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DEFINITIONS IMPORTANTES

Conception universelle : Selon la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées (2008), on entend par conception universelle « la conception de
produits, d’équipements, de programmes et de services qui puissent étre utilisés par tous,
dans toute la mesure possible, sans nécessiter ni adaptation ni conception spéciale. La «
conception universelle » n’exclut pas les appareils et accessoires fonctionnels pour des

catégories particuliéres de personnes handicapées la ou ils sont nécessaires'. »

Gestion de I'incapacité : On désigne ainsi I'’étude et la mise en ceuvre d’initiatives pour
soutenir la participation professionnelle de personnes présentant une incapacité?. Il s’agit
du « processus actif visant a réduire au minimum I'effet d’une incapacité (consécutive

a un accident ou a une maladie) sur I'aptitude de la personne a participer de maniére
concurrentielle a la vie active® ». Les mesures d’adaptation et la prévention sont des

composantes de la gestion de I'incapacité.

Incapacité : Lincapacité (parfois appelée invalidité ou déficience) est définie comme :

e «un éventail complet de capacités et de limitations, y compris les déficiences
invisibles, comme les troubles de I'apprentissage et les problémes de santé
mentale, ainsi que les déficiences épisodiques, comme dans le cas de la sclérose
en plaques ou de I'épilepsie* »;

e englobant « [...] toutes les formes d’incapacité physique ou mentale (y compris la
toxicomanie), ainsi que les déficiences causées par une maladie ou une blessure,
gu’elles soient temporaires, permanentes, liées au travail ou non® »;

* «[.]larelation entre les structures et les fonctions corporelles, les activités
quotidiennes et la participation sociale, reconnaissant que des facteurs

environnementaux influencent sur ces relations® ».

Condition chronique : L'Organisation mondiale de la Santé définit les conditions chroniques
comme des « maladies de longue durée d’évolution généralement lente ». Selon d’autres

1 Nations Unies. Convention relative aux droits des personnes handicapées et Protocole facultatif. p. 5, aucune date.

2 Bernhard, D., M. Niehaus et B. Marfels. « Changes in Managing Disability in the Workplace in Germany: Chances of Professionalization » dans
Disability Management and Workplace Integration: International Findings, p. 59-75. H. Harder, Routledge, 2016.

3 Shrey, D. Gestion des personnes handicapées au travail : Tendances et avenir, encyclopédie de I’Organisation internationale du Travail, 2011.

4 Gouvernement de Terre-Neuve-et-Labrador. Chronic Disease, 2017.

5 Gouvernement du Canada. Gestion du mieux-étre - Guide de gestion de l'incapacité a Iintention des gestionnaires de la fonction publique
fédérale, aucune date.

6 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces: A Review of Canadian and

International Literature, Emploi et Développement social Canada, Bureau de la condition des personnes handicapées, p. 7, 2016.
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http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf
http://www.iloencyclopaedia.org/part-iii-48230/disability-and-work/12-disability-and-work/disability-management-at-the-workplace-overview-and-future-trends
http://www.health.gov.nl.ca/health/chronicdisease/cdcontrol.html
https://www.canada.ca/fr/secretariat-conseil-tresor/services/valeurs-ethique/diversite-equite/gestion-incapacite/gestion-mieux-etre-guide-gestion-incapacite-intention-gestionnaires-fonction-publique-federale.html
https://www.canada.ca/fr/secretariat-conseil-tresor/services/valeurs-ethique/diversite-equite/gestion-incapacite/gestion-mieux-etre-guide-gestion-incapacite-intention-gestionnaires-fonction-publique-federale.html
https://www.crwdp.ca/sites/default/files/documentuploader/full_report_-_lit_review_on_persons_with_invisible_disabilities_in_workplaces_prince_2015.pdf
https://www.crwdp.ca/sites/default/files/documentuploader/full_report_-_lit_review_on_persons_with_invisible_disabilities_in_workplaces_prince_2015.pdf

définitions courantes, les conditions chroniques :

» ont de nombreuses causes, mais ont souvent des facteurs de risque en commun
(c.-a-d. tabagisme, inactivité physique, mauvaise alimentation et consommation
abusive d’alcool);

* se manifestent habituellement lentement, puis se développent graduellement au fil
du temps;

* peuvent se manifester a n’importe quel age, méme si elles sont plus courantes plus
tard dans la vie;

* peuvent nuire a la qualité de vie et limiter les activités quotidiennes;

* exigent, pour étre prises en charge, 'adoption de mesures continues a long terme
par la personne atteinte de la maladie, les fournisseurs de soins de santé et la

communauté’.

Mesure d’adaptation : Selon le Conseil du Trésor du Canada, une mesure d’adaptation

« consiste a modifier 'environnement de travail et a créer un milieu accueillant pour les
employés malades ou accidentés, afin qu’ils puissent continuer a travailler ou réussir a
revenir au travail aprés une absence pour cause de maladie ou d’accident, et exécuter les

fonctions du poste de maniére efficace et sécuritaire® ».

Obstacle : Un obstacle est « toute chose qui empéche les personnes handicapées d’étre
pleinement incluses ou d’effectuer les mémes activités que les personnes non handicapées,
ou qui limite leur capacité de le faire® ». Les obstacles peuvent étre physiques, mentaux ou

sociaux.

Prévention : Englobe I’éventail d’interventions possibles dans le milieu de travail. La
prévention peut se diviser en trois domaines distincts.
* Prévention primaire : Les interventions visant a prévenir les blessures et les
maladies avant qu’elles ne surviennent ou ne se manifestent, par exemple,
les programmes de santé en milieu de travail et les mesures incitatives pour
encourager le personnel a rester actif, 'immunisation ou les lois sur les normes en
matiére de sécurité™.
* Prévention secondaire : Les interventions visant a réduire au minimum I'impact
d’une blessure, d’'une maladie ou d’une affection afin de ralentir sa progression ou

d’éviter un préjudice supplémentaire ou une nouvelle blessure (p. ex., tests pour le

Gouvernement de Terre-Neuve-et-Labrador. Chronic Disease, 2017.

Conseil du Trésor du Canada. Adaptation, 2011.

Emploi et Développement social Canada. Canada accessible, p.10, 2017.

Institut de recherche sur le travail et la santé. What researchers mean by... primary, secondary and tertiary prevention.

0 0o
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http://www.health.gov.nl.ca/health/chronicdisease/cdcontrol.html
https://www.canada.ca/fr/secretariat-conseil-tresor/services/valeurs-ethique/diversite-equite/gestion-incapacite/adaptation.html
https://www.canada.ca/content/dam/esdc-edsc/documents/programs/planned-accessibility-legislation/reports/consultations-what-we-learned/naaw-2017-fra.pdf
https://www.iwh.on.ca/wrmb/primary-secondary-and-tertiary-prevention

dépistage précoce d’une maladie ou d’une affection, adaptation des conditions en
milieu de travail afin d’éviter les risques connus pour la sécurité ou versement de
prestations médicales pour ralentir la progression d’une affection)".

* Prévention tertiaire : Les interventions visant a réduire au minimum I'impact sur
les fonctions d’une affection de longue durée, comme une condition chronique
ou une déficience permanente, par exemple, les programmes de retour au travail,
les programmes de réadaptation ou d’autres initiatives pour aider une personne a

améliorer sa capacité a fonctionner'2.

n Ibid.
12 Ibid.
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METHODE ET APPROCHE DU RAPPORT

Le présent rapport s’appuie sur deux principales sources de données : des interviews avec

des intervenants clés et une revue de la littérature sur le sujet.

