement leur programme d’ études, et leur donner de meilleures
chances de poursuivre des études au-dela du premier cycle.

La participation des clients al’ élaboration des stratégies en matiére de politique et d’ évaluation
peut également étre un facteur significatif. Par exemple, une approche de recherche-action
participative faisant appel alafoisaux participants et aux professionnels a été utilisée pour
explorer les enjeux clés et prioriser les objectifs en vertu de la Reauthorization of the
Rehabilitation Act des Etats-Unis. Les participants comme les professionnels estimaient que
I’emploi est e probléme le plus grave auxquels font face les personnes handicapées. Maisles
opinions divergeaient au sujet des objectifs et des priorités
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des politiques de réadaptation (Cantrell et Walker, 1993). Une évaluation du processus de
participation des consommateurs dans |e cadre de |’ examen Pleine participation 1992 (Perrin,
1993) montrait comment la participation des consommateurs se traduisait par de plus grands
liens de confiance de toutes parts et un meilleur produit. Etant donné les discussions fédérales-
provinciaes-territoriales qui se tiendront bient6t sur I’ avenir du programme de RPPH, il peut
étre bon d’ envisager comment les clients devraient étre intégrés au processus.

iii. Analyse

La réadaptation professionnelle peut donner de bons résultats lorsqu’il s agit d'aider les
participants a trouver de I’emploi ou aretourner au travail. Elle présente un rapport colt-
efficacité significatif pour le contribuable, tout en réduisant les colts des programmes de soutien
du revenu et des assureurs. Elle joue un réle important pour les personnes handicapées qui en
profitent alafois sur le plan économique et sur le plan de la qualité de lavie.

Le facteur le plusimportant qui limite I’ efficacité de la réadaptation est le manque d’ accés. Seule
une petite proportion des personnes qui pourraient profiter de tels services peuvent y avoir
acces.

Les approches n’ ont pas toutes la méme efficacité. 11 n'y a pas d’ évauations, ni méme de
données fondamentales, qui permettraient de déterminer la population desservie et les résultats
obtenus. En général, la réadaptation professionnelle est le plus efficace lorsqu’ elle est
individualisée et axée étroitement sur le marché du travail. Certaines approches innovatrices
reconnaissent que la réadaptation/formation et I’emploi ne doivent pas étre considérées comme
des étapes distinctes. Si I’ on ne tient pas compte du soutien dont le participant aura besoin
lorsqu’il auratrouvé un emploi ou qu'il seraretourné au travail, les gains risquent de ne pas
durer.

G. Entravesal’emploi d’un plus grand nombr e de per sonnes handicapées

Comme on le voit dans ce chapitre, tout semble indiquer qu’ un nombre beaucoup plus grand de
personnes handicapées pourraient travailler dans des milieux ordinaires. 1l y ade fortes
indications de I'incidence possible de diverses stratégies, notamment la gestion de I’ incapacité,
la réadaptation professionnelle, le soutien en milieu de travail et le réaménagement du lieu de
travail.

Pourquoi donc n'y a-t-il pas eu de progres importants au chapitre de I’emploi des personnes
handicapées? On verra ci-dessous les entraves systémiques al’ emploi des personnes
handicapées - compte non tenu des effets du marché du travail, par exemple des taux de
chdmage élevés qui se traduisent par I effet du «travailleur découragé» sur les personnes
handicapées, et de la crainte qu’ éprouvent les personnes handicapées de perdre leur admissibilité
aux prestations de revenu si elles tentent de retourner sur le marché du travail.
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i. Obstacles a I’emploi

Les plus grandes entraves a I’ emploi des personnes handicapées n’ont rien a voir avec
I’emploi. C'est unthéme qui revient dans les rapports du Comité parlementaire permanent
canadien, depuis la publication de la version originale du rapport Obstacles en 1981. C’est un
théme qui est revenu dans les observations des clients et des organismes de consommateurs au
fil des ans, comme en témoigne par exemple le rapport Pleine participation 1992. Commeon|’a
vu plus tét, le rapport de I’ Institut Roeher (1992) sur les programmes d’ emploi destinés aux
personnes handicapées au Canada montre que le manque de mesures de soutien était un obstacle
al’emploi plusimportant que la gravité de I’ incapacité.

Selon un rapport européen (Journée européenne des personnes handicapées, 1996) :

Il est essentiel de replacer I acceés restreint des personnes handicapées al’ emploi
dans le contexte plus vaste de la discrimination et de reconnaitre les obstacles
auxquels font face les personnes handicapées a |’ extérieur du lieu detravail. En
fait, I accroissement des possibilités d’ emploi ne pourra donner de résultats
efficaces que s'il s'accompagne de réformes dans d’ autres domaines stratégiques.
[traduction]

Une combinaison de facteurs s impose pour qu’ une personne handicapée (ou toute autre
personne) puisse travailler. Comme la Commission européenne (1996b) I'a déclaré :

Méme s une personne handicapée dispose d’ un bon programme d’ aide
personnelle, aregu une bonne education et a d’ excellentes possibilités d emploi,
les investissements faits au chapitre de |’ aide personnelle, de I’ éducation et de
I’emploi resteront peut-étre sans effet s'il n'y a pas d’ infrastructure de transport
pour lui permettre de se rendre au travail et d’ en revenir. [traduction]

Voici quelques-uns des grands obstacles qui empéchent un grand nombre de personnes
handicapées de travailler :

Transport accessible et abordable. A quoi sert-il & une personne handicapée de trouver un
emploi s ellen’apasles moyensde s'y rendre? Rares sont les personnes handicapées qui ont les
moyens de se payer une automobile, et pour un grand nombre d entre elles, le transport public

N’ est pas accessible. Les solutions de rechange, par exemple les taxis, sont inabordables ou tout
simplement inexistantes. 1l existe des systémes de transport adapté pour les personnes
handicapées dans un grand nombre de collectivités (mais pas dans toutes, loin de ld). Un
examen des restrictions de ces systémes ne rentre pas dans le cadre de notre analyse, maisiil
conviendrait de préciser que les systémes de transport adapté ont fait |’ objet de coupures
budgétaires dans de nombreuses collectivités.

Education, formation et expérience detravail. L’éducation et |’ expérience jouent un role de

plus en plus important pour tout le monde dans le marché du travail d’aujourd”hui. Comme on
I’avu plus tét, les niveaux d'instruction des personnes handicapées sont inférieurs a ceux
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d autres personnes. Les difficultés auxquelles font face les personnes handicapées qui veulent
avoir acces aux services d’ emploi dans les Centres d’ emploi du Canada (qui S appellent
dorénavant CRHC), y compris |’ accés aux programmes de formation, ont é&té examinées
Ci-dessus.

L’ éducation ne reléve pas de la responsabilité du gouvernement fédéral, qui est par ailleurs en
train de transférer le soutien direct de la formation aux provinces. Néanmoins, le gouvernement
fédéral pourrait quand méme avoir recours a d’ autres mécanismes déja en place, par exemple
consacrer du financement expressément aux étudiants handicapés qui veulent faire des éudes
postsecondaires, ou encore par le biais du soutien qu'il fournit a1’ alpahbétisation et par le biais
de sesinitiatives Jeunesse. Le Groupe de travail fédéral (1996) recommandait que les ententes
conclues avec les provinces pour le transfert des services d emploi prévoient des dispositions
visant a accorder des services équitables aux personnes handicapées.

En dépit de I’ efficacité variable des subventions destinées aux employeurs, nous avons vu dans le
présent chapitre que divers programmes congus pour aider les personnes handicapées a acquérir
de I’ expérience en milieu de travail, y compris certains programmes précédents d’ EIC comme les
ESI, éaient efficaces. Lafourniture de formation et d’ expérience de travail est également un
principe de base du soutien en milieu de travail.

| solement social et segrégation. Comme on le verradans le chapitre 6, il est difficile pour
quiconqgue est isolé d’ acquérir les compétences sociales de base nécessaires a |’ interaction avec
les autres - y compris les aptitudes et les habitudes nécessaires pour interagir dans le milieu de
travail, de méme que la confiance en soi.

Soutien personnel. L’ importance critique des mesures de soutien pour I’ emploi des personnes
qui ont besoin de cette forme d’ aide a déja été examinée. Les critéres d’ admissibilité aux
services d' aide personnelle et a d autres formes de soutien font fréquemment obstacle al’ emploi.
Par exemple, dans certains cas, I’ admissibilité aux services de soutien est liée & des programmes
ou a des milieux particuliers, notamment les ateliers protégés. Si le participant quitte ce milieu
pour accéder au marché du travail ordinaire, il risque de perdre ses services de soutien. Dans

d autres cas, le participant doit étre déclaré «inapte a |’ emploi» pour ére admissible. Pour étre
admissible aux services provinciaux de réadaptations professionndlle, il faut que le participant
démontre qu’il peut étre «compétitif» et «autonome». Selon la fagcon dont cette exigence est
interprétée, les personnes qui peuvent travailler, mais seulement moyennant des mesures de
soutien, pourraient étre inadmissibles, ce qui créerait un cercle vicieux et représenterait de la
discrimination envers les personnes qui peuvent avoir le plus besoin de mesures de soutien
(Institut Roeher, 1992).

Les mesures de soutien, notamment les aides et les dispositifs, seront examinées au chapitre 6.
Accessibilité. Par accessihilité, on n’entend pas seulement la rampe donnant acces a la porte
d entrée. L’ accessibilité englobe d’ autres facteurs, notamment la conception des téches, lafagon

dont le travailleur est traité par ses superviseurs et ses collégues, |’ ouverture face a des
aménagements raisonnabl es, etc.
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Frais extraordinaires découlant de I’incapacité. Les personnes handicapées doivent
supporter de nombreux frais supplémentaires attribuables expressément a leur incapacité (Perrin,
1991; Groupe de travail, 1996). Il arrive souvent que ces frais soient assez importants. Les
personnes handicapées qui acceptent un emploi auront peut-étre a assumer des frais
supplémentaires considérables (par exemple pour le transport ou I’ aide personnelle) qui
pourraient rendre le travail antiéconomique. Le budget fédéral de 1997 prévoyait

I’ élargissement des dépenses admissibles aux déductions fiscales. Mais ce ne sera pas suffisant
pour éiminer ces dépenses exceptionnelles.

Effet de dissuasion attribuable au soutien du revenu. Commeon I’avu ailleurs, lafagon
dont e soutien du revenu est fourni peut avoir un important effet de dissuasion pour I’emploi de
nombreuses personnes. Dans certains cas, |es participants 0’ ont le droit de gagner qu’ un tres
faible montant avant que leurs prestations ne soient réduites d’' un montant équivalent au montant
gagné. S'il s'agit d’'un emploi mal rémunéré, le participant risquera peut-étre de perdre ses
prestations d’incapacité de méme gue son revenu, et donc étre en moins bonne position
financiére S'il travaille. Selon les critéres d’ admissibilité «tout ou rien» de nombreux
programmes de soutien du revenu, le participant doit étre déclaré «inapte al’ emploi» pour étre
admissible; le participant qui accepte un emploi mais qui ne peut le conserver risque donc de
mettre en danger son admissibilité au rétablissement des prestations. Ainsi, pour de nombreuses
personnes, il ne serait pas rationnel, d’ un point de vue économique, de chercher ou d’ accepter
un emploi.

Attitudes. L’obstacle qui est peut-étre le plusimportant, ¢’ est |’ attitude des autres, notamment
les employeurs, les membres du public et les administrateurs des programmes gouvernementaux,
y compris les programmes d’ emploi de DRHC. On pourrait faire beaucoup sans dépenses
supplémentaires. Mais les attitudes négatives et un mangue de compréhension se traduisent par
une discrimination, alafois manifeste et systémique, qui a pour effet d exclure les personnes
handicapées de la société en généra et du milieu detravail. Lesregjets constants ont un effet
négatif sur la confiance en soi de nombreuses personnes. Cela peut créer un cercle vicieux, qui
se traduit par encore moins d’interactions et de possibilités.

Si I’on comprend mal les codts de I’ incapacité, ¢’ est souvent pour des raisons liées aux attitudes,
ce qui expliquent larésistance a investir dans des stratégies qui pourraient aider les personnes
handicapées a travailler, notamment la gestion de I'incapacité et d’ autres approches, et ce, en
dépit de leurs résultats manifestes.

ii. Manque de coor dination

Comme on |’avu dans la section précédente, le succes au chapitre de I’ emploi dépend d’ autres
facteurs et de la disponibilité d' une variété d autres services. Un certain nombre d’ examens ont
fait ressortir la nécessité d’ une coordination plus poussée parmi les programmes et les secteurs
de compétence. Par exemple, le rapport de 1990 du Comité permanent des droits de la personne
et de la condition des personnes handicapées (S entendre pour agir : L’intégration économique
des personnes handicapées) faisait ressortir I'importance d’ une approche intégrale pour déméler
I’ enchevétrement des causes et des effets interreliés.
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C’ est notamment pour répondre a ce rapport qu’ a été mise sur pied la Stratégie national e pour
I’intégration des personnes handicapées (Price Waterhouse, 1993), dont |” un des principaux
objectifs était de servir de véhicule a une approche interministérielle coordonnée. L’ évaluation
interministérielle (DRHC 1995) a confirmé la nécessité de la coordination et du leadership pour
assurer synergie et complémentarité.

Quoi qu'il en soit, la Stratégie nationale N’ a pas réussi a améliorer la coordination parmi les
ministéres. L’ évaluation interministérielle a constaté qu'il 'y avait pas eu suffisamment de
consultations entre les ministeres ni avec la collectivité des personnes handicapées et les
provinces. 1l y avait peu d’ obligation de rendre des comptes de la part des ministéres, peu
d'incitations pour les ministéres a partager I’ information, et les communications étaient
inadéquates. L’ évauation en conclut que «la mise en oauvre d’ une approche interministérielle
coordonnée nécessite I’ engagement de tous les ministéres participants al’ égard d’ une vision
globale partagée» [traduction].

L’ expérience du Canada n’est pas unique en son genre. Par exemple, aux Etats-Unis, le GAO
(19964) a publié un rapport au titre révélateur : People with Disabilities. Federal Programs
Could Work Together More Efficiently to Promote Employment (Les programmes fédéraux
destinés aux personnes handicapées pourraient travailler ensemble de facon plus efficace afin de
promouvoir I’emploi), dans lequel on lit ce qui suit :

Comme les personnes handicapées font souvent face a des obstacles multiples
lorsqu’il est question d’ emploi, notamment une formation professionnelle
insuffisante, le mangue de services de transport et la discrimination de la part des
employeurs, elles peuvent avoir besoin des services de plus d’ un programme pour
pouvoir travailler... Comme les services ne sont souvent pas coordonnés parmi
les programmes, les personnes handicapées peuvent recevoir des services en
double ou ne pas recevoir des services dont elles auraient besoin. [traduction]

Au niveau des programmes, un théme commun revient dans diverses évaluations : les
programmes qui semblent les plus efficaces ont généralement adopté une approche holistique et
individualisée. |ls examinent les capacités et |es besoins de la personne handicapée de méme que
les obstacles auxquels elle fait face, et élaborent des plans d’ action qui peuvent englober la
coordination de toute une gamme de services, y compris des mesures prises par les employeurs,
prévoir les mesures nécessaires pour faire apporter les aménagements qui S imposent et recourir
aux services d organismes qui offriront du soutien et de la formation en cours d’ emploi, pour
aider les personnes handicapées a acquérir des compétences professionnelles et des compétences
sociales. Le GAO (19964) arelevé des stratégies communes parmi les programmes de
formation al’emploi trés efficaces pour les adultes économiquement défavorisés : la fourniture
de services de transport, de services de garde d’ enfants, une formation professionnelle de base et
d’ autres mesures de soutien dont les clients ont besoin pour pouvoir terminer laformation et
trouver de I’emploi, des liens solides avec le marché local du travail, une combinaison de
formation formelle et de soutien individualisé.
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iii. Disponibilité limitée et qualité inconstante

Comme ce chapitre le démontre, pour les personnes handicapées qui veulent travailler, la
réadaptation peut donner d’ excellents résultats, tout en présentant un bon rapport coQt-
efficacité. L’un des obstacles les plus importants au succes de la réadaptation, ¢’ est que sa
disponibilité est limitée, et seule une petite proportion de la population admissible recoit
vraiment des services de réadaptation. La quantité de services que |es participants peuvent
recevoir est souvent bien inférieure a ce dont ils auraient besoin pour pouvoir travailler. On ne
sait pas toujours exactement quelles priorités fondamentales servent a déterminer I’ admissibilité.

Encore |3, cette situation N’ est pas seulement propre au Canada. Comme on I’avu plustét, le
GAO (1993) afait remarquer que seule une trés petite proportion des personnes qui pourraient
étre admissibles étaient réellement desservies par les programmes de réadaptation
professionnelle des Etats et du gouvernement fédéral. Le GAO arecommandé une étude
longitudinale qui explorerait des questions plus vastes, comme |es personnes qui peuvent étre
desservies, aquel degré d'intensité, et avec quels résultats.

Il'y ades indications démontrant de fagon convaincante |’ incidence possible de diverses
stratégies, notamment la gestion de I’ incapacité et le soutien en milieu de travail, pour donner a
de nombreuses personnes handicapées les moyens de travailler. Mais encore faut-il qu’ elles
soient appliquées de fagon efficace. |l y aeu peu d évauations de I efficacité des programmes
individuels. Le GAO (1994e) aindiqué que rares sont les programmes d’ emploi aux Etats-Unis
qui recueillent de I'information sur ce qu’il est advenu des participants ou qui étudie |’ efficacité
des programmes. |l en est de méme au Canada.

Par ailleurs, ce ne sont pas toutes les approches de programme qui sont appropriées ou
efficaces. En général, les approches axées sur la réadaptation seront le plus vrai semblablement
efficaces lorsqu’ elles sont centrées sur des objectifs pratiques et qu’ elles se concentrent sur le
lieu de travail, par exemple la gestion de I’ incapacité et le soutien en milieu de travail,

lorsqu’ elles adoptent une démarche coordonnée et lorsque I'individu y participe directement.

iv. Analyse

Les plus grandes entraves al’emploi des personnes handicapées ne sont pas reliées al’ emploi
commetel; il s agit plutdét du manque de transport, des possibilités limitées en matiere

d éducation et de formation, de diverses mesures de désincitation, du mangue de mesures de
soutien et d'autres facteurs. Le défaut de reconnaitre ces obstacles et de prendre des moyens
pour les éliminer se traduit par de la discrimination et |’ exclusion des personnes handicapées du
milieu de travail. L’importance d'une approche coordonnée a été démontrée de facon
convaincante, mais n’ est toujours pas laregle au niveau des politiques gouvernementales. La
Stratégie nationale N’ a pas réussi a favoriser une vision partagée ou une coordination
interministérielle.
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H. Sommaire: Principales conclusions et lecons apprises

Selon de nombreuses indications, les personnes handicapées (y compris celles qui ont
une incapacité grave) pourraient étre beaucoup plus nombreuses a pouvoir travailler.

Un certain nombre de personnes pourront avoir besoin de mesures de soutien pour
pouvoir travailler. L’approche du «tout ou rien» en matiere d employabilité, qui se
retrouve ala base des critéres d’ un grand nombre des programmes de soutien du
revenu et d emploi, a pour effet d’ exclure un grand nombre de personnes qui seraient
capables de travailler, du moins dans une certaine mesure.

Les plus grandes entraves al’emploi des personnes handicapées ne sont pasreliées a
I’emploi a proprement parler; il S agit par exemple du manque de transport, des
possibilités limitées en matiére d’ éducation et de formation et du mangue de mesures
de soutien. Le manque de mesures de soutien peut étre un obstacle plus important &
I’emploi que le degré d’incapacité. L’ importance de la coordination a été déemontrée
de fagon convaincante.

Des aménagements du travail pourraient donner a un grand nombre de personnes
handicapées les moyens d’ occuper un emploi dans le marché du travail.
Contrairement a ce que I’ on pense d habitude, la plupart des aménagements ne sont
pas codteux, la moitié coltant moins de 250 $ et un grand nombre étant tout afait
gratuits.
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Le rapport colt-efficacité de |la réadaptation professionnelle a été amplement
démontré. Lagestion deI’incapacité, grace alaquelle les stratégies de retour au
travail donnent des rendements de plusieurs fois I’ investissement initial, est
particuliérement rentable.

Les approches de la réadaptation ne sont pas toutes aussi efficaces les unes que les
autres. Les approches intégrées, qui font appel aux employeurs, assurent les mesures
de soutien et de réaménagement nécessaires pour les participants comme pour les
employeurs par |’ entremise d’ organismes de I’ extérieur, et qui adoptent une démarche
individualisée, semblent les plus efficaces.

L’ efficacité des subventions salariales varie. D’ autres approches, par exemple
I’élimination des obstacles, semblent généralement plus efficaces.

Le soutien en milieu de travail, dans e cadre duquel 1a personne handicapée recoit de
laformation et travaille sur place avec I’ aide d’ un formateur, donne aux personnes
dont on pensait autrefois qu’ elles éaient trop gravement handicapées, I’ occasion

d exercer un travail valable. | peut donner aux personnes handicapées qui étaient
autrefois confinées aux ateliers protégés ou aux centres de jour |’ occasion de faire un
travail réellement productif dans un milieu intégré. C’est une stratégie tres populaire
aupres des participants, elle peut faciliter leur intégration et elle colite moins cher que
d autres démarches.

La Stratégie nationale n’a pas réuss a favoriser une vision partagée ou une meilleure
coordination entre les ministéres. Le manque de coordination parmi les programmes,
les ministéres fédéraux et les secteurs de compétence est considéré comme la cause du
manque d' uniformité des politiques, des chevauchements et des lacunes.




4. Mesureslégidativesvisant a éliminer lesobstacles

par David Baker
Certains obstacles empéchent les personnes handicapées de réaliser leur plein potentiel
d'indépendance financiére et sociale. Ceux et celles qui sont responsables de ces obstacles
peuvent al'occasion les supprimer par bonne volonté ou parce qu'ils souhaitent dargir leur part
de marché, maisil y atout lieu de croire que les campagnes de sensibilisation et de relations
publiques n'‘ont que des effets limités. Une tendance nette se manifeste donc, al'échelle
internationale, dans tous les pays industrialisés et un grand nombre de pays en dével oppement,
en ce qui concerne |’ adoption de mesures | égidatives pour éliminer les obstacles.

A. Antécédents

Avant 1973, le réle du gouvernement se limitait a mettre sur pied des programmes sociaux
congus pour alléger dans une certaine mesure le fardeau de I'incapacité. Hormis les programmes
d'emploi destinés aux anciens combattants handicapés, le secteur privé ne participait pas au
processus d'intégration ni al'é@imination des obstacles.

Vers 1973 cependant, quatre forces d'impulsion se sont manifestées qui ont fait que la
participation du secteur prive alait devenir une priorité, et lalégidation alait devenir le
mécanisme qui garantirait cette participation. Premiérement, les politiques relatives aux droits
de la personne ont commenceé a parler de «normalisation» des services (c.-a-d. le fait d'offrir aux
personnes handicapées |'occasion de vivre une vie qui se rapprochait le plus possible de celle des
personnes non handicapées). Deuxiémement, les personnes handicapées et leur famille ont
commenceé ajouer un réle politique actif et a exiger d'étre entendues par les décideurs.
Troisiémement, les pouvoirs publics ont commenceé a se préoccuper des proportions que prenait
I'Etat providence, et & comprendre que I'autonomie et |a participation du secteur privé éaient
plus souhaitables. Finalement, les mesures |égidatives visant a éliminer |es désavantages sociaux
auxquels se heurtaient d'autres minorités, et notamment les membres des minorités visibles,
étalent devenues un modele qui alait pouvoir étre adapté et utilisé.

Le premier cas d' utilisation d’'une loi sur les droits de la personne pour |égiférer I'@imination des
obstacles est celui de la Rehabilitation Act of 1973 des Etats-Unis. A peu prés alaméme
époque, les codes de la construction, qui, jusgque-1a, portaient sur des questions de sécurité et de
commaodité générale, ont é&té dlargis pour englober des normes d'admissibilité pour lesimmeubles
nouvellement construits. Ces innovations apportées aux Etats-Unis ont rapidement été adoptées
au Canada, ou des dispositions relatives a l'acces ont été intégrées aux codes de la construction
au milieu des années 70 et ou lalégidation générale sur les droits de la personne a été modifiée
pour intégrer les personnes handicapées parmi les catégories protégées entre 1977 et 1982. La
tendance sest accél érée ces derniéres années, I'Australie et la France ayant adopté des mesures
|égidatives en 1992 et I'Allemagne ayant adopté un amendement constitutionnel en 1994. Le
Royaume-Uni a adopté des mesures |égidlatives qui sont entrées en vigueur en décembre 1996.
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Sauf au Canada et aux Etats-Unis, | adoption de mesures | égislatives pour imposer |'éimination
des obstacles a éé limitée. On verra cependant un apercu des problémes qui ont surgi au
moment de la mise en cauvre de ces mesures.

D'autres pays industrialisés ont compté sur des politiques du marché du travail imposées par la
loi pour réussir I'intégration économique des personnes handicapées. Ces politiques seront
examinées dans la section du présent chapitre qui traite de I'emploi.

Plus tard au cours du chapitre, les résultats du Canada en matiére d’ élimination des obstacles
seront comparés & ceux des Etats-Unis. Comme on le montrera, les principales différences se
sont produites aprés |'adoption de I’ Americans with Disabilities Act en 1990. On reconnait
généralement que la tentative du Canada d'imposer des mesures antidiscriminatoires de
deuxiéme génération équivalant aux mesures prévues dans I'ADA, ce qu'il a éé convenu
d'appeler la«loi omnibus», n'a pas eu les effets escomptés. Les mesures |égidatives concernant
I'équité en matiére d'emploi au Canada seront examinées dans la section du présent chapitre qui
traite de I'emploi.

B. Normes

Les normes qui prescrivent clairement les modalités d'application (normes prescriptives) sont les
plus faciles a appliquer, puisgu'elles laissent peu de place al'interprétation. C'est I'approche qui a
€té retenue pour les codes du bétiment et pour la réglementation adoptée en vertu dela Loi sur
les transports nationaux.

L es débats entourant les normes prescriptives ont tendance a se concentrer sur leur suffisance
d'un coté (ont-elles été assez loin pour éiminer les obstacles), et sur leur rigidité de I’ autre coté
(des technologies nouvelles et améliorées sont disponibles, mais ne sont pas prescrites).

Pour éviter toute rigidité mais quand méme assurer 1'accés, |les Etats-Unis ont décidé d'adopter
plutét des normes descriptives qui décrivent les résultats qui doivent étre atteints pour se
conformer. Par exemple, les normes stipuleraient qu'une technologie doit étre «accessible et
utilisable» par les personnes handicapées, sans définir ses spécifications techniques. Cette
approche permet d'intégrer les changements qui sont apportés dans les technologies au fil du
temps. Cependant, des débats peuvent surgir sur lafagon d'interpréter la norme dans telles ou
telles circonstances. Au Canada, on a décidé d'adopter une norme prescriptive relativement a
I'accessibilité des autobus en 1993, mais cette entente fédérale-provinciale n'a pas é&é mise en
cauvre.

Lanorme conditionnelle est une autre innovation adoptée par les Américains. Une entreprise
est tenue de satisfaire ala norme, a condition que celle-ci ne représente pas de «difficultés
indues» ou qu'elle soit «facilement applicable». Ce genre de normes gjoute cependant un
nouveau palier d'interprétation qui pose des problémes, en ce sens qu'il repose sur une
évaluation subjective de la situation de |'entreprise; comment s attendre qu'une personne
handicapée connaisse bien cette condition? La clarté de la norme en soi fait que son application
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est assez simple. L'entreprise doit démontrer des circonstances exceptionnelles (et suposées
temporaires) qui justifieraient qu'elle soit exemptée de la norme d'application générale.

Au Canada, les normes qui sappliquent en matiére de droits de la personne et dans les cas
découlant de la Charte sont loin d'étre claires. Par souci de commodité, la norme
«discrimination» sera appelée ici formule conditionnelle. Un examen des régistres de décisions
juridiques révele que peu de causes tournent autour de la situation financiére d'une entreprise.
Pratiquement toutes les causes ont pour objet de déterminer si |'obstacle est discriminatoire ou
non. Méme s I'expression a été utilisée depuis le milieu des années 60, elle souleve encore des
débats et la formule évolue constamment. Par conséquent, il y atrés peu de régistres clairs dont
on pourrait sinspirer pour affirmer qu’il existe une «norme» pour I'@imination des obstacles.
Etant donné |e stigmate rattaché a |'expression «discrimination» et le faible taux de succés des
plaignants, on est porté a sopposer a ce genre de requétes. Leur rapport colt-efficacité est
donc trés faible, tout comme I'intégration sociale qu'elles permettraient.

C. Mécanismes d'exécution

Le Canada a compté sur des mécanismes d'exécution de nature générale, les commissions des
droits de la personne, qui se sont concentrés sur les processus plutét que sur les objectifs.
Comme les normes sont peu claires, les colts d'exécution ont été trés élevés par rapport aux
obstacles qui ont été supprimés.

Aux Etats-Unis et dans tous les autres pays qui ont suivi leur exemple en matiére de |égislation
sur I'élimination des obstacles visant des groupes particuliers de personnes handicapées, les
mécanismes d'imposition sont plus spéciaisés. Au Royaume-Uni et en Australie, par exemple,
des services chargés expressément des questions touchant les personnes handicapées ont été mis
sur pied au sein de ministéres ou d'organismes a vocation particuliére.

Gréce a cette spécialisation, ces secteurs de compétence ont pu consulter de fagon crédible ala
fois la collectivité des personnes handicapées et les secteurs commerciaux (celui des transports,
par exemple) auxquels sapplique lalégidation. La consultation sest révélée essentielle dans
I'élaboration et larévision périodique des normes. Elle a également permis d' assurer une
éducation efficace du public et une aide technique crédible. Par conséquent, e processus
d'éimination des obstacles dépend beaucoup moins des tribunaux.

Au Canada, I'expérience de I'Office des transports du Canada (OTC) et du Conseil de la
radiodiffusion et des télécommunications canadiennes (CRTC) vient confirmer la these voulant
gue les organismes spécialisés présentent un meilleur rapport colt-efficacité lorsqu'il sagit
d'éiminer les obstacles et réussissent mieux a assurer |'intégration sociae (avec les retombées
qui sensuivent pour I'intégration au marché du travail). L'OTC en particulier a conjugué son
r6le d'éaboration de mesures |égidatives a un role d'arbitrage, et a pu ains exercer une influence
importante sur 'élimination des obstacles. Cependant, la politique gouvernemental e actuelle, qui
privilégie les lignes directrices d'application volontaire plutdt que les normes d'application
obligatoire, aralenti les progrés réguliers qui sétaient opérés dans ce domaine.
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Le CRTC aaccompli des progres considérables sur les plans de la compatibilité du téléphone
avec les appareils auditifs, des systémes de transmission des messages, du sous-titrage codé des
émissions de télévision et, tout récemment, de I'accessibilité al'inforoute pour les personnes
handicapées. Comme la plupart de ces questions ont été abordées dans le cadre d'un mécanisme
d'arbitrage plutét que d’ un mécanisme d'établissement de normes, les progres ont été plus lents
et moins globaux que dans le domaine des transports. De plus, les décisions ont eu tendance a
sinspirer des décisions d'ordre |égidlatif du Congrés des Etats-Unis.

D. Accés aux mécanismes d'exécution

Les mécanismes publics d’ exécution des normes ont tendance a étre les plus exhaustifs, le plus
souvent lorsque les normes sont précises et peuvent étre abordées de fagon prospective par
I'entremise d'un processus d'autorisation, d octroi de permis ou d'approbation des plans. On
aura vraisemblablement e moins de succés a recourir & un mécanisme public lorsque les normes
ont tendance arelever d' une formule conditionnelle, comme c'est le cas de la Loi sur I'équité en
matiére d'emploi du gouvernement fédéral, ou des mesures |égidatives concernant les droits de
la personne.

Au Canada, les commissions des droits de la personne ont le pouvoir de déposer des plaintes,
mais comme la gestion de leur arriéré exige une grande partie de leur énergie, elles ont tendance
ane pas|’exercer. Par conséquent, les cas d'importance systémique ne sont généralement pas
portés devant les tribunaux au Canada. Aux Etats-Unis, le Department of Justice a établi des
secteurs prioritaires dans lesquels il sest engagé a atteindre des objectifs précis. |l n‘accepte que
les causes qui sont conformes a ces objectifs, et ne prend pas plus de causes supplémentaires que
ne lui permet le budget qui lui est attribué. Souvent, les objectifs sont de nature systémique.
Nonobstant la perception publique qui veut le contraire, des changements importants se sont
produits en dépit du nombre relativement restreint de causes portées devant les tribunaux (Dept.
of Justice, 1996). Un grand nombre de causes sont réglées sans |’ intervention des tribunaux.
Ces reglements recoivent le méme genre de publicité que les jugements des tribunaux et sont
censés refléter fidelement laloi.

Aux Etats-Unis, les organismes publics d'exécution peuvent autoriser des particuliers a porter
certaines causes devant les tribunaux, comme solution de rechange. En matiere demploi, les
particuliers peuvent intenter des poursuites sans méme passer par I’ Equal Employment
Opyportunity Commission (EEOC).

Si I'on compte exclusivement sur les procédures intentées par des particuliers, cela peut créer
des problémes d'acces et empécher les recours efficaces, a moins que le processus ne soit mis au
point avec soin. L'OTC amis sur pied un processus de reglement des différends alafois
convivid et crédible qui rend une décision dans les 120 jours, sans qu'il soit nécessaire de retenir
les services d'un avocat ni de tenir une audition orale de la demande dans la plupart des cas.
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Le CRTC, quant alui, aun processus trés formel qui nécessite beaucoup de ressources. Seules
les personnes handicapées les mieux informées et qui savent le mieux sexprimer seraient en
mesure d'y recourir en cas de discrimination systémique sans engager de dépenses importantes.

Les mesures d'incitation peuvent jouer un réle distinct ou complémentaire important dans
I'élimination des obstacles. Au Canada, I'alinéa 20(1)qq) delaLoi deI'impdt sur le revenu
prévoit une certaine accélération de la déduction pour dépenses en capital. Aux Etats-Unis,
['article 44 du Internal Revenue Code prévoit un crédit d'impbt généreux pour une gamme plus
vaste de dépenses de logement admissibles, en plus de la déduction accélérée prévue a

I'article 190, dont sinspirent les déductions canadiennes. Le recours a ces mesures d'incitation
semble étre directement lié au rythme d'édimination des obstacles selon laloi, ce qui laisse penser
que les mesures juridiques d'exécution représentent le principal €ément de motivation, méme si
les colits réduits peuvent faire «avaler la pilule» plus facilement.

E. Evaluation des r épercussions

Il'y alieu de croire que I'élimination des obstacles se fait lentement, voire pas du tout, en
I'absence de mesures |égidatives. L'industrie des autobus représente e seul grand moyen de
transport au Canada qui n'est assujetti a aucune norme |égiférée, méme s I'accessibilitéy est
pratiqguement nulle. Les mesures d'application volontaire n‘ont pas donné de résultats. On
menace |'industrie dinterventions |égidatives depuis six ans, mais les résultats ont été
négligeables. Il n'est pas surprenant de constater qu'elle fait I'objet du plus grand nombre de
critiques de la part des personnes handicapées (Goss Gilroy, 1995c).

Tout porte & croire que les normes | égiférées mises en cauvre aux Etats-Unis::

sont précises et claires

ont été élaborées a |’ issue de consultations avec les fournisseurs de services et les
personnes handicapées

ont été appliquées apres une période progressive d'adaptation au cours de laguelle une
aide technique et juridique a été offerte

et qu'elles ont permis de réaliser des progrés importants dans I'éimination des obstacles (GAO,
19933, 1994a; Gallup, 1992; UCPA of A, 1993; West, 1991, 1994, 1995). Les centres
d'information régionaux, qui sont jugés crédibles et utiles par |'entreprise américaine, revétent un
intérét particulier. Aucun service spécialisé comparable n'est offert aux entreprises canadiennes
al'extérieur du domaine de I'emploi. Paralléement, il y alieu de croire que I'dimination des
obstacles au Canada n'a pas connu de succes comparable.

De nombreuses indications montrent également que les entreprises américaines, qui étaient
autrefois opposées alalégidation, ont changé leur fusil d'épaule et I'appuient maintenant. Par
exemple, en général, les associations professionnelles ont travaillé en collaboration pour mettre
en cauvre I’ Americans with Disabilities Act, plutot que de faire du lobbyisme pour que laloi soit
atténuée ou abrogée (Foley, 1994). Lamajorité des cadres supérieurs responsables des
ressources humaines estiment qu'elle a eu des répercussions positives sur leurs décisions en
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matiére de recrutement (Global Strategy Group, 1966). Les cadres supérieurs ont été
extrémement nombreux a exprimer leur appui al'égard de I'ADA, et sont plus nombreux en
faveur de son renforcement que de son affaiblissement (Louis Harris, 1995).

De surcroit, selon lesindications, le public est en faveur de I'dimination des obstacles et est
nettement disposeé a en assumer les codts dans une vaste gamme de services (Louis Harris,
1991). LouisHarrisest d'ailleurs sur le point de mener une enquéte comparable au Canada.

Un sondage auprés de personnes handicapées indique que dans la proportion remarquable de

96 %, les répondants savaient ce qu’ était I'ADA, en plus de reconnaitre qu'elle avait d§afait une
différence dans leur vie, seulement quatre ans aprés sa mise en oavre (UCPA of A, 1996). Les
organismes destinés aux personnes handicapées sont du méme avis (National Council on
Disability, 1995). Le fait que les personnes handicapées ont I'impression que des changements
se produisent est jugé aussi important que les changements eux-mémes (Blanck, 1995). Les
personnes qui avaient abandonné tout espoir devant des obstacles qu'dlles jugeaient
insurmontables témoignent d'un enthousiasme renouvelé al’idée de sintégrer ala société
(National Council on Disability, 1995, 1996).

Aux Etats-Unis, des études ont montré que I'ADA avait eu des retombées positives sur
I'élimination des obstacles par les services privés offerts au public (GAO, 19933, 19944), les
conseils scolaires publics (GAO, 1995a), les communications (Strauss, 1993; Blue Ribbon Pane,
1994), le gouvernement fédéral (Mendelsohn, 1995) et les gouvernements des Etats et des
municipdités (Pfeiffer et Finn, 1995).

F.L'emploi : un cas spécial

En matiére d'éimination des obstacles, I'emploi se distingue quelque peu des autres domaines
pour les raisons suivantes :

Les décisions en matiere d'emploi sont propres a chaque employeur, a chague employé et
achague milieu de travail, de sorte que |'application de normes général es pose des
problémes particuliers;

La question a d'étroites relations avec d'autres enjeux du bien-étre social et du marché du
travail (qui assume le cot de I'incapacité et est-ce que les décideurs sinquiétent de la
perte de la capacité de production des personnes handicapées?);

La capacité d'un individu d’ occuper un emploi dépend de I'éimination d'obstacles dans
un certain nombre d'autres domaines (par exemple laformation et I'éducation, le
transport et le logement) qui ne relévent pas nécessairement du contréle de I'employeur.

Pour toutes ces raisons, la question mérite une attention particuliere.
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Pratiquement tous les pays industrialisés ont un programme d'emploi |égiféré pour les personnes
handicapées. De tels programmes se divisent en deux groupes :

Les lois antidiscriminatoires de portée générale (par exemple celles des Etats-Unis, de
I'Australie et du Canada);

Les politiques du marché du travail congues pour garantir un niveau prédéterminé de
participation ala population active (dans la plupart des autres pays industrialisés, le
modéle de I'Allemagne étant le plus efficace).

L es Etats-Unis ont |a politique antidiscriminatoire la plus évoluée et la plus ancienne. 11y a
également plus de preuves de réussite dans ce pays qu'au Canada. La Rehabilitation Act of
1973 établissait le principe de la non-discrimination et du «droit aux mesures de
réaménagement». Avant |'adoption de I’ Americans with Disabilities Act, lalégidation semble
avoir éé «. . . le plus utile pour les personnes handicapées qui étaient, toutes choses égales par
ailleurs, bien préparées a soutenir la concurrence du marché du travail [c'est-a-dire celles qui
avaient fait de bonnes éudes] ou & acheter des biens et services dans le marché des produits [les
biens nantis]; elle profitera peu et pourra méme étre préudiciable aux personnes qui souffrent
d'un double handicap» (Burkhauser et coll., 1982) [traduction].

Dans |'ensemble, la participation des personnes handicapées au marché du travail adiminué
|égérement entre 1973 et 1990, ce qui témoigne d'une extréme sensibilité aux fluctuations dans
les taux généraux d'emploi. 1l y aurait eu vraisemblablement beaucoup plus de perturbations en
['absence de mesures | égidatives, puisqu'il sagissait d'une période de restructuration. La
Rehabilitation Act offrait des incitatifs ala mise sur pied de programmes de gestion de
I'incapacité congus pour donner aux personnes handicapées les moyens de retourner au travail
aprés un accident de travail. L’amélioration de la représentation de certains sous-groupes
semble liée davantage al'@imination des obstacles dans e domaine de |'éducation que dans celui
deI'emploi. Les personnes handicapées compétentes peuvent mieux soutenir la concurrence du
marché, avec les mesures de réaménagement qui Simposent.

Méme s les droits des personnes handicapées en matiére d’ emploi n'ont pas été modifiés en
profondeur par suite de I'adoption de I’ Americans with Disabilities Act, des données du
Department of Census indiquent que les taux d'emploi des personnes gravement handicapées se
sont améliorés de fagon marquée entre 1991 et 1994 (McNeil, 1996). Cela peut sexpliquer en
partie par |'amélioration générale des taux d'emploi pour la population dans son ensemble. On
pourrait sattendre a ce que | es personnes handicapées profitent de fagcon disproportionnée de
telles améliorations, étant donné leur participation relativement marginale ala population active.

Il faut également préciser que les avantages de I'ADA dont il a été question ci-dessus (normes
claires, mécanismes spécialisés d'exécution, profil trés visible, conseils experts offerts) se
manifestent aussi dans le domaine de I'emploi. Les facteurs spéciaux comprendraient |'effet de
dissuasion de plusieurs proces hautement publicisés qui se sont soldés par I'attribution de
dommages-intéréts se chiffrant a plusieurs millions de dollars, de méme que |'accés sans
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restriction aux tribunaux (par rapport aux mécanismes discrétionnaires de séection des
organismes publics d'exécution). La garantie d'une audience au cours de laquelle sera examiné le
bien-fondé du cas semble encourager les réglements, plutdt que les moyens dilatoires typiques
des causes concernant les droits de la personne au Canada.

L 'expérience canadienne, compte tenu de données sur la jurisprudence et I'emploi de Statistique
Canada, ne permet pas de conclure qu'une |égislation obligatoire sur les droits de la personne a,
de quelque fagcon que ce soit, amélioré les perspectives d'emploi des personnes handicapées.
Celane veut pas dire que certaines personnes qui avaient déja un emploi n‘ont pas profité

d aménagements qui leur ont permis d'accroitre leur productivité et donc leurs chances de
promotion. Parallélement, il y aurait peut-étre eu davantage de perturbations sans la protection
des mesures |égidatives régissant les droits de la personne. Les conclusions relatives aux
mesures |égidatives visant ainterdire la discrimination dans I'emploi qui avaient cours aux Etats-
Unis avant I'adoption de I'ADA sappliquent au Canada.

Les employés syndiqués représentent un groupe qui semble avoir nettement profité des mesures
|égidatives régissant les droits de la personne au Canada. Des mécanismes d'arbitrage pour
I'application de ces mesures se sont révél ées beaucoup plus efficaces que les mécanismes publics
que constituent les commissions des droits de la personne. Les employés non syndiqués et les
candidats qui se présentent a un emploi dans un milieu de travail non syndiqué n'en profitent pas.

Au Canada, |'équité en matiére d'emploi est une notion hybride. Les alusions a des «objectifs et
calendriers d'exécution» laissent penser qu'il sagit d'une approche axée sur le marché du travail.
Cependant, c'est en réalité une mesure légidative visant ainterdire la discrimination systémique.
Des données laissant entendre qu'entre 1986 et 1996, la |égidation fédérale avait permis
d'améliorer la représentation des personnes handicapées, selon les rapports des employeurs, ont
€té discréditées. On adémontré que le nombre restreint d'employeurs ayant signalé des
améliorations avaient adopté une définition plus vaste de I'incapacité, et avaient ainsi gonflé leurs
résultats (Abt, 1992b; divers rapports de la Commission canadienne des droits de la personne;
Institut Roeher, 1992).

L'emploi dans les services gouvernementaux est le seul domaine ou des progres ont pu étre
démontrés entre le milieu et lafin des années 80. Cependant, les coupures de postes qui ont eu
lieu au gouvernement pendant les années 90 semblent avoir touché les personnes handicapées de
facon disproportionnée, et annulé les progres précédents (Fonction publique de I'Ontario, 1992).

Tant dans le secteur public que dans le secteur privé, on a constaté que |'équité en matiére
d'emploi avait eu des répercussions beaucoup plus positives pour les femmes et |es membres des
minorités visibles que pour les personnes handicapées et |es autochtones (Fonction publique de
I'Ontario, 1992; divers rapports de la Commission canadienne des droits de la personne).

Lalégidation visant aimposer |'équité en matiere d'emploi a été abrogée en Ontario avant méme
d'entrer en vigueur. Lanouvelle Iégidation fédérale n'a pas encore été mise en cauvre. |l
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serait prématuré de spéculer sur l'incidence qu'elle aura. C'est la un secteur ou il serait
souhaitable de recueillir soigneusement des données, la définition statutaire de |'incapacité étant
appliguée strictement.

Le modéle de la participation au marché du travail, qui sinspirait autrefois d'un systeme
d'interventions nombreuses de |a part de I'Etat reposant sur des contingents (les contrevenants
étalent passibles de sanctions criminelles), demplois réservés et d'emplois protégés, se tourne
plut6t dorénavant vers un modél e «de redistribution» (ou de subventions par prélévement),
inspiré du modée allemand. Le modéle dintervention de I'Etat qui a encore cours au Royaume-
Uni a éé discrédité parce qu'il était inefficace, en plus d'étre une source de stigmatisation
(Baker, 1992; Lunt et Thornton, 1993). Le modé e de redistribution est maintenant la norme en
Europe et dans une grande partie de I'Asie, et de nouveaux pays I'adoptent chague année, des
exemples récents en éant I'lrlande, la Belgique et I'Indonésie.

La France est passée au modele de redistribution en 1988. Les difficultés qu'elle a éprouvées
témoignent de |'importance d'établir des incitatifs de niveau approprié et de la nécessité d'utiliser
efficacement les ressources techniques al'appui de I'intégration (Lunt et Thornton, 1993; Velche
1995). L'exemple du Japon montre qu'un modele de ce genre peut se traduire par la ségrégation
de grappes de personnes handicapées, comme dans le cas de certains placements de soutien en
milieu de travail au sein de I'entreprise privée en Amérique du Nord (Ison, 1992). Dans les deux
secteurs de compétence, |e ciblage des mesures d'incitation ou des placements en milieu intégré
peut se révéler souhaitable.

Dans |e cadre du modéle de redistribution, on désigne un groupe-cible (habituellement les
individus classés dans la catégorie des personnes gravement handicapées) et on offre des
mesures d'incitation along terme aux employeurs qui les intégrent dans le marché du travail
régulier. Le systéme met I'accent sur larecherche et le maintien de I'emploi, plutét que sur
I'élimination des obstacles a I'avancement dans le milieu de travail, méme sil fournit souvent des
subventions importantes pour couvrir les colts des mesures d’ aménagement du travail.

Les mesures financiéres semblent avoir trois objectifs : indemniser I'employeur de
laréduction de la productivité qu'il subit ou des colts qu'il doit engager S'il
emploie une personne handicapée; offrir une récompense ou une prime a
I'employeur qui engage une personne handicapée; et couvrir une partie ou la
totalité des colts de |'adaptation du milieu de travail ou de I'environnement de
travail pour répondre aux besoins des travailleurs handicapés. (Lunt et Thornton,
1993) [traduction]

Ces régimes sont dits «de redistribution» en ce sens que les ressources, autrefois consacrées aux
employeurs incapables dintégrer des employés handicapés ou peu disposés ale faire, sont
dorénavant centrées sur les employeurs qui sont capables de le faire ou disposés alefaire. Les
mesures financieres peuvent prendre laforme d'une subvention a long terme (que I'on connait
mieux en Amérique du Nord) ou de I'application d'une taxe ou d'un prélévement (en Allemagne
et au Japon, par exemple) lorsque les niveaux-cibles ne sont pas atteints.
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L 'approche axée sur la lutte contre la discrimination et I'approche axée sur le marché du travail
semblent profiter a des groupes différents au sein de la collectivité des personnes handicapées.
Certains se sont demandés si cela ne veut pas dire que les deux approches sont alafois
compatibles et complémentaires (Baker, 1992; Lunt et Thornton, 1993; Hum et Simpson, 1993),
puisque les besoins de différents groupes seront différents.

Si les mesures d'incitation axées sur le marché du travail ciblent les personnes jugées «inaptes a
I'emploi» aux fins de I'éablissement de I'admissibilité a des programmes de remplacement du
revenu destinés aux personnes handicapées, il serait possible de déterminer les personnes qui
seront le moins vraisemblablement stigmatisées et |e plus vrai semblablement en mesure de
générer des économies globales. Pour ceux et celles qui estiment qu'il est inacceptable d'établir
un lien entre I'incapacité et une réduction de la productivité, le modéle de lutte contre la
discrimination, que I'on pourrait améiorer en fonction de I'expérience d'autres secteurs de
compétence, semble I'option a privilégier. Si on procédait a un examen attentif des économies
éventuelles que pourrait permettre de réaliser un modéle d'incitation axé sur le marché du travail
au Canada et de la volonté des participants aux programmes de prestation d'incapacité a
envisager de participer aun tel programme, |'éaboration de politiques pourrait reposer sur de
meilleures données.



G. Sommaire: Principales conclusions et lecons apprises

Les obstacles, plutdt que I'incapacité en soi, sont les principales entraves
alapleine participation de la plupart des personnes handicapées.

Les modéles de redistribution, comme ceux qui sont appliqués en
Allemagne et dans d'autres pays, offrent un systeme de mesures
incitatives permanentes qui peuvent faciliter la participation stable de la
minorité importante des personnes ayant une grave incapacité dont la
présence dans le marché du travail est marginale.

Des normes claires et précises, comme celles qui sont prévues dans

I’ Americans with Disabilities Act, se sont révélées beaucoup plus
efficaces pour diminer les obstacles que |'approche canadienne, qui
repose sur des critéres généralisés et qui compte sur les tribunaux
comme mécanisme d'exécution. L 'approche canadienne est de nature
antagoniste et peut provoquer de la résistance plutét que du soutien a
I'égard de I'@imination des obstacles.

L'ADA aréuss aremporter I'adhésion du secteur des affaires et du
public en général, de méme que des personnes handicapées. Ellea
également réussi a éliminer un grand nombre d' obstacles dans de
nombreux domaines.

Selon I'expérience de I'ADA, le soutien du monde des affaires se
matérialise apréslamise en oauvre, et non avant. Les attitudes suivent
les comportements.

Lafourniture d'aide technique, comme celle qui est offerte aux Etats-
Unis al'appui de lamise en cauvre de I'ADA, se traduit par une approche
constructive plutdt qu'antagoniste, et joue un role important lorsqu'il
sagit d’engendrer le soutien et de faciliter I'application.

L es personnes handicapées n'ont pas profité de I'ancienne Loi sur |'équité
en matiére d'emploi du gouvernement fédéral. Lanouvelle version dela
loi prévoit une formule conditionnelle plutét que de stipuler des normes
claires pour I'élimination des obstacles. On peut donc sattendre & ce
qu'elle souléve de I'opposition et qu'elle échoue de la méme fagon que les
commissions canadiennes des droits de la personne, a moins que des
reglements détaillés ne soient promulgués.
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5. Lesprogrammesde soutien du revenu pour les personnes
handicapées: en arriver a un équilibre entreles possibilités et
la sécurite

par Harry Beatty
A. Lesprogrammes de soutien du revenu destinés aux per sonnes handicapées au Canada

Il existe sept grands programmes de soutien du revenu destinés aux personnes handicapées au
Canada (s hous pouvons nous permettre d'appliquer le mot «programme» aux actions en
responsabilité délictuelle pour préudice personnel) (Beatty, 1992) :

i Aide sociale pour les personnes handicapées (AS)

ii. Indemnités d'incapacité du Régime de pensions du Canada/Régime de rentes du Québec
(RPC/RRQ)

ii. Indemnisation des accidents du travail (1AT)

iv. Assurance-incapacité de longue durée (ILD)

V. Assurance-automobile sans égard a la responsabilité (AASR)

Vi. Décisions et reglements pour préudice personnel (PP)

vii.  Créditsdimp6t (Cl)

On les appelle «grands programmes» parce qu’ils sont les plus importants en ce qui concerne les
sommes en jeu et les répercussions sur lavie des bénéficiaires. Les prestations de maladie de
I'assurance-emploi, les prestations destinées aux anciens combattants, |es indemnisations aux
victimes d'actes criminels et les programmes connexes sont évidemment importants pour les
prestataires et les bénéficiaires, maisils sont d'envergure beaucoup moindre.

De tres nombreux Canadiens et Canadiennes handicapés (et leur famille) dépendent en partie ou
en totalité de ces programmes. Selon I'Enquéte de 1991 sur la santé et les limitations d'activités,
683 000 Canadiens et Canadiennes handicapés d'entre 15 et 64 ans résidant dans des ménages
avaient touché, sous une forme ou sous une autre, des prestations de soutien du revenu pour
personnes handicapées pendant I'année de référence. De plus, prés de 300 000 avaient droit aun
crédit pour frais médicaux et plus de 150 000 au crédit d'impdt pour personnes handicapées
(Statistique Canada, 1994). Comme on le verra, il est possible que les chiffres de I'ESLA (qui ne
visaient déja pas les personnes vivant dans des établissements) soient sous-estimés; et quoi qu'il
en soit, le nombre de personnes vivant d’ indemnités de soutien du revenu pour personnes
handicapées sest accru considérablement depuis. Si I'on compte également les personnes a
charge des personnes handicapées, il semble probable qu'en 1997, plus d'un million de Canadiens
et Canadiennes vivaient en tout ou en partie de prestations de soutien du revenu pour personnes
handicapées.

Pour examiner de fagon détaillée les systémes de soutien du revenu pour personnes handicapées

au sein d'une société, il faudrait les considérer dans le contexte de tous les autres programmes et
toutes les autres prestations destinés aux personnes handicapées, notamment :
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les programmes d’ appareils fonctionnels
les régimes d'assurance-meédicaments
les programmes de préposés aux soins
les programmes d'emploi

les systémes de transport

les programmes de logement

et de nombreux autres, car, essentiellement, les mémes besoins peuvent étre satisfaits par le biais
d'un programme de soutien du revenu, d’ un programme axeé sur les besoins en matiére de santé
ou d'un programme de services, selon lafagon dont ils sont congus. Par exemple, un prestataire
peut toucher une allocation pour les médicaments d'ordonnance, ou étre admissible a un régime
d'assurance-médicaments destiné au grand public, ou encore recevoir des fonds pour ses
médicaments de la part d'un programme s adressant expressément aux personnes ayant telle ou
telle incapacité. 1l peut toucher une subvention au logement dans le cadre d'un programme du
soutien du revenu, ou avoir droit a une réduction de loyer dans le cadre d'un programme de
loyer proportionné au revenu, ou encore vivre dans une résidence spécialisée pour |les personnes
handicapées. Dans chaque cas, la subvention gouvernementale et le soutien dispensé au
participant sont essentiellement les mémes, bien que les mécanismes soient tres différents et
gu'ils puissent ou non se rattacher a un programme de soutien du revenu des personnes
handicapées. (C'est I'une des principales raisons qui expliquent pourquoi il est si difficile de faire
des comparaisons significatives entre les programmes de soutien du revenu pour |es personnes
handicapées de différents secteurs de compétence.)

On discutera donc ci-dessous de chacun des sept grands programmes de soutien du revenu pour
les personnes handicapées énumérés ci-dessus, |'accent étant mis sur les points forts et les points
faibles que les évaluations et les éudes ont fait ressortir. (Comme les évauations et |es études,
qu’ elles soient réalisées par les pouvoirs publics, I'entreprise, les syndicats, les assureurs ou les
défenseurs des personnes handicapées, sont généralement réalisées a la suite de problémes
percus, il est beaucoup plus facile de trouver des points faibles que des points forts dans les
ouvrages publiés.) Une description détaillée de I'administration, du financement et des regles de
chaque systeme déborde le cadre du présent rapport. Nous indiquerons cependant, le cas
échéant, des sources de données descriptives utiles.

i. Aide sociale pour les personnes handicapées (AS)
Description

L'aide sociale reléve de la compétence des provinces/territoires, et il y a des différences
considérables, d'une province al'autre, dans la fagon dont I'aide sociale destinée aux personnes
handicapées est structurée. Maisil y aauss d'importants points communs, ce qui découle en
grande partie du Régime d'assistance publique du Canada, qui a existé de 1966 a 1995, et en
vertu duquel des lignes directrices ont été établies dans le cadre d'ententes fédérales-
provinciales-territoriales de partage des co(ts.
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L'aide sociale est essentiellement un programme de prestations fondées sur un examen des
besoins, dans le cadre duquel |es besoins d'un requérant sont comparés a ses ressources
financiéres (biens et revenu). C'est un programme de «dernier recours» pour |es personnes qui
n'ont pas d'autres ressources financiéres pour satisfaire leurs besoins essentiels. A cetitre, clest
un payeur secondaire par rapport atous les autres programmes. Comme il sagit d'un «dernier
recours», |'aide sociae est généralement adaptée en fonction d' une évaluation assez détaillée ala
fois des besoins et des ressources financieres du requérant. Elle s'accompagne donc de regles
détaillées et complexes au sujet du revenu, des avoirs liquides, des exemptions au chapitre des
revenus gagnés, des besoins spéciaux, des colts du logement, etc. Aingi, I'aide sociae est régie
par une série complexe de régles qui sont tres difficiles a comprendre et a administrer de fagon
équitable - une espéce «d'impbt sur le revenu inversé pour les pauvres».

Sourcesd’information

Selon I'ESLA (Statistique Canada, 1994), il y avait au Canada 271 100 personnes handicapées
d'entre 15 a 64 ans résidant dans des ménages qui touchaient des prestations d'aide sociale ou de
bien-étre social. 1l se peut cependant que ces chiffres soient sous-estimés. Le total indiqué pour
I'Ontario, par exemple, était d'un peu moins de 80 000. Selon le rapport de I'équipe du projet de
détermination de I'incapacité, qui faisait partie du Groupe consultatif des nouvelles mesures
|égidatives en matiére d'aide sociae (Groupe consultatif des nouvelles mesures [égidatives en
matiere d'aide sociale, 1992), le nombre de bénéficiaires du Régime de revenu annuel garanti
pour personnes handicapées (RRAG-PH) de I'Ontario dépassait 100 000 en 1990, et il y avait
environ 30 000 autres cas dans la catégorie «mauvaise santé» de I’ aide sociale générale
(municipale). Une partie de cet écart peut sexpliquer par le nombre de personnes
institutionnalisées qui touchent des prestations du RRAG-PH, mais comme I'ESLA donne un
chiffre d'a peine plus de 16 000 personnes pour le groupe ingtitutionnalisé des 15 a24 ans, il y a
encore un écart. On peut supposer qu'un grand nombre de personnes handicapées et de leur
famille ne considerent pas nécessairement les prestations familiales du RRAG-PH comme de
«l'aide sociae» ou du «bien-étre social» - elles parlent plutét d'une «allocation» ou d'une
«pension». Quoi qu'il en soit, les chiffres de I'ESLA semblent sous-estimer considérablement le
nombre de personnes handicapées qui recoivent de |'aide sociale en Ontario.

Le rapport du groupe d'éude de la détermination de I'incapacité dont il a éé question ci-dessus
fait un important tour d'horizon du systéme de I'Ontario. Par exemple, il présente diverses
conclusions au sujet du nombre de cas (en 1992). Les personnes célibataires représentaient

75 % des dossiers et les familles, moins de 25 %. Seulement environ 2 % des cas découlaient
d'un accident ou d'une blessure; |e reste se composait d'incapacités congénitales ou de maladies.
(Le nombre limité de cas d'accidents ou de blessures a été attribué a la vaste couverture des
régimes d'indemnisation des accidents du travail et des régimes d'assurance-automobile sans
égard ala responsabilité en Ontario.) A I'époque, 16 % des bénéficiaires touchaient des
prestations du RPC et |es prestations familiales du RRAG-PH servaient de supplément.
Seulement 2 % des bénéficiaires, cependant, recevaient des prestations d'incapacité du
RRAG-PH comme supplément de prestations d'indemnisation d'un accident du travail.
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Seulement 9,5 % des bénéficiaires, célibataires et familles confondus, ont signalé un revenu
gagné (y compris le revenu des autres membres de la famille dans les cas familiaux). Ladurée
moyenne de participation au programme était de 7 ans.

Les incapacités éaient divisées presgue également entre les cas de déficience intellectuelle
(45 %) et les cas de déficience physique (55 %). Les troubles psychiatriques représentaient
25 % des dossiers et les déficiences développementales 21 %,; |e nombre de cas de troubles
d'apprentissage était négligeable (a moins que les personnes éprouvant des troubles
d'apprentissage n'aient fait I'objet d'un autre diagnostic ou n'aient été classées dans une autre
catégorie). Lamoitié des déficiences physiques étaient attribuables a des maladies squel etto-
musculaires ou a des troubles neurol ogiques.

Les hommes représentaient 55 % des bénéficiaires et les femmes 45 %. (Cette différence n'était
pas expliquée dans |e rapport; une raison en est peut-étre que les femmes sont
vraisemblablement plus nombreuses a étre ala charge d'un conjoint que les hommes.) Les
personnes de plus de 45 ans étaient plus nombreuses que celles de moins de 45 ans.

Le rapport montrait que le nombre de bénéficiaires des prestations du RRAG-PH avait
augmenté a un rythme d'entre 5 et 7,5 % entre 1982 et 1992. Voici les facteurs donnés pour
expliquer cette augmentation :

le vieillissement de la population

I’ accroissement du taux d'approbation du Conseil médical consultatif, qui est passé de
40 % en 1984 a 63 % en 1991 (le CMC a été décentralisé, de sorte que les conditions de
I'économie locale ont commenceé a étre implicitement prises en considération; de
nouvelles catégories ont été reconnues, comme |'hypersensibilité environnementae; la
Commission de révision de I'aide sociale a renversé en appel une forte proportion des cas
rejetés au premier palier)

['augmentation du taux de succes des appels présentés ala Commission de révision de
I'aide sociale, qui est passé de 24 % au début des années 80 a 71 % en 1991-1992

la désingtitutionnalisation, qui a contribué a augmenter le nombre de cas de personnes
présentant des troubles psychiatriques

la publication par le Ministere, en aolt 1991, de lignes directrices stipulant que la
situation socio-économique devait étre prise en considération, parallélement al'état de
santé

les pressions qui se sont exercées sur le RRAG-PH pour qu'il accepte des clients a cause
des faibles niveaux des prestations de I’ aide sociale générale (municipae) et du fait que
les municipalités cherchaient a éviter des frais en transférant certains clients au systéme
provincia
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Le nombre de cas a continué de saccroitre pour atteindre pres de 160 000 personnes touchant
des indemnités du RRAG-PH en 1996, et a prés de 40 000 personnes touchant des «prestations
de maladie» de |'aide sociae générale, selon un document ministériel interne que I'auteur a pu
consulter.

Le Groupe consultatif a défini les principes d' équité et d’ efficacité qui devraient régir la
définition et la détermination de I'incapacité. Voici certains des ééments qui ont é&é mis en
lumiére : le systeme d'aide sociae devrait prévoir un «complément pour incapacité» qui ne serait
pas nécessairement permanent; les personnes souffrant de maladies cycliques (par exemple la
sclérose en plagues ou une psychose maniaco-dépressive) ne devraient pas étre exclues de fagon
inéquitable a cause des critéres de durée; la définition de I'incapacité ne devrait pas étre un
obstacle a |’ autosuffisance; |e processus de détermination devrait étre équitable pour tous les
individus, peu importe le genre dincapacité; et la détermination de I'admissibilité devrait étre
faite selon une approche interdisciplinaire.