Le Forum des politiques publiques a dressé une premiére liste d’intervenants clés qui pour-
raient étre interviewés pour ce projet. Ces personnes ont a leur tour recommandé des in-
tervenants additionnels pour les entrevues. Ces entrevues de 30 a 45 minutes ont été me-
nées au téléphone. On a posé a chaque intervenant des questions sur le contexte politique,
les initiatives en cours dans le milieu de travail et les pratiques exemplaires en matiere de

gestion de I'incapacité.

En outre, on a effectué une revue rigoureuse de la littérature afin de saisir le contexte gé-
néral de la santé et des conditions chroniques en milieu de travail. Léquipe de recherche a

examiné les statistiques ainsi que les documents et rapports théoriques et contextuels clés.

Le présent rapport fournit un apercu général des enjeux liés aux conditions chroniques en
milieu de travail et soutient I’élaboration de politiques publiques et d’interventions qui aid-

ent les personnes atteintes de conditions chroniques.
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SOMMAIRE

La moitié des Canadiens de plus de 20 ans sont atteints d’une condition chronique et
15 pour cent en ont deux ou plus'. Chaque année, les conditions chroniques causent
des pertes de productivité qui grevent I’économie canadienne d’environ 122 milliards de

dollars, soit environ six pour cent du produit intérieur brut (PIB) du pays'.

Le Canada doit en faire davantage pour réduire 'incidence des conditions chroniques tout
en répondant aux besoins des personnes qui vivent déja avec ces maladies. Méme si les
gouvernements, les employeurs et les organisations de défense des droits ont de bonnes
intentions et entreprennent des initiatives utiles, le défi est immense et exige une réponse
éclairée, élargie et intégrée. Or, la plupart des Canadiens doivent redoubler d’efforts pour
réduire leur risque de condition chronique en maintenant un mode de vie sain et actif. Par
exemple, seulement un adulte sur cing met en pratique les lignes directrices nationales en

matiere d’activité physique™.

Les Canadiens atteints de conditions chroniques ne devraient pas avoir a choisir entre
travailler sans soutien ou quitter la population active. Un continuum de mesures de soutien
et d’adaptation doit étre mis a la disposition de tous. On peut mettre en ceuvre a plus
grande échelle plusieurs initiatives déja en cours dans certaines provinces ou chez certains

employeurs afin d’accroitre leurs retombées. Ceci inclut:

« Elaborer des plans de gestion de I'incapacité.

» Favoriser des cultures organisationnelles axées sur la santé et l'ouverture.

* Encourager la responsabilité individuelle a I'égard de la santé.

o Offrir des mesures de soutien cohérentes adaptées a tous les types de conditions
chroniques.

» Créer des plans personnalisés de retour au travail.

« Appliquer les principes de la conception universelle au bien-étre en milieu de

travail.

13 Centre de prévention des maladies chroniques. Améliorer les résultats en santé - un changement de paradigme : Plan stratégigue 2016-2019

Ottawa, Agence de la santé publique du Canada, 2015, p. 6.

14 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail : la prévention et le soutien d’abord, 2015, p. 3, citation du Centre de
prévention des maladies chroniques.

15 Centre de prévention des maladies chroniques. Améliorer les résultats en santé - un changement de paradigme : Plan stratégique 2016-2019

p.6et7, 2015.
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https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/maladies-chroniques/centre-prevention-maladies-chroniques-plan-strategique-2016-2019-ameliorer-resultats-sante-changement-paradigme.html
https://www.canada.ca/content/dam/phac-aspc/migration/phac-aspc/cd-mc/assets/pdf/ccdp-strategic-plan-2016-2019-plan-strategique-cpmc-fra.pdf

Les décideurs politiques et les employeurs font face aux défis suivants :

Les définitions restrictives des conditions chroniques et le manque de
compréhension a leur égard dans le domaine des politiques.

Des systémes de soutien et d’avantages sociaux dans lesquels il est difficile de se
retrouver.

Le manque de reconnaissance des incapacités épisodiques et invisibles.

’écart considérable entre les prestations d’invalidité de courte et de longue durée.
La stigmatisation et la discrimination découlant de la divulgation d’une condition

chronique.

Les interventions essentielles en matiere de politique comprennent :

La création de définitions plus exactes de I'incapacité (ou de I’invalidité) dans les
discussions sur les politiques. Par exemple, la Colombie-Britannique a créé deux
désignations, a savoir les personnes ayant des obstacles multiples et persistants

et les personnes ayant une invalidité. Ces définitions montrent comment les
gouvernements peuvent faire état des déficiences périodiques et épisodiques dans
leurs définitions d’invalidité.

L’accés a des programmes de travail flexible pour les Canadiens. Par exemple,
travail a temps partiel, accés a des modalités de travail flexible et prestations de
maladie de I'assurance-emploi.

Des lois qui sont fondées sur les pratiques exemplaires en gestion de
I'incapacité. Par exemple, le Nouveau-Brunswick est en train de remanier ses
mesures de soutien pour les personnes présentant des incapacités dans le cadre
du Plan action-emploi pour les personnes ayant un handicap; I’Association des
employeurs en santé de la Colombie-Britannique dispose d’un programme
amélioré de gestion de I'incapacité qui rallie les syndicats, les employeurs,

le gouvernement et les compagnies d’assurance privée pour consacrer et
systématiser les réponses a I'incapacité; et I’éventuelle loi sur I'accessibilité pourrait
s’inspirer d’une |égislation allemande qui exige des employeurs qu’ils dressent

des plans de gestion de I'incapacité et aient accés a des professionnelles dans ce
domaine.

Lélaboration de stratégies nationales pour promouvoir des pratiques
exemplaires chez les employeurs. Par exemple, la Déclaration de Bruxelles

en 10 points du Réseau européen de promotion de la santé au travail souligne
I'importance d’établir des partenariats entre les secteurs public et privé de la santé.

La collecte et I’'analyse de données sur les conditions chroniques.
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INTRODUCTION

Plus de la moitié des Canadiens de plus de 20 ans (51,6 pour cent) vivent avec une condi-
tion chronique, et 14,8 pour cent en ont deux ou plus'. De la technicienne en Tl de 28 ans
qui vit avec I'arthrite au travailleur social de 54 ans qui a I’épilepsie, les conditions chro-
niques affectent des Canadiens de tous ages. En fait, plus de 30 pour cent des Canadiens
de 12 ans et plus déclarent que leurs activités sont parfois, voire souvent, limitées en raison

d’une maladie”.

Pour un grand nombre de ces personnes, gérer leur condition chronique au travail est un
enjeu essentiel. Il s’agit aussi d’un enjeu essentiel pour '’économie canadienne : la perte de
productivité causée par les conditions chroniques entraine des colts d’environ 122 milliards
de dollars, ou environ six pour cent du PIB du pays'.