Le Groupe de travail a également fait une breve analyse de propositions visant une réforme
approfondie du régime de soutien du revenu des personnes handicapées.

Il'y atrés peu de données comparatives utiles sur I'aide sociale pour les personnes handicapées
au Canada. Les comparaisons des taux maximums, par exemple, nous renseignent trés peu sur
les retombées réelles des programmes. Le Groupe de travail sur la détermination de |'incapacité
afait une breve comparaison. Dans son ouvrage Le revenu précaire, Sherri Torjman examine la
question de fagon plus détaill ée, dans la perspective critique du consommateur (Torjman, 1988).
Ouitre I'Ontario, I'Alberta et |la Colombie-Britannique ont ce qui constitue en fait des
programmes distincts d'aide sociale ou de prestations pour les personnes handicapées. Torjman
inclut également le Nouveau-Brunswick dans ce groupe.

La Colombie-Britannique vient de procéder a un examen de son programme et d'adopter une
nouvelle définition. Ces mesures avaient surtout pour objet de donner suite aux observations
des organismes représentant |a collectivité des personnes handicapées : d'importants organismes
dans ce secteur avaient préconisé une définition fonctionnelle de I'incapacité qui ne constituerait
pas un obstacle al'autonomie (Ad Hoc '95).

Pointsforts

La caractéristique positive la plus importante de |'aide sociale pour les personnes handicapées,
c'est qu'elle est offerte a tous les adultes handicapés résidant au Canada comme dernier recours.
C'est laderniere ligne de défense contre une pauvreté extréme pour cette collectivité. Dansun
grand nombre des provinces et territoires, le programme d'aide sociale destiné aux personnes
handicapées est plus adéquat que e programme d'aide sociale destiné a d'autres groupes
défavorisés.

On peut affirmer que les régles détaillées qui régissent |'aide sociale permettent de trancher les

questions difficiles de I'équité, des besoins et de la politique sociae, par exemple e soutien des
personnes a charge, I'exemption de la résidence principal e des actifs liquides, I'exemption des
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revenus gagneés, et de nombreuses autres. Comme I'AS est un programme reposant sur les
besoins, il est fortement «ciblé», de sorte qu'on peut penser que ses ressources sont dirigées vers
les personnes qui en ont le plus besoin. Pour laméme raison, l'admissibilité al'AS peut servir de
critéere d'admissibilité a d'autres programmes essentiels - |es assurances-médicaments et soins
dentaires, le loyer déterminé en fonction du revenu et I'aide juridique, pour n'en donner que trois
exemples. (Bien slr, les organismes de personnes handicapées préconisent généralement |'acces
universel aux programmes, sans que le revenu ou les biens soient pris en considération, pour les
raisons que I'on verra ci-dessous dans la section «Points faibles». Cependant, soucieux des
collts, les pouvoirs publics de tous les paliers adoptent plut6t la politique inverse - par exemple,
le gouvernement fédéral en ce qui concerne les prestations pour enfants et les prestations pour
personnes agees.)

Les colts de I'administration de |'aide sociale sont généralement tres modestes - moins de 10 %
du total des colts du programme. Cependant, il peut sagir de fausses économies - en Ontario,
les préposés doivent parfois s occuper de plusieurs centaines de cas, ce qui sest traduit alafois
par un suivi inadéquat des dossiers (de sorte que des personnes en rédité inadmissibles touchent
guand méme des prestations) et par des retards et un mangue de soutien qui ont pu avoir des
effets négatifs sur de nombreux clients.

Points faibles

Les principaux points faibles deI'AS atitre de programme de soutien du revenu pour les
personnes handicapées sont généralement |'envers de ses points forts. Comme il sagit d'un
programme de «dernier recours», le nombre de cas est susceptible d’ augmenter, particuliérement
en période de récession, car il sagit vraiment d'un dernier recours pour certains requérants
(comme I'a constaté le Groupe de travail sur la détermination de I'incapacité dont il a été
question ci-dessus). C'est particulierement vrai des travailleurs de «plus de 50 ans» qui ont des
problémes de santé, et qui n'ont souvent aucune perspective réaliste d'emploi. L'augmentation
du nombre de cas, a son tour, a exercé des pressions financiéres sur le programme, ce qui sest
traduit par des propositions visant alimiter I'admissibilité en modifiant sa définition ou le
processus et les lignes directrices régissant sa détermination. |l se peut donc bien que les
personnes qui ont besoin d'aide sociale soient jugées inadmissibles, et soient forcées de se
tourner vers les programmes d’ aide sociale générale en dernier recours.

Des analystes comme Torjman (1988) ont relevé d'autres faiblesses.

Etant donné sa complexité, I'AS est difficile & comprendre, autant pour les clients que pour les
fonctionnaires, et extrémement difficile aadministrer. Lesregles détaillées dont I objet est

d assurer I'équité peuvent donner I’ effet inverse, c'est-a-dire deux requérants ou deux
bénéficiaires dont la situation est essentiellement la méme qui sont traités tres différemment (Sils
ont un revenu «de I'extérieur» de source différente, par exemple).

Mais surtout, le «ciblage» de I'AS signifie trop souvent que les bénéficiaires sont pénalisés sils

font des efforts pour devenir plus autonomes et plus autosuffisants. Une personne qui recoit des
prestations d'incapacité de I'AS et qui travaille verrale montant de ses prestations réduit
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(généralement de 75 % ou plus du revenu gagné), et méme pire, risquera de perdre son
admissibilité a cette catégorie de prestations. Si un prestataire cherche atravailler mais perd son
emploi, pour quelgque raison que ce soit, il pourra se retrouver a bien pire enseigne que quelqu'un
qui n'ajamais cherché atravailler. L'effet de désincitation au travail est probablement la
caractéristique de I'AS qui souléve le plus grand nombre de critiques. Mais les prestataires qui
tentent par d’ autres moyens de devenir plus autonomes - depuis les économies jusgu'aux
assurances - risquent également d’ étre pénalisés par une réduction ou méme la perte totale de
leurs prestations d'AS.

Torjman examine le cercle vicieux créé par le critere d'admissibilité de «l'inaptitude permanente a
I'emploi». D'un c6té, les bénéficiaires doivent se définir comme éant «inaptes a l'emploi» pour
avoir droit a des prestations qui leur permettront de couvrir, du moins en partie, les frais de leur
incapacité. D'un autre coté, ils ne sortent pas «du systeme».

ii. Indemnités d'incapacité du Régime de pensions du Canada/Régime de rentes du Québec
(RPC/RRQ

Description

Les prestations d'incapacité du RPC et du RRQ sont offertes dans le cadre de programmes quasi
universels destinés aux employés et aux travailleurs indépendants du Canada; selon leurs
exigences minimales, les participants doivent avoir cotisé au régime pendant 2 des 3 dernieres
années ou 5 des 10 dernieres années (pour le régime actuel), et devront y avoir cotisé pendant 4
des 6 derniéres années selon les nouvelles propositions concernant le RPC. En vertu du
RPC/RRQ, les pensions d'incapacité sont versaes aux anciens cotisants qui, en raison d'une
incapacité grave et prolongée, sont incapables de conserver un emploi véritablement
rémunérateur. L'admissibilité des cotisants dépend des cotisations qu'ils ont versées
précédemment au RPC/RRQ, notamment les contributions réelles versées par le particulier, les
contributions «réputées» découlant d'un partage des crédits, et les contributions versées aux
régimes nationaux de pensions d'autres pays avec lesquels le Canada a une entente de sécurité
sociale. Lapension comprend deux montants, I'un forfaitaire et I'autre calculé en fonction des
cotisations. |l y aégalement des prestations pour les enfants a charge des cotisants handicapés.
Le RPC est un payeur primaire et |es autres prestations de soutien du revenu que touchent les
personnes handicapées n’ en sont pas déduites (Ile RRQ, quant alui, est un payeur secondaire par
rapport au régime d'indemnisation des accidents du travail de la province). Ni le RPC, ni le
RRQ n'ont de critéres d'admissibilité reposant sur la situation financiére.

Sour ces d'information

Les pensions d'incapacité du RPC/RRQ sont décrites en détail dans des publications du
gouvernement fédéral et du gouvernement du Québec. Une vaste évaluation du RPC, qui
comporte notamment plusieurs documents d'information, a été entrepriseil y a deux ans par le
gouvernement du Canada (DRHC, 1995c; DRHC, 1996a). Les résultats de I'évaluation ont été
présentés dans un rapport final et ne seront pas reprisici.

Pointsforts

72



Le rapport fina de I'évaluation menée par DRHC cite un certain nombre de points forts du
programme de pensions d'incapacité du RPC :

Couverture quasi universelle pour les employés et |es travailleurs autonomes
Protection minimale pour ceux et celles qui n'auraient peut-étre pas les moyens d'avoir
une assurance privée

Source importante de revenus pour les personnes handicapées

Décisions relativement constantes au sujet des demandes de prestations

Ce sont tous la des éléments importants. Du point de vue du consommateur, le fait que les
prestations du RPC ne soient rattachées a aucun critére concernant le revenu ou les biens (soit
individuels, soit familiaux) et qu'elles ne soient pas réduites s le prestataire touche d'autres
versements revét de I'importance. Quelqu'un qui tombe malade mais qui n'a pas d'assurance ILD
et qui n'est pas non plus assuré en vertu d'un régime d'indemnisation des accidents du travail et
dont le conjoint a un revenu ou des biens modestes mais néanmoins trop élevés pour que la
famille soit admissible al'aide sociale en est un exemple. Un grand nombre de personnes qui
deviennent inaptes a travailler, particuliérement celles qui occupaient précédemment des emplois
peu rémunérés, qui étaient contractuels ou qui travaillaient a leur compte sans avantages
sociaux, ne sont admissibles qu'au RPC. Ce groupe compte un nombre disproportionné de
personnes dans les catégories traditionnellement défavorisées au sein du milieu du travail,
notamment les femmes, |es personnes déja handicapées, les membres des minorités visibles et les
peuples des Premieres Nations.

Par rapport a un grand nombre d'autres régimes, les prestations d'incapacité du RPC/RRQ sont
relativement faciles a comprendre et a administrer (méme si une augmentation du nombre de cas
a cause des problémes importants au gouvernement du Canada). 1l n'y apas de critéresliés au
revenu ou aux biens, pas d'évauation des besoins, et pas de détermination de la situation
familiale. Les niveaux des pensions sont établis selon des données de Revenu Canada, tout
comme les cotisations (méme s d'autres régles ayant trait aux cotisations - retrait du marché du
travail pour élever des enfants, partage des crédits, cotisations versées dans d'autres pays avec
lesquels le Canada a une entente de sécurité sociale - compliquent considérablement le systeme).

Les colts d'administration du RPC, comme ceux d'autres régimes publics, sont relativement
faibles par rapport aux prestations. L'évaluation du RPC menée par DRHC semble laisser
entendre que des ressources supplémentaires permettraient d'en améliorer I'administration. Du
point de vue du consommateur, de telles ressources permettraient également de régler les
problémes que posent les retards pour les bénéficiaires.
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Points faibles

Le caractére universel de I'assurance-incapacité du RPC a été restreint lors du récent dépot
(1997) de mesures | égidatives prévoyant des régles d'admissibilité plus strictes (a I'heure
actuelle, les prestataires doivent avoir cotisé au régime pendant 5 des 10 derniéres années, ou 2
des 3 derniéres années; cette regle passera a4 des 6 derniéres années). Méme si I'on peut
soutenir que ces regles seront plus équitables, les bénéficiaires devant avoir travaillé depuis plus
longtemps, elles ont également tendance a exclure ceux qui ont peut-étre le plus besoin d'une
assurance-incapacité - les nouveaux venus sur le marché du travail, les contractuels, ceux qui ont
€té en chémage et ceux qu'une maladie cyclique ou évolutive oblige a cesser de travailler
périodiquement.

Selon I'évaluation de DRHC, les décisions rendues au sujet des demandes de prestations
d'incapacité du RPC ont été relativement constantes et rien n'indique que des décisions plus
généreuses se soient traduites par une augmentation inappropriée des sommes consenties.
L'évaluation n'en n'a pas moins relevé un élément qui pourrait devenir un probleme, a savoir
['ampleur des pouvoirs discrétionnaires. |l est clair que I'admissibilité aux prestations
d'incapacité du RPC a déja été réduite par des mesures administratives. C'est |a un élément
positif s I'objectif est de limiter les colts, mais la collectivité des personnes handicapées se
préoccupe a |'idée que des personnes dont on ne peut de facon réaiste sattendre a ce qu'elles
puissent travailler n'en soient pas moins jugées inadmissibles. Un suivi périodique des
cas/dossiers, comme le recommande |'éval uation, serait un outil important pour déterminer les
conséquences de la nouvelle approche administrative.

L'évaluation a également constaté que, d'aprés un sondage de Statistique Canada aupres des
bénéficiaires de prestations d'incapacité du RPC (dont e taux de réponse n’a cependant pas été
aussi élevé que prévu), une proportion importante (10 %) des prestataires pourraient profiter de
mesures de réadaptation professionnelle et se réintégrer au marché du travail. Comme on lI'avu
dans la section 3.B (Gestion de I’ incapacité), I'examen du Programme national de réadaptation
professionnelle en est arrivé aux mémes conclusions. |l ne fait guére de doute que les mesures
de réadaptation prévues dans le cadre du RPC pourraient étre renforcées, et que cela permettrait
de réaliser des économies considérables. Cependant, dans la perspective du consommateur, on
sinquiéte beaucoup a l'idée qu'un bénéficiaire qui entreprend de se réadapter ou de retourner au
travail, mais qui est incapable de conserver un emploi, n'en soit pas moins jugé inadmissible. De
ce point de vue du «tout ou rien», la conception et la réglementation des prestations d'incapacité
du RPC ont un effet de désincitation au travail trésimportant. C'est I'une des grandes raisons
qui explique le faible pourcentage de retour au travail parmi les bénéficiaires (moins de 1 % par
année, méme s pratiquement tous les bénéficiaires des pensions d'incapacité du RPC faisaient
partie de la population active et que nombre d'entre eux ont de longs antécédents
professionnels).

Comme dans le cas de I'AS, le nombre de cas du RPC/RRQ est susceptible d augmenter en
période de récession, particulierement parmi les travailleurs plus &gés qui ont des problémes de
santé et qui sont, a toutes fins pratiques, exclus du marché du travail. L'évaluation du RPC le
faisait nettement ressortir.
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iii Indemnisation des accidents du travail (IAT)
Description

Les régimes d'indemnisation des accidents du travail constituent un systeme vaste, maisloin
d'ére universel, d'assurance-incapacité en cas d’ accident du travail ou de maladie
professionnelle. L'indemnisation des accidents du travail reléve du gouvernement fédéral ou des
autorités provinciales ou territoriaes, selon le genre d'entreprise ou dindustrie, méme s le
gouvernement n'assure qu'environ 10 % des employés seulement et que I'administration du
programme pour les employés fédéraux est souvent confiée, par entente, a une CAT provinciae.
Selon |e secteur de compétence, certaines entreprises ou industries peuvent étre visées ou non.
L 'assurance est en grande partie obligatoire et le programme est administré sans égard ala
responsabilité, méme sil y a des exceptions (par exemple, couverture optionnelle pour certaines
entreprises, couverture limitée ou non-couverture pour les employés dont I’ accident de travail
est attribuable a une inconduite grave de leur part). Les prestations varient beaucoup d'un
secteur de compétence a l'autre, mais comprennent généralement des prestations de revenu
(temporaires et along terme, totales ou partielles), des mesures de réadaptation, la couverture
des frais médicaux et d'autres besoins en matiere de santé, des prestations de décés et des
prestations de survivant.

Sourcesd’information

L'ouvrage Workers Compensation in Canada (1son, 1989) examine en détail I'indemnisation des
accidents du travail au Canada, et notamment les points communs et les différences entre les
divers régimes provinciaux.

Statistique Canada publie des données sur les accidents du travail, a partir d'information fournie
par les CAT. Pour 1994, une augmentation du nombre d'accidents du travail ayant entrainé des
heures perdues a été signalée, apres quatre années de diminution. Le nombre total de demandes
d'indemnisation présentées au Canada en 1994 sétablissait 2429 000. L’accroissement est
attribuable essentiellement a I’ augmentation du nombre d'heures de travail et al’ augmentation de
lataille de la population active. Ces données ne reflétent cependant pas |e nombre de
travailleurs accidentés a long terme.

Le professeur Paul Weiler, de I'Université de Harvard, a examiné en détail tous les enjeux du
systéme d'indemnisation des accidents du travail en Ontario entre le début et le milieu des
années 80. Lasérie destrois rapports qu'il a publiés pour le compte du gouvernement de
I'Ontario (Weiler, 1980, 1983, 1986) représente un excellent point de départ pour une évaluation
du systéme. Voici les recommandations du professeur Weiler :

une couverture plus éendue, pour que le programme devienne quasi universel;
un régime d'indemnisations a deux volets, qui indemniserait le travailleur alafois pour le

manque & gagner et pour les autres pertes non économiques (douleur et souffrance),
pour refléter toutes les pertes attribuables a l'incapacité;
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une grande importance accordée ala réadaptation et au retour au travail, et notamment
un droit de retour au travail (qui a par la suite été légiféré en Ontario et au Québec, mais
dans peu d'autres secteurs de compétence);

un processus d'appel autonome et un mécanisme de soutien al'égard d'un service
indépendant d’ action revendicatrice;

un solide programme permanent de prévention des accidents de travail et des maladies
professionnelles,

Les propositions de Weiler, méme s elles étaient controversées, ont été acceptées dans leurs
grandes lignes en Ontario. Dans son deuxiéme rapport (Weiler, 1983), il afait une analyse
sérieuse des perspectives d'un régime exhaustif d'indemnisation des incapacités. |1 a également
abordé de fagon détaillée la question des maladies professionnelles et de la prévention. Dans son
troisiéme rapport (Weiler, 1986), il afait un examen approfondi des enjeux de I'indemnisation
des incapacités partielles.

En 1995, le Centre des relations industrielles de I'Université Queen's a publié un volume sur
I’indemnisation des accidents du travail (Thomason et Chaykowski, 1995) qui présentait des
études rigoureuses inspirées des données des CAT au Canada, et qui comparait notamment les
résultats a ceux d études menées aux Etats-Unis.

Une étude intéressante (Gunderson, Hyatt et Law, 1995) examinait les exigences en matiere de
réemploi et daménagement en vertu de I'lAT. Lesauteurs ont constaté que les exigences de
réemploi, par exemple celles qui ont éé |égiférées en Ontario, sont «assez rares». On neles
retrouve pas aux Etats-Unis et, dans les pays européens ol il y en a, €lles ne sont pas appliquées.
Il sagit en fait d'un «sous-ensemble» des lignes directrices relatives aux mesures d'aménagement
rattachées aux droits de la personne.

L es auteurs ont examiné plusieurs éudes (surtout réalisées aux Etats-Unis, et qui montrent que
des indemnités élevées de remplacement du revenu peuvent avoir un effet de désincitation a
I'égard du travail, comme dans le cas de I'lAT, contrairement a ce qui se passe dans le cadre de
la plupart des autres programmes). Cependant, elles ne sont pas concluantes lorsqu'il sagit des
répercussions réelles sur les décisions des individus de retourner au travail, moyennant les droits
et les aménagements dont ils ont besoin. Une deuxieme étude du méme volume (Thomason et
Pozzebon, 1995) montre que selon des données canadiennes (et conformément a diverses études
américaines citées), |'augmentation des niveaux d'|AT saccompagne d'une augmentation du
nombre de demandes (selon des données nationales sur I'lAT).

L es auteurs examinent ensuite le colt des aménagements, comme sol utions de rechange aux
mesures de soutien du revenu, mais sont incapables d en tirer des conclusions solides, compte
tenu de l'information disponible. 1ls affirment que «malheureusement, il y a peu dindication
systémique, particulierement au Canada, du colt des mesures d'aménagement» [traduction]. |l
est trés difficile d'examiner cette question avec précision, selon les auteurs, puisque certains
aménagements ne coltent rien (par exemple la souplesse dont font preuve d'autres employés
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lorsqu'il Sagit de partager ou d'échanger des responsabilités) et que, pour d'autres mesures, on
n'atout simplement pas de documentation, parce qu'elles sont considérées comme étant «trop
colteuses» pour étre appligquées.

Une question importante a examiner, ¢'est s les colits des aménagements sont assumés par les
employeurs (ou répercutés sur leurs clients), ou imputés aux employés handicapés
(habituellement, sous forme de salaires et d'avantages sociaux inférieurs). Selon les auteurs,
I'étude canadienne pertinente est une thése de doctorat (Hyatt, 1992) reposant sur des
statistiques de la CAT del'Ontario. Les auteurs affirment que les résultats présentés par Hyatt
ne sont pas surprenants. Lorsqu'un travailleur blessé retourne a son emploi antérieur, son salaire
n'est pas réduit (en fait, il y a en moyenne une hausse de 1 %!), ce qui, on peut le penser, refléte
alafoislesregles et les perceptions voulant qu'il soit inacceptable d'imposer une réduction
sdariale. Par ailleurs, lorsque le travailleur blesse retourne au travail chez un autre employeur
qui ne porte pas la responsabilité de I'accident, il subit une réduction de salaire d'environ 30 %,
dont les trois quarts reflétent le fait que le travailleur ne peut plus répondre a des exigences
physiques aussi poussées (en d’ autres mots, le travailleur ne peut accomplir dorénavant que des
taches moins exigeantes), I’ autre quart reflétant le colt des aménagements du milieu de travail
(I"'employeur doit apporter des aménagements pour le travailleur, et donc il le paye moins cher).

Une autre é&ude du méme volume (Allingham et Hyatt, 1995) montre un lien entre les services
de réadaptation professionnelle et le retour au travail des travailleurs accidentés. Cependant, les
auteurs font remarquer que la véritable efficacité est difficile a mesurer, a cause de la «stratégie
d'estimation» (essentiellement, il se peut que les travailleurs qui ont suivi une réadaptation
professionnelle aient eu de meilleures chances de retour au travail au départ, et qu'il y ait eu dans
leur cas autoséection).

Un groupe de travail de I'Ontario (Commission des accidents du travail, 1987) afait des
recommandations détaillées au sujet de la réadaptation professionnelle au sein du systeme de
I'AT.

Pointsforts

Les régimes d'indemnisation des accidents du travail versent des indemnisations de
remplacement du revenu qui vont de modérées a relativement éevées (un maximum de 17 000 $
a 35 000 $ par année, selon le secteur de compétence) aux travailleurs accidentés considérés
comme étant totalement handicapés, temporairement ou de fagon permanente. Ces prestations
ne sont pas imposables. 11 existe également tout un éventail de prestations de réadaptation et de
santé.

Sur les cotisations versées aux CAT, environ 90 % sont consacrées aux prestations, plutdt qu'a
["administration.

Les baremes de cotisation établis selon le risque pour la CAT, suivant lesquels les employeurs
dans les industries présentant des risques élevés ou ceux qui ont de piétres antécédents en
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matiére de sécurité doivent payer des primes d'assurance plus éevées, peuvent jouer un réle
lorsqu'il sagit d'encourager la prévention.

Dans certains secteurs de compétence, notamment |'Ontario et le Québec, des mesures
|égidlatives de retour au travail ont connu un certain succes lorsgu'il sagissait de favoriser le
retour du travailleur accidenté chez I'employeur ou I'accident s était produit.

Points faibles

L es employeurs comme les administrateurs estiment que le taux des prestations de remplacement
du revenu en cas d'incapacité totale est trop élevé pour encourager le retour au travail. Les
rapports de recherche dont il a été question ci-dessus viennent plus ou moins confirmer cette
affirmation, méme sils ne sont pas toujours concluants. L'IAT offre manifestement un niveau de
revenu de remplacement plus élevé que la plupart des autres programmes de prestations de
revenu destinées aux personnes handicapées. L'Ontario arécemment réduit le niveau des
revenus de remplacement, ce qui pourrait étre I'occasion d'en étudier les répercussions sur les
travailleurs accidentés et le retour au travail.

Dans certaines provinces, I'AT est financée selon la méthode de financement par répartition
plutot gu’ en fonction d'une base actuarielle intégrale, ce qui a donné lieu a une importante dette
non provisionnée. Pour les employeurs, c'est un report injuste des codts des réclamations
antérieures sur les années futures, alors que du point de vue des travailleurs accidentés, cela se
traduit par des pressions importantes en faveur de la réduction des indemnités, phénomeéne qui
sest manifesté ces derniéres années dans plusieurs provinces.

Les employeurs comme les travailleurs ont critiqué les programmes de réadaptation des CAT de
nombreuses provinces. L'un des problémes sous-jacents, c'est que les CAT offrent alafois des
indemnités de remplacement du revenu et des services de réadaptation, ce qui peut mener a une
certaine confusion en ce qui concerne leurs objectifs. Selon le Groupe de travail de I'Ontario qui
a examiné la réadaptation professionnelle au sein du systeme de la CAT en 1987, «il faut
changer la structure de la CAT de fagon a séparer les prestations des services de réadaptation, et
la réadaptation doit devenir un partenaire a part entiére au sein du processus» [traduction]
(Worker’s Compensation Board, 1987, p. 62). Autrement, une partie des travailleurs accidentés
pourront penser que la réadaptation est offerte comme moyen de contréler |les prestations - ce
qui n'est pas un fondement vraiment solide sur lequel établir un plan efficace de réadaptation
professionnelle. Les CAT (et d'autres fournisseurs de programmes de revenu destinés aux
personnes handi capées) doivent évidemment participer de trés pres ala réadaptation, dont le
succes revét beaucoup dimportance pour elles. Maisil doit y avoir une distinction nette entre
les services de réadaptation et |'octroi des prestations.

Du point de vue des travailleurs accidentés, I’ un des grands problemes tient au fait que les
prestataires qui ont une incapacité partielle a long terme touchent souvent des prestations trés
peu éevées qui ne tiennent pas compte de leur situation défavorisée dans le marché du travail.
C'est particulierement vrai pour les travailleurs plus &gés qui ne peuvent plus accomplir un
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travail fatigant, mais qui ne peuvent sadapter facilement a un autre emploi pour des raisons
comme un niveau d'instruction peu élevé et des obstacles linguistiques.

Ladifficulté de prouver larelation causale entre les facteurs environnementaux dans le milieu de
travail et les maladies professionnelles représente également un probléme important (que le
professeur Weiler a examiné en détail dans I’ éude précitée). Par exemple, e lien entre les
substances dans le milieu de travail et le cancer est tres difficile a prouver dans la pratique, méme
Sl existe en théorie, parce qu'il peut se passer des décennies entre |’ exposition a ces substances
et " apparition de lamaadie qu’ elles ont pu causer. De plus, cela cause évidemment un
probléme de financement pour les CAT, puisque la reconnai ssance de nombreuses maladies
professionnelles aggraverait le probléme de la dette non provisionnée.

iv. Assurance-incapacité de longue durée (ILD)
Description

L’ assurance-incapacité de longue durée est |e plus couramment offerte au Canada dans le cadre
des régimes d’ assurance-collective des employeurs. La couverture est habituellement fournie
par une compagnie d assurance, méme s certains grands employeurs autofinancent leurs régimes
et payent un assureur pour I’administrer. Ce genre d’ assurance peut également étre achetée
individuellement ou par I’ entremise de groupes professionnels.

L’ ILD offre une assurance al’ égard d' une incapacité découlant de n’importe quelle cause
pendant la période visée par le régime; il S agit le plus couramment d’ une assurance qui entre en
jeu lorsgu’ un travailleur devient «inapte au travail atitre permanent». Une clause typique
prévoit I’indemnisation de quelqu’ un qui est incapable d’ occuper «son propre poste» pendant les
deux premiéres années de I'incapacité, mais par la suite, seuls sont indemnisés les travailleurs
incapables d occuper quelque emploi que ce soit pour lequel ils sont raisonnablement qualifiés
en fonction de leur &ge, de leur formation et de leur expérience. Le revenu de remplacement va
de 60 a 70 % du revenu que touchait |e prestataire avant I’incapacité, en général sansindexation
(sauf dans le secteur public). Une autre clause courante prévoit un plafonnement d’ environ

85 % sur les revenus d'incapacité de toutes sources. L’ILD est presgque toujours un payeur
secondaire par rapport aux prestations d’incapacité du RPC et d’indemnisation des CAT.
Certaines polices, mais non pas toutes, ont des dispositions concernant la réadaptation et les
indemnités partielles. Lesversementsd ILD sont imposables lorsque les employeurs paient les
cotisations, mais ne le sont pas lorsque ce sont les employés ou les individus qui versent les
cotisations.

L’ILD reléeve de la compétence provinciae et territoriale. Cependant, contrairement aux
programmes gouvernementaLix et aux prestations d’ assurance-automobile sans égard ala
responsabilité, les clauses des assurances d’'ILD ne sont pas étroitement réglementées par les
pouvoirs publics — les employeurs et les assureurs ont une latitude considérable lorsqu’il s agit
de déterminer la couverture qui sera offerte. L’ Association canadienne des compagnies

d assurances de personnes (ACCAP) joue un rdle actif dans I’ établissement de lignes directrices
pour régir I'lLD, mais les polices varient considérablement.
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Sourcesd’information

Etant donné les grandes variations qu’ elle présente, il y a peu de ressources détaillées offrant des
statistiques sur I'ILD. On peut obtenir certaines informations de I’ Association canadienne des
compagnies d’ assurances de personnes - par exemple, une brochure de base sur I'lILD
(Association canadienne des compagnies d’ assurances de personnes, 1992).

On retrouve de I'information générale dans des articles de certains périodiques comme Benefits
Canada, qui fait un sondage annuel auprés des assureurs offrant des assurances collectives.
Dans son sondage de 1995 (Bak et Dempsey, 1996), Benefits Canada a interrogé 44 assureurs
et a constaté que les cotisations de la catégorie «assurance-santé collective» avaient subi une
hausse annuelle de 8,1 % (I’ expression «assurance-santé collective» semble englober alafoisles
régimes d’ assurance-maladie complémentaire et lesrégimes d’' ILD). L’ article gjoute cependant
que les principal es préoccupations des assureurs sont attribuables aux réclamations qui montent
en fléche, particulierement de la part des travailleurs alafin de la trentaine et au début de la
quarantaine qui présentent des troubles non physiques, selon un répondant. Le stress, le
syndrome de fatigue chronique et la dépression en particulier font I’ objet de demandes de
remboursement de plus en plus nombreuses. Pour les assureurs, les enjeux importants sont les
moyens de limiter les codts, le transfert des colts du secteur public vers le secteur priveé et
I’imposition des prestations (méme si on peut penser que cette derniere préoccupation

S applique al’ assurance-maladie complémentaire plutét qu'al’ ILD).

Selon I’'ESLA de 1991, 32 615 Canadiens et Canadiennes handicapés touchaient un revenu d' un
régime priveé d’ assurance-incapacité, et 71 715 d’ un régime d’ assurance-incapacité de
I”employeur.

Le professeur Marvin Baer, de la Faculté de droit de I’ Université Queen’s, a récemment terminé
laversion préliminaire d' une étude sur les questions juridiques concernant |’ assurance-incapacité
along terme pour le compte de la Commission de réforme du droit de |’ Ontario (Baer, 1996),
mais comme cette derniére n’existe plus, on ne sait pas au juste ce qu'il adviendrade |’ éude. Le
professeur Baer afait un certain nombre de recommandations visant a offrir une meilleure
protection aux clients au sein du systéme. Une importante recommandation était la mise sur
pied d' un autre systéme de réglement des différends pour que les prestataires ayant un différend
avec |"assureur n’aient pas nécessairement a assumer les frais d’' un proces.

On trouvera dans IlIness and Disability in the Workplace (D'Andrea, Corry et Forrester, 1996)
un bon apercu de I’ ILD et des enjeux qui entourent son utilisation et son efficacité. Une partie
de lajurisprudence jusqu’ a 1992 a été examinée par Michagl Kelly dans un article intitulé
«Taking on the Terminator: Issuesto Consider When Suing A Disability Insurer» (Kelly, 1992).
Pointsforts

L’ILD est souple — les employeurs peuvent négocier les modalités d' assurance qui conviennent
aleurs employés.
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L’'ILD est le systéme primaire qui permet d’ offrir un revenu de remplacement de niveau adéquat
aux employés qui touchent un revenu élevé et qui deviennent handicapés, peu importe pour
quelleraison. C'est la d’une importance capitale pour les employeurs, les employés et les
travailleurs autonomes.

Certains assureurs qui offrent des régimes d’ILD ont fait preuve d’innovation dans la fagon dont
ils utilisent les programmes de réadaptation.

L'ILD est essentiellement offerte en fonction d’ un provisionnement intégral, de sorte que
I’insuffisance du financement ne représente pas un probléme aussi important que dans le cadre
des régimes gouvernementaux (méme s'il peut arriver que les bénéficiaires ne récuperent pasla
pleine valeur de leurs cotisations en cas d'insolvabilité de I” assureur, comme ' est arrivé dans le
cas de la Confédération, Compagnie d’ assurance-vie).

Points faibles

Pour beaucoup de travailleurs, I'ILD n’est pas disponible ou est inabordable a toutes fins
pratiques. Ceux qui occupent des postes moins bien rémunérés ou les contractuels n’ ont
généralement pasd'ILD. Elle est financiérement inaccessible pour les petites entreprises. Dans
notre économie changeante, les travailleurs qui ont I’ accés a une assurance |LD sont de moins
en moins nombreux.

Contrairement a des régimes gouvernementaux comme le RPC/RRQ, I'ILD exclut les personnes
qui ont une incapacité «préexistante» ou réduit la couverture dont elles peuvent bénéficier, ou
encore leur demande des cotisations plus élevées. Celalimite les perspectives d emploi et de
réemploi des personnes handicapées. Par exemple, quelqu’un qui souffre d’ une maladie
évolutive comme la sclérose en plagques ne peut prendre le risque de changer d’ employeur,
puisqu’ une incapacité attribuable a cette maladie serait une «condition préexistante» en vertu du
régime d' ILD du nouvel employeur, et que le travailleur serait donc exclus.

Lefait que la plupart des régimes d’'ILD ne prévoient pas de protection contre I’ inflation
représente un probleme important pour les travailleurs plus jeunes qui deviennent handicapés,
particuliérement si I’ on songe au maximum modeste du revenu de remplacement et aux
paiements imposables (qui sont les plus fréquents pour les employés).

Dans la perspective des prestataires, s'il y aun différend avec I’ assureur, il est tres difficile de
faire donner droit a une demande d’indemnité. Il faut intenter un proces civil al’ assureur, ce qui
représente des frais juridiques considérables et des retards, juste au moment ou le travailleur
vient de subir une perte de revenu et, dans de nombreux cas, doit assumer des dépenses
personnelles accrues découlant de I’ incapacité.

Certains assureurs adoptent une approche tres restrictive en matiere de réadaptation - méme s,
commeon |’adgafait remarquer, d autres se montrent trés progressistes.
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v. Assurance-automobile sans égard a la responsabilité (AASR)
Description

Il est difficile de décrire I’ AASR de fagcon générale au Canada, parce qu'il y atellement de
variations parmi les provinces et les territoires. Les blessures occasionnées par un accident

d automobile sont assurées selon diverses modalités par I’ AASR et les poursuites judiciaires
pour préudice personnel (comme on le verra ci-dessous), selon la province. Parmi toutes les
provinces, seul le Québec a remplacé entierement les poursuites pour préjudice personnel par un
régime public d’ assurance-automobile sans égard ala responsabilité. L’ Alberta et les provinces
des Maritimes ont encore un systéme reposant principalement sur les poursuites judiciaires, et
des prestations limitées d’ AASR pour les personnes qui ne peuvent poursuivre en justice la
partie négligente. L’ Ontario et, dans une moindre mesure, le Manitoba et |a Saskatchewan ont
des systemes «hybrides» qui conjuguent AASR et poursuites judiciaires dans diverses
proportions.

L’ assurance-automobile est publique en Colombie-Britannique, en Saskatchewan, au Manitoba
et au Québec, et est privée dans les autres provinces et territoires. Comme on apu le voir
ci-dessus, il n'y a pas nécessairement de lien entre les régimes d' assurance publique et

I’ approche «sans égard a la responsabilité», méme s, en générd, les deux formules peuvent
sembler plus compatibles.

Lesrégimes d’ AASR sont généralement définis de facon détaillée par les gouvernements
provinciaux dont ils relévent, méme s'il peut y avoir des garanties optionnelles. Comme dans le
cas des régimes de revenu de remplacement, les codts de |a réadaptation, des services de santé et
des soins sont généralement couverts, mais dans des proportions beaucoup plus importantes en
vertu des régimes d’ AASR de provinces comme le Québec et I’ Ontario que dans les provinces
dont le systeme repose encore principalement sur les poursuites devant les tribunaux.

Sourcesd’information

Le Bureau d assurance du Canada (BAC) est la principale source d’ information au sujet de

I’ assurance-automobile. Sa publication «Les assurances de dommages au Canada» résume les
garanties offertes dans les provinces et territoires (Bureau d’ assurance du Canada, 1996). La
publication donne un apercu global des codts rapidement croissants des blessures occasionnées
par des accidents d’ automobile. Le total des demandes d’ indemnisation présentées a des
assureurs privés au Canada s est accru de fagon plus ou moins réguliere, passant de

2,657 milliards de dollars en 1983 a 7,173 milliards en 1995. Cela comprend les dommages aux
biens et les préjudices personnels, mais ces derniers représentent la composante la plus
importante et celle qui connait I augmentation la plus rapide. En 1995, les assureurs privés ont
recu pres de 110 000 demandes d’ indemnisation pour des accidents sans égard ala
responsabilité. 1l n'y apas de statistiques distinctes pour les demandes d'indemnisation pour
préjudice personnel mettant en cause des tiers, mais |’ annexe B de la publication montre une
forte augmentation des poursuites en dommages-intéréts mettant en cause des tiers entre 1991
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et 1995, dont les poursuites pour préjudice personnel représentent une importante composante.
Le sommaire du BAC ne comprend pas les assureurs publics de la Colombie-Britannique, de la
Saskatchewan, du Manitoba et du Québec.

Selon I’ESLA de 1991, seulement 12 205 Canadiens et Canadiennes handicapés touchaient des
versements d’ un régime d’ assurance-automobile, maisil est difficile d’ accepter ce nombre,
compte tenu des chiffres précités. Comme on le verra dans la prochaine section, I'ESLA ne
porte pas sur les décisions et reglements en dommages-intéréts mettant en cause destiers, qu’ils
aient été occasionnés par un accident d’ automobile ou autrement (Statistique Canada, 1994).

Il'y aun excellent résumé des enjeux stratégiques des différents modeles d’ assurance-automobile
dans The Crisis in Insurance Regulation de Banks McDowell (1994). Méme s'il s agit d'une
€tude américaine, I’ auteur examine aussi les systémes de I’ Ontario et de la Colombie-
Britannique. 1l préconise une garantie minimale ou garantie de «premier» palier qui serait offerte
par les régimes publics et une garantie supplémentaire qui serait fournie par des assureurs privés
aun «deuxieme» palier (garantie optionnelle pour les clients). 1l examine briévement mais
clairement les enjeux de I’ équilibre a trouver entre les régimes de responsabilité/régimes sans
égard alaresponsabilité et les régimes publics/privés, qui sont au coaur des deux «grands
débats» de I’ assurance-automobile (et qui sont souvent source de confusion chez le public).

Les ouvrages de Brown (1988) et O'Donnell (1991) sont deux textes importants sur |’ assurance-
automobile au Canada.

De nombreuses études détaillées ont été réalisées sur le systéme d’ assurance-automobile de
I’Ontario et ses diverses options. Citons notamment le «Report of the Inquiry Into Motor
Vehicle Accident Compensation in Ontario» (Osborne, 1988) et les audiences de la Commission
de I’ assurance-automobile de I’ Ontario au sujet des régimes sans égard a la responsabilité
(Commission de |’ assurance-automobile de I’ Ontario, 1989), qui examinent tous deux |es enjeux
de facon tres détaillée. (Il faut préciser que le gouvernement de |’ Ontario est alé plusloin en
faveur des régimes sans égard a la responsabilité pour I’ assurance-automobile que ne le
recommandaient ces deux études, surtout parce que leurs auteurs avaient sous-estimé

I" augmentation rapide des colts attribuables aux poursuites mettant en cause destiers.)

Pointsforts

Lorsque I’ AASR est évaluée, C' est généralement en paralléle avec le systéme des poursuites
pour préudice personnel, et I’ opinion de I’ évaluateur au sujet de ce dernier régime influence
grandement les résultats.

Ceux qui préconisent une approche «sans égard a la responsabilité» font valoir que les
prestations sont versées beaucoup plus rapidement, et a moindre co(t administratif, que dans le
cadre d’ un régime de poursuites pour préudice personnel. 1l y agénéralement un tribunal ou un
autre mécanisme de réglement des différends dans le cadre des régimes d’ AASR, qui est
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plus accessible que les tribunaux. (Aing, I" Association des consommateurs du Canada a
fortement préconisé cette approche devant la Commission d’ enquéte Osborne et lors des
audiences de la Commission d’ assurance-automobile de |’ Ontario.)

Les régimes d’ AASR indemnisent de nombreuses personnes blessées dans un accident

d automobile qui ne seraient pas indemnisées par le systéme des poursuites judiciaires. |l s agit
notamment des conducteurs qui ont eux-mémes provoqué I’ accident (mais il y a normalement
des limites ou des exclusions pour les infractions particulierement graves, notamment dans le cas
de la conduite en état d’ ébriét€), mais également les personnes dont la conduite a été
irréprochable méme s'il n'y a pas detiers a poursuivre, par exemple dans le cas d’ un accident
mettant en cause une seule automobile qui a été occasionné par le mauvais temps.

Points faibles

Les critiques de I’ approche «sans égard a la responsabilité» des régimes d’ AASR sont
généralement en faveur du régime des poursuites judiciaires, comme on I’adgavu.

Lesrégimes d AASR, a certaines exceptions pres, indemnisent les accidentés sans égard ala
responsabilité. Par rapport au systéme des poursuites judiciaires, I’ AASR atendance a
indemniser les «victimes innocentes» de fagcon moins généreuse et les conducteurs
«responsables» de fagcon plus généreuse, ce qui peut ére moins équitable que le systéme des
poursuites pour préudice personnel.

Deplus, I’ effet de dissuasion de I’ AASR est peut-étre moins prononcé que celui du régime des

poursuites sur les mauvais conducteurs - méme s d autres facteurs comme I’ exécution de laloi,
les mesures d’ éducation des conducteurs et les modalités d’ obtention des permis sont eux aussi

nettement liés ala prévention des accidents.

vi. Décisions et reglements pour préudice personnel (PP)
Description

Comme on |’avu dans la section portant sur I’ AASR, le nombre le plus important de poursuites
intentées pour prégudice personnel est encore attribuable aux accidents d’ automobile (sauf au
Québec, ou elles ont été diminées). Mais de nombreuses autres maladies ou blessures donnent
lieu a des poursuites pour préudice personnel - les chutes accidentelles, les accidents ou
maladies causés par un produit, les cas d' agression sexuelle, etc. Les poursuites pour négligence
professionnelle de la part des médecins intéressent particuliérement le public, et elles peuvent se
traduire par les décisions ou réglements les plus importants de toutes |es poursuites pour
préjudice personnel, méme s un nombre relativement limité de plaignants ont eu gain de cause
au Canada.



Les regles régissant les poursuites civiles, y compris les poursuites intentées pour préudice
personnel, relevent de la compétence provinciae/territoriae.

Sourcesd’information

Il'y apeu d’information globale qui pourrait donner un apercu des poursuites intentées pour
préjudice personnel au Canada. Comme on |’a déavu, la plupart des «évaluations» prennent
carrément partie pour les poursuites devant un tribunal ou les reglements sans égard ala
responsabilité personnelle dans le débat qui a actuellement cours - et ce débat est mené presgue
exclusivement par des professeurs de droit et des avocats.

Robert Prichard a mené une importante étude sur la faute professionnelle médicale au Canada
pour le compte de la Conférence des sous-ministres de la Santé. Intitulée «Liability and
Compensation in Health Care» (Prichard, 1990), I’ étude recommandait la mise en cauvre d’un
régime d’'indemnisation sans égard a la responsabilité pour les blessures iatrogenes, d’ apreés un
modéle suédois. Le droit d'intenter des poursuites pour faute professionnelle médicale ne serait
pas aboli, mais a un moment donné, le demandeur aurait a choisir entre les deux formes

d' indemnisation. Méme s les actions intentées pour faute professionnelle médicae ne
représentent qu’ une petite composante du dossier global de I’ indemnisation des incapacités,

I’ étude de Prichard n’en fait pas moins une vaste analyse stratégique fort utile.

Pointsforts

Les points forts et les points faibles percus du systéme des poursuites intentées pour préudice
personnel sont en réalité le contraire des points forts et des points faibles des systémes
d'indemnisation sans égard ala responsabilité comme I’ AASR. En quelques mots, voici les
principaux points forts du régime des poursuites :

L’ affaire est entendue par un tribunal, ce qui inspire confiance en lajustice.

En théorie, I'indemnisation de la «victime innocente» se fait selon la base d’ une
restitution intégrale, de sorte que le plaignant est indemnisé entierement de tous les frais
liés al’incapacité occasionnée par I’ auteur du préjudice (dans la pratique cependant, le
niveau d’'indemnisation est limité par des facteurs comme |’ assurance ou d’ autres genres
de financement disponibles).

Selon certains, la menace d' une poursuite civile sert de moyen de dissuasion al’ égard

des fautes intentionnelles, des pratiques dangereuses et de la négligence - par exemple,
les entreprises sont obligées de faire des produits slirs, par crainte de poursuites.
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Pointsfaibles
Voici les principaux points faibles percus du systeme de poursuites pour préudice personne :

Lesfrais d administration du systeme - les honoraires des avocats, |es témoins-experts,
les frais des tribunaux, etc. - sont élevés par rapport au montant de I’ indemnisation
véritablement touchée par |a personne handicapée.

Il'y ades obstacles trés importants auxquels doivent faire face de nombreuses personnes
handicapées qui veulent accéder au régime des poursuites pour préjudice personnel,
notamment les colts (par exemple, le risque d’ avoir a payer les frais de la partie adverse
s le plaignant perd) et les retards.

Une personne qui a une incapacité trés importante et qui, en théorie, pourrait étre
indemnisée par les tribunaux sera peut-étre incapable d’ obtenir une indemnisation entiére
ou adéquate parce que la partie adverse n’ a pas d’ assurance ou d’ autres fonds suffisants,
ou a cause des difficultés de faire la preuve, dans le cas d’ un accident sans témoin par
exemple.

vii. Créditsd'impét (Cl)
Description

Le régime fiscal du Canada prévoit diverses dispositions dont peuvent se prévaloir les personnes
handicapées. Les deux principales concernent le crédit d’ imp6t pour personnes handicapées
(CIPH) et le crédit d’'impdt pour frais médicaux (CIFM).

Sourcesd’information

Ces dispositions sont décrites en détail dans divers documents publiés par Revenu Canada,
notamment le Bulletin d’interprétation I T-519R (Revenu Canada, 1995). Lefiscaliste

David Sherman examine toutes les déductions de fagon tres détaillée dans I’ ouvrage Taxes,
Health and Disabilities (Sherman, 1995). Le crédit d’ imp6t pour personnes handicapées a fait
I’ objet d’ une évauation détaillée de la part du ministére des Finances (ministére des Finances,
1992). Tout récemment, |’ éventail complet des crédits d’'impbt concernant les incapacités a été
examiné par le Groupe de travail fédéral concernant les personnes handicapées (1996).

L’impdt sur le revenu reléve dans la pratique de la compétence fédérale - seul le Québec a son

propre régime fiscal - mais les provinces partagent essentiellement les co(ts de ces crédits sous
forme de mangue a gagner en recettes fiscales.
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Pointsforts

Le CIPH et le CIFM (et d' autres Cl) sont administrés de facon rentable par I’ entremise du
régime de I'impbt sur le revenu. Ils ne nécessitent pas d’ administration distincte. Cette formule
leur assure une admissibilité et une accessibilité tres grandes.

Ensemble, le CIPH et le CIFM constituent une premiere étape d' une approche globale de la
reconnaissance du co(t de I’ incapacité, le CIPH couvrant les colts généraux, imprévus et
«cachés», tandis que le CIFM vise des dépenses précises et identifiables. Les autres Cl viennent
les compl éter.

Points faibles

L’ admissibilité au CIPH souléve de grandes questions. Le gouvernement souhaite en limiter

I’ admissibilité aux personnes qui en ont le plus besoin (voir notamment ministere des Finances,
1992), tandis que les organisations de personnes handicapées sont d’ avis que I’ admissibilité en
est refusée aux personnes qui doivent subir des inconvénients et des colts considérablesliés a
une incapacité.

Le CIPH est du méme montant pour toute personne admissible, en supposant que celle-ci puisse
utiliser pleinement un crédit non remboursable. Dans cette perspective, on pourrait le critiquer,
affirmant qu'il ne cible pas effectivement les personnes qui en ont le plus besoin. Cependant, un
«réglage fin» supposerait un plus grand nombre de catégories ou I’ établissement d’ une cotisation
individualisée, sous une forme ou sous une autre, et les frais administratifs que cela entrainerait
nécessairement surpasserait probablement les gains sur le plan de |’ équité, qui seraient de toute
fagon extrémement difficiles & définir et a mesurer.

Le CIFM exclut un certain nombre de dépenses qui sont des colts |égitimes découlant d’ une
incapacité : des mesures pour commencer a corriger ce probleme ont été annoncées dans le
budget fédéral de 1997-1998.

Lefait quele CIPH et le CIFM ne soient pas remboursables souléve également un grave
probléme. Les organisations de personnes handicapées critiquent cet dlément, en affirmant qu'il
apour effet de refuser du soutien financier aux membres de la collectivité qui en ont le plus
besoin. Lle gouvernement, quant &lui, a tendance a considérer les crédits remboursables comme
un moyen de dispenser des programmes sociaux - qui relevent de lajuridiction provinciae - qui
n’adonc pas sa place au sein du régime fiscal.

B. Legonstirées des évaluations et des examens des systémes de revenu destinés aux
per sonnes handicapées

Tous les systemes de revenu destinés aux personnes handicapées dont il a été question dans la
section qui précede ont fait I’ objet d’importants examens stratégiques au Canada au cours des
dix derniéres années. Dansla plupart des cas, une restructuration importante a suivi I’ examen
stratégique. En dépit de |’ examen dont ces systémes ont fait I’ objet cependant, il faut faire
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preuve de beaucoup de prudence lorsgu’ on «tire des lecons» des études et des évaluations
stratégiques.

L’ une des principales raisons est que les examens détaillés ont tendance a se concentrer sur les
systemes de revenu destinés aux personnes handicapées «un alafois», sans examiner leurs
interrelations, ce qui peut donner une image trés fausse de larédlité. Par exemple, S les critéres
d admissibilité a un systeme sont resserrés, les personnes handicapées qui y auraient autrefois été
admissibles se tournent généralement vers un autre systéme.

On en donnera deux exemples. L’assurance-automobile, et en particulier les hausses des primes,
constituent une «question politique chaude». Lorsque le gouvernement de |’ Ontario s est
penché sur |’ assurance-automobile et aimplanté un nouveau systéme en 1990, | assurance-
automobile est devenue un payeur secondaire par rapport au régime de I’ LT, systeme qui
suscite beaucoup moins I’ intérét du public. Maisrenverser ainsi la priorité des deux
programmes n’est en réalité ni logique, ni économique. Pourquoi les régimes d' assurance
collective d'ILT deviendraient-ils le payeur primaire pour un accident d’ automobile?

L’initiative du gouvernement de I’ Ontario visant a obliger tous les prestataires de I’ aide sociale
(prestations familiales) a présenter une demande au RPC en est un autre exemple (abordé dans

I’ évaluation que DRHC afaite du RPC). Méme si certains bénéficiaires ont pu profiter de
I’admissibilité au RPC, d’ autres en sont sortis perdants, parce que les prestations du RPC sont
imposables alors que cellesde |’ AS ne le sont pas, ce qui n’avait pas été pris en considération
par le gouvernement provincia al’égard des prestataires touchant alafois del’aide sociae et
des prestations du RPC. Des milliers de bénéficiaires recoivent essentiellement le méme montant
de la part des pouvoirs publics, le seul résultat éant que les colts ont été «transférés» du
gouvernement provincial au gouvernement fédéral. Lesinterrelations entre les différents
systemes de revenu destinés aux personnes handicapées sont examinées dans la section qui suit.

Quoi gu'il en soit, des grands thémes et des grandes lecons ressortent des diverses études et
évaluations. Comme on |’avu au chapitre 2, la définition de «I’incapacité» aux fins de

I’ admissibilité est devenue une question tres controversée dans pratiquement tous les systemes.
Dans |la perspective des bailleurs de fonds, principalement les autorités gouvernementales et les
assureurs, il est essentiel de velller a ce que les normes d’ admissibilité soient strictement
appliqueées, pour que les cots soient controlés et que les prestations soient versées aux
personnes véritablement admissibles. Cette orientation se refléte al’ occasion dans I utilisation
d adjectifs comme «graves» dans la définition de I’ incapacité, ou dans |’ exigence voulant que les
incapacités admissibles soient «prolongées».

Chez les personnes handicapées, par ailleurs, la principale préoccupation, ¢’ est que ceux et celles
qui en ont besoin, en fonction d’ un examen réaliste de leur incapacité dans le contexte de leur
mode de vie, regoivent ou continuent de recevoir des prestations de soutien du revenu. Les
défenseurs des personnes handicapées et |es organisations de personnes handicapées s opposent
ades définitions qui utilisent des normes comme «grave» et «prolongée» pour limiter
I’admissibilité, particuliérement lorsqu’ elles sont combinées a une politique visant aignorer les
facteurs économiques et sociaux qui peuvent interagir avec les conséquences de I’ incapacité ou
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les aggraver, notamment I’ &ge, le manque d’ éducation et les obstacles linguistiques, ou a leur
accorder moins d'importance.

A cette question de la «définition de I’ incapacité®» se rattache étroitement le dilemme
fondamental de ce qu'il est généralement convenu d' appeler le «cercle vicieux de |’ aide sociae»
ou le probléme de «’ effet de dissuasion au travail». Dans le cadre des systémes de revenu
destinés aux personnes handicapées examinés dans la section précédente (sauf en ce qui
concerne les crédits d’impét), une composante importante de la définition actuelle de
I"incapacité est que I’individu doit étre inapte au travail, au moins along terme, voire en
permanence. Ce critére d’ admissibilité est évidemment logique en ce sens que |’ objet méme des
systemes de revenu destinés aux personnes handicapées est de servir de revenu de rechange pour
ceux et celles qui sont «inaptes atravailler» a cause d’ un handicap.

Mais en conséguence, les personnes handicapées qui seraient capables d’ occuper un emploi
risquent de perdre entiérement leur admissibilité au revenu d'incapacité s elles entreprennent
des mesures de réadaptation, de formation ou d' éducation, ou si elles retournent au travail. Si
on juge gqu’ elles ne sont plus «inaptes au travail», elles risquent de perdre leur admissibilité a
cette catégorie d aide des systemes de soutien du revenu, peut-étre pour toujours. Les études et
les évaluations considérent invariablement ce «cercle vicieux de |’ aide sociale» comme un
probléme de premiére importance, mais aucune n’a été en mesure d'y proposer des solutions.
Ainsi, les grandes «legons apprises» sont d) qu’il s agit 1a du probléme le plus important a régler;
et b) qu'il est extrémement difficile de s'y attaquer de facon efficace et équitable — «d'en arriver
aun équilibre entre les possibilités et la sécurité», comme en témoigne le titre du présent
chapitre.

Les possibilités d’ emploi des personnes handicapées ont été examinées au chapitre 3.

Lorsgu’ une personne handicapée est employée et devient un contribuable qui apporte une
contribution ala société plutét que de vivre d' un systéme de prestations de revenu, tout le
monde en sort gagnant. Les possibilités d’ économies pour les bailleurs de fonds des régimes de
prestations sont énormes. Et bien évidemment, les avantages qu’ en tire la personne handicapée,
tant sur le plan financier que sur le plan personnel, peuvent étre remarquables. Mais le «cercle
vicieux de |’ aide sociale» congtitue un obstacle énorme. Les rapports publiés au Canada, tant au
niveau fédéral qu’ au niveau provincial, ont signal€, les uns apres les autres, un bien piétre dossier
de retour au travail pour les bénéficiaires de prestations d'incapacité. 1l est important

d examiner cette situation de plus prés pour en déterminer les causes.

Un point de départ, ¢’ est que «I’inaptitude au travail», et son contraire, «I’ aptitude au travail»,
sont des notions «tout ou rien». Un systeme reposant sur «l’inaptitude au travail» comme
caractéristique définitionnelle clé tient en fait pour acquis que les personnes handicapées peuvent
étre divisées bien nettement en deux catégories, celles qui peuvent travailler et celles qui ne le
peuvent pas. En réalité cependant, un pourcentage trés important des personnes handicapées se
retrouvent dans une «zone grise» entre les deux catégories. Certaines peuvent travailler, maisa
temps partiel seulement. D’ autres pourraient travailler si les obstacles qui les en empéchent
étaient éliminés et si elles pouvaient profiter de mesures individuelles d aménagement. Certaines
pourraient travailler s seulement elles avaient un moyen de
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transport. 1l y atout un éventail de circonstances individuelles. Mais s |’on doit préserver la
sécurité along terme de la personne handicapée et de safamille, notre «systeme» exerce
habituellement des pressions sur la personne handicapée (et sur ses conselllers en matiére de
santé et les défenseurs de ses droits) pour qu’ elle maintienne son statut «d’ inaptitude a
I”’emploi». Autrement, la personne handicapée risgue non seulement de perdre sa sécurité de
revenu along terme, mais également d’ autres avantages importants, par exemple I’ assurance-
médicaments et |e loyer proportionné au revenu.

Ce qui semble s'imposer, ¢’ est une approche plus flexible de I’ admissibilité en matiere de
protection du revenu des personnes handicapées, qui tiendra compte des désavantages
importants auxquels font face les personnes handicapées dans le domaine de I’ emploi, méme
lorsque ces désavantages ont été surmontés depuis un certain temps. Cette approche plus
flexible devrait également prévoir le maintien de I’ admissibilité des personnes en mesure de
travailler seulement atemps partiel ou de facon périodique. L’ admissibilité al’ assurance-
médicaments et a d’ autres prestations de santé essentielles devrait notamment étre maintenue
pour les personnes handicapées qui accedent a la population active, particulierement a des
niveaux de revenu inférieurs. Les systémes de revenu destinés aux personnes handicapées au
Canada ont fait quel ques pas dans cette direction, mais trop timidement pour avoir obtenu des
résultats importants jusgu’ a maintenant. De toute évidence, il faut que les obstacles aient été
éliminés et que des mesures individuelles d’ aménagement aient été adoptées effectivement pour
gue ce genre d'initiatives soient couronnées de succes.

Une autre «legon apprise» est que la réadaptation, la formation, I’ éducation et |e retour au
travail doivent étre envisagés tét pour les personnes nouvellement handicapées. Les éudes et
les évaluations de tous les systemes de revenu ont tendance a se concentrer sur les problémes
significatifs créés par les cas along terme, qui sont colteux pour le bailleur de fonds
(gouvernement ou assureur), et qui, presgue invariablement, reflétent une situation de vie trés
difficile pour la personne handicapée. Ce point, dont il a également été question ailleurs dansle
présent rapport, se rattache étroitement a la question de «I’inaptitude a travailler» dont on vient
de parler. Trop souvent, la personne nouvellement handicapée a des ressources limitées et peu
d options concrétes, sauf de demander un revenu en faisant valoir qu’ elle est «inapte a
travailler». Ensuite, deux ou trois ans plustard, il se peut qu’ on envisage sa réadaptation ou son
retour au travail, mais dans de nombreux cas, ce seratrop tard (méme s le Projet de
réintégration professionnelle du RPC et de nombreuses autres études ont montré que méme les
personnes qui ne travaillent pas depuis plusieurs années peuvent profiter de mesures efficaces de
réadaptation). La personne handicapée se considere déja depuis longtemps comme éant inapte
atravailler, et de nombreuses autres personnes la jugent également de la méme facon.
Parallélement a une approche plus flexible al’ égard de la définition de I’ admissibilité, les
systémes de revenu ont besoin de mettre |’ accent sur des mesures beaucoup plus rapides de
réadaptation, notamment la formation, I’ éducation et le retour au travail.

Contrairement a d autres auteurs qui ont parlé du «cercle vicieux de I’ aide sociale» ou de «!’ effet
de dissuasion au travail», la présente étude n’a pas examiné de fagon détaillée dans quelle
mesure un revenu tiré d’ un emploi permet de réduire les prestations d’incapacité (la
«récupération fiscale»). Rien nelaisse penser que les personnes handicapées font des calculs
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mensuels détaillés pour évaluer leur situation selon qu'’ elles travaillent ou qu’ elles ne travaillent
pas. Comme on |’adégavu, leur principale préoccupation vient du risque de perdre leur
admissibilité along terme, voire en permanence. Quoi qu'il en soit, la plupart des experts ont
reconnu que les systemes de prestations d’ incapacité n’ ont pas les moyens d’ offrir un niveau de
sécurité garanti équitable pour tous s'il ne s accompagne que d’ une «récupération fiscale»
limitée chez les personnes qui travaillent - & moins que des régles ne soient prévues selon
lesquelles les personnes qui ont un emploi deviennent inadmissibles aprés un niveau de revenu
donné. (Richard Shillington, du Centre de statistiques internationales, 1994, a établi le colt d’ un
revenu annuel garanti en fonction de ses répercussions sur les personnes handicapées.) Cela
peut étre un argument en faveur de I’ adoption d’ orientations stratégiques along terme visant a
faire la distinction entre les programmes destinés aux personnes handicapées qui travaillent et les
programmes congus pour |es personnes handicapées qui ne travaillent pas.

En résumé, méme si de nombreux rapports et de nombreuses éval uations concluent que
possibilités et sécurité devraient étre mises en balance de fagon équitable dans les programmes
de revenu destinés aux personnes handicapées, il reste encore beaucoup a faire pour déterminer
exactement comment cela peut S opérer.

C. Les perspectives (réalistes) d’une r éfor me compléte du systeme de revenu des
per sonnes handicapées

Un certain nombre d' études et d’ examens ayant porté sur divers aspects du systeme de revenu
des personnes handicapées au Canada ont proposé de remplacer I’ éventail actud des systémes et
des programmes par un systeme global de revenu des personnes handicapées (Weiler, 1983;
Comité d’ examen de I’ aide sociale, 1988). Mais ces propositions reposaient généralement sur
quel ques éléments conceptuel s vastes plutét que sur un examen détaillé de ce que supposerait
une réforme de ce genre.

Les défenseurs «d’ un seul et vaste systeme» affirment généralement que cette formule serait plus
efficace sur le plan administratif, car de nombreux programmes seraient regroupés en un seul.
IIs font également valoir que ce serait plus juste et plus équitable, car les prestations de revenu et
d autres mesures de soutien ne dépendraient plus de facteurs comme la cause de I’ incapacité.

Ces deux grands arguments sont justifiés, maisils sont loin d’ étre aussi évidents que leurs
tenants pourraient le croire. En ce qui concerne les économies administratives, il est bien connu
que des bureaucraties plus vastes ne sont pas nécessairement plus efficaces. Pas plus qu’ elles

n’ offrent nécessairement un meilleur service. La question de I’ équité est plus complexe, divers
genres d’ équité entrant en jeu.

Parmi les régimes actuels, certains s adressent aux travailleurs et aux cotisants - I'indemnisation
des accidents du travail, le RPC/RRQ, I'incapacité along terme. Dansle cadre d’ autres
systemes, par exemple I'indemnisation des accidents d’ automobile sans égard a la responsabilité
et les reglements accordés par |es tribunaux pour préjudice personnel, les personnes qui
gagnaient un revenu regoivent une indemnisation plus importante que celles qui
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n’en gagnaient pas. 1l est difficile d’ envisager une réforme dans le cadre de laguelle les
personnes qui gagnent un revenu ne pourraient assurer ce dernier, du moins en partie. En fait,
les principaux défenseurs des régimes «universels» d' assurance-incapacité, notamment
Terence Ison (Ison, 1994) préconisent en fait un régime «universel» pour les personnes qui
gagnent un revenu et les cotisants, et un systéme inspiré de I’ aide sociale pour les autres
personnes handicapées.