Avoir un emploi, surtout un emploi « décent »°, favorise la santé et le bien-étre?°. Les pro-
grammes de promotion de la santé au travail font économiser aux employeurs de deux a
dix fois leur colt en réduction des absences au travail et en frais médicaux?'. En revanche,
le chbmage, le sous-emploi ou 'emploi précaire peut miner la santé d’une personne et don-
ner lieu a une perte de productivité pour les organisations. On estime que les congés de

maladie ont colté 16,6 milliards de dollars a I'’économie canadienne en 20122,

Malgré ces statistiques inquiétantes, les milieux de travail en font rarement assez pour sou-
tenir les personnes qui vivent avec une condition chronique. Le moment est opportun pour
changer cette situation puisque les décideurs politiques et les employeurs se préparent
pour des transformations fondamentales dans la nature du milieu de travail. La flexibilité et
I’agilité sont maintenant considérées comme essentielles a la productivité. Le travail mo-
bile, 'importance accordée a I’équilibre travail-vie personnelle, la collaboration, I'innovation

et la diversité sont typiques du « nouveau » milieu de travail?®>. Dans ces environnements de

16 Agence de la santé publique du Canada. Prévention des maladies chroniques - Plan stratégique 2013-2016, 2013.

17 Centre de prévention des maladies chroniques. Améliorer les résultats en santé - un changement de paradiame : Plan stratégique 2016-2019
2015.

18 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail : la prévention et le soutien d’abord, citation du Centre de prévention des
maladies chroniques, p. 3, 2015.

19 L'Organisation internationale du Travail définit le travail décent comme « un travail qui respecte les droits fondamentaux de la personne
humaine ainsi que les droits des travailleurs concernant les conditions de sécurité au travail et de rémunération. Il assure aussi un revenu
permettant au travailleur de vivre et de faire vivre sa famille [...] Parmi ces droits fondamentaux figurent le respect de 'intégrité physique et
mentale du travailleur dans I’exercice de son activité. »

20 Waddell, G. et A. K. Burton. Is Work Good For Your Health and Well-Being?, United Kingdom Department of Work and Pensions, 2006.

21 Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice, p. 3,
2012.

22 Le Conference Board du Canada. Les employés absents coltent des milliards & I'économie canadienne, 2013.

23 Citrix. Workplace of the future: A global market research report, 2012.
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http://publications.gc.ca/collections/collection_2014/aspc-phac/HP35-39-2013-fra.pdf
https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/maladies-chroniques/centre-prevention-maladies-chroniques-plan-strategique-2016-2019-ameliorer-resultats-sante-changement-paradigme.html
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https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_data/file/214326/hwwb-is-work-good-for-you.pdf
http://www.enwhp.org/uploads/media/ENWHP_Guide_PH_Work_final.pdf
http://www.conferenceboard.ca/press/newsrelease/13-09-23/les_employ%C3%A9s_absents_co%C3%BBtent_des_milliards_%C3%A0_l_%C3%A9conomie_canadienne.aspx
https://www.citrix.com/content/dam/citrix/en_us/documents/products-solutions/workplace-of-the-future-a-global-market-research-report.pdf

travail fluides, on met de plus en plus I'accent sur 'amélioration des conditions de travail et
I'expérience de 'employé. La conjoncture est donc favorable pour faire en sorte que les mi-
lieux de travail sont plus inclusifs et respectueux des personnes qui vivent avec des condi-

tions chroniques.

Le soutien des travailleurs atteints de conditions chroniques est un enjeu politique com-
plexe qui a des répercussions sur la santé publique, ’économie, la productivité, I'assu-
rance et les droits de la personne. Si I'on souhaite décider d’une approche stratégique pour
I’avenir, il est essentiel de comprendre de quelle facon ces répercussions se recoupent

et faconnent la santé en milieu de travail et comment améliorer la participation des

intervenants.

Le présent rapport remplit quatre fonctions :
* |l donne un apercu global de la condition chronique et de I'incapacité et de leurs
répercussions sur les milieux de travail;
* |l aborde la question de I'assurance et des avantages sociaux en milieu de travail,
ainsi que celle des droits de la personne;
* |l fait ressortir des interventions clés en milieu de travail et des pratiques
prometteuses de gestion de I'incapacité;

* |l explore les possibilités en matiere de politiques.
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CONTEXTE GENERAL

Conditions chroniques et risques

Les conditions chroniques sont nombreuses et variées; certaines sont évitables, d’autres
non. Quatre catégories de conditions chroniques (maladies cardiovasculaires, cancer, mala-
dies respiratoires chroniques et diabéte) causent 65 pour cent des décés canadiens chaque
année?*, Parmi les autres conditions chroniques importantes, mentionnons l'arthrite, la
sclérose en plaques (SP), les troubles de 'humeur et de I'anxiété et différentes formes de

démence?>.

Bon nombre de ces conditions chroniques partagent des facteurs de risque, comme l'inac-
tivité physique, une mauvaise alimentation, le tabagisme et la consommation excessive
d’alcool?®. Les stratégies de prévention et les politiques qui soutiennent un mode de vie
sain peuvent contribuer grandement a réduire I'impact de ces maladies et leurs risques

associés.

Historiguement, les conditions chroniques faisaient leur apparition vers la fin de I'age
adulte. Cependant, au Canada et dans d’autres pays de I’Organisation de coopération et de
développement économiques (OCDE), les taux d’obésité et d’inactivité infantiles ont aug-
menté, ce qui pourrait expliquer le développement précoce de ces maladies?. UAgence de
la santé publique du Canada (ASPC) estime que plus de 90 pour cent des enfants cana-
diens ne répondent pas aux lignes directrices sur I'activité physique, ce qui représente un
défi considérable de santé publique?®. Ces résultats soulignent I'importance de s’attaquer
aux conditions chroniques globalement, dans tous les groupes d’age.

Le milieu de travail et le bien-étre
La population mondiale passe en moyenne le tiers de sa vie adulte au travail?®, ce qui sig-
nifie que la prévention et la gestion des conditions chroniques en milieu de travail sont es-

sentielles®%3. Méme si faire partie de la main d’ceuvre favorise la santé et le bien-étre®, les

24 Agence de la santé publique du Canada. Cadre d’indicateurs des maladies chroniques et des blessures, Statistiques rapides, édition

2016, 2016.

25 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, 2015.

26 Agence de la santé publique du Canada. Cadre d’indicateurs des maladies chroniques et des blessures, Statistiques rapides. édition 2016
2016.

27 Centre de prévention des maladies chroniques, 2015.

28 Ibid.

29 Organisation mondiale de la Santé. Global strategy on occupational health for all: The way to health at work, 1994.

30 Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice
2012

31 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, 2015.

32 Waddell, G. et A. K. Burton._Is Work Good For Your Health and Well-Being?, United Kingdom Department of Work and Pensions, 2006.
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travailleurs atteints de conditions chroniques peuvent avoir de la difficulté a faire leur en-
trée dans le marché du travail ou & y demeurer. A titre d’exemple, la Société de Iarthrite a
déterminé que seulement 40 pour cent des personnes aux prises avec l’'arthrite déclaraient
avoir occupé un emploi au cours du mois précédent, ce qui est de beaucoup inférieur a la

proportion nationale de personnes qui participent a la vie active, a savoir deux tiers*3.

De sa conception physique a ses pratiques de recrutement?4, en passant par la promotion
de mesures d’adaptation et de soutien®®, le milieu de travail peut soit favoriser I'inclusion ou

créer des obstacles.

Les déterminants sociaux de la santé et les mesures de soutien social influent sur la capac-

ité d’'une personne a étre présente au travail et a y avoir un bon rendement¢. Une entrevue
avec la Société de la sclérose en plagues a permis de souligner I'importance d’un logement,
de services de transport et de soins a domicile adéquats. Des mesures de soutien et des in-
terventions sont nécessaires dans toutes les sphéres de la vie, et non seulement dans le mi-

lieu de travail®’.