Il'y aégalement des enjeux d’ équité se rattachant aux poursuites judiciaires, comme les
invoquent le plus vigoureusement les partisans du systeme des poursuites intentées pour
préjudice personnel, qui font valoir (comme on I'avu ci-dessus) que les personnes dont les
incapacités ont été occasionnées par un tiers ont le droit d' étre pleinement indemnisées par le
fautif. L’indemnisation des victimes d’ actes criminels repose également sur les poursuites
devant les tribunaux. Le systéme d’indemnisation des anciens combattants repose sur des
reglements assez différents inspirés de lajustice sociale. Lestravailleurs accidentés et leurs
défenseurs préconisent un systéme de poursuites devant les tribunaux, invoquant en celale
«compromis» historique selon lequel le systéme d’indemnisation des accidents du travail a été
créé aux dépens du droit de poursuivre son employeur.

Ces quelques indications sont suffisantes pour montrer qu’ un systeéme «universel»
d’'indemnisation des personnes handicapées et loin de faire I’ unanimité, et que les intervenants
ne s entendent méme pas sur ce que pareil systéme pourrait supposer ou comment il pourrait
fonctionner.

Par ailleurs, il y a des obstacles administratifs et pratiques énormes al’intégration des systémes.
Les sept systemes de revenu pour |es personnes handicapées dont nous avons discuté - et s la
réforme était véritablement globale, d’ autres systémes seraient visés - sont trés différents les uns
desautres. Certainsrelévent delajuridiction fédérale, d’ autres des provinces, et d autres
encore, comme le RPC/RRQ, relévent dans |a pratique de plus d’ une juridiction. Certains sont
financés a méme les recettes générales, d’ autres par le biais de déductions sur le salaire, et

d autres encore sont des régimes privés. Le baréme des prestations, les modalités

d administration, les critéres d’ admissibilité, |a réadaptation, etc., différent grandement d'un a
I’autre. Ce serait une tache monumentale que de tous les réunir en un vaste systeme, méme si ce
serait faisable, selon un solide consensus.

C’ est pourquoi ceux et celles qui se sont penchés sur une réforme globale du systeme des
prestations d’incapacité au Canada ont rapidement renoncé a la perspective «d’ un vaste
systeme» pour envisager plutot les étapes intermédiaires qui pourraient étre franchies pour en
arriver a un systeme mieux coordonné.

Le Groupe de travail fédéral-provincia conjoint mis sur pied par le ministre fédéra et les
ministres provinciaux responsables des Services sociaux en 1982 a été I'initiative la plus
importante pour tenter d’examiner de facon réaliste les enjeux difficiles de cette question au
Canada. Le Groupe de travail en a conclu (Santé et Bien-étre social Canada, 1983) qu'il ne
serait pas réaliste de chercher aintégrer tous les programmes existants. Le groupe a plutot fait
une analyse de six modéles de programmes de revenu pour les personnes handicapées, trois
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pour les personnes qui ont un revenu d’ emploi et trois pour celles qui n’en ont pas. Ces modéles
devaient tabler sur les systémes existants mais, dans certains cas, s en écarter considérablement.

Voici les modéles proposés par le groupe de travail al’intention des personnes handicapées qui
ont un revenu d emploi :

Une assurance-incapacité along terme obligatoire;

Un programme de protection offrant des prestations d’ incapacité élevées, sur le modéle
du RPC/RRQ;

L’ élargissement des régimes d’indemnisation des accidents du travail;

et pour les personnes sans revenu d’ emploi :

Des «prestations spéciales» ou un «montant d’ incapacité» pour bonifier I’ aide sociale;
Des avantages forfaitaires pour les conjoints et les personnes a charge;
Un modée inspiré de celui de la sécurité de lavieillesse,

Aucune conclusion définitive n’a été tirée quant ala meilleure approche, mais ces modeles
illustrent certaines des orientations qui pourraient étre envisagées.

On trouve dans les auteurs suivants d' autres idées sur une réforme globale au Canada : Beatty,
1991, 1992; Bolduc, 1992; Ison, 1994; Muszynski, 1992; Neil Squire, 1994. L’Institut Roeher
(1994a) a éaboré un modéle de régime global qui couvrirait les colts de I’ incapacité,
indépendamment de la question du revenu de remplacement.

D. Cing études compar atives inter nationales
i. «Lerégime d’assurance-incapacité de I’ Etat : comparaison entre plusieurs pays»

Document de travail pour I’ évaluation du programme de prestations d' incapacité
du RPC, Evaluation et Exploitation des données, Politique stratégique,

Dével oppement des ressources humaines Canada, mars 1996 (SPR Associates,
1996)

Cette étude compare le régime de prestations d’ incapacité du RPC avec le RRQ et avec les
régimes publics de sept autres pays, soit I’ Australie, I’ Allemagne, la Grande-Bretagne, les Pays-
Bas, laNouvelle-Zdande, la Suéde et les Etats-Unis. L’ équipe d’ évaluation a élaboré des
données comparatives nombreuses.

L’ accroissement rapide du nombre de cas est décrit comme un «phénomeéne mondial». Mémesi
le RPC a connu une période d’ augmentation exceptionnellement forte, particuliérement pendant
la période de 1990-1995, il n’en a pas moins affiché un pourcentage moins élevé de personnes
d entre 20 et 64 ans touchant des prestations d’ incapacité que les autres pays. Mais s agit-il
d'une comparaison significative? Probablement pas, car il faudrait examiner I’ éventail global
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des programmes de prestations d’ incapacité d’ un pays pour pouvoir déterminer quel paysale
programme le plus «vaste».

La question de savoir si une augmentation importante du nombre de cas dénote ou non un
probléme relativement au programme '’ a pas été tranchée. A mesure que la population vieillit,
gue des incapacités plus nombreuses sont reconnues et que les emplois deviennent plus rares, on
peut s attendre a une augmentation importante de la charge de travail, qui peut étre normale.

Les taux de cotisation sont également tres faibles au Canada, méme s, encore |3, il est difficile
de faire des comparaisons utiles, car les modéles de base différent tellement d’un pays al’ autre.
Certains (comme |le Canada) ont des programmes distincts pour les cotisants (travailleurs) et les
autres — il s agit essentiellement d’ une pension pour les travailleurs et d’'un systeme d' aide
sociale lié aux ressources pour les autres. D’autres pays ont un modéle plus «unifié» —
essentiellement un régime universel en Suede et un généreux régime de pensions liées aux
ressources en Australie et en Nouvelle-Zélande. 1l y a également des approches tres différentes
en ce qui concerne les interactions entre les programmes de revenu, les programmes axés sur les
colts découlant de I’incapacité et les services rattachés al’incapacité. 1l est dgadifficile de
comparer les descriptions des programmes, encore plus leur efficacité.

Les définitions de I'incapacité aux fins de I’ admissibilité peuvent étre classées selon qu' elles
reposent sur des criteres et des facteurs médicaux, fonctionnels ou professionnels. Detels
critéres peuvent étre utilisés seuls ou en paralée. Le Régime de pensions du Québec utilise
strictement des critéres médicaux, ce qui se traduit par une définition étroite. La Grande-
Bretagne a récemment adopté un systéme reposant uniquement sur des criteres fonctionnels.
Les Pays-Bas ont récemment éliminé eux aussi les critéres professionnels. Celareprésente un
resserrement important de leur définition, autrefois trés vaste, qui tenait compte de facteurs
socio-économiques, en plus des facteurs professionnels.

L e Canada, comme les Etats-Unis, a recours & une combinaison de critéres médicaux et de
criteres professionnels. Méme s'il existe diverses approches, il est difficile de les comparer et de
déterminer laguelle est la plus adéquate. |1 ne fait pas de doute qu’ un critére professionnel,
méme un critére strict comme «inapte a travailler de facon permanente» - qui est essentiellement
le critere du RPC - est le plus susceptible d’ étre interprété de fagon ainclure les personnes dont
I’incapacité est «aggravée» par I’ interaction de facteurs comme I’ &ge, le manque d’ éducation et
le manque d’ expérience de travail, hormis les travaux physiques exigeants. Les secteurs de
compétence qui cherchent a resserrer leurs critéres éliminent en général les facteurs
professionnels. On peut se demander si ¢’ est «juste» ou équitable de procéder ainsi.

Certains pays de référence offrent des prestations d’incapacité partielle dans e cadre de régimes
nationaux de pension ou de revenu (la Suéde, les Pays-Bas) ou dans le cadre d’ un programme
distinct (I’ Australie, I’ Allemagne), contrairement au Canada (et au Québec, ala Grande-
Bretagne, &la Nouvelle-Zélande et aux Etats-Unis). Au Canada, essentiellement, | incapacité
partielle N’ est couverte que par les régimes d indemnisation des accidents du travail et les
régimes d’ assurance-automobile sans égard a la responsabilité. Mais les répercussions des
régimes assurant les incapacités partielles ne sont pas claires — est-ce qu'ils offrent des
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prestations a des personnes qui, autrement, ne recevraient rien, ou s agit-il tout smplement de
réduire les prestations des personnes qui, autrement, toucheraient un plein paiement? Tout
dépend de la fagcon dont e programme est interprété — il n'y a pas de base uniforme a partir de
laguelle établir une comparaison.

Les barémes de prestation varient énormément — montants forfaitaires, prestations en fonction
du salaire, prestation liée aux ressources, montant déterminé selon I’ unité familiale, etc. — de
sorte qu’ encore 13, les comparaisons sont difficiles. |l est cependant clair que les prestations du
RPC sont de beaucoup inférieures aux prestations offertes en Suede et dans les Pays-Bas, et que
les maximums du RPC sont de beaucoup inférieurs a ceux de I’ Allemagne et des Etats-Unis
(mais ces pays n’ont pas de minimums). Les versements du RPC se comparent davantage a
ceux desrégimes de |’ Australie et de laNouvelle-Zélande. La pension maximale du RPC est
inférieure 2 10 000 $ par année et ne représente que 31 % de la moyenne des salaires dans
I’industrie au Canada - ce n’est guére «I’ assiette au beurre» parfois décrite dans les médias.
Maisil n'y apas de moyen clair de définir le niveau de prestations approprié.

Il Ny apas delien administratif, et peu de liens concrets, entre le RPC et |es prestations de
maladie a court terme versées dans le cadre de I’ assurance-emploi, et ¢’ est surtout parce que les
prestations de maladie de |’ A-E sont de si courte durée - 15 semaines par rapport a ce qui
semble étre la norme internationale, soit un an. Selon cette étude, il y aurait lieu d améiorer la
transition entre les prestations de maladie de I’ A-E et les prestations du RPC, de sorte que les
personnes handicapées ne subissent pas d’ interruption injuste de leur soutien financier. (Il'y a

d autres raisons pour lesquellesil conviendrait de considérer «la premiére année» comme un
éément important aaméliorer. Ony reviendra dans la discussion du rapport intitulé «Return-to-
Work Strategies From Other Systems May Improve Federal Programs», du General Accounting
Office des Etats-Unis.)

Par rapport a d’ autres secteurs de compétence, notamment le Québec, I’ étude critique le RPC
parce qu'il n"apas de lignes directrices pour |’ évaluation des incapacités, qu'il est trop
centralisé, et qu'il ne réussit pas a utiliser efficacement le concept de «I’ équipe» (c.-a-d. le
concept «multidisciplinaire») dans ses évaluations. De plus, ¢ est au requérant qu’il revient

d obtenir et de présenter I’information nécessaire, ce qui peut étre un fardeau injuste pour
certains, par exemple ceux qui n’ont pas beaucoup d’ aptitudes en littératie. Ces critiques
semblent [égitimes. De toute évidence, un programme de revenu destingé aux personnes
handicapées ne réussit pas a atteindre |’ un de ses grands objectifs s rien ne garantit dans la
pratique que les cas semblables seront traités de facon semblable.

Tous les secteurs de compétence étudiés ont un systéme d appel, mais certains (Australie,
Allemagne, Pays-Bas et Etats-Unis) ont un processus administratif o examen interne, tandis que
d autres (Suéde, Grande-Bretagne, Nouvelle-Zélande) ont un processus immédiat d’ appel
devant un tribunal indépendant. Le systéme du Canada est plus ou moins hybride. Maisles
différences entre les systémes sont probablement plus apparentes que réelles, car les pays qui
n’ont pas un systéme d’ examen administratif ont - ou sont en train d’ élaborer - des normes plus
strictes pour I ouverture initiale du dossier, ce qui, dans la pratique, ale méme effet. Les
évaluateurs préconisent |’ affectation de ressources au niveau initial de la prise de décision, ce
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qui est probablement plus équitable pour les requérants. Maisil n’y a pas de moyens véritables
de comparer des systémes par rapport a une norme «absolue» de décisions efficaces et
équitables.

Finalement, certains pays - notamment I’ Allemagne, la Suede et les Pays-Bas - accordent
nettement plus d’' importance a la réadaptation et aux mesures d'incitation au travail que le RPC.
L’ évaluation fait cependant valoir que certaines caractéristiques fondamentales de leurs
programmes facilitent |’ intégration de mesures de réadaptation et d’incitation au travail,
particuliérement les prestations de niveau plus élevé et la reconnai ssance de I incapacité partielle.
Il'y a cependant des possibilités d'améliorer le rendement du RPC dans ce domaine, qui
commencent a peine a étre explorées dans le cadre du Projet national de réintégration
professionnelle - qui, cependant, est d’ envergure trés limitée.

L’impression globale qui se dégage de I’ évaluation, ¢’ est que méme s le RPC pourrait profiter
des idées mises de I’ avant par d’ autres secteurs de compétence, il n’ est pas fondamental ement
mauvais s on le compare aux systemes d’ autres pays, pas plus qu'il n’est fondamentalement
différent sur le plan des défis arelever.

ii. Lesstratégies deretour au travail des autres systemes peuvent améliorer les
programmes fédér aux

United States Genera Accounting Office, Report to the Chairman, Specia
Committee on Aging, U.S. Senate, SSA DISABILITY, juillet 1996 (GAO,
1996i)

Le GAO apublié récemment plusieurs rapports sur la Social Security Administration (SSA) des
Etats-Unis et ses programmes d assurance-incapacité (DI) et de prestations supplémentaires de
sécurité du revenu (SSI). LaDI est le régime de pensions qui S adresse aux cotisants
(travailleurs), tandis que les SSI sont des prestations liées aux ressources destinées aux non-
travailleurs. L’un des grands arguments avancés dans ces rapports critiques concerne I’ échec
général de laréadaptation et du retour au travail. Moins de lamoitié de 1 % des bénéficiaires de
DI retournent au travail, méme s'ils ont tous des antécédents professionnels - observation qui
peut essentiellement étre faite également au sujet du programme de prestations d’ incapacité du
RPC du Canada, méme si les antécédents du RPC sont un peu meilleurs.

Le GAO fait vaoir, araison, que les mesures de réadaptation et d’incitation au travail peuvent
donner de gros «dividendes», méme si elles ne connaissent qu’ un succes limité. Par exemple :

La SSA estime que les prestations versées a un bénéficiaire sa vie durant seront réduites

d environ 60 000 $ si un prestataire de DI retourne au travail et d’environ 30 000 $ s un
prestataire de SSI retourne au travail. [traduction]

Par exemple, si 1 % de plus des 6,3 millions de bénéficiaires quittaient le programme des
prestations d’ incapacité de la SSA pour retourner au travail, les prestations en
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especes qu’ils touchent leur vie durant serait réduites de 2,9 milliards de dollars, selon
des chiffres estimatifs. [traduction]

Il est essentiel de repréciser que des gains minimes, apparemment tres limités, peuvent avoir des
effets along terme trés importants sur les colts d’ un programme de revenu destiné aux
personnes handicapées. Ce n’est pas nécessaire d’ obtenir des résultats spectaculaires
immédiatement.

Selon les évaluateurs du GAO, la SSA devrait adopter les «meilleures pratiques» des
programmes d’ assurance sociale de I’ Allemagne et de la Suede et des employeurs privés des
Etats-Unis. On considére que ces systémes réussissent bien a aider |es personnes handicapées a
se réintégrer ala population active. Voici leurstrois principales stratégies:

Intervenir le plus tét possible apres un incident ayant causé ou étant susceptible de
causer une incapacité, afin de promouvoir et de faciliter le retour au travail.

Déterminer et fournir |’ aide nécessaire pour aider les bénéficiaires a retourner au travail
et gérer les cas de facon a atteindre les objectifs de retour au travail.

Structurer les prestations en espéces et |es prestations médicales de fagon a encourager
les personnes handicapées a retourner au travail.

En principe, de telles stratégies devraient étre intégrées a un programme global de retour au
travail.

Cependant, aux Etats-Unis (comme au Canada), il y a décalage aprés le début d’ une incapacité
ou d'une maladie grave.

Plutét que d’ intervenir rapidement pour faciliter le retour au travail, les systémes américain et
canadien se concentrent sur I’ admissibilité along terme aux prestations en espéces. Comme on
I’avu lorsqu’il a été question de I’ é&ude comparative au sujet du RPC, la personne handicapée se
voit donc obligée de prouver qu’ elle est incapable de travailler pour éviter de tout perdre. Il en
résulte que la période critique pour les initiatives de réadaptation et de retour au travail n’est pas
exploitée. Méme si I’ on peut prendre des mesures ultérieures pour intégrer la personne
handicapée au milieu de travail, elles seront vrai semblablement beaucoup moins efficaces.

De laméme facon, les systemes américain et canadien sont beaucoup trop lents lorsqu’il S agit
d offrir des services efficaces de réadaptation, y compris la gestion des cas. Au moment ou les
guestions de la réadaptation commencent a étre envisagées, le prestataire sera peut-étre
convaincu gqu’il n’existe pas d emploi pour lui, et aura perdu confiance en sa propre capacité

d effectuer cetravail. Laplanification individuelle du retour au travail doit commencer
beaucoup plus tot.

Finalement, les systémes américain et canadien comportent un certain nombre de facteurs de
désincitation face au retour au travail. Aux Etats-Unis plus particuliérement, les prestations en
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especes a court terme sont élevées, et I’ admissibilité aux prestations médical es dépend du
maintien de ces prestations. La personne handicapée est donc peu incitée a retourner au travail,
surtout a court terme.

Cette évaluation, comme la précédente, laisse penser qu'il faut accorder beaucoup plus

d attention ala période initiale d’' incapacité, lorsque des décisions cruciales sont prises. Trop
souvent, des personnes qui auraient des perspectives raisonnables de retourner au travail sont
obligées, apres quatre mois, de prouver qu’ elles sont totalement «inaptes a travailler» pour étre
admissibles au RPC (ou ades prestations d’'ILT). Le bénéficiaire ne regoit pratiquement aucun
soutien individuel pour I’ encourager a demeurer dans la population active. Un plus grand
nombre de bénéficiaires retourneraient travailler s'ils n’ étaient pas obligés de prendre s t6t la
décision de demander ou non des prestations along terme. Notre systeme répondrait mieux aux
besoins des bénéficiaires along terme s'il mettait moins I’ accent sur des prestations élevées a
court terme et davantage |’ accent sur une stratégie efficace de réadaptation, qui permettrait aux
bénéficiaires de tenter de retourner au travail essentiellement «sansrisque». Et si un plus grand
nombre de bénéficiaires retournaient dans le marché du travail concurrentiel de cette fagon, les
ressources ainsi dégagées pourraient permettre d aider plus adéquatement les bénéficiaires qui
ont des besoins importants along terme, et que le systeme actuel dessert le plus mal.

iii. Annual Report 1994-95
Department of Social Security, Australia (Department of Social Security, 1995)

Ce qui est remarguable au sujet de ce rapport annuel, ce n’ est pas son contenu en soi (méme s
certains des faits nouveaux les plus importants a se produire en Australie sont intéressants en
soi), maislafacon dont il est structuré. Il est présenté en fonction des objectifs que le Parlement
afixés pour le ministére. Chaque programme, et ce qui S est passé a son égard pendant I’ année
de référence, est présenté en fonction des objectifs particuliers du programme. Comme on lelit
dans I’ introduction, «ce rapport est congu pour permettre au lecteur d’ évaluer le rendement du
Ministére en 1994-1995, particuliérement en matiere de fourniture de services et de reddition de
comptes, sans avoir besoin de consulter d’ autres sources» [traduction]. Méme s'il s agit peut-
étre la d une exagération, le smple fait que la démarche ait été tentée fait de ce rapport annuel
un ouvrage extrémement utile et informatif.

Le chapitre intitulé «Income Security for People with Disabilities and the Sick» aborde sept
programmes : pensions d’ incapacité; pensions d’ épouse; pensions pour soignant; alocation de
maladie; alocation de mobilité; allocation pour enfant invalide; et concessions postales pour les
aveugles. Chaque programme est doté de sa propre stratégie et de ses propres objectifs de
rendement.

Par exemple, la principale stratégie du programme des pensions d’ incapacité est de «rattacher les
aspects du programme qui concernent le soutien du revenu a des activités d emploi, d’ éducation,
de formation et de réadaptation pour faciliter I"intégration des bénéficiaires au principal courant
économique et socia de lavie» [traduction]. Comme le dit le rapport, <méme si le nombre de
participants aux mesures de réforme des prestations d’incapacité est encore
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modeste, quelque 6 500 prestataires sont retournés au travail en 1994-1995, soit une hausse de
70 % par rapport al’ année précédente» [traduction]. Comme on |’avu au sujet de I’ étude du
GAO, méme a ce niveau, ces résultats peuvent avoir des répercussions importantes.

Mais les objectifs du programme de pensions d’incapacité ne sont pas limités a aider les
prestataires a quitter le programme. 1ls incluent notamment I’ utilisation des ressources,
I’évaluation, la suffisance, I’ entraide et I’ indépendance financiere; la participation, | efficacité
administrative et le service ala clientéle; 1a protection des droits des clients; et le contrdle des
paiements erronés et des fraudes. Ensemble, ces objectifs donnent un apercu plus complet du
programme de prestations d’ incapacité qu’ une définition étroite axée sur le nombre de cas et
leur augmentation, ou encore les codts.

Dans le cadre du systéme australien, les soignants ont droit a une pension distincte. Mémesi le
rapport annuel ne fournit pas de détails a ce sujet, il semble que ce programme soit en train

d’ étre bonifié dans le cadre d’ une stratégie de vie autonome, et que les améliorations soient
couvertes en partie par I’ éimination progressive des prestations pour épouse, destinées, comme
leur nom I'indique, aux conjointes de sexe féminin. Etant donné le role important joué par les
soignants «informels» et les colts élevés des solutions de rechange aux soins a domicile (soins
institutionnels ou soins résidentiels), il serait peut-étre utile d’ envisager une pension pour les
soignants au Canada.

L’ allocation de mobilité est une autre idée australienne intéressante - ¢’ est une somme forfaitaire
versée directement aux personnes qui ont besoin d’ aide en matiere de transport. Elle semble
étre établie a un niveau standard pour les personnes admissibles, ¢ est-a-dire, selon le rapport,
52,40 $ (dollars australiens) aux deux semaines, et elle est indexée en fonction de I’inflation. 1
est intéressant de constater qu’ en 1994-1995, dans |’ ensemble du pays, seulement 54 demandes
de réexamen ont été présentées a des agents d’ examen autorisés, 12 appels ont été présentés au
tribuna des appels de la sécurité sociae et 3 appels au tribuna des appels administratifs. Cela
peut s expliquer soit par la grande qualité et la crédibilité des décisions initiales, soit par la
perception, de la part des bénéficiaires, qu’ils ont peu de chance d’ avoir gain de cause en appel
(oulesdeux). Cequel’onignore, c'est Sl existe des mécanismes informels d’ appel, par
exemple recourir & son député.

L’ alocation pour enfant invalide, qui est versée aux parents qui s occupent d’ un enfant invalide
alamaison, semble plus élevée que les sommes versées dans | e cadre de programmes
comparables au Canada. En 1994-1995, le total des versements s est accru de 10 % pour plus
de 87 000 enfants et les dépenses ont totalisé 188 millions de dollars (australiens). On peut en
déduire que le programme n’est pas limité aux enfants qui ont une incapacité grave (comme

' est habituellement le cas au Canada) et que le versement moyen est de plus de 2 000 $ (dollars
australiens) par année. Des cartes d’ assurance-santé sont également fournies. Le programme
semble reconnaitre dans une certaine mesure le revenu perdu par le parent (presque
invariablement la mere) qui est incapable de travailler a1’ extérieur de lamaison. Dans son
rapport annuel, le gouvernement fait savoir qu'il envisage de recourir a des «tables d'incapacité
des enfants» pour mesurer les limitations fonctionnelles des enfants par rapport a des normes
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appropriées selon I’ &ge. Le rapport ne précise pas si ce changement s explique par mesure
d économie, mais cela semble vraisemblable dans les circonstances.

iv. «Social Insurance, Disability and Personal Injury: A Retrospective View»

John F. Keeler (Law School, University of Adelaide), University of Toronto Law Journal, 44,
275, 1994 (Keeler, 1994)

Le professeur Keeler examine ce qui S est passé en Australie, en Nouvelle-Zélande, au Canada,
aux Etats-Unis et en Grande-Bretagne au cours des 25 derniéres années en matiére d’ assurance
sociae, d’incapacité et de préjudice personnel. |l fait remarquer que méme si les régimes «sans
égard a la responsabilité» ont suscité beaucoup d’intérét pendant la période, particuliérement
sous I’ influence de I’ ouvrage précurseur The Forensic Lottery, du professeur Terence Ison,
seule la Nouvelle-Zélande a tenté une réforme véritablement globale. Mais méme dans ce cas, le
régime de la Nouvelle-Zéande ne portait que sur les accidents, et non pas sur les incapacités de
toutes causes, et il afait I’ objet de coupures importantes ces dernieres années.

L’intérét de I’ ouvrage du professeur Keeler, ¢’est qu'il examine en détail le débat juridique qui a
entouré les régimes sans égard a la responsabilité au cours des 25 derniéres années, et qu'il en
évalue les principaux arguments. Maisil aborde également un genre distinct d’ analyse des
programmes d’ indemnisation des personnes handicapées, qui porte sur leurs aspects

d assurances et de politiques sociales, qui ne sont généralement pas pris en considération dans
les approches juridiques du probleme. Cependant, il cite Patrick Atiyah (Atiyah, 1993) en
Angleterre et Stephen Sugarman (Sugarman, 1989) aux Etats-Unis, les présentant comme des
cas d’ exception - des experts juridiques qui connaissent aussi |es répercussions des régimes
d’indemnisation proposés sur la politique sociale et qui en discutent.

Keeler examine en détail la gamme des éléments (conception et stratégie) qu'il faudrait envisager
dans le cadre d’ un régime «universel» ou «global» :

Couverture - accidents seulement, ou également blessures et maladies?

Devrait-on prévoir également des prestations de déces?

Est-ce que certaines incapacités devraient étre exclues pour des raisons attribuables ala
conduite de la personne handicapée : acte criminel ? Sévices auto-infligés? Témérité?
Devrait-il y avoir un minimum forfaitaire?

Devrait-il y avoir des dispositions couvrant une incapacité partielle?

Devrait-on prévoir |I'indemnisation en fonction du «revenu perdu»?

Y at-il desincapacités «mineures» qui devraient étre exclues?

Que penser des prestations médicales, des prestations de réadaptation et des prestations
pour soins along terme?

Devrait-on prévoir des pertes non économiques (douleurs et souffrance, chocs nerveux)?
Comment le régime devrait-il étre financé?

et de nombreux autres ééments. Cet ouvrage donne un apercu fort utile de ce que suppose une
réforme véritablement approfondie des systémes de revenu destinés aux personnes handi capées.
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v. Disability, Work and Cash Benefits (ouvrage collectif publié sousla direction de
M ashaw, Reno, Burkhauser et Berkowitz, 1996)

Cet important ouvrage qui a été publié récemment aux Etats-Unis renferme plusieurs études sur
I’ accroissement des demandes présentées aux programmes destinés aux personnes handicapées
ces derniéres années et sur les perspectives de retour au travail des personnes handicapées.

Dans leur apercu, Jerry Mashaw et Virginia Reno présentent les grandes conclusions suivantes
(p. 27-29) :

La croissance rapide qu’ a connue récemment |e nombre de demandes de prestations
d'incapacité est dans une large mesure un phénomene temporaire, attribuable au
ralentissement économique du début des années 90, au vielllissement de la population

(d &ge actif) et al’ @largissement de la population d’ &ge actif par suite du nombre de plus
en plus grand de femmes qui font leur entrée sur le marché du travail.

Les fournisseurs du secteur privé devraient participer ala réadaptation selon des
formules innovatrices.

Il devrait y avoir un programme de subventions salariales pour les personnes handicapées
(en complément des mesures d' éimination des obstacles prises aux Etats-Unis en vertu
de |’ Americans with Disabilities Act).

L’ efficacité des mesures de retour au travail et |’ équité de I’ évaluation médicale des

demandes pourraient étre améliorées s on adoptait une meilleure approche de gestion de
I incapacité.
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E. Sommaire: Principales conclusions et lecons apprises

Un nombre important des bénéficiaires du RPC pourraient retourner au
travail S'ils disposaient de services adéquats de réadaptation
professionnelle. On a déterming, dans le cadre d’ autres systemes, que
I’intervention précoce est un facteur essentiel de la réussite du retour au
travail - mais elle peut demander de la coordination avec les autorités
provinciales, les assureurs, les employeurs, etc.

Méme des succes limités de tres petite envergure lorsgu’il s agit d'aider
une proportion limitée de bénéficiaires aretourner au travail peuvent se
traduire par des économies trés importantes along terme. 1l n’est pas
nécessaire de connaitre des succes spectaculaires immédiatement.

La définition «tout ou rien» de I’ employabilité qu’ utilisent le RPC et

d autres programmes de sécurité du revenu représente un puissant
facteur de désincitation face alaréadaptation et al’emploi, et donnelieu
acequ'il aété convenu d appeler le «cercle vicieux de |’ aide sociale».

La plupart des personnes handicapées sont capables de travailler, jusgu’ a
un certain point, mais auraient quand méme besoin d’ un complément de
revenu. L’ approche du «tout ou rien» pose des problémes, alafois au
bénéficiaire et au contribuable, car les économies possibles ne se
matérialisent pas.

Il N’y apas de réponses claires lorsqu’il s agit de déterminer lameilleure
fagon d' établir un équilibre entre les possibilités et 1a sécurité. Un point
de départ consisterait peut-étre a se concentrer sur les désavantages que
subissent les personnes handicapées qui continuent néanmoins de
travailler.

La complexité du systeme, ou des systemes, de sécurité du revenu pour
les personnes handicapées, qui se traduit notamment par un manque

d uniformité et des chevauchements entre secteurs de compétence, a é&té
bien étayée dans la documentation. Un point de départ de toute réforme
serait une base de données centralisée de sorte que les caractéristiques
de tous |es programmes soient connues.

102



Il y ades avantages et des inconvénients éventuels a un systeéme intégré
de revenu pour les personnes handicapées. |l y a des obstacles
administratifs et pratiques élevés. Rien ne prouve qu’ un systéme unifié
sera plus efficace qu’ actuellement. |l pourrait présenter de nouveaux
problémes, car les régimes actuels sont prévus pour répondre a des
besoins particuliers qui pourraient étre négligés si I’ on adopte I’ approche
de la «taille unique».

Parmi les solutions de rechange qui ont été proposées, on retrouve un
examen des étapes intermédiaires qui pourraient étre franchies en vue
d’ une approche mieux coordonnée.

Le RPC pourrait profiter des idées mises de I’ avant dans d’ autres pays.
Néanmoins, le régime n’est pas fondamentalement mauvais s on le
compare a d’ autres systémes, pas plus qu'il n’est fondamental ement
différent en ce qui concerne les défisarelever.

103



0. L es services en matiéere de vie autonome et de soutien
communautaire

par Patti Bregman
A. Introduction

Commeon I'avu plustdt, il y alieu de croire que, moyennant les services et le soutien
appropriés, les personnes handicapées peuvent étre en mesure d’ occuper un emploi. Les
services et le soutien peuvent également donner aux personnes handicapées les moyens de
participer a une vaste gamme de services communautaires, comme n’importe quel autre citoyen.

Cependant, divers services peuvent se révéler nécessaires a cette fin. Nous discuterons dans le
présent chapitre de certaines des données documentaires pertinentes, de méme que de ce qui est
connu au sujet des approches qui semblent les plus efficaces.

Comme I’indique le présent chapitre, le soutien personnel et les services communautaires jouent
un réle essentiel dans la capacité des personnes handicapées de vivre en autonomie et de
Sintégrer alacollectivité. Ilssont essentiels ala participation communautaire, al’ égalité des
personnes handicapées ains qu’al’emploi. De nombreuses études et de nombreux examens,
notamment de la part de divers comités parlementaires et, le plus récemment, du Groupe de
travail fédéral concernant les personnes handicapées (1996), ont abordé cette question.

Aingl, le soutien personnel et les services communautaires peuvent contribuer alaréalisation des
objectifs du gouvernement fédéral. Néanmoins, la responsabilité directe de tels services releve
principalement des provinces et des territoires. 1l convient de préciser cependant qu’ un
financement fédéral important est consacré a ces services, par I’ entremise du Transfert canadien
en matiére de santé et de programmes sociaux, de I’ accord de RPPH, de la Loi canadienne sur
la santé et par I’ entremise d' autres mécanismes. |l peut arriver également que certains services
soient financés directement par le gouvernement fédéra. 1l existe divers mécanismes au moyen
desquels le gouvernement fédéral pourrait, S'il le voulait, financer des activités dans ce domaine.

i. Genresde services

Les deux genres de services les plus souvent rattachés aux mesures de soutien ou aux services
communautaires pour les personnes handicapées sont les suivants :

les services de préposés aux soins (que I’ on appelle souvent aux Etats-Unis services
d aide personnelle — PAS);

les services plus traditionnels de soins a domicile, qui comprennent des services
professionnels comme les soins infirmiers et des services non professionnels comme les
services d aide familiale.
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Ces deux catégories de service peuvent se chevaucher de nombreuses fagons, maisiils reposent
sur des principes différents. Les services de préposes aux soins sont étroitement reliés au
mouvement de vie autonome. L’objectif de la plupart des programmes de services de préposés
aux soins est de rehausser |’ autonomie et I'indépendance. Le concept de I’ autodétermination est
alabase de la prestation de tels services.

Par comparaison, les services communautaires ou services de soins a domicile se sont
traditionnellement inscrits dans |’ approche plus professionnelle ou plus médicale des soins aux
personnes handicapées. Cependant, on assiste a une convergence des deux modéles. Dans
certains secteurs de compétence, les programmes de soins a domicile commencent a adopter les
principes de la vie autonome.

L es services de préposés aux soins: description générale

Dans |e cadre des services de préposés aux soins, les personnes handicapées recoivent de I’ aide
pour s acquitter des activités de lavie quotidienne. |l s agit notamment, mais non
exclusivement, d’ aide pour prendre un bain, s habiller et manger, de méme que d aide pour

S acquitter d' activitésliées au travail. Les services de préposés aux soins peuvent étre dispenses
dans divers milieux et par différents genres de fournisseurs de services. Par exemple :

Services d extension

Les services d’ extension sont des services de préposés aux soins qui sont offerts par
I’entremise d’ un organisme, adomicile, au lieu de travail ou ailleurs. Le genre des
services offerts et le nombre d' heures visées font I’ objet d’un contrat. Ces services ne
sont pas offerts 24 heures par jour.

Logements avec services de soutien, ou habitations collectives du méme genre

Dans |e cadre de ce genre de services, les personnes handicapées vivent dans des
appartements regroupés et peuvent recevoir des services de préposés aux soins a
domicile. Le nombre d heures de services est déterminé par contrat, maisil y ades
préposés sur place 24 heures par jour et ils sont disponibles en cas d' urgence. Detels
services sont offerts seulement a domicile, et non al’école ou au lieu de travail.

Services directement financés

Un programme dans le cadre duquel les bénéficiaires recoivent les fonds nécessaires pour
acheter directement leurs propres services de préposeés aux soins est une option que I’ on
retrouve de plus en plus souvent dans de nombreux secteurs de compétence. L’ Alberta,
le Manitoba, I’ Ontario et e Québec offrent de tels projets de financement direct. Aux
Etats-Unis, le systéme Medicaid offre également aux bénéficiaires un financement direct
pour les services de préposés aux soins. Cette approche suscite de plus en plus d’intérét.

Plus tard au cours du présent chapitre, nous discuterons des conclusions de diverses
évaluations ayant porté sur des modeles de financement direct.
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Services a domicile et services communautaires

Les programmes de services a domicile et de services communautaires répondent & une grande
diversité de besoins, depuis les soinsinfirmiers a domicile jusgu’ aux mesures de soutien en
milieu de travail pour les personnes handicapées. Dans certains cas, ils peuvent comprendre des
services de préposés aux soins. De tels programmes suscitent de plus en plus d’intérét, pour
diverses raisons (voir Nosek, 1991; Spillman et Kemper, 1992) :

Pour donner aux personnes venant d’ étre désinstitutionnalisées les moyens de vivre dans
lacollectivité,

Pour répondre aux pressions démographiques, qui font qu’ une population vieillissante
aura besoin de services plus nombreux pour pouvoir demeurer dans la collectivité, la
solution de rechange étant une institutionnalisation colteuse et peu souhaitable;

Pour dispenser des services essentiels a des personnes qui ont une maladie aigué ou
chronique qui les obligerait autrement a étre hospitalisées.

ii. Autres caractéristiques des services de soutien communautaire
L es services de soutien communautaire peuvent varier sous de nombreux aspects, notamment :

L’ objet du service: a-t-il pour but de soutenir I’emploi, lesloisirs, la santé, I’ éducation,
I activité sociae ou une combinaison de ces é éments?

La population desservie : les services s adressent-ils aux personnes agées, aux personnes
dont lamohilité est réduite a cause d’ un handicap, aux personnes présentant une
déficience intellectuelle?

Mode de prestation : les services sont-ils offerts dans la collectivité ou dans un milieu
institutionnel?

Genre de fournisseur : services fournis par lafamille et d’ autres aidants naturels, des
professionnels, des paraprofessionnels;

Service direct ou indirect : services fournissant directement des soins ou des services aux
bénéficiaires, ou services visant a améiorer la qualité des soins dispensés par les
organismes,

Source de financement : gouvernement fédéral, autorités provinciales, financement privé
Ou assurance.
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B. Orientation stratégique des services et réper cussions pour leur évaluation

Comme on I’avu au chapitre 1, les politiques ont beaucoup évolué ces derniéres années en ce
qui concerne la fagcon dont les personnes handicapées sont percues. Le Canada, comme la
plupart des autres pays occidentaux (Lunt et Thornton, 1993), avait autrefois une attitude
paternaliste, mais dorénavant, il encourage et respecte |’ autonomie et la responsabilisation. Le
rapport Pleine participation 1992 (Pleine participation, 1993) dénote cette évolution, depuis une
vision «portes fermées» en passant par une vision «portes entrouvertes» jusqu’ a une vision
«portes ouvertes». Cette vision «portes ouvertes» a été avalisée par tous les ministres fédéraux,
provinciaux et territoriaux responsables des services sociaux, de méme que par le Comité
permanent des droits de |a personne et de la condition des personnes handicapées du
gouvernement fédéral.

Cette transformation de la vision a notamment des répercussions sur lafagon dont les services
communautaires sont disposes, et sur lafagon dont il faut les évaluer. Cette évolution, qui a des
retombées importantes pour les services communautaires, est examinée briévement ci-dessous.

Stade 1: La désingtitutionnalisation (modéle «portes fer mées»)

Cette approche ingtitutionnelle reposait sur I” hypothése voulant que |es personnes handicapées
soient, dans la plupart des cas, frappées d’ une incapacité permanente et donc réputées
incompétentes. Cette approche se concentrait sur le soin et |a protection des personnes
handicapées, surtout en milieu institutionnel.

Au cours des 20 dernieres années en particulier, |’ intégration communautaire a remplacé
I’institutionnalisation comme modél e de prédilection pour dispenser des services destinés a
soutenir les personnes handicapées. Les premieres évaluations ont fait la preuve que les
personnes handicapées pouvaient vivre dans la collectivité. De nombreuses recherches ont cerné
les genres de services qui S imposaient et ont examiné différents modéles de prestation des
services. (On trouvera une recension des évaluations des premiers programmes analysant les
services de soins a domicile aux Etats-Unis, au Royaume-Uni, au Canada, dans les Pays-Bas, en
Suede, en France et en Italie dans Lesemann et Martin, 1993; voir également Weissert, Cready
et Pawelak, 1988; ains que Lord, Hutchison et Farlow, 1988).

Ces études et de nombreuses autres ont démontré les avantages des services communautaires
pour diverses raisons, notamment la capacité, pour les personnes handicapées, de vivre dans la
collectivité et de S'y intégrer, et une capacité accrue d autocontréle (Boschen, 1995; Lakin,
Blake et Prouty, 1991; et O’'Brien, 1996). Les évaluations portent dorénavant sur les facteurs
qui assurent une bonne transition du milieu institutionnel versle milieu communautaire
(Lemieux-Brassard, 1995). Certaines évaluations sont actuellement en train d’ examiner la
désinstitutionnalisation dans diverses provinces, notamment la Saskatchewan, I’ Tle-du-Prince-
Edouard, Terre-Neuve, I’ Ontario, le Manitoba et I’ Alberta. 11 y a des problémes au niveau de la
désingtitutionnalisation s les services communautaires ne sont pas disponibles.
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Un ouvrage faisant autorité, I’ étude longitudinale Pennhurst (Conroy et Bradley, 1985) ayant
porté sur la désinstitutionnalisation ordonnée par le tribunal de |’ école et de |’ hopital d Etat de
Pennhurst, en Pennsylvanie, a suivi les résidents pendant plus de cing ans aprés leur
désingtitutionnalisation et a démontré de nombreux avantages de cette derniére. Cette étude et
d autres faisaient état de changements dans les attitudes des familles al’ égard des placements
communautaires. A I’ origine, les membres de lafamille se préoccupaient des répercussions que
pourraient subir leur parent, et 55 % s'y opposaient fortement. Mais apres les placements
communautaires, le taux d opposition est tombé a4 %. A I'inverse, avant les placements,
seulement 19 % des familles étaient tout a fait en faveur, et ce pourcentage est passé a 66 % par
la suite.

Stade 2: Acceptation des services communautair es (modéle «portes entrouvertes»)

Plus récemment, les services communautaires sont devenus le modée de prédilection, ce qui se
traduit par lafermeture de certaines institutions. L’ approche «portes entrouvertes» reconnait les
potentialités de I'individu. Elle est fortement axée sur la réadaptation, sur le soutien des
individus pour les aider a s autocontréler et a s adapter al’ environnement. Ce changement, qui
S est manifesté dans de nombreux pays, est bien étayé (GAO, 1994d; Pleine participation, 1993).
L’ éude du GAO afait ressortir I'importance de services de soins de longue durée et a examiné
comment divers pays s étaient attaqués a cette question et a celle de I’ augmentation des codts.

Stade 3: Lesprincipes de la vie autonome (modéle «portes ouvertes»)

Selon le rapport Pleine participation, la vision «portes ouvertes» est le reflet d’ une société qui
est attentive aux besoins de ses Canadiens et Canadiennes ayant un handicap, qui comprend
I”importance de responsabiliser la personne, qui admet la nécessité d' une adaptation du milieu
social et physique et qui reconnait les droits et |es responsabilités des personnes ayant un
handicap». Un changement important qui s est manifesté, conformément ala vision «portes
ouvertes», est I'importance de plus en plus grande qu’ a prise le mouvement pour unevie
autonome (qui, comme I’ indique Boschen, 1995, a commencé avoir le jour il y a une vingtaine
d années, mais qui a été de plus en plus largement accepté ces derniéres années).

Selon I Association canadienne des centres de vie autonome, la vie autonome est |e processus
par lequel «les citoyens handicapés peuvent vivre comme ils le souhaitent en assumant la
responsabilité d’aller chercher et de gérer des ressources personnelles et communautaires»
[traduction]. Les grands principes de la philosophie de la vie autonome comprennent
I’indépendance et |e contrdle exercés par I’individu sur les services dont il abesoin. Ce modéle
se distingue donc du modéle traditionnel, dans le cadre duquel ces décisions sont généralement
prises par des professionnels.

Le réle du mouvement en faveur des personnes handicapées lorsqu’il s agit de définir et d' éablir
la philosophie de la vie autonome comme élément central des services de soutien personnel a été
solidement étayé dans une évaluation récente des centres de vie autonome au Canada
(Hutchison, Dunn, Lord et Pedlar, 1996).
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L’intérét de lavie autonome, ¢’ est qu’ €lle reconnait intrinséquement |’ autonomie et
I’indépendance des personnes handicapées. Un examen des programmes, des politiques et des
mesures | égidatives dans de nombreux secteurs de compétence laisse penser que les principes de
lavie autonome sont dorénavant généralement acceptés et intégrés aux programmes de services
de soutien personnels. |ls sont intégrés aux textes |égidatifs de différents pays - la
Rehabilitation Act des Etats-Unis, la Disability Services Act de I’ Australie, et de récentes
mesures | égid atives adoptées au Royaume-Uni, pour ne donner que ces exemples.

Selon certaines indications cependant, une transformation fondamental e vers un modél e reposant
sur les principes de la vie autonome, pour remplacer le modéle médica qui encourage la
dépendance, reléve peut-étre davantage de la théorie que de la pratique. On reviendra sur cette
question plus tard dans |e présent chapitre.

Qud devrait donc étre le point de mire des évaluations des services communautair es?

La question de savoir si les personnes handicapées peuvent ou non vivre dans la collectivité ne
se pose plus. Plus récemment, les principes de la vie autonome en matiére de services
communautaires ont commenceé a étre acceptés. Le point de mire des évaluations s est donc
déplacé en conséguence, pour porter sur des qOuestions comme les suivantes : dans quelle
mesure les programmes et services sont-ils conformes a ces principes et quelle est I efficacité de
ces services pour améliorer laquaité de vie des bénéficiaires? Les évaluations se penchent
également sur le bien-fondé de divers modéles de services, et en particulier, sur les approches les
plus efficaces pour répondre aux besoins de populations particuliéres ou dans des milieux
différents.

Un grand nombre des services de soutien personnel reposant sur la philosophie delavie
autonome ont traditionnellement desservi des personnes présentant des incapacités ou des
besoins particuliers, par exemple les personnes ayant des Iésions de la moelle épiniére. Dansle
cadre des premiers programmes, |es personnes handicapées devaient étre capables de gérer les
services dont elles avaient besoin et de vivre en autonomie dans la collectivité; les services
étaient donc limités aux personnes ayant un minimum de capacités intellectuelles et

d expérience.

Ces dernieres années, les services reposant sur les principes de la vie autonome ont été élargis a
d autres populations, notamment les personnes ayant des déficiences intellectuelles. Le point de
mire des évaluations et des recherches a changé, portant dorénavant sur les meilleurs modes de
prestation a différents groupes-clients. Les évaluateurs se penchent également sur les
répercussions de facteurs de I’ extérieur, notamment les conditions de vie et le milieu, et leurs
répercussions pour la conception des programmes. Le National Institute for Disability
Research des Etats-Unis et le National Health Service du Royaume-Uni ont tous deux

d importants programmes de recherche examinant tout un éventail de programmes différents,
afin d' évaluer leur efficacité et les moyens de les améliorer. Ces recherches portent également
sur les moyens de desservir les personnes ayant des besoins différents, par exemple les personnes
sourdes ou malentendantes, |es personnes ayant des |ésions cérébrales, les membres
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des minorités visibles, les personnes ayant des troubles psychiatriques et |es personnes ayant une
déficience dével oppementale.

Comme on le verra de facon plus détaillée dans le chapitre 7, on reconnait de plus en plus
souvent que les évaluations ont besoin de se concentrer moins sur la qualité des services offerts
et davantage sur les répercussions des services pour la qualité de vie globale des personnes
desservies. Par exemple, le processus d’ évaluation axé sur les résultats mis au point par

I’ Accreditation Council (1993) pour les organismes communautaires repose sur cette
philosophie.

La variété des genres de services et des modeles de prestation refléte la diversité des besoins
danslacollectivité, atel point qu'il est impossible de concevoir «le» programmeidéal. Celane
signifie pas que les évaluations ne sont pas pertinentes ou nécessaires. De nouvealx services et
de nouvelles méthodes de prestation plus réceptifs ont vu le jour au fil des ans en réponse aux
besoins des particuliers, aux budgets des gouvernements et al’ évolution des philosophies sous-
jacentes, des systemes reposant sur le modéle médical au profit de systémes au sein desguels

I’ autonomie et I'indépendance jouent un role central.

C. Répercussions et efficacité des approches de rechange en matiére de vie autonome
Quelques constatations générales

Voici quelques constatations géenéral es tirées des ouvrages publiés sur les répercussions globales
de lavie autonome, de méme que la contribution de facteurs connexes.

Reconnaitre les différences et en tenir compte

L es services de soutien personnel peuvent toucher tous les aspects de lavie. Pour de
nombreuses personnes handicapées, e préposé aux soins ou le fournisseur de services leur
permet de sortir du lit le matin, de s habiller, de manger et de travailler, ou de participer d une
fagon ou d'une autre alavie communautaire. Le préposé aux soins répond aux besoins de
I"individu & qui il faut une aide physique pour les activités coutumiéres de la vie quotidienne.
Cependant, ces besoins ne sont pas les seuls obstacles qui empéchent les individus de participer
pleinement alavie de lasociété. Méme s les services de soutien jouent un role important
lorsqu’il s agit de renforcer I’ autonomie et I’ indépendance des personnes handicapées, il existe
également d’ autres facteurs qui peuvent avoir des répercussions et une influence sur le succes
des programmes de soutien.

De plus, éant donné les objectifs différents et les populations-cibles différentes de ces
programmes, il est impossible de cerner un modée particulier qui donnera de bons résultats dans
toutes les circonstances, ou méme de cerner un objectif qui pourrait servir de fondement pour
I’évaluation. Par exemple, certains programmes peuvent étre congus pour aider |es personnes
handicapées a fréquenter |’ université, tandis que d’ autres peuvent les aider avivre dansla
collectivité plut6t que dans une institution.
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Dans |e cadre d' une éude financée par |e Programme de subventions nationales au bien-étre
social, Kathryn Boschen (1995) a examingé la prestation des services de soutien personnel au
Canada. L’éude adéfini un certain nombre des facteurs qui se traduisent par des résultats
efficaces sur les plans de I” accroissement de I’ autonomie, de la participation ala société et de la
qualité delavie. |l s agit des facteurs suivants : genre d’incapacité, éléments psycho-sociaux,
infrastructure des programmes, notamment |’ apport des bénéficiaires aleur exploitation, et
facteurs du milieu physique comme le transport et le logement. L’ étude a également constaté
que laréceptivité du programme aux besoins individuels jouait un réle important.

Selon I'auteure, il faut un vaste éventail de services suffisamment souples pour répondre aux
besoins diversifiés desindividus. Elle parlait également de I'importance d’ une éducation
intégrée de méme que de |’ acquisition de compétences professionnelles et de connaissances
pratiques, du soutien financier et de I’ accés au transport ainsi qu’ au logement et a des appareils
fonctionnels. L’action revendicatrice était également considérée comme un élément important.
L’ étude recommandait |e recours a des approches de financement direct, du counselling par les
pairs, sur le modéele du counselling offert dans les centres de vie autonome, de méme que le
renforcement du soutien familial et communautaire par e biais d’ organismes gouvernementatix
et communautaires.

L’ auteure a constaté que les personnes les plus productives éaient généralement celles qui
étaient plus instruites et qui affichaient des niveaux plus éevés de capacité fonctionnelle, en plus
d avoir un environnement domestique et des services de transport accessibles. 1l reste a
déterminer si la productivité accrue précede la capacité d’ utiliser efficacement les services, ou s
elle en découle.

Une étude menée au Royaume-Uni (Department of Health, UK, 1996) sur les facteurs
contribuant a1’ isolement socia des personnes souffrant d’ arthrite a elle auss montré
I"importance d’ examiner toute une gamme de facteurs. Selon ses auteurs, le fait de vivre en
milieu rural, le manque d’ acces a des services de transport et des logements inadéquats sont les
principaux facteurs qui expliquent I’isolement. La pauvreté, le manque d’ éducation et I’ emploi
sont d’ autres facteurs. De plus, tout comme celle de Boschen (1995), cette étude arévélé

d autres facteurs qui contribuent a1’ isolement, notamment le manque d’ information au sujet des
services disponibles, des restrictions quant aux genres de services offerts, un logement inadapté,
le manque de transport, d’ éducation, d’ équipement et d’ emploi. L’étude a également constaté
que les mesures d’ aide visant a favoriser I’ autonomie sociale était efficace et permettait aux
individus de trouver les services qui répondaient a leurs besoins et de les obtenir.

Une étude hollandaise (Kuyvenhoven, Marijke et coll., 1996), qui a porté sur un projet
innovateur de soins a domicile pour les personnes agées gravement handicapées ayant des
difficultés a s acquitter d’un grand nombre des activités de la vie quotidienne, a constaté que
I” état de santé et |e bien-étre des célibataires vivant seuls étaient moins bons que ceux des
personnes mariées. Elle a également fait valoir qu'il faut prévoir davantage de mesures

d adaptation sur le plan architectural et d’ attention personnelle de la part des fournisseurs de
s0ins pour |es personnes vivant seules.
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L e respect des besoinsindividuels

L’ importance du respect des besoins et des désirs individuels est un theéme qui se dégage de

I’ évaluation de différents genres de programmes. Par exemple, une récente é&ude menée en
Suede (Sjogren, 1996) a recommandé un modéle de prestations individualisées. Le processus
proposé examine alafois les propres objectifs de I’ individu et lafagon dont il vit sa situation.
Les objectifs du processus sont également établis en fonction de nombreux facteurs : lapleine
participation et |’ égalité et une bonne qualité de vie pour I’individu et sa famille.

L’intérét desprincipesdela vie autonome

Comme on I’avu ci-dessus, |es principes de I’ autonomie et de I'indépendance ne sont pas
uniquement des préférences d’ ordre philosophique. Des études ayant porté sur divers genres de
services de soutien montrent réguliérement que les clients préferent de loin les services qui ont
pour objet d’ accroitre leur indépendance et leur autonomie (Lord, McGeown, Taylor et Y oung,
1992; Marrone, Hoff et Helm; O’ Brien, sans date; Smith et coll., 1993).

Cela s applique non seulement aux services de soutien dispenses aux individus, mais également
aux servicesindirects, par exemple le counselling par les pairs et la formation offerte par les
organismes et |es organisations de consommateurs comme |es centres de vie autonome.

L’ autonomie des consommateurs et le controle qu’ils peuvent exercer, de méme que la
réceptivité des programmes face aux besoins individuels, obtiennent constamment des notes
élevées dans les évaluations des programmes de services de soutien. |ls servent également de
fondement pour I’ évaluation de ces programmes, par exemple dans le cadre de larecension faite
par Nosek (1991) des ouvrages sur les services de soutien personnel et dans |’ évaluation des
centres de vie autonome au Canada (Hutchison et coll., 1996).

L’ étude de Boschen (1995) témoignait également de I’importance du contrdle pour la
satisfaction et d’ autres mesures du succes de lavie autonome. L’ auteure a constaté que les
individus qui jugeaient que leur vie éait plus autonome avaient une plus grande capacité
fonctionnelle, avaient acces a un logement abordable et accessible, avaient le soutien de parents
et d'amis, et avaient I'impression d exercer un controle sur leur proprevie. On aétabli quele
fait d’exercer un controle était plus étroitement correlé ala qualité de lavie que d’ autres
facteurs, par exemple le degré d’ autonomie ou la productivité.

D. Financement dir ect

Le financement direct (qu’ on appelle auss souvent «financement individualisé», «courtage de
Services» ou «services autogérés de préposeés aux soins») consiste afournir des fonds
directement au consommateur pour qu’il engage lui-méme des préposés aux soins ou du
personnel de soutien. Ce genre de financement se distingue du modél e typique dans le cadre
duquel le financement est verse directement & un organisme. Gréce au financement direct,
chaque client peut, atitre individuel, recruter et diriger son propre personnel. Selon le modéle,
le client peut étre complétement responsable de tous les aspects financiers des services, y
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comprislapaye. Le recrutement et laformation du personnel peuvent également faire partie du
programme.

Dans le cadre du module du financement direct, le contrdle est assuré directement par le
consommateur, plutot que par le fournisseur de services. Lesindividus peuvent donc acheter
leurs propres services et les organiser de lafagon qui leur convient le mieux. Le fournisseur de
services dépend du consommateur pour le maintien du financement, plutdt que I’inverse dans le
cadre des modeles de financement traditionnels, ou ce sont les organismes qui controlent les
services qui seront dispensés et lafacon dont ils le seront. Le financement direct est conforme
aux principes de lavie autonome. 1l vaauss dans le sens d' une tendance sociétale générale
voulant que les services publics et privés soient plus réceptifs et plus comptables devant les

usagers.

Divers modéles de financement direct sont de plus en plus courants au Canada et aux Etats-
Unis. On sy intéresse également ailleurs, notamment en Australie, dont la Law Reform
Commission (Baume et Kay, 1996) a fortement recommandé, dans une récente évaluation de la
Disability Services Act, I"intégration de dispositions de financement direct alalégidation.

Au Canada comme aux Etats-Unis, de nombreuses évaluations du financement direct ont
démontré |’ efficacité du modéle. D’autres études d’ évaluation, qui analysent le modéle de facon
plus détaillée, sont actuellement en cours de réalisation.

Par exemple, un projet-pilote de soins autogérés en Alberta (Alberta Health, 1993) a récemment
€té évalué. Le projet avait trois objectifs:

Donner aux clients recevant des soins a domicile I’ occasion de gérer leurs propres
services de soutien al’ aide des fonds qu'’ils recevaient.

Selon I’ évauation, cet objectif a été atteint, pres de 70 % des clients se sentant capables
de gérer leurs propres fonds.

Donner aux clients qui avaient choisi le projet autogéré les moyens d’ exercer un plus
grand contréle sur leur vie, ce qui alait renforcer leurs sentiments de dignité personnelle
et de bien-étre.

Ce fut le cas pour tous les bénéficiaires. De plus, les gestionnaires de cas et |e personnel
étalent également d avis que I’ objectif avait été atteint.

Faire la preuve de |’ efficacité des soins autogérés, tant sur le plan de la qualité que sur
celui des colts.

Comme la période de référence éait tres breve, I’ évaluation n'a pu tirer de conclusion au
sujet du rapport colt-efficacité du projet. Cependant, elle arelevé d’importantes
améliorations dans la qualité de la vie de méme que dans I’ é&at de santé et |e statut social,
et peu de risques ou de problémes.
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En fait, I’ évaluation a constaté que la retombée positive la plus importante du projet se
manifestait au niveau du sentiment de contréle personnel des clients. Le programme a
également eu des effets positifs sur les familles. Comme on le verra ci-dessous, ¢’ est laun
élément important, car une plus grande stabilité et I'amélioration de la situation financiere
congtituent le fondement d’ interactions plus positives entre les membres de la famille.

De laméme facon, une récente évaluation d’ un programme de financement direct au Québec
(Tourigny et coll., 1996) a constaté que le modéle avait divers points forts, notamment la
flexibilité de pouvoir adapter les services aux besoins individuels, 1a liberté de choix et la
capacité de payer les fournisseurs de services (plutot que d’ étre obligé de compter sur une aide
peu constante, dans certains cas de la part de bénévoles ou de membres de la famille).
Conformément a d’ autres études du financement direct, ce projet a démontré que les
bénéficiaires éprouvaient de meilleurs sentiments de dignité et d’ estime de soi.

L’ Ingtitut Roeher (1991) a évalué un modéle de courtage de services et de financement
individualisé en Colombie-Britannique al’intention de personnes souffrant de déficiences
intellectuelles. Cette évaluation a elle aussi constaté que laformule s était traduite par un
accroissement de |’ autodétermination, de I’ autonomie et de ladignité. Elle est plus souple, et
donc en mesure de répondre a des besoins changeants. Le fait que les participants soient en
mesure de négocier des ententes avec des fournisseurs au sujet des services qu'ils vont recevoir
et des modalités de prestation revét une importance particuliere. L’ Institut Roeher (1993) a
également publié un ouvrage examinant les approches du financement individualisé au Canada.

Une évaluation d’ Enable aux Etats-Unis (O’ Brien, sans date) a comparé diverses méthodes de
prestation, notamment le financement direct et les services fournis par les organismes.

L’ évaluation a constaté que les clients avaient I’impression d’ exercer un plus grand contréle sur
leur vie, et particuliérement sur leur capacité de choisir leurs propres préposés. La plupart
avaient indiqué gqu'ils éaient en mesure de recevoir les services dont ils avaient besoin, méme s
certains clients ayant de grands besoins n’ estimaient pas recevoir des services suffisants ou les
services appropriés, a cause des restrictions de Medicaid. Les clients se sont dits insatisfaits des
services traditionnels des organismes, sur lesquels ils n’ exercent pas de contréle. Selon eux, la
qualité du personnel recruté par financement direct était supérieure a celle du personnel des
organismes.

D’ autres évaluations sont actuellement en cours. Par exemple, I’ Institut Roeher, en
collaboration avec le Centre for Independent Living de Toronto, est en train d’ achever une
évaluation d'un projet ontarien de financement direct et de services autogérés de préposes aux
soins qui fera une analyse financiere comparative des différents systémes de financement des
services de préposes, notamment le financement direct, les programmes d’ extension et les
programmes de vie autonome.

En dépit du succes général des modéles de financement direct, les évauations dont il a é&té
question ci-dessus ont relevé diverses questions qu'il reste arégler. Envoici les principaes:
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La gestion des téaches administratives : dans le cadre de certains programmes, le
participant est responsable non seulement d’ engager les employés, mais également de
produire les formulaires d’ impdt appropriés et de faire toute latenue de livres. L’ étude
de I’ Alberta a constaté que 54 % des clients avaient besoin d'aide de la part de parents,
d'amis ou d’ organismes pour s acquitter de ces responsabilités financiéres.

Les solutions rechange : le choix peut étre plusillusoire queréel s'il n’y apas plusieurs
fournisseurs de services parmi lesquels choisir. Cela peut présenter un probleme
particuliérement en milieu rural. Selon I’ évaluation du Québec, un certain nombre de
participants ont éprouvé des difficultés en matiére de recrutement.

La capacité et les aptitudes du client lorsqu’il s agit de prendre des décisions de
recrutement et de donner des directives régulieres : il n’a pas été déterminé clairement s
certains genres d’individus profiteront davantage du financement direct que d’ autres.

En ce qui concerne ce dernier point, il convient de préciser que I’ une des fonctions des centres
de vie autonome au Canada et aux Etats-Unis, comme on le verra ci-dessous, est de fournir de la
formation et de |’ aide aux clients pour les aider a s acquitter de leurs nouvelles responsabilités.

E. Retombées des centres de vie autonome

Les centres de vie autonome (CVA) ont pour objet de faciliter la participation et I’ intégration en
responsabilisant les clients individuels pour les amener a prendre leur vie en main. Plutét que

d offrir des aides techniques ou de faire de |’ action revendicatrice au nom des clients, les CVA
les encouragent ale faire eux-mémes et leur donnent les moyens de le faire (Hutchison et coll.,
1996).

Le récent rapport d' une éude de deux ans sur les centres de vie autonome au Canada
(Hutchison et coll., 1996) a examiné les répercussions des CVA sur les personnes handicapées.
L’ évaluation fait état de I’ efficacité du modéle de vie autonome, comme on I’ a vu ci-dessus.

Elle indique que les CVA ont offert beaucoup d’ aide aux clients sur le plan de I’ estime de soi et
les ont aidés a acquérir des connaissances utiles qui, aleur tour, leur ont permis de prendre leur
vieenmain. Lesclientsindividuesont ains été en mesure d améliorer leur vie, parfois de fagcon
spectaculaire, et de participer alavie dans la collectivité. L’évaluation a également constaté que
les pratiques et |es principes de la vie autonome sont de plus en plus acceptés dans la collectivité
en genéral.

Selon I’ évaluation, les CVA ont davantage de répercussions positives sur la vie des participants
que laréadaptation et d’ autres services formels. Elle fait valoir que le modéle de la
responsabilisation individuelle était particulierement important pour donner aux participants les
moyens d’ acquérir diverses compétences leur permettant de vivre dans la collectivité.