Invalidités épisodiques et invisibles

Le soutien que recoit une personne présentant une invalidité et la source de ce soutien va-
rieront selon le lieu d’ou découle l'invalidité (c.-a-d. au travail ou ailleurs). Si elle découle de
son travail, un employé est plus susceptible de bénéficier de mesures de soutien®. La na-
ture de l'invalidité - a savoir épisodique ou permanente - et la visibilité ou I'invisibilité des
déficiences qui 'accompagnent détermineront également comment I'invalidité est percue

et traitée*°.

Dans le systeme d’invalidité canadien actuel, les prestations prévoient des congés per-
manents ou de courte durée, ce qui exclut les personnes ayant besoin de congés épi-
sodiques?®. Selon le Réseau des incapacités épisodiques, les maladies épisodiques sont
uniques parce que, « [...] contrairement a d’autres pathologies chroniques ou progressives,

33 Société de I'arthrite (Canada). Sondage « Apte au travail » de la Société de I'arthrite : Résultats, enjeux d’avenir et mesures a prendre, p. 7,

2013.
34 Emploi et Développement social Canada. Canada accessible, 2017.
35 Institut de recherche sur le travail et la santé. What researchers mean by... primary, secondary and tertiary prevention.

36 L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) définit plusieurs facteurs sociaux et économiques qui influent sur la santé. On les appelle
les déterminants sociaux de la santé. Ces facteurs comprennent le revenu, I'emploi, le logement, I'alimentation, I’exclusion sociale, le
soutien social, le genre, la race et I'incapacité. Voir : Wilkinson, R. et M. Marmot éd. Les déterminants sociaux de la santé : les faits (2¢ éd.),
Organisation mondiale de la Santé.
37 Entrevue avec Julie Kelndorfer, Société canadienne de la SP, le 15 aout 2017
38 Furrie, A.; R. Gewurtz; W. Porch; C. Crawford; M. Haan et J. Stapleton. People with Episodic Disabilities in Canada: Who are they and what
supports do they need to obtain and retain employment?, Centre de recherche sur les politiques en matiere d’invalidité professionnelle, 2016.
39 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces.
40 Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, 2016.
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elles se caractérisent par la nature aléatoire des

épisodes incapacitants [...] qui peuvent varier en |
gravité et en durée. Ils sont parfois précédés de EQUITE
signes avant-coureurs ou alors ils se produisent INTERSECTIONNELLE

de maniére inopinée*. » L
Les femmes sont trois fois plus

, , . , susceptibles que les hommes
Prenons I'exemple d’une affection comme I'an- P a

s . s d’avoir la sclérose en plaques
xiété. Le niveau d’anxiété d’une personne peut blag

varier grandement d’une journée a l'autre. Par CEPk D ol Sl samt U

. nombreuses a occuper un emploi
moments, cette personne peut travailler sans

, . . récaire et, par conséquent, a
entrave et sans mesure d’adaptation. A d’autres P P 9

s . . , avoir des avantages sociaux
moments, sa capacité a travailler peut étre sé-

. . . . moindres. La SP est également une
verement compromise, elle peut avoir besoin

de mesures d’adaptation ou méme d’une ab- mlielis EpEoeigUe enl@iiei ¢

. L. nombreuses déficiences invisibles.
sence totale du travail pendant une période

Ces obstacles s’additionnent et

imprévisible.

rendent considérablement difficile
Beaucoup de maladies épisodiques, comme la I'atteinte de I'équité dans le marché
maladie mentale, 'arthrite, la sclérose en plaques du travail.

et la maladie de Crohn, donnent lieu a des inca-
pacités qui ne sont pas déclarées ni identifiées
parce qu'ils sont invisibles. Ceci peut causer des
difficultés et une marginalisation accrues pour

les personnes qui en sont atteintes.*

Selon Michael Prince, de I'Université de Victoria, une incapacité est invisible lorsqu’elle ré-
pond aux criteres ci-dessous:

* Elle n’est pas reconnue par la personne qui la présente : les personnes atteintes
de maladies mentales n'ont pas toujours la capacité de déclarer leur maladie ou
peuvent considérer que leur maladie n’est pas une invalidité.

* Elle n’est pas reconnue par les autres : la société ne reconnait pas toujours les
personnes atteintes de conditions chroniques ou elle choisit parfois de les ignorer.
Dans le milieu de travail, les gestionnaires ou les collegues peuvent étre peu
susceptibles d’accepter la baisse de productivité d’'un employé dont ils ne voient

41 Réseau des incapacités épisodiques. Qu’est-ce qu’une invalidité épisodique?.
42 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces.
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pas ou ne reconnaissent pas l'invalidité.

* Elle n’est pas reconnue par la communauté médicale : les professionnels de
la santé ne reconnaissent pas toujours une maladie (étiologie des symptoémes),
surtout si elle est nouvelle ou rare.

* Elle n’est pas reconnue par les décideurs politiques et les fournisseurs de
services : les décideurs politiques et les fournisseurs de services ne reconnaissent
peut-étre pas la maladie comme une invalidité, ce qui méne a des politiques

d’exclusion.

Ces aspects de linvisibilité se manifestent dans le milieu de travail, nuisant a la capac-
ité d’une personne a divulguer sa maladie - et a son assurance pour le faire -, et influent
sur la réaction d’'un employeur a la divulgation de cette information. Or, si 'employé n’in-
forme pas son employeur de son état, ce dernier n’est pas tenu de lui offrir des mesures
d’adaptation*44

Dans une étude menée en 2016, Michael Prince fait ressortir que les gens peuvent « pas-
ser leur maladie sous silence » en continuant de travailler sans la divulguer a leurs super-
viseurs ou a leurs collégues. En optant pour le silence, 'employé supporte seul le fardeau
que constitue I'obligation de composer avec la maladie et de s’y adapter, ce qui aggrave le
stress lié a sa prise en charge®. Par exemple, de nombreuses personnes atteintes d’arthrite
travaillent avec des collégues qui ne connaissent pas leur état. Cela peut causer leur isole-
ment social, leur stigmatisation et des sanctions si la maladie nuit a leur travail et qu’elles
sont incapables d’expliquer pourquoi. Au bout du compte, le succés au travail peut s’en voir

diminué pour ces personnes.

Droits de la personne et santé en milieu de travail

En 2008, la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées
stipulait que devoir arréter de travailler prématurément ou ne pas avoir accés au travail en
raison d’une incapacité est une violation des droits de la personne. Malgré I'engagement
du Canada a I’égard de la convention, de nombreuses personnes présentant des invalidités,
y compris celles atteintes de conditions chroniques, sont obligées de quitter le marché du

travail de maniére précoce*®.

43 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces, 2016.
44 |bid.

45 Ibid.

46 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, 2015.
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POURQUOI SOUTENIR LES PERSONNES
ATTEINTES DE CONDITIONS CHRONIQUES
DANS LE MILIEU DE TRAVAIL?

Employeurs :

* Favoriser un environnement positif, ou tout le monde aime
travailler et se sent épanoui.

* Obtenir un avantage concurrentiel : diminution des congés de
maladie et productivité accrue.

e Maintenir en poste des travailleurs expérimentés.

» Réduire le colt des soins de santé et éviter les colts liés au
licenciement, a 'embauche et a la formation du remplacement.