Aing, les CVA peuvent fournir I’ aide dont un participant a besoin pour recourir efficacement
aux programmes de soutien. De nombreuses recherches provenant de divers secteurs de
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compétence (Boschen, 1995; Dept. of Health, 1995; Hulgin, Shoultz, Walker et Drake, 1996)
témoignent de I'importance de services comme le counselling par les pairs et I’ action
revendicatrice pour accroitre |’ efficacité des programmes de soutien, particulierement les
programmes réceptifs et comptables face aux individus. Apprendre adiriger des services,
trouver et réussir a obtenir des services, cela demande des aptitudes que les participants n’ auront
pas nécessairement au moment oul le besoin se fait sentir pour la premiere fois. Cependant, sans
de telles aptitudes, on ne peut pas s attendre de fagon réaliste a ce qu’ un participant réussisse a
vivre en autonomie.

Aux Etats-Unis, une évaluation des centres de vie autonome administrés en vertu de la
Rehabilitation Services Act vient confirmer |’ importance des services d’ action revendicatrice et
d acquisition de compétences. Cette évaluation a cerné une vaste gamme de services et de
groupes d’ action revendicatrice au niveau local par I'intermédiaire de programmes qui répondent
aux besoins individuels et locaux et les reflétent. Par exemple, les programmes avaient pour
objet d’améliorer le transport accessible, d’ améiorer I’ acces aux immeubles, d’ éduquer le public
au sujet des personnes handicapées afin d’ @iminer les obstacles, et d’ appuyer |es débouchés dans
le marché du travail.

En plus de prévoir le financement de services al’ appui de la vie autonome par I’ entremise de
diverses initiatives des Etats, notamment les centres de vie autonome, le Tome V dela
Rehabilitation Act of 1973 prévoit également de I’ aide en matiere d' action revendicatrice pour
les individus dont les besoins vont au-dela de la portée des autres programmes. Detelles
mesures permettent d’ assurer la protection des droits juridiques et des droits de la personne des
personnes handicapées. Les servicesindividuels d' action revendicatrice comprennent de I’ aide
lorsqu’il s agit de faire respecter I’ Americans with Disabilities Act, laFair Housing Act et

d autres lois concernant les droits de la personne.

La disponihilité de laformation semble également jouer un réle lorsqu’il s agit d’améliorer la
capacité des personnes ayant une déficience reliée au développement, de bien vivre dans la
collectivité. Une étude réalisée aux Etats-Unis (Lakin, Blake, Prouty et coll., 1991) indique que
les personnes qui acquierent plus de connaissances pratiques favorisant I’ autonomie étaient plus
nombreuses a continuer de vivre de fagon autonome. Le degré de formation, cependant, ne
semble pas avoir d’influence sur la probabilité d améliorer ou de maintenir les compétences, ce
qui laisse penser qu’ une formation récurrente s impose.

Dans d' autres contextes, par exemple chez ceux qui fournissent des services en matiére de soins
de santé, on a également reconnu |’ importance de mesures de soutien pour favoriser lavie
autonome dans la collectivité. De telles mesures s imposent alafois pour que les participants
puissent obtenir les services nécessaires et pour qu'ils puissent y recourir de fagon appropriée
(GAO, 1996c).
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F. Lerdledelafamille

Des éudes d’ évaluation sont en train d’ analyser le role et |es répercussions de lafamille sur la
capacité des personnes handicapées de participer pleinement alasociété. Lafamille peut jouer
diversroles différents.

i. Les aidants familiaux

En dépit de la disponibilité de services de soutien financés par le gouvernement ou par le secteur
privé, ce sont encore les familles qui offrent la trés grande magjorité des services de soutien dont
ont besoin les personnes handicapées, peu importe leur &ge. On estime qu’ au Canada et aux
Etats-Unis, les membres de la famille assurent entre 70 et 80 % de tous les services de soutien
personnel (Consell régional de santé de la communauté urbaine de Toronto, 1995).

Divers changements qui se produisent dans la société nous amenent a nous demander s les
familles peuvent - et devraient - continuer de fournir du soutien dans de telles proportions.
Comme la plupart des soins informels sont fournis par les femmes, le retour des femmes dans la
population active a eu une influence sur la disponibilité des aidants naturels, particuliérement
pour les personnes &gées lorsque lafemme doit S occuper de parents &gés et de jeunes enfants
(voir Kemper, 1989; Lesemann et Martin, 1993; Spillman et Kemper, 1992).

De plus, selon certaines évaluations, le stress accru des soins a donner peut avoir des
répercussions négatives sur la propre santé et la faculté d’ adaptation de I’ aidant. La croissance
des services de répit n’ est qu’ un moyen de s accommoder de cette réalité et de réduire le risque
gue les aidants aient besoin eux-mémes de services de santé ou de services sociaux.

Par exemple, une étude intitulée «Patterns of Caring for People with Dementia in Canada» a
comparé la santé des aidants qui S occupent de personnes souffrant de démence et la santé des
aidants qui S occupent de personnes qui ne souffrent pas de démence. L’étude a constaté que
94 % des aidants de personnes souffrant de démence sont des membres de la famille immédiate,
d autres parents ou des amis qui ne touchent pas de rémunération. 1ls ont rarement recours aux
services de soutien communautaires. Les aidants qui S occupent d’ une personne dans la
collectivité seront plus vraisemblablement victimes de problémes chroniques de santé et de
symptdmes de la dépression et éprouveront davantage le sentiment de supporter un lourd
fardeau que les aidants dont le parent est institutionnalisé.

Il est intéressant de constater que les critéres d’ évaluation d’ un certain nombre des projets
examinés (Silverman et coll., 1995, par exemple) comprennent |es répercussions du programme
sur les aidants, les parents et d' autres personnes qui offrent du soutien informel. Les genres de
programmes considérés alaient des programmes de vie autonome aux programmes de
diagnostic gériatrique pour renforcer la réadaptation des personnes agées vieillissantes.
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ii. Le soutien familial al’égard del’indépendance

Lafourniture de soins n’est pas le seul role que jouent les familles. Larecherche de Boschen
(1995) et d' autres études montrent de quelle fagon le soutien des familles peut également jouer
un réle dans une vie autonome réussie. 1l est donc important de reconnaitre que les familles,
comme les fournisseurs de soins, peuvent considérer le monde dans une autre perspective que le
consommateur. Une étude menée au Royaume-Uni (Heyman et Huckle, 1993) comparait les
attitudes des adultes ayant une déficience intellectuelle et de leurs aidants al’ égard des dangers
et des risques qui pourraient se manifester dans la collectivité. Les chercheurs se sont penchés
sur diverses questions, notamment les relations avec les membres du sexe opposé et lavie
autonome. L’étude a permis de constater que parmi les aspects de la vie autonome qui avaient
été discutés, les risques et dangers représentaient la catégorie la plus importante. Les sources de
préoccupations les plus importantes étaient les dangers physiques, les dangers occasionnés par
d autres membres de la collectivité, les risques sexuels et |es risques occasionnés par d’ autres
adultes ayant des difficultés d’ apprentissage. Les auteurs ont constaté que les membres de la
famille avaient une perspective différente al’ égard des risques et dangers que les adultes
handicapés ou leurs fournisseurs de soins. En particulier, les professionnels et les personnes
ayant des aptitudes manuelles semblaient les plus préoccupés par les risques, qu’ils voyaient
comme des dangers a éviter.

L es centres de vie autonome et |es programmes du méme genre qui offrent des services
généraux d’ action revendicatrice, de formation et d’ éducation se sont révélés utiles lorsqu'’il

S agissait de fournir aux participants le soutien nécessaire pour faire latransition entre le foyer
familial et lavie autonome quand la famille éorouvait de |’ appréhension. Les programmes
donnent aux participants la confiance en soi et le soutien dont ils ont besoin pour bien faire cette
trangition.

G. Retombées d’ autres facteurs
i. Héber gement et conditions de logement

Diverses études ont parlé de I'importance du logement pour le succes des programmes
communautaires. L’abordabilité et I’ accessibilité sont deux questions connexes. Larelation
entre les facteurs du milieu physique, notamment |’ acces et la vie autonome, a été reconnue tot
dans le mouvement en faveur de la vie autonome (DeJong, 1981).

Il'y aune crise du logement pour les personnes handicapées a faible revenu, autant au Canada
qu'aux Etats-Unis. Aux Etats-Unis, on estime que de nombreuses personnes handicapées vivent
dans des logements insalubres, consacrent de 50 a 75 % de leur revenu aleur loyer, ou encore
vivent ala maison avec des parents &gés ou sont sans abri. Selon un rapport de Housing and
Urban Development (1994), les personnes handicapées sont |e groupe qui présente les plus
grands risques de vivre dans un logement trés inadéquat.

Le logement inadéquat est également considéré comme un obstacle al’intégration
communautaire et un facteur qui contribue a la dépendance, plutdt qu’al’indépendance. Une
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étude (Sapey, 1995) sur les besoins en matiére logement des personnes handicapées en fauteuil
roulant a souligné, encore une fois, I"importance de faire participer les clients ala planification.
L’ étude a constaté que lorsque les participants N’ avaient pas eu leur mot a dire dans la
planification du logement, le résultat final éait un logement inadéquat et une dépendance accrue.
Selon Ratzka (1994), s'il peut étre colteux de rénover des immeubles pour qu'’ils soient
accessibles, l1a construction d’ un immeuble comparable congu dés le départ pour étre accessible
n’ occasionne que de | égéres augmentations des colts de construction.

Au moins une étude (Kemper, 1989) a constaté que les conditions de logement et |a demande de
services de soins, autant formels qu’informels, sont interreliées et que des changements d’ un
coté auront des répercussions de |’ autre cté. De plus, la disponibilité des familles et I’emploi de
méme que le revenu et le prix sont également des facteurs déterminants du choix entre des soins
payants ou des soins non rémunérés.

ii. Efficacité des services de diagnostic

Les programmes de soutien dépendent d’ un diagnostic efficace des besoins, non seulement pour
les services, mais également pour les autres composantes de lavie du bénéficiaire, notamment le
logement et le transport. Traditionnellement, les programmes de diagnostic font appel a des
professionnels et ne tiennent pas compte de I’ apport des personnes handicapées et de leur
famille. L’un des éléments les plus intéressants des programmes de vie autonome, ¢’ est le degré
d’ autodiagnostic qu’ils supposent. Les diagnostics portent non seulement sur les genres et les
volumes de services personnels nécessaires, mais ils prennent également en considération

d autres facteurs du milieu physique.

Les études d' évaluation témoignent de résultats mixtes en ce qui concerne I’ efficacité des
programmes de diagnostic, qu'ils soient assurés par les bénéficiaires ou par les professionnels.
On peut en penser que ce domaine nécessite des études plus poussées. Par exemple, I évaluation
que I’ Alberta a menée au sujet du projet-pilote de financement direct (Alberta Health, 1993) a
constaté des écarts entre les nombres réels d’ heures et les genres de services utilisés par rapport
aux chiffres qui figuraient dans le diagnostic initial. L’ efficacité de I’ autodiagnostic des
obstacles et des besoins semble poser davantage de problémes pour les personnes handicapées
agées. On a congtaté que les programmes de diagnostic gériatrique, qui reposent sur une plus
grande expertise, déterminent des déficiences cognitives, des dépressions et d’ autres problémes
fonctionnels plus nombreux que les diagnostics communautaires de santé, ce qui se traduit par
une plus grande satisfaction pour I"individu et moins de stress pour les aidants (Silverman et
coll., 1995).

Selon une étude, il pourrait étre utile de disposer de diagnostics experts au sujet des obstacles
qui pourraient entraver |’ autonomie au domicile méme (Steinfeld et Shea, 1993). L’éude a
constaté que |’ autodéclaration ne donnait pas toujours une image exacte de la situation de vie.
Elle a également constaté qu’ un grand nombre des besoins étaient propres al’individu, ce qui
nécessitait une certaine souplesse dans le diagnostic.
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iii. Services visant différentes populations

Comme on I’avu plus tét, un certain nombre de programmes de recherche sont actuellement en
cours pour examiner comment les services de soutien reposant sur les principes de lavie
autonome peuvent étre adaptés pour desservir diverses populations cibles. Comme les principes
de base de lavie autonome sont la flexibilité et 1a réceptivité al’ égard des besoins des
consommateurs, I’ adaptation est possible dans la plupart des cas. Maisméme s |es principes de
la vie autonome peuvent étre largement utilisés, il y a certaines différences qui doivent étre
prises en considération dans I’ élaboration de programmes et de services précis pour des

popul ations particuliéres.

II'y aun nombre croissant de programmes de recherche et d’ évaluation qui sont axés sur les
services destinés aux populations spéciales, notamment les personnes qui ont des déficiences
intellectuelles ou des troubles psychiatriques, les personnes agées fréles et les membres des
minorités. Selon leurs résultats jusgu’ a maintenant, on peut conclure que :

Des programmes spécialisés peuvent étre utiles pour traiter de problémes particuliers,
notamment I’ al coolisme, les comportements violents et les problémes liés alalangue ou
alaculture;

Les programmes devraient tenir compte des besoins spéciaux dans les domaines de la
formation, de I’ éducation des consommateurs et des méthodes de prestation des services.

Pour répondre aux besoins uniques de chaque individu, il faudra prévoir des variantes et des
programmes spéciaux ciblant des besoins particuliers (Boschen, 1995). Méme s des
programmes génériques peuvent étre efficaces, certaines études montrent que des programmes
spécialisés e seront encore plus. Par exemple, une étude réalisée au Royaume-Uni a examiné les
collts et |es caractéristiques de quatre modél es différents destinés a 40 adultes présentant des
handicaps multiples. |l s agissait des modeles suivants : unités institutionnelles, services

d éudes supérieures de style campus, foyers collectifs communautaires et foyers collectifs
communautaires «ordinaires». L’ étude a constaté que pour presque toutes les mesures de
rendement, le modele des foyers collectifs spécialisés était le modéle de prédilection, méme Sl

N’ est pas nécessairement le plus colteux.

Per sonnes agées

On s'intéresse beaucoup a |’ utilisation des services de soutien communautaire de la part des
personnes agées handicapées. Les personnes agées affichent les taux d’incapacité les plus élevés
au Canada. Lesrecherches sur le recours a de tels programmes permettent de reconnaitre que
des services comme ceux de préposés aux soins peuvent profiter aux personnes qui ont des
incapacités plus nombreuses, notamment |es personnes agées handicapées.

Ce domaine suscite un intérét de plus en plus grand, comme en témoigne une recension récente
d ouvrages publiés entre 1992 et 1995 sur le soutien de I’ autonomie pour les personnes agées
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fréles, sujet assez étroitement ciblé. Larecension, qui s'inscrivait dans le cadre d’ une éude
national e actuellement en cours aux Etats-Unis (Hawes, Manard, Kane et Molica, 1997), a
relevé 175 articles publiés entre janvier 1992 et septembre 1995.

Les auteurs se disent surpris de constater que les recherches publiées parlent peu des possibilités
du soutien ala vie autonome pour remplacer les placements institutionnels dans les milieux de
soins de palier supérieur, par exemple les maisons de soinsinfirmiers. Larecension amontré
que le soutien ala vie autonome améliore la qualité de la vie dans une certaine mesure. Les
auteurs pensent que d’ autres études seront nécessaires pour déterminer pourquoi le
remplacement des placements en foyer d’ accueil par des mesures de soutien ala vie autonome
ne se fait pas au rythme prévu. 11y aactuellement aux Etats-Unis une éude en cours sur les
mesures de soutien alavie autonome qui a pour objet de déterminer ou de telles mesures
sinscrivent dans le systéme et comment elles peuvent répondre aux besoins des personnes
agées. Parmi les critéres qui seront évaluées, on retrouve la mesure dans laquelle le soutien ala
vie autonome englobe les principes du choix et de I’ autonomie des consommeateurs, en plus de

I’ abordabilité et de ses possibilités de remplacer |es soins en institution.

Les conclusions des évaluations remettent également en question certaines hypothéses voulant
gue les programmes qui ont pour objet de promouvoir |’ autonomie ne soient pas adéquats pour
les personnes gées, ou que celles-ci n"en veulent pas. Par exemple, une étude (Sheets, Wray et
Torres-Gil, 1993) a porté sur les différences entre les programmes offerts aux personnes
handicapées en vertu de la Rehabilitation Act of 1973 et |es programmes financés en vertu de
I'’Older Americans Act al’intention des personnes agées handicapées aux Etats-Unis. Ellea
constaté que les programmes destinés aux personnes handicapées cherchent a promouvoir le
choix personnel et a soutenir I’ autonomie. Les programmes S adressant aux personnes agees
handicapées mettent |’ accent sur des services qui réduisent I’ autonomie personnelle et
accroissent la dépendance. L’ étude laisse penser que des mesures revendicatrices devraient étre
axées sur |’ éducation des professionnels et des clients au sujet de I’ intérét de la réadaptation
gériatrique.

Ces conclusions sont conformes a celles d’ autres études montrant que le contréle est aussi
important pour les personnes agées handicapées que pour les personnes plus jeunes. L’ une des
études réalisées pour le compte du National Forum on Health a examiné les facteurs qui font
que les personnes agées conservent leur autonomie et aindiqué les programmes jugés efficaces.
Le contréle était considéré comme un facteur important de la réussite.

iv. Lerapport colt-efficacité et la réduction del’'institutionnalisation

Devant I’ accroissement de la population des personnes agées et des personnes handicapées et les
coupures budgétaires qui ont été apportées dans les domaines des services sociaux et des soins
de santé dans de nombreux secteurs de compétence, les pouvoirs publics et les chercheurs ont
recommenceé a s’ intéresser au rapport colt-efficacité des programmes. Diverses études ont
comparé les programmes de soins a long terme dans différents pays, compte tenu alafois des
collts et des stratégies pour s’ accommoder de leur augmentation (GAO, 1994c, d). Ces études
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ont relevé trois tendances dans les méthodes utilisées par les pouvoirs publics dans les pays de
référence pour contréler les colts et améliorer I’ administration des services :

Budgets fixes assortis de mesures de contrdle des codts;

Consolidation de la prestation des soins along terme par le biais de la coordination de
I’ administration;

Accroissement du soutien public al’ égard des soins along terme.

Méme s ces tendances se manifestent dans les services de soins along terme au Canada, comme
en témoigne la régionalisation accrue des services de santé et des services de soins along terme,
il est trop tét pour déterminer si de tels changements ont véritablement réussi a atteindre

I objectif, tout en préservant le niveau et la qualité des services. C'est particulierement vrai aux
Etats-Unis, qui a vu une augmentation importante du codit des services de soins along terme.
Parmi les résultats attendus, on retrouve une diminution de I’ hospitalisation de méme qu’ une
réduction globale dans les colts.

L’une des raisons qui justifiaient I’ largissement des programmes de soins a domicile tenait ala
désinstitutionnalisation et aux économies qu’ elle alait permettre de réaliser. Selon certains
travaux, ces objectifs n’ont pas été atteints. Des recherches sont actuellement en cours pour
déterminer I’ampleur de ce phénomene. Selon certaines éudes, I’ élargissement des programmes
ne contribue pas nécessairement a une diminution de I’ ingtitutionnalisation, mais les chercheurs
qui ont analysé ces études pensent que ¢’ est attribuable au fait que les programmes ne ciblent
pas nécessairement les personnes présentant les risques les plus élevés d’ ingtitutionnalisation.
Les résultats d' un petit projet au Tennessee montrent que la prestation de tels services peut
contribuer aintégrer ala collectivité des personnes qui étaient institutionnalisées depuis de
nombreuses années.

Aux Etats-Unis, le rapport colt-efficacité sert également de base pour déterminer si un service
est dispensé dans un établissement ou adomicile. En examinant ces évaluations, il faut tenir
compte de certains facteurs avant de prendre des décisions stratégiques inspirées de leurs
résultats.

Une simple comparaison des colts des services ne refléte pas le colt véritable d’ un programme.
Méme s'il peut étre moins coliteux de dispenser certains services en milieu institutionnel, si le
bénéficiaire du service ne peut s'intégrer alacollectivité, trouver de I’ emploi et, de fagon
générae, profiter d’ une meilleure qualité de vie, les colts financiers et sociaux régls peuvent étre
plus élevés. Encorelga, il est important de comprendre le colt intégral de I’ incapacité pour
pouvoir réaliser des analyses financieres efficaces.

Il est également important de définir les caractéristiques des personnes desservies par les divers
programmes. Par exemple, les programmes de services communautaires ne s adresseront peut-
étre pas au méme genre de bénéficiaires que les programmes offerts en milieu institutionnel.
est important de déterminer si ¢’ est vraiment le cas, puisgue cela peut permettre de cibler la
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population visée de facon plus adéquate si I’ objectif est laréduction de la
désinstitutionnalisation.

H. Intégration des principes de vie autonome par les organismes

Finalement, comme on |’ aindiqué au début du présent chapitre, on s est demandé si les
organismes ont véritablement intégré les principes de la vie autonome dans leur pratique
courante. En dépit de |’ appui formel dont bénéficient les principes de la vie autonome, certaines
recherches laissent penser que les changements organi sationnel s présentent encore un défi de
taille.

Les principes de la vie autonome sont de plus en plus souvent intégrés aux politiques,
programmes et lois. Par exemple, aux Etats-Unis, le Titre VII, Chapitre 1, Partie B dela
Rehabilitation Services Act autorise le versement de subventions pour aider les Etats &
promouvoir la philosophie de la vie autonome, qui englobe le contrdle de la part du client, le
soutien par les pairs, |’ entraide, I’ autodétermination ainsi que I’ accés égal a un systéme
individuel d' action revendicatrice pour maximiser le leadership.

Delamémefagon, il y aen Austraie et au Royaume-Uni de nouvelles lois décrétant le
financement direct des services et élargissant le role des services communautaires. Au Canada,
toutes les provinces ont des programmes de services de préposés aux soins et d’ autres services
de soins along terme dans la collectivité. L’Ontario, le Manitoba et I’ Alberta ont établi des
programmes visant a dispenser du financement direct aux personnes handicapées pour les aider a
acheter leurs propres services sans avoir a passer par les organismes plus traditionnels.
Cependant, les évaluations soulévent des questions, se demandant si ces principes sont vraiment
appliqués dans la pratique, ou S'ils ne sont l1a que pour laforme.

Deux récentes études laissent penser qu'il y a encore des changements organisationnels a
apporter pour la prestation de services inspirés d' un modéle de vie autonome, méme dans les
établissements qui, «en théorie», adoptent de tels principes.

Une étude réalisée par Whitney-Thomas et Thomas pour le compte de I’ Institute for Community
Inclusion a porté sur les retombées, pour les administrateurs et les conseillers de ces organismes,
de la Rehabilitation Act de 1992, qui établit des normes régissant la pratique de la réadaptation.

Les administrateurs tout comme les conseillers sont d’ avis que certains changements se sont
produits, les administrateurs pensant que ces changements sont plus nombreux. Ces
changements se sont manifestés dans le contexte de la responsabilisation et du choix pour le
consommateur, des technol ogies fonctionnelles et des aménagements, de la participation du
consommateur et des services destinés aux personnes vivant avec le VIH et le SIDA. Ni I'un ni
I"autre de ces groupes N’ est d’ avis que des changements concrets se sont produits.

Hagner et Marrone (1995) ont également examiné cette question et constaté qu’ aucun

changement fondamental N’ avait encore eu lieu au sein des organismes. |l semble que méme si
laterminologie et la philosophie de la vie autonome sont souvent utilisées comme modele pour
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I’ élaboration des services, de nombreux organismes n’ ont pas encore intégré ces principes et
cette philosophie a la prestation concréte des services.

Dans une étude sur les soins personnels en Ontario, I’ Institut Roeher (1992) a soulevé un certain
nombre de problémes concernant la fagon dont les soins sont fournis. Par exemple, ils ont
tendance & s'inspirer d’ un modél e soins médicaix/réadaptation, plutét que des principes de lavie
autonome. Les clients exercent peu de contrdle sur la fagon dont les services sont dispensés, et
ont peu d’ occasions de faire des choix et de gérer les services. |l semble également que les
services de soutien personnel ciblent les personnes dont la condition est stable along terme, et
ne soient pas capables de bien s adapter aux personnes dont les besoins sont plus grands.

L’ évaluation des centres de vie autonome au Canada (Hutchison et coll., 1996) n’a pas examiné
expressément les réactions des consommateurs aux Services communautaires et aux soins
dispensés par des préposés. Mais elle arelevé les caractéristiques que les personnes ayant
recours a de tels services trouvent importantes. Par exemple, I évaluation indique que les clients
apprécient le fait d étre autonomes, d’ étre respectés et d’ étre considérés comme faisant partie de
lacollectivité. Elleindique également que ces facteurs sont essentiels alaréussite de
I’intégration communautaire. On peut en déduire que de telles caractéristiques joueraient
également un réle fondamental dans la prestation d’ un service communautaire efficace.

En particulier, |’ évaluation expose les éléments qui permettraient aux organisations d’ améliorer
leur efficacité lorsqu’il S agit de desservir des personnes handicapées. Pour les personnes
handicapées, |a structure de |la prestation des services peut se révéler aussi importante que le
service lui-méme lorsgu’il s agit de déterminer leur satisfaction.

L’ une des valeurs principales du mouvement de la vie autonome est la responsabilisation. C' est
un terme qui est également utilisé pour décrire |’ objet des services de préposés aux soins et

d autres services communautaires al’ appui des personnes vivant dans la collectivité. Certains
chercheurs sont cependant d’ avis que méme s |e terme est fréquemment utilisé, il N'y apas
consensus sur lafagon dont il peut étre concrétisé dans la pratique.
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I. Sommaire: Principales constatations et legcons apprises

Au Canada, comme dans beaucoup d’ autres pays, |’ orientation
paternaliste s est transformée en une vision «portes ouvertes» qui
respecte et soutient I’ autonomie et la responsabilité. Cette vision, qui
est conforme ala philosophie de la vie autonome, est intégrée ala
|égidation dans plusieurs secteurs de compétence.

Selon toutes les indications, les personnes handicapées sont capables de
vivre en milieu communautaire, s elles disposent d’ un soutien adéquat.
Les clients sont fortement en faveur de la vie communautaire, en
particulier des modéles de vie autonome qui leur permettent d’ exercer un
contréle sur leur propre vie. Les familles sont généralement en faveur de
la désinstitutionnalisation des personnes handicapées et de leur
intégration en milieu communautaire.

Il a é&é déterminé que le contréle individuel et 1a responsabilisation
comptent parmi les facteurs les plus importants de la réussite des
services communautaires lorsqu’il s agit de faciliter |’ acquisition de
compétences, I’ intégration communautaire et sociae, la satisfaction de la
clientdle et I'améioration de la quaité de lavie. Les services reposant
sur des principes de vie autonome sont plus efficaces a cet égard que les
services traditionnels déterminés par des professionnels.

Un certain nombre d’ évaluations ont montré |’ efficacité du financement
direct, en vertu duquel les bénéficiaires recoivent des fonds et peuvent
choisir et gérer eux-mémes les soins personnels et les autres services
personnels dont ils ont besoin.

Les services d' action revendicatrice, de soutien et de formation
dispensés par les centres de vie autonome se sont montrés efficaces
lorsgu’il s agit de donner aux bénéficiaires les moyens d’ exercer un
controle sur les services qu'ils regoivent et sur leur propre vie.
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Des programmes communautaires efficaces, paralléement aux services
de soutien personnel, doivent également prendre en considération une
vaste gamme de besoins, hotamment en matiére de logement, de
transport et de soutien pour les familles.

Au moment de I’ @aboration des programmes, il faut tenir compte des
besoins spéciaux de différentes populations, notamment les personnes
agées, les personnes qui ont une déficience reliée au dével oppement et
les personnes sourdes ou malentendantes. 11 faut également tenir compte
du milieu, par exemple milieu rura ou milieu urbain, dans lequel les
services seront dispensés.

Méme s les principes de |a vie autonome sont de plus en plus souvent
intégrés aux politiques et aux principes sur lesquels reposent les
programmes, la fagon dont un grand nombre d’ organismes dispensent
réellement les services ne les refléte pas.
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7. Lesrépercussions: Comment seront réaliséesles
évaluations al’avenir et sur quoi elles porteront

On abordera dans le présent chapitre les lecons qui peuvent s appliquer alafacon d' aborder

I’ évaluation en soi, de méme que leurs répercussions pour les évaluations futures dans le
domaine des politiques et des programmes destinés aux personnes handicapées. Ces lecons ont
€té tirées de notre examen des évaluations et des recherches connexes qui ont été réalisées, ce
qui représente une orientation légerement différente de celle du reste du rapport.

A. Etat dela base actuelle d’information

La présente étude a relevé un volume impressionnant de données d’ information qui sont
disponibles, plus que ce qui avait été prévu lorsgu’ elle a éé amorcée. Un grand nombre de ces
ouvrages figurent dans la vaste hibliographie jointe au présent rapport, qui est cependant loin

d étre exhaustive. Comme on |’avu dansle rapport, il existe beaucoup d’information sur un
grand nombre de questions et d’ enjeux fondamentaux, par exemple la capacité d’ un grand
nombre de personnes handicapées de travailler, s elles disposent du soutien approprié et si les
obstacles sont éliminés. Nous connaissons |es possibilités de nombreuses approches, notamment
la réadaptation professionnelle et le soutien en milieu de travail.

Comme I’ afait remarquer le Groupe de travail fédéral concernant les personnes handicapées
(1996), il ne manque pas d’ information, éayée dans une série de rapports, sur la nécessité de
prendre les mesures qui S imposent. Mais comme le Groupe de travail I'a gjouté, «la
concrétisation de ces visions et des recommandations laisse beaucoup a désirer» [traduction], ce
qui a une incidence importante sur les évaluations. |l faut procéder a des évaluations pour
déterminer dans quelle mesure les politiques et |es propositions sont influencées et dans quel
sensellesle sont. En plus de jouer un réle de suivi, les évaluations peuvent étre trés utiles pour
I’ élaboration et I'amélioration des programmes. Elles peuvent jouer un réle treés utile en
déterminant, le plus tot possible, les difficultés que soulévent la mise en cauvre ou les
orientations différentes qu’ elle a pu emprunter, pourquoi, ains que les mesures qui S imposent,
le cas échéant, pour remettre les programmes en selle.

Quoi qu'il en soit, il y aencore beaucoup de choses que nous ignorons au sujet de ce qui
fonctionne et de ce qui ne fonctionne pas, et pourquoi. Méme lorsgue nous connaissons les
possihilités d’ une approche globale, par exemple le soutien en milieu de travail ou les soins a
domicile, nous N’ en savons pas assez au sujet de |’ efficacité de programmes particuliers ou des
éléments qui font une différence. Les évaluations font souvent défaut, tout comme des données
fondamentales, par exemple les populations qui sont desservies et de quelles fagons elles |e sont.
L es évaluations comparatives examinant les points forts et les points faibles de diverses
approches ont été limitées. |1 est cependant essentiel de disposer de ce genre d’information pour
une planification et une priorisation significatives, pour ne rien dire de la prestation de services
qui seront réellement efficaces et qui feront une différence.
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Comme on I’avu dans le présent rapport, |’ absence de toute étude adéquate des interactions et
des maillages représente une lacune stratégique importante. |l n'y a pas eu suffisasmment de
coordination entre les secteurs de compétence, entre les ministéres au sein du gouvernement
fédéra et méme entre divers programmes d ' un méme ministére. De laméme fagon, les
évaluations explorant les interactions et les maillages entre différents domaines ont été limitées.
Il s'agit d’ un champ important ou des évaluations plus nombreuses S imposent.

Il faudra procéder a des évaluations périodiques pour explorer |’ efficacité de nouvelles
orientations en matiére de programmes et de politiques, de méme que pour analyser les meilleurs
moyens de concrétiser ces nouvelles orientations. Par exemple, certaines recherches
passionnantes sont actuellement en cours, notamment pour explorer I’ efficacité d’initiatives dans
des domaines comme le financement direct, les soins & domicile, la participation du
consommateur et la désingtitutionnalisation, au Canada et aux Etats-Unis. Compte tenu du
vieillissement de la population et de I’ acceptation de plus en plus répandue du role important que
joue le controle exercé par |e consommateur dans toute une gamme de résultats, ce sont tous
des champs de «croissance». Le gouvernement des Etats-Unis amis sur pied un certain nombre
de programmes de financement de larecherche qui ont parrainé des recherches et des
évaluations de premier plan dans ces domaines et dans des domaines connexes. Diverses
évaluations sont également en cours pour analyser |es répercussions de certains aspects de
I’ADA aux Etats-Unis.