« Eviter le co(t d’une poursuite potentielle résultant d’une

protection prévue par la loi.

Employés :

* Améliorer le bien-étre individuel et familial - sur le plan
économique, social et psychologique - par le maintien en poste ou
le retour au travail.

» Favoriser un rétablissement complet, ce qui peut aider les
travailleurs a gagner un salaire complet et améliorer leur qualité

de vie.
La société :
« Améliorer la productivité et la cohésion sociale en favorisant le

maintien en poste des travailleurs ou leur réintégration dans la

population active.

Réseau europén de promotion de la santé au travail, p.4
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Une consultation récente sur une loi fédérale qui encadrerait I'accessibilité a permis de
découvrir que I'emploi et la rétention d’emploi sont prioritaires pour les Canadiens?. Le
rapport souligne la nécessité de mobiliser les employeurs afin de faire changer la concep-
tion d’incapacité. Plutét que d’étre considérée comme un fardeau et une obligation, une
incapacité peut étre vue comme une occasion de trouver des solutions simples donnant
acces a tout un bassin de main-d’oeuvre jusque-la inexploité. Par exemple, la Société de
I’arthrite souligne que méme si I'arthrite peut nuire a la capacité d’une personne a travailler,
de nombreuses personnes atteintes de conditions chroniques sont des membres productifs

de la population active qui n'ont besoin que de peu d’accommodements, voire aucun*®.

47 Emploi et Développement social Canada. Canada accessible, 2017.
48 Unité de recherche et d’évaluation communautaire sur 'arthrite pour la Société de I'arthrite. Sondage « Apte au travail » : Résultats, enjeux
d’avenir et mesures a prendre, 2013.
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CONTEXTE SPECIFIQUE

Politique gouvernementale et role de la santé publique

La promesse du gouvernement canadien d’augmenter les investissements en santé men-
tale est intimement liée a la condition chronique. Le taux de déclaration d’une condition
chronique d’ordre physique est trois fois plus élevé chez les gens qui affirment présen-
ter des symptomes de dépression que dans la population générale®. Les efforts déployés
par le gouvernement fédéral pour mettre en place des politiques de croissance inclu-
sive doivent impérativement tenir compte des personnes qui ont des problemes de santé

chroniques.

Dans son plan stratégique de 2015, ’ASPC, I'organisme fédéral responsable de la préven-
tion et de la prise en charge des conditions chroniques, a souligné la nécessité d’'une meil-
leure coordination entre les intervenants, notamment sous forme d’échange de connais-
sances et de mobilisation de partenaires en dehors du secteur de la santé®°. Le plan traite
également de la nécessité de mettre a 'essai des approches comportementales pour amé-

liorer les modes de vie malsains.

’ASPC a un rbéle important a jouer dans I'accroissement de la surveillance des conditions
chroniques afin d’améliorer la compréhension de leur prévalence et de leur impact. Selon
les personnes interviewées, les définitions exclusives de 'invalidité ont eu des répercus-
sions sur la disponibilité de données fiables concernant les maladies épisodiques®’. LAS-

PC doit assurer une meilleure agrégation de ses données avec les données collectées a
I’échelle des provinces. La collecte et I'analyse de données sont essentielles pour cerner les
lacunes et les iniquités dans la prévention, le traitement et la prise en charge des conditions

chroniques.

Fournir du soutien pour I'éventail des conditions chroniques
Le systéme canadien de prestations se caractérise par un manque de coordination entre les
gouvernements fédéral et provinciaux, les compagnies d’assurance et les employeurs®?>3,

Méme si une personne est admissible aux prestations d’invalidité versées par son gouver-

49 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, p. 7, 2015.

50 Centre de prévention des maladies chroniques. Améliorer les résultats en santé - un changement de paradigme, 2015.

51 Entrevue avec Janet Yale,le 18 ao(t 2017

52 Organisation pour la coopération et le développement économiques. Sickness, Disability and Work: Breaking Barriers: Canada, 2010.
53 Torjman, S. et A. Makhoul. Disability Supports and Employment Policy., Caledon Institute of Social Policy, 2016.
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nement provincial ou territorial ou par une
compagnie d’assurance privée, elle n’est pas
nécessairement admissible au Programme de
prestations d’invalidité du Régime de pensions
du Canada (RPC-Invalidité)>. Il est difficile de
se retrouver dans les différents régimes afin de
recevoir du soutien®, et les critéres d’admissi-
bilité ne tiennent pas compte de la « variabilité
de l'invalidité® ». Autrement dit, les mesures
de soutien se basent sur une vision binaire sel-
on laquelle les gens sont soit invalides et in-
capables de travailler ou valides et capables
de travailler. Ce systeme ne reflete pas 'ex-
périence de la plupart des personnes qui vi-
vent avec des conditions chroniques. En effet,
84 pour cent des gens frappés d’une invalidité
vivent celle-ci de maniére épisodique et sont
capables de travailler pendant leurs périodes

de rémission.>”

I 'y a pas de définition unique d’« incapaci-
té » ou d’« invalidité » qui serait utilisée de fa-
con uniforme au Canada. Pour étre admissible
au crédit d'impot pour personnes handica-
pées du gouvernement du Canada, les deman-
deurs doivent présenter une déficience qui est
prolongée, ce qui veut dire qu’elle a duré ou
qu’il est raisonnable de s’attendre a ce qu’elle
dure au moins 12 mois consécutifs et qu’elle
est toujours présente ou au moins 90 % du

temps®®. De la méme facon, pour étre admis-

DEFINITIONS DE L’INVALIDI';l
LEXEMPLE DE LA SP

La SP est une maladie chronique qui se
caractérise par des épisodes de grav-
ité variable et imprévisible et des cycles
de rechute et de rémission. Les défini-
tions existantes de I'invalidité, qui sont
axées sur la continuité, font en sorte que
les personnes atteintes de SP n’ont pas
acces a certaines prestations impor-
tantes (Meredith et Chia, p. 2, 2016). Par
conséquent, I'invalidité des personnes
qui ont la SP est parfois trop grave pour
qu’elles travaillent, mais pas assez grave
pour qu’elles recoivent les prestations
dont elles ont besoin.

En Alberta, la Société de la SP offre un
atelier pour aider les gens a présent-

er une demande au programme provin-
cial de revenu assuré pour les personnes
gravement handicapées. L'atelier con-
seille entre autres aux participants de
remplir le formulaire en pensant a leur
pire journée ou a leur pire expérience de

I'invalidité.

54 Gouvernement du Canada. Prestation d’invalidité du Régime de pensions du Canada - Apercu.

55 Tompa, E.; A. Buettgen; Q. Mahood; K. Padkapayeva; A. Posen et A. Yazdani. Evidence Synthesis of Workplace Accommodation Policies and
Practices for Persons with Visible Disabilities. Bureau de la condition des personnes handicapées d’Emploi et Développement social Canada,

2015.
56 Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, p. 5, 2016.
57 Ibid.

58 Gouvernement du Canada. Critéres d’admissibilité pour le crédit d’impét pour personnes handicapées, 2017.

18 PUBLIC POLICY FORUM


https://www.canada.ca/fr/services/prestations/pensionspubliques/rpc/prestation-invalidite-rpc.html

sible aux prestations d’invalidité du Régime de pensions du Canada, une personne doit pré-
senter une invalidité « grave et prolongée® » qui I'empéche d’occuper un emploi de facon
réguliere. Les deux critéres (« grave » et « prolongée ») doivent étre respectés au moment
de présenter la demande; les personnes frappées d’une invalidité épisodique sont donc

exclues®,

[l existe au moins sept régimes différents qui fournissent des prestations d’invalidité au
Canada, notamment le RPC-Invalidité, les prestations de maladie de I'assurance emploi,
I'indemnisation des accidentés du travail, les prestations pour Anciens combattants, les
programmes de mesures fiscales et les programmes provinciaux de soutien du revenu®'.
Malgré le nombre de régimes qui fournissent des prestations d’invalidité, le tiers des per-
sonnes qui ont besoin de soutien recoivent celui-ci par I'entremise des programmes provin-
ciaux généraux de soutien du revenu plutdt que par un régime pour les personnes atteintes
d’une invalidité®2. Comme les personnes atteintes de maladies épisodiques ne sont pas ad-
missibles aux prestations d’invalidité, elles ont davantage recours au soutien fourni par les

provinces®.

Les régimes publics de prestations présentent souvent des criteres d’admissibilité et des
lignes directrices contradictoires en ce qui concerne la rémunération admissible, ce qui les
rend trés difficiles a déméler®48>. Le Réseau européen de promotion de la santé au travail
constate également ce manque de coordination touchant les prestations d’invalidité et de

bien-étre en Europe®®.

Il est difficile pour n'importe qui de se retrouver dans un systeme complexe de presta-
tions; c’est encore pire pour une personne qui vit avec le cancer ou la dépression. Quand
une personne réussit a faire accepter une demande présentée a un régime de prestations,
elle est souvent obligée d’arréter de travailler par crainte de n’étre plus admissible, I'ar-

rét de travail étant parfois le moyen le plus sGr d’obtenir un revenu d’un programme de

59 Une invalidité « grave » est définie comme une invalidité qui empéche une personne d’occuper tout type d’emploi véritablement
rémunérateur de facon réguliéere. Une invalidité « prolongée » est une invalidité a long terme et dont la durée est indéterminée ou qui doit
vraisemblablement entrainer le déces.

60  Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, 2016.

61 Ibid.

62 Ibid.

63 Ibid.

64 Meredith, T. et C. Chia. Leaving Some Behind: What Happens When Workers Get Sick, Institut de recherche en politiques publiques, Toronto,
2015.

65 Services de santé de I’Alberta. Workplace Health Improvement Pilot Project: Follow-up Evaluation Report, 2015.
66 Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice
2012.
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prestations®’.

Les écarts entre les prestations du gouvernement et les assurances privées

Pour prendre soin d’eux-mémes, les gens ont besoin de prestations qui leur permettent de
prendre congé sans perdre leur revenu. Tout le monde ne dispose pas de congés de mal-

adie payés, et si une personne n’a pas acces a un supplément du revenu offert par une as-
surance privée ou par le gouvernement, il est peu probable gu’elle ait les moyens de pren-

dre congé.

Dans un rapport de 2015 pour I’'Institut de recherche en politiques publiques, Meredith et
Chia désignent cette situation de « vide a moyen terme ». C’est ce que vivent les personnes
qui n‘ont plus droit au congé ou aux prestations d’invalidité de courte durée, mais qui ne
sont pas admissibles aux régimes d’invalidité de longue durée®®. Ce probléme est une
préoccupation importante pour les personnes atteintes de maladies épisodiques. Méme si
I’assurance privée peut parfois combler ce vide a moyen terme, les travailleurs n'ont pas
tous acces a ce type d’assurance. Qui plus est, ces régimes ne sont pas réglementés par les

gouvernements canadiens et leur adhésion demeure a la discrétion de 'employeur®®.

Les personnes atteintes de conditions chroniques peuvent également avoir de la difficulté
a se procurer les médicaments dont elles ont besoin. En I'absence d’une couverture offerte
par 'employeur, le fardeau financier de la médication repose sur le patient. Or, I'acces aux
médicaments a des répercussions directes sur la capacité d’une personne a réintégrer la
population active et a y demeurer’®. Comme la capacité des employeurs a offrir des me-
sures d’adaptation varie grandement, il faut explorer de quelle facon les prestations pub-

liques et privées peuvent combler cet écart et permettre aux gens de rester a I'emploi.

67 Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, p. 4, 2016.

68 Meredith, T. et C. Chia. Leaving Some Behind, 2015.

69 Ibid.

70 Unité de recherche et d’évaluation communautaire sur I'arthrite. Sondage « Apte au travail » de la Société de I'arthrite, 2013.
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JULIE NE DEVRAIT PAS AVOIR BESOIN DE QUITTER SON EMPLOI
Un exemple tiré du Réseau des incapacités épisodiques

Julie n’est pas une vraie
femme, mais son histoire
refléte la réalité de milliers
de Canadiennes. La So-

ciété de l'arthrite entend
régulierement des histoires
comme celle-la et s’est servie
de leurs détails pour créer

le personnage de Julie. Elle
est une femme de 50 ans qui
a travaillé pendant plus de N\ § g;
25 ans. Il y a sept ans, Julie

a recu un diagnostic de polyarthrite rhumatoide. Grace a un diagnostic effectué
rapidement et a une bonne prise en charge, Julie ne présentait aucun symptéme
jusqu’a 'année derniére.

Elle a alors commencé a avoir des poussées d’arthrite, survenant de facon im-
prévisible et durant de quelques jours a un mois (plus récemment). Il arrive que
Julie puisse travailler pendant au moins quelgues mois sans connaitre d’épisode. |
faut noter que I'employeur de Julie offre 10 journées de congé de maladie par an-
née, et qu’un seul épisode d’arthrite peut épuiser la totalité de ces congés. Le mé-
decin de Julie ne peut promettre la stabilisation de son arthrite.

Le mois dernier, Julie a décidé qu’elle n’avait d’autre choix que de quitter son em-
ploi et de demander des prestations d’invalidité. Son employeur lui avait offert un
emploi a temps partiel, mais Julie est célibataire et n’aurait pas pu vivre avec un tel
revenu, surtout que les médicaments dont elle a besoin coltent cher. Aujourd’hui,
Julie ne fait plus partie de la population active, elle recoit des prestations d’inva-
lidité et ne paie pas d’impot sur le revenu. Ses finances ne lui permettent de con-
tribuer que tres peu a ’économie canadienne. Toutefois, si Julie pouvait utiliser les
prestations de maladie de I'assurance-emploi de maniére souple et sur une péri-
ode prolongée, au lieu des 15 semaines consécutives ou 75 jours entiers auxquels
elle a droit actuellement, elle pourrait garder son emploi, aurait accés au régime de
prestations de son employeur et continuerait de payer de I'imp6t sur le revenu et
de cotiser a I'assurance-emploi.
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PRINCIPES DU PROGRES

Investissement dans la santé en milieu de travail

Les gens vivent plus longtemps gu’avant, ce qui améne bon nombre d’entre eux a prolon-
ger leur carriére. Par conséquent, il y a une probabilité accrue qu’ils développent une con-
dition chronique pendant leurs années de travail. Peu importe leur age, les employés at-
teints de conditions chroniques peuvent présenter plusieurs défis pour leurs employeurs,
notamment sur les plans de I'assiduité, du transfert temporaire de taches, de la perte de
productivité et des codts liés a leur remplacement. Pour gérer les changements démo-
graphigues dans le milieu de travail, les employeurs devront répondre aux besoins d’un
nombre croissant d’employés présentant une invalidité ou une condition chronique. S’ils
réussissent cet exploit, ils conserveront des travailleurs d’expérience et créeront ainsi un
effectif riche de connaissances et de compétences’'. Les employeurs doivent comprendre
et soutenir leurs employés atteints de conditions chroniques afin de créer des cultures or-
ganisationnelles flexibles ou I'on s’adapte a leurs besoins en matiére de santé. Au bout du

compte, cela augmentera leur productivité.