B. Lesévaluations: paradigmes et approches
L es approches participatives

On arelevé une tendance importante dans le domaine de I’ évaluation, celle de mettre davantage
I’ accent sur la participation et laresponsabilisation. C’était notamment I’ un des grands themes
de la conférence internationale sur I’ évaluation qui S est tenue a VVancouver en 1995. L’ une des
grandes legons qui en aététirée, ¢'est qu'il est important de faire participer davantage les
personnes handi capées aux recherches et aux évaluations portant sur les programmes et les
politiques qui les touchent. C’est conforme al’ approche actuelle de partenariat en matiére
d'incapacité qu’ a adoptée le gouvernement fédéral, et qui a été mise en lumiére dans des
examens précédents (Pleine participation, 1993; Groupe de travail fédéral, 1996).

La collectivité des personnes handicapées a condamné en des termes particulierement forts le
paradigme traditionnel de recherche qui ignore la perspective du sujet lorsqu’il est question de
I’ élaboration, des méthodes ou des résultats de la recherche (voir notamment Oliver, 1990,
1992; Rioux et Bach, 1994; et Woodill, 1992). Les personnes handicapées ont exprime le
ressentiment qu’ elles éprouvent lorsque d’ autres décident de ce qui leur conviendra le mieux.
Elles sont tout aussi vexées par les chercheurs et les évaluateurs qui choisissent des questions et
des approches de recherche sans les faire participer au processus.

Les auteurs précités et d’ autres ont fait ressortir de grandes différences dans les hypothéses et

les questions utilisées dans | es recherches selon gqu’ elles ont été déterminées uniquement par des
professionnels ou que les consommateurs 'y ont participé. Lorsgue les professionnels

128



déterminent les questions de recherche, ils ont tendance a se concentrer sur les problemes de
I"individu. Mais lorsque les consommateurs participent al’éaboration du programme de
recherche, ils congoivent des questions ayant trait aux obstacles et aux facteurs du milieu
physique qui empéchent la participation, I'intégration, la productivité, les comportements
socialement acceptables et tout un éventail d’ autres résultats. Selon ces auteurs, la recherche
doit s'inspirer d'un modéle socio-politique qui tient compte du contexte et des facteurs sociaux
et politiques dans «notre société invalidante» (Rioux et Bach, 1994).

De nombreuses indications témoignent de la valeur concréte de la participation des
consommateurs aux évauations (Byrnes, 1996; Cantrell et Walker, 1993; Pleine participation
1992). L’un des themes de la conférence de I’ Association internationale pour I’ é&ude
scientifique de la déficience intellectuelle qui S est tenue & Helsinki en 1996 éait la participation
active des personnes ayant des déficiences intellectuelles alarecherche et al’ évaluation. Il y a
lieu de croire que la participation des personnes handicapées au processus d’ évaluation peut
améiorer laqualité et la crédibilité de I’ évaluation, donner lieu a des politiques et des
programmes améliorés et plus pertinents, et se traduire par une amélioration des résultats pour
les participants eux-mémes.

Approches concr étes qui contribuent a I’amélioration des programmes

L’ un des grands thémes du champ de I’ évaluation concerne | application ou «utilisation» de
Iévaluation. A quoi bon procéder & une évaluation si elle ne doit pas servir, d’ une fagon ou

d' une autre? Si on met |’accent sur I’ utilisation, il faut que le point de mire de |’ évaluation soit
concret, et que I’ évaluation donne des avis et des conseils utiles, a point nommé, sur les moyens
d améliorer les programmes et les politiques. |1 existe beaucoup d’ ouvrages exposant les
caractéristiques et les éléments des évaluations qui seront le plus vrai semblablement

d application concréte (Patton, 1997).

L’ évaluation qui se traduirale plus vraisemblablement par des mesures concrétes fournit de
I"information sur les répercussions et les retombées des programmes, de méme que leurs
répercussions pour les orientations futures, et est jugée crédible et valide par des groupes

d intervenants de premier plan. Elle doit tenir compte des intéréts et des préoccupations de
diverses clientéles, depuis les cadres supérieurs et les hommes et femmes politiques du
gouvernement jusgu’ aux personnes handicapées dans la collectivité.

Les évaluations les plus utiles posent des questions comme les suivantes : les programmes et
politiques sont-ils effectivement mis en oauvre comme prévu? Quelles sont les raisons de ces
conclusions, et quelles sont leurs répercussions pour les orientations futures? Quels sont
quelques-uns des obstacles? Comment peuvent-ils étre surmontés? Lorsgque |’ évaluation est
réalisée tot et qu’ elle est intégrée le plus possible au programme, elle peut étre utilisée pour
fournir des rétroactions et de I’ orientation aux programmes.

Il faut tout un éventail de méthodes, notamment des méthodes qualitatives, de méme que des

données quantitatives d’ évaluation. Les données qualitatives peuvent étre particuliérement utiles
lorsqu’il s agit de comprendre pourquoi certaines stratégies donnent ou ne donnent pas
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les résultats escomptés. Comme I’ afait remarquer Lutfiyya (1991), I'information qualitative
peut servir areplacer les conclusions dans leur contexte et a analyser les interactions et les
raisons. Cela semble particuliérement pertinent, compte tenu de I'importance des interrelations
et des maillages qui a été mise en lumiére dans le présent rapport. Les méthodes qualitatives
peuvent également constituer un moyen de faire participer aux recherches et aux évaluations des
personnes qui sont incapables de remplir des questionnaires ou d’ accomplir certaines taches,
mais qui N’ en peuvent pas moins faire savoir ce qu’ elles pensent d’ autres fagons.

C. Lesindicateurs du succes des politiques et programmes destinés aux per sonnes
handicapées

Selon les ouvrages publiés, il faut un plus grand consensus sur les mesures appropriées du
rendement dans I’ éval uation des politiques destinés aux personnes handicapées. Si I’on ne

S entend pas au moins sur les objectifs généraux des politiques, il peut ére difficile, voire
impossible, de cibler les évaluations ou de déterminer des mesures appropriées du rendement.
Par conséquent, les conclusions des évaluations ne seront peut-étre pas jugées pertinentes ou
acceptables.

Deux grandes questions peuvent se révéler utiles dans les réflexions sur le rendement des
politiques destinées aux personnes handicapées : la qualité de lavie et le rapport colt-efficacité.
On en discutera ci-dessous.

Qualitédelavie

Lanotion de qualité de lavie fait partie du langage courant et a premiére vue, elle semble trés
logique. Elle peut englober d’ autres mesures du rendement frégquemment mentionnées dans le
domaine de I’incapacité, par exemple |’ égalité et I intégration sociae, la participation des
consommateurs et la citoyenneté. Elle peut étre évaluée par diverses mesures quantitatives et
qualitatives. Elle peut se rattacher aux conditions de vie des particuliers auss bien qu’' a celles
des collectivités plus vastes.

Laqualité de lavie peut constituer un moyen d’ envisager les résultats du point de vue du
consommateur, plutot gu’ en fonction des services qui sont fournis ou de ce que les «experts»
jugent approprié. Laqualité de lavie représente dorénavant un important champ d’ étude dans le
domaine de I'incapacité, qui est étayé par un corpus solide et de plus en plusvaste. On s’y
intéresse beaucoup al’échelleinternationale. On la considére de plus en plus comme un
indicateur important, voire le principa indicateur du rendement. Par exemple, une séance de

I’ American Association on Mental Retardation (ma 1997) s'intitulait : «Quality of Life: Could
It Be an Emerging International Disability Policy Concept for the 21% century?». La notion de
qualité de lavie est générique en soi, mais des recherches considérables ces dernieres années ont
porté particulierement sur la qualité de la vie des personnes ayant une déficience intellectuelle.
Le champ d' étude est en train de s élargir pour englober d autres populations.

Lanotion de qualité de lavie a deux dimensions : des indicateurs objectifs des conditions de vie
et la perception subjective de I'individu al’ égard de son vécu (Borthwick-Duffy, 1996,
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Schalock, 1994). Selon les ouvrages publiés, les deux dimensions sont importantes lorsqu’il
S agit de déterminer les retombées des politiques publiques.

On arecours a différentes approches pour analyser laquaité delavie. En général, elles
englobent les deux dimensions précitées, d' une facon ou de I’ autre. Le consensus général est
gue laqualité de lavie est une notion pluridimensionnelle. On atenté a plusieurs reprises

d éaborer des instruments quantitatifs pour lamesurer. Certains des travaux les plus vastes
dans le domaine de I’ évaluation de la qualité de la vie ont été réalises par un groupe de
I”’Université de Toronto (Renwick, Brown et Raphael, 1994; Woodill, 1996).

L’ Accreditation Council (1993) a élaboré une approche de I’ évaluation des organismes qui
desservent les personnes handicapées qui est conforme a la perspective de la qualité de lavie.
Le Council a déterminé 30 mesures du rendement qui peuvent étre utilisées pour modifier les
perspectives des organismes sociaux, qui se concentrent actuellement sur les processus, afin de
les amener a se concentrer sur les résultats; elles peuvent également servir a évaluer les
répercussions et I’ efficacité. Le Council utilise un protocole qu’il amisau point pour

I’ agrément des organismes sociaux aux Etats-Unis et qui commence également a étre utilisé au
Canada.

Comme Borthwick-Duffy (1996) I’ aindiqué dans une analyse de I’ évaluation et de la mesure de
laqualité delavie, il 'y a pas de consensus sur les enjeux conceptuel s fondamentaux (par
exemple lalégitimité des évaluations subjectives par rapport aux évaluations objectives) ni sur
les définitions et les modéles opérationnels. Malgreé diverses tentatives visant a définir la qualité
de lavie en termes opérationnels, «il n’en demeure pas moins que ¢’ est une notion
essentiellement subjective qui résiste a toute mesure quantitative» [traduction]. La mesure
définitive n’a probablement pas encore été concue (méme si certains ne seront pas d’ accord).
Selon Borthwick-Duffy, il est peut-étre encore trop tot. Schalock (1996) fait valoir que la
qualité delavie est le plus utile lorsqu’ elle est considérée comme un construit plutdt que comme
une mesure, et qu’il peut étre dangereux de tenter de la quantifier al’ heure actuelle.

En dépit des promesses de la qualité de la vie comme moyen d’ évaluer les résultats dans la
perspective de I'individu, elle afait I objet de critiques de la part des consommateurs (Byrnes,
1996; Pfeiffer, 1995). Leurs préoccupations semblent tenir moins alanotion en soi qu'ala
fagon dont elle est opérationnalisée et appliquée. Par exemple, on se préoccupe al’idée que des
cotes quantitatives attribuées par des «experts» et qui ont pour effet de réduire la qualité de la
vie aun nombre ne reflétent pas laréalité ni la perspective du consommateur au sujet de ce qui
est important a ses yeux. Les approches qui n’ont pas intégré |’ apport des consommateurs ont
€té critiquées. Certaines fagons de mesurer la qualité de la vie sont considérées comme des
intrusions exagérées. Et méme s la nature pluridimensionnelle de la qualité de lavie et de ses
mesures peut étre un point fort, certains pensent également que les instruments normalisés
risquent de passer a coté des enjeux connexes. On se demande également comment les mesures
de laqualité de lavie peuvent étre utilisées ou mésusées. Pfeiffer (1995), par exemple, affirme
gue les mesures de la qualité de la vie peuvent étre utilisées pour dévaluer les personnes
handicapées qui obtiennent une cote trop faible, et méme servir de motif d’ euthanasie.
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Rapport colt-efficacité

En principe, on reconnait lalégitimité du rapport colt-efficacité comme I’ une des mesures de

I efficacité. A une époque oul les programmes gouvernementaux font I’ objet d’ examens
minutieux de plus en plus nombreux, I’ optimisation des dépenses publiques suscite plus
d'intérét. De nombreuses personnes handicapées ont également affirmé, par exemple lors des
audiences du Groupe de travail fédéral, qu’ elles voulaient que e financement limité consacré aux
questions les touchant soit utilisé le plus efficacement possible. Le rapport colt-efficacité établi
en fonction des retombées de diverses approches de programme (notamment diverses stratégies
d emploi) a été cité dans le présent rapport lorsqu’il était disponible.

Le rapport colt-efficacité étant reconnu comme |’ une des variables importantes de I’ évaluation
des retombées des programmes, on peut se demander pourquoi on S est si peu intéressé, sur le
plan conceptuel, a ce qu'il représente, dans la pratique, pour |’ évaluation des codts et des
avantages des politiques et des programmes destinés aux personnes handicapées. Commeil n'y
aeu qu’'un nombre limité d’ ouvrages (Groupe de travail fédéral, 1996; Perrin, 1991; Institut
Roeher, 1994) ayant analysé le colt de I’ incapacité, y compris les frais extraordinaires que
doivent supporter lesindividus et leur famille, les pouvoirs publics ains que la société, il y apeu
d analyses de ce que colte vraiment |’ incapacité. Les ouvrages publiés jusqu’ a maintenant
montrent clairement qu’il peut y avoir un éventail de frais directs et indirects. Les cots peuvent
se manifester dans un secteur de programme, alors que les économies et les avantages se
manifesteront dans un autre. Sans analyse de la nature des colts découlant de I’ incapacité, il

N’ est pas possible de faire une analyse utile du rapport colt-efficacité.

L es décisions stratégiques prises sans analyse de ce que colterait I’ absence de mesures peuvent
étre imparfaites. Par exemple, I’ évaluation du projet-pilote fédéral de gestion de I’ incapacité a
constaté que les cadres supérieurs en savaient trés peu sur ce qu'il en colte véritablement au
gouvernement lorsque des employés sont incapables de travailler a cause d’ une incapacité.

De plus, quelle est lameilleure fagon de mesurer les colits et |es avantages? Quelles périodes de
référence sont appropriées? Nous avons parlé des limitations d’ une période de référence trop
bréve. Peut-étre faut-il, pour les personnes handicapées plus que pour d autres groupes cibles,
engager des dépenses initiales dont les retombées ne se feront sentir que des années plus tard.
On pourradonc hésiter a considérer ces dépenses comme des investissements. Quoi qu’il en
soit, comme on |’avu ci-dessus, les retombées peuvent étre importantes si la période de
référence est correctement choisie. Par exemple, aux Etats-Unis, un rapport du GAO (1996i) a
€té cité parce qu'il indiquait les économies qui pourraient étre réalisées au chapitre des
paiements de sécurité sociale destinés aux personnes handicapées méme s un nombre limité de
prestataires recevaient de I’ aide pour retourner au travail. Par contraste, on a également cité des
ouvrages laissant penser que les avantages ou les résultats initiaux peuvent ne pas perdurer, du
moins dans certaines circonstances, et que les gains initiaux peuvent n'étre qu’illusoires.

Etant donné I'importance que |e gouvernement fédéral semble accorder au rapport colt-

efficacité comme mesure de I’ efficacité dans les évaluations, il semble que la définition de
moyens efficaces et appropriés de conceptualiser et d’ analyser ce rapport soit un champ
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prioritaire qui appelle des recherches et des évaluations supplémentaires. Commeonl’avu
ci-dessus, une condition préalable serait la réalisation d’ autres recherches pour définir le colt
intégral de I’ incapacité, compte tenu alafois des codts et des avantages directs et indirects.

M esur es du rendement individualisées selon les cir constances

Méme si on peut définir des paramétres généraux pour I’ évaluation des résultats, il est important
de ne pas les appliquer de fagon trop rigide. Comme on I’avu dans ce rapport, il peut y avoir
différents genres de programmes desservant des personnes dont les caractéristiques, les besoins
et les désirs sont trés diversifiés. Unetaille ne saurait étre unique. Les évauations doivent tenir
compte de ces différences dans leur conception méme et s adapter aux situations individuelles.

On avu dans les présentes que I’ emploi N’ est pas un enjeu «tout ou rien». Un grand nombre de
personnes sont capables de travailler jusgu’ a un certain point, par exemple atemps partiel ou de
facon récurrente. |l faudra peut-étre, dans le cadre des évaluations des programmes d’ emploi,
établir des indicateurs plus pointus de la situation d’ emploi, pour tenir compte de la nature et des
caractéristiques de I’ emploi, de méme que des populations et des objectifs particuliers des
programmes.

Méme s I’emploi peut étre un objectif pour de nombreuses personnes, il y alieu de penser qu'il
N’ est pas approprié pour tout le monde, et il peut étre dangereux de I’ utiliser comme mesure du
rendement dansle casou il n'est pasindiqué. Comme on |’avu, les possibilités d’ emploi sont
bonnes pour un grand nombre des bénéficiaires du RPC et d’ autres genres de revenu
d'incapacité. Mais pour d’ autres, ce ne serait pas un objectif réaiste. Laqualité delavie,
notamment des ééments comme la vie autonome et I'inclusion et I’ intégration communautaires,
sont également des objectifs importants. Pour de nombreuses personnes, ces objectifs sont tout
auss importants que des objectifs économiques ou financiers.

D. Les champs des évaluations futures

On examineraici les champs dans lesquelsil peut étre utile d’ envisager d’ autres programmes

d évauation et de recherche. Il ne s agit pas d’ une liste compléte, mais elle se veut un point de
départ pour I’ élaboration d’ une stratégie d’ évaluation et de recherche sur les questions touchant
les personnes handicapées. |1 faut préciser que la désignation du ministre du Développement des
ressources humaines comme ministre responsable des questions touchant les personnes
handicapées donne I’ occasion d’ élaborer une nouvelle stratégie de recherche et d’ évaluation
ciblant I’ ensemble des programmes et des ministéres du gouvernement.

Explorations conceptuelles et méthodologies
Travaux exploratoires en vue de la définition et de I’ éablissement d’ un consensus sur

des mesures appropriées et réalistes pour évaluer les retombées des politiques et
programmes sur |es personnes handicapées.
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En particulier, exploration de la fagon dont le concept de la qualité de la vie peut étre
utilisé comme base d’ évaluation de I’ efficacité des programmes et services, tablant sur
les travaux actuellement en cours au Canada et dans d’ autres pays sur laqualité delavie.

Exploration du co(t intégral de I’incapacité, notamment les frais et |es avantages directs
et indirects, les frais extraordinaires assumés par les individus et leur famille, lesfrais
pour le gouvernement, pour la société et pour d’ autres.

Détermination des é éments a examiner pour faire une analyse colt-efficacité plus utile,
compte tenu de facteurs ayant trait ala détermination et ala mesure alafois des co(ts et
des avantages.

Recherche longitudinale dans divers champs, afin de pouvoir éablir les retombées, les
avantages et |es économies possibles along terme.

Recherche coordonnée pluridimensionnelle dans des sites multiples, sur le modéle de
celles qui sont actuellement en cours aux Etats-Unis et au Royaume-Uni.

Recours a des modeles d’ évaluation qui prévoient la participation du consommateur.

Exploration de moyens d’inciter les programmes a tous les niveaux a accorder une
attention plus poussée aux résultats et aux évaluations. |l faudra peut-étre notamment
établir des outils d’ évauation et des ressources al’ appui d’ activités d’ évaluation plus
nombreuses au niveau local.

Orientations des politiques et des programmes

Evaluations et recherches examinant les maillages et les interrelations entre les
programmes et entre les ministeres fédéraux, et exploration des relations entre les
programmes dispensés par d' autres secteurs de compétence, pour examiner les domaines
ou la synergie est importante et pour définir les lacunes et les chevauchements.

Evaluations pour déterminer dans quelle mesure la réponse du gouvernement au Groupe
de travail fédéral a été mise en cauvre et les retombées de ces initiatives.

Evaluation des retombées de la nouvelle Loi sur |’ assurance-emploi pour |es personnes
handicapées, compte tenu de I’ incidence de |’ approche stratégique générale, de méme
gue des services fournis directement par les CRHC et par des organismes et des services
dispensés par I’ entremise d’ accords avec les provinces.

Evaluation des retombées de la nouvelle |égidation relative al’ équité en matiére
d emploi.
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Exploration des répercussions d’ autres programmes et politiques de DRHC sur les
personnes handicapées.

Recherche visant a déterminer les conséquences de la «nouvelle économie» sur les
personnes handicapées, de méme que les défis et |les possibilités de I’ avenir.

Recours accru aux approches de la démonstration ou de la recherche-action dont la
conception et le budget intégrent des évaluations non symboliques, afin de tester de
nouveaux modéles de programmation. Le RPC a eu recours a cette approche pour
explorer de nouvelles facons d' éablir des partenariats mutuellement avantageux avec
d’ autres programmes.

Autres champs danslesquelsil y aurait lieu de faire des évaluations et desrecherches
supplémentaires

Déterminer lataille et les caractéristiques de la popul ation des personnes handicapées au
Canada - par exemple, en rétablissant I'ESLA ou par d’ autres moyens, notamment le
jumelage avec d' autres éudes ou la réalisation d’ études spécialisées de petite échelle
dont les résultats seraient publiés plus rapidement.

Déterminer les caractéristiques des personnes desservies par divers genres de
programmes destinés aux personnes handicapées al’ échelle du Canada - par exemple, les
caractéristiques des personnes desservies par les programmes de soutien en milieu de
travail et de vie autonome, de méme que déterminer les démarches (approches de
rechange en matiere de réadaptation, efficacité de diverses approches en matiere

d éimination des obstacles) qui donnent les meilleurs résultats, pour qui et dans quelles
circonstances.

Déterminer dans quelle mesure on intégre les modéles de la vie autonome et la
perspective du consommateur aux principes et al’ exploitation des programmes et
services gouvernementaux et non gouvernementaux.

Diffusion del’information au sujet des conclusions et des r éper cussions provenant
des évaluations

Il faut un processus permettant de partager I’ information sur les conclusions des évaluations et
des recherches, de méme que d’' en déterminer les répercussions pour les politiques et les
pratiques. La présente étude constitue une premiere étape en ce sens. Le partage de
I"'information sera plus vraisemblablement efficace S'il est prévu dés |’ étape de la conception de
I’ évaluation, et lorsque lafagon dont I'information est diffusée est adaptée aux besoins de
groupes d’intervenants particuliers. Il sembley avoir des besoins en matiére de partage de
I’information parmi le personnel de DRHC et celui d’ autres ministéres et organismes fédéraux,
et parmi des groupes d’ intervenants.

135



Il peut étre utile d’ examiner les méthodes utilisées pour le partage de I'information dans d’ autres
pays. Par exemple, la Commission européenne (1996) vient récemment de publier un Guide
européen de bonnes pratiques : pour |’ égalité des chances des personnes handicapées qui est
particuliérement digne de mention parce que les exemples des meilleures pratiques sont
organisés selon divers principes dans différents domaines (travail et préparation al’emploi,
intégration dans le domaine de I’ éducation, intégration sociale et vie autonome, réadaptation
fonctionnelle). Ces principes ont éé établis selon une approche participative.

Aux Etats-Unis, le National Institute on Disability and Rehabilitation Research (NIDDR,
1995) est alé encore plusloin. Non seulement a-t-il accordé une grande priorité aladiffusion
de I’information («pour faire en sorte que les connai ssances relatives a la réadaptation découlant
des projets et des centres financés par le NIDRR et d’ autres soient appliquées pleinement pour
améiorer lavie des personnes handicapées et des membres de leur famille»), mais encore a-t-il
établi une infrastructure permettant de partager ces connaissances de facon trés concréte, grace
alacréation de dix centres régionaux, les Disability and Business Technical Assistance Centers.
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E. Sommaire: Principales conclusions et lecons apprises

En accordant plus d’ attention a I’ élaboration de mesures appropriées du
rendement pour I’ évaluation des politiques destinées aux personnes
handicapées et al’ établissement d’ un consensus a ce sujet, on pourra
rehausser la crédibilité des évaluations futures.

Le concept de la qualité de la vie présente des possibilités particuliéres
pour servir d’'indicateur primaire du rendement.

Des recherches plus nombreuses pour déterminer le colt intégral de
I’incapacité, de méme que les frais et avantages des politiques et des
programmes en la matiere, sont une condition préalable alaréalisation
d analyses colt-efficacité utiles.

Des modéles participatifs d’ évaluation, dans le cadre duquel les
consommateurs participent au processus, peuvent accroitre la pertinence
des questions d’ évaluation et rehausser la crédibilité des conclusions et le
soutien dont elles bénéficient. Le recours a une approche formative,
pratique, concréte en matiére d’ évaluation peut favoriser I’ utilisation des
résultats des évaluations dans I’ élaboration et I'’améioration des
programmes et politiques.

Le rapport a exposé un certain nombre de champs ou il serait utile de
procéder a des évaluations et des recherches supplémentaires.

Des mécanismes pour assurer ladiffusion de I’information sur les
répercussions des conclusions des évaluations, alafoisal’interne, au
sein du gouvernement, et al’ externe, peuvent faciliter une utilisation
plus efficace des évaluations.
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8. Conclusion : L’ensemble deslecons apprises

Chaque fois que le présent rapport abordait une question particuliere, il exposait un certain
nombre des legons qui en avaient été tirées. On trouvera ci-dessous un sommaire de I’ ensemble
des conclusions et des legons apprises qui recoupent des domaines ou des programmes
particuliers. L’apercu du rapport donne un sommaire plus détaillé des lecons générales et
particuliéres.

Il est probable que I’incapacité continue d’ é&tre un enjeu important de la politique
publique.

Le nombre de Canadiens et Canadiennes handicapés (4,2 millions en 1991, soit 15,5 %
de la population) s accroitra probablement & mesure que notre société vieillit. Sans
interventions efficaces, il est probable que cette augmentation se traduise par des
pressions accrues sur les services et une augmentation des codts.

Lesenjeux et les problémes de I'incapacité sont interreliés.

Il'y atout lieu de croire, d’ apres de nombreuses informations documentaires recueillies
au Canada et al’ étranger, qu'il existe des relations et des maillages entre des domaines
apparemment distincts comme I’emploi, le transport, e logement et les conditions de vie,
le soutien personnel, le soutien en matiére de revenu, |’ accés ala réadaptation et ala
formation, etc. Les conclusions ou leslecons que I’ on trouve dans | es rapports

d évauation sont donc interreliées.

Une approche holistique coordonnée entre les ministéres du gouvernement fédéral et

d autres secteurs de compétence s impose, compte tenu de la complexité des enjeux et
de leurs maillages, si I’on veut assurer la coordination des politiques et des approches.
Sans cette coordination, les résultats sont souvent fragmentés, et il y a manque

d uniformité, chevauchements et lacunes al’intérieur de chaque secteur de compétence
et d’'un secteur al’ autre.

L’ approche «tout ou rienx» inhérente aux critéres d’ admissibilité de certains programmes
de sécurité du revenu, selon laquelle les bénéficiaires sont pleinement aptes al’ emploi ou
inaptes al’emploi, exerce un effet de désincitation important al’ égard de I’ emploi, tout
en renforcant le cercle vicieux de I’ aide sociale.

On a congtaté que les obstacles découlant du milieu physique entravent davantage
I’emploi et |a participation ala société que des limitations fonctionnelles. | a é&é montré
que I’ dimination des obstacles par le biais de mesures | égidatives, d’ aménagements du
travail et d’ autres moyens est la clé de I’ intégration social e des personnes handicapées.
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Diver ses approches qui facilitent la participation des per sonnes handicapées dansle
marché du travail et leur autonomie se sont révélées d’un bon rapport colt-efficacité
lorsqu’il s'agit deréduire les énormes colts directs et indirects de I’ incapacité.

On aexaminé dans le présent rapport e colt-efficacité de certaines interventions,
notamment la gestion de I’ incapacité, les aménagements du travail et e soutien en milieu
de travail, de méme que les mesures congues pour faciliter la vie autonome dans la
collectivité.

De nombreuses approches qui permettent la participation des per sonnes handicapées sont
peu colteuses, mais nécessitent la participation de différents secteurs de la société,
fréquemment sur une base de partenariat.

La plupart des mesures d’aménagement du travail sont peu colteuses et un grand
nombre, par exemple la redéfinition des taches ou le réaménagement du poste de travail,
ne demandent aucune dépense supplémentaire. Les colts sont également minimes
lorsque les installations et |es programmes généraux prévoient |’ accessibilité d’ entrée de
jeu, plutét que de tenter de I’y intégrer rétroactivement.

On a congtaté que les obstacles attribuables aux attitudes et au manque d’ information au
sujet des capacités des personnes handicapées comptent parmi les entraves les plus
importantes alavie autonome et al’emploi. Elles peuvent se traduire par de la
discrimination systémique et un manque de débouchés pour les personnes handicapées.

L’ expérience des Etats-Unis (ADA) montre que des changements dans |es attitudes
peuvent suivre des changements dans les comportements lorsque les normes et les
attentes sont clairement définies. L’ approche canadienne n’a pas é&té auss efficace : des
normes vagues et |’ absence de mécani smes efficaces d’ exécution obligent souvent les
personnes handicapées a intenter des poursuites en justice pour prouver la
discrimination, et ce, dans un contexte antagoniste.

Gréace ades normes claires et a de I’information technique et du soutien, les Etats-Unis
ont réussi a accroitre le respect des dispositions relatives al’ accessibilité de I’ ADA dela
part des employeurs et des services publics et priveés.

L’assimilation a la société serévéle nécessaire pour assurer |'égalité et I'intégration des
per sonnes handicapées.

II'y atout lieu de croire que lesindividus qui peuvent utiliser des programmes et des
services génériques dans la collectivité, plutbt que d’ avoir a utiliser des programmes et
des installations spéciaux ou distincts, éprouvent une plus grande satisfaction et que leur
qualité de vie est meilleure.

139



Il a été démontré que la participation directe des per sonnes handicapées aux programmes,
services et politiqgues de méme gqu’ aux évaluations lestouchant setraduit par une
satisfaction et un soutien accrus, des niveaux plus élevés de fonctionnement et une plus
granderéussite sur le plan del’intégration communautaire.

On amontré que le financement direct pour donner aux personnes handicapées les
moyens d’ acheter et de gérer leurs propres services de préposés aux soins et de soutien
personnel est plus efficace et se traduit par une plus grande satisfaction que les
approches traditionnelles, dans le cadre desquelles les professionnel s définissent les
besoins sans |’ apport des bénéficiaires.

Il a été démontré que la participation directe des personnes handicapées aux examens
stratégiques, notamment dans le cadre de |’ é&ude Pleine participation 1992 et des travaux
du Groupe de travail fédéral concernant |les personnes handicapées (1996), peut se
traduire par I’ éablissement d’ un consensus et que les orientations empruntées seront

appuyeées.

Delamémefagon, il y alieu de croire que la participation des personnes handicapées
aux études d’ évaluation peut en améliorer laqualité et la crédibilité, et donner lieu a des
programmes et politiques améiorés et plus pertinents — tout en améliorant le
fonctionnement des participants.

Il n'y a pas suffisamment d’information sur le coQt intégral del’incapacité, ce qui peut
donner lieu a des décisions inappropriées et colteuses.

Il faut faire davantage de recherche pour déterminer clairement tout I’ éventail des frais
directs et indirects découlant de I'incapacité. On pourra aors étre mieux en mesure de
déterminer le rapport colt-efficacité de divers programmes et de diverses mesures.

Les avantages des programmes et des dépenses peuvent étre imputés a des centres de
colts différents de ceux qui ont engagé des frais. C’est pourquoi, en dépit d’'un
rendement impressionnant des investissements, les interventions de gestion de
I’incapacité n’ont parfois pas obtenu le soutien des cadres supérieurs et des représentants
officiels des ressources humaines.

On ne dispose pas de suffisamment d’information sur lesraisons de I’ efficacité de
différents genres d’approches congues pour faciliter I’intégration communautaire des
per sonnes handicapées.

Il faut procéder a des évaluations plus nombreuses a divers niveaux, depuis le niveau des
projets individuels jusqu’ a celui des interrelations entre les programmes dans

différents domaines et dans différents secteurs de compétence, pour déterminer

les approches les plus efficaces dans telles ou telles circonstances particulieres et
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pour mieux cibler les programmes dans | es secteurs ou ils pourront étre le plus
efficace possible.

Il faut procéder a des évaluations qui déterminent les raisons de I’ efficacité et qui nous
aident a dégager des lecons de I’ expérience.

Il faut des données solides sur la population des per sonnes handicapées au Canada pour
gue la planification, I’ éaboration des politiques et les évaluations soient efficaces.

L'ESLA s est révélée tres utile sous de nombreux aspects. Elle a cependant été
abandonnée par Statistique Canada aprés I’ étude de 1991. A cause du manque de
données descriptives fondamental es, certaines décisions stratégiques risquent d’ étre
prises dans le vide. 1l semblerait opportun de rétablir I'ESLA ou de prévoir un autre
moyen de déterminer lataille et les caractéristiques de la population des personnes
handicapées au Canada, par exemple intégrer des questions sur |’incapacité a d autres
enquétes.
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