Prévention et mesures d’adaptation

Dans le cadre de la gestion de 'incapacité, il est recommandé aux employeurs d’avoir en
place des protocoles d’intervention universels pour soutenir les personnes qui présentent
des invalidités au travail et pour répondre a leurs besoins, et ce, quels que soient la cause
de I'invalidité et [le moment ou elle est survenue’?’37475, Quand un employé déclare étre at-
teint d’une invalidité, les employeurs devraient toujours répondre par des interventions sys-

tématisées, fondées sur des données probantes et axées sur le soutien.

Il'y a deux catégories générales de mesures que les employeurs, les gouvernements et les
individus peuvent prendre en réponse a une condition chronique en milieu de travail, soit

les suivantes.

e Prévention primaire : Il s’agit de mesures pour maintenir la productivité en

réduisant I'incidence des conditions chroniques et des congés et départs connexes.

71 Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice
2012.

72 Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, 2016.

73 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces, 2016.

74 Tompa, E.; A. Buettgen, Q. Mahood; K. Padkapayeva; A. Posen et A. Yazdani. Evidence Synthesis of Workplace Accommodation Policies and
Practices, 2015

75 Torjman, S. et A. Makhoul. Disability Supports and Employment Policy, Caledon Institute of Social Policy, 2016.
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Les initiatives de bien-étre au travail qui portent sur les facteurs de risque et sur
les affections et qui visent a prévenir les conditions chroniques sont considérées

comme de la prévention primaire.

* Mesures d’adaptation ou aménagements : Ces mesures maintiennent la
productivité et I'inclusion sociale de 'effectif en veillant a ce que les personnes
compétentes restent dans le marché du travail ou le réintégrent. Les initiatives en
matiére d’adaptation réduisent I'impact de la maladie afin d’éviter qu’elle empire et
de prévenir, dans la mesure du possible, les rechutes et la comorbidité.

La participation de I'effectif dans ces efforts favorise la santé et le bien-étre et vise a préve-
nir les accidents en milieu de travail’®. Méme si la prévention primaire profite a tout le
monde, elle ne fait pas toujours partie des régimes systémiques de bien-étre au travail et
elle ne convient pas a toutes les maladies ou a toutes les invalidités. La prévention primaire
doit plutdt s’insérer dans des régimes coordonnés de bien-étre au travail, qui compren-

dront aussi des programmes de gestion de I'incapacité de grande qualité.

Divulgation

Sur le plan [égal, 'obligation d’accommodement des employeurs s’applique seulement si
I'incapacité ou la maladie est déclarée’”’8. Dans un rapport de 2015, la Financiére Sun Life
met en lumiére une divergence entre le nombre de Canadiens qui déclarent vivre avec une
condition chronique (59 pour cent) et le nombre estimé par les employeurs (32 pour cent).
Ces statistiques donnent a penser que de nombreux employés choisissent de ne pas in-

former leur employeur de leur maladie’®.

Selon Monique Gignac, de I'Institut de recherche sur le travail et la santé, la peur de divul-
guer leur maladie peut pousser les gens a épuiser les autres sources de soutien ou a at-
tendre une crise (ou les deux) avant de parler de leur maladie a leur employeur®®. Qu’une
organisation ait mis en place ou non le protocole approprié de gestion de I'incapacité, si la
culture amene une personne a étre stigmatisée et pénalisée, elle sera peu portée a divul-
guer sa maladie. Dans ces circonstances, elle vivra peut-étre la divulgation de sa maladie

comme une obligation plutdét que comme un choix. En outre, a cette étape, les pratiques

76 Waddell, G. et A. K. Burton. Is Work Good For Your Health and Well-Being? United Kingdom Department of Work and Pensions, 2006.
77 Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces, 2016

78 Torjman, S. et A. Makhoul. Disability Supports and Employment Policy. Caledon Institute of Social Policy, 2016.

79 Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, 2015.

80 Entrevue avec Dr. Monique Gignac, le 24 aoGt 2017
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d’intervention précoce ne sont plus suff-

isantes pour gérer une crise ou une maladie.

Pour qu’il y ait divulgation, le personnel doit
se sentir dans une relation ouverte et de
confiance. Les experts s’entendent pour dire
que les employeurs et les professionnels de
la gestion de 'incapacité devraient répondre
de fagon proactive aux besoins en matiére

d’aménagements.

24 PUBLIC POLICY FORUM

REPONSES IMPREVISIBLES A LA
DIVULGATION D’UNE MALADIE

Cette anecdote de la Société de la SP montre que
les employeurs peuvent réagir problématiquement
a la divulgation d’une maladie en milieu de travail.

« J’ai recu un diagnostic de sclérose en
plaques en 2002. Je n’ai jamais eu un

seul symptéme de SP au travail. J’'ai été
licenciée peu aprés avoir confié mon
diagnostic & un collégue. Je croyais qu’il
s’agissait d’'une mesure de réduction

des effectifs liée a une fusion récente.
Toutefois, j’ai appris plus tard que mon
vice-président aurait dit 8 mes colléges :
“J’ai dd mettre Catherine a la porte il y a
quelques semaines parce qu’elle a la SP.”
J’aurais did me battre, mais j’avais 26 ans, je
commencais ma carriéere et je ne voulais pas
me retrouver sur une liste noire! Depuis,

Jj’ai travaillé pour des organisations qui ont

beaucoup plus de compassion. »



PRATIQUES PROMETTEUSES

Les employeurs peuvent adopter plusieurs stratégies pour gérer les conditions chroniques

en milieu de travail.

« S’assurer de ’existence d’un plan ou d’un protocole de gestion de I'incapacité :
On devrait suivre un protocole systématique et prévisible devant la divulgation
d’une invalidité ou la nécessité d’'une adaptation®-82. Un tel protocole élimine
I'incertitude et garantit que les mesures d’adaptation sont adoptées de maniére
équitable. Cependant, les aménagements doivent pouvoir s’adapter a la personne

et a la situation.

» Favoriser une culture organisationnelle axée sur la santé et I’ouverture : Divulguer
une invalidité est la premiére étape du processus d’adaptation. Lenvironnement de
travail doit impérativement réduire au minimum la peur et la stigmatisation liées
a la divulgation®84, Les employeurs doivent assumer la responsabilité de la santé
et de la sécurité au travail et clairement communiquer cet engagement a leurs
employés. Cela suppose également d’examiner la culture actuelle du milieu de
travail et de veiller a ce que la haute direction contribue a créer un environnement
ou la confiance et le soutien sont prioritaires. Pour que le changement survienne, la
direction, les conseils d’administration et les cadres supérieurs doivent se mobiliser
et soutenir le processus. Les travailleurs doivent étre encouragés a reconnaitre et
a bien comprendre les capacités de leurs collégues qui vivent avec des conditions
chroniques. Enfin, il faut mettre en place des mesures de soutien et d’adaptation

qui permettent aux gens de bien vivre et de mieux travailler.

« Elaborer une approche stratégique claire et cohérente : Les organisations doivent
comprendre les objectifs des programmes de bien-étre et faire participer tout le
personnel dans leur planification et leur mise en ceuvre. Cela peut nécessiter des
initiatives éducatives et de la formation sur la santé au travail et les conditions
chroniques. Il pourrait également étre nécessaire de revoir les politiques des

ressources humaines (y compris sur I’'embauche, le congédiement, les absences,
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les options de télétravail, les vacances et le soutien pour les personnes présentant
une invalidité), les conditions de travail et les pratiques de supervision. Au lieu de
simplement répondre aux préoccupations individuelles, les employeurs peuvent

concevoir et mettre en ceuvre des mesures pour I’'ensemble du personnel.

* Trouver de bons outils de mesure : Pour surveiller les progrés et quantifier les
succes, il est important de mettre au point des indicateurs fiables qui peuvent étre
mesurés. Pour étre efficace, une stratégie de bien-étre en entreprise doit tenir
compte du rendement des investissements, notamment ses avantages financiers,
sociaux, psychologiques et sociétaux. Les mesures peuvent comprendre une
évaluation du risque en fonction de la santé actuelle des employés, le colt actuel
des maladies pour I'organisation, les taux d’absentéisme et de présentéisme, les
colts de I'assurance maladie, les taux de maintien en fonction, la productivité et
la satisfaction des employés. Les données recueillies grace a des dispositifs de
suivi de la santé individuelle, comme les Fitbit, peuvent étre intégrées aux données
sur la santé et le bien-étre de I'entreprise afin d’élargir la notion de bien-étre
autodirigé. Ces données peuvent étre agrégées afin d’établir une base de référence
et de concevoir des interventions qui ciblent les problémes de santé courants chez

les employés.

 Fournir des interventions de soutien a ’emploi rapidement aprés "apparition
de la maladie ou le début du congé : Les employeurs devraient établir des lignes
directrices sur le moment opportun ou contacter un employé afin d’entamer le
processus de retour au travail®>86#’, Les interactions avec les employés durant leur
absence améliorent leur santé physique et mentale et réduisent les risques qu’ils

perdent leur emploi®.

« Désigner du personnel responsable du dossier de la santé en milieu de travail :
Les employeurs devraient nommer une personne possédant une expertise en
gestion de I'incapacité, qu’il s’agisse d’'un membre du personnel ou d’un consultant
externe, pour aider les employés qui reviennent au travail aprés une absence due

a l'invalidité®9°. Les ressources humaines devraient soutenir efficacement les

85
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initiatives en matiére de santé au travail®, notamment en aidant les employés avec
la documentation, en évaluant les risques pour la santé et la sécurité et en créant
une approche systématique de la coordination des interventions pour maintenir en
poste les travailleurs atteints de conditions chroniques ou faciliter leur retour au

travail®2.

 Veiller a ce que les mesures d’adaptation tiennent compte des aspects visibles
et invisibles d’une invalidité : Aussi bien les déficiences visibles, comme les
problémes de mobilité, que les déficiences invisibles, comme la fatigue et la
douleur, doivent faire I'objet de mesures d’adaptation®-%4. Il faut tenir compte de
tous les aspects d’une invalidité, pas seulement de ceux qui sont visibles.

 Faire participer la personne atteinte d’une condition chronique a I’évaluation

et a la planification de son retour au travail : Les plans de retour au travail
individuels doivent s’inscrire dans la stratégie globale de gestion de I'incapacité.
Les conditions chroniques ne peuvent pas étre traitées isolément, et tout modele
de soins doit offrir une solution exhaustive aux symptomes associés®. Il est
également essentiel de comprendre le milieu de vie de la personne et de cerner
ensemble les facteurs pouvant avoir une incidence sur le travail. Les programmes
de gestion de I'incapacité doivent étre flexibles et faire I'objet d’une surveillance

afin d’assurer une amélioration continue de leur efficacité et de leur qualité.

 Faire participer toutes les parties concernées au processus de retour au travail :
Les employeurs, les employés, les fournisseurs de soins de santé, les autorités
en matiére de prestations et de bien-étre social et les services d’emploi publics
doivent tous jouer leur réle. Une prestation efficace des programmes et des
services nécessite des responsabilités et des roles clairs, la transparence du
processus et une bonne communication. Un soutien efficace exige des efforts

soutenus a long terme plutdt gqu’une intervention ponctuelle®.

* Appliquer les principes de la conception universelle : Bon nombre de processus

et de structures en milieu de travail peuvent étre adaptés pour mieux répondre

91

92
93

95

96

Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice
2012.

Ibid

Astles, P,; T. Dinh et K. Turpin. SP en milieu de travail, 2016.

Prince, M. Policies and Practices in the Accommodation of Persons with Invisible Disabilities in Workplaces, 2016

Réseau européen de promotion de la santé au travail. Promoting healthy work for workers with chronic illness: A guide to good practice
2012.

Ibid.

27 PUBLIC POLICY FORUM


http://www.enwhp.org/uploads/media/ENWHP_Guide_PH_Work_final.pdf
https://www.crwdp.ca/sites/default/files/documentuploader/full_report_-_lit_review_on_persons_with_invisible_disabilities_in_workplaces_prince_2015.pdf
http://www.enwhp.org/uploads/media/ENWHP_Guide_PH_Work_final.pdf

aux besoins des travailleurs. Par exemple, 'employeur peut s’assurer que le milieu
de travail est accessible physiquement ou encore il peut fournir des modalités

de travail flexible, comme des options de partage d’emploi, le télétravail ou la
possibilité de modifier son horaire®:2¢2°, Les milieux et les politiques de travail
doivent tenir compte de tels besoins d’entrée de jeu. En outre, il est important de
prendre en considération les invalidités épisodiques au moment d’appliquer les

principes de la conception universelle.
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INTERVENANTS D’AVANT-
GARDE AU CANADA ET A
L'INTERNATIONAL

Voici quelques interventions prometteuses en matiere de politiques au Canada et ailleurs :

Création de définitions de I'incapacité qui soient plus utiles et plus exactes et qui seront
utilisées dans les discussions sur les politiques : La Colombie-Britannique a mis au point
deux nouvelles désignations afin de combler le manque de définitions nuancées. Les per-
sonnes ayant des obstacles multiples et persistants sont celles qui recoivent de l'aide et

qui n’ont pas pu atteindre 'autonomie financiére au cours de 12 des 15 derniers mois. Les
personnes ayant une invalidité, quant a elles, présentent une déficience qui « restreint de
maniére directe et importante [leur] capacité a réaliser les activités de la vie quotidienne,
que ce soit de facon permanente ou épisodique, pendant des intervalles prolongés'©® ». Ces
définitions, créées par le gouvernement de la Colombie-Britannique, soulignent le fait que
I'incapacité peut survenir de maniére périodique et créent ainsi un environnement politique
plus inclusif qui soutient davantage les personnes atteintes de conditions chroniques.

Adoption de mesures législatives qui encouragent les pratiques exemplaires en matiére

de gestion de I'incapacité :

¢ Avec le Plan d’action-emploi pour les personnes ayant un handicap, le Nouveau-
Brunswick travaille a la refonte de ses programmes et de ses mesures |égislatives
soutenant les personnes ayant des incapacités'©°2, Ce gouvernement provincial
soutient les personnes qui vivent avec une condition chronique ou une incapacité
de plusieurs facons : en mettant les personnes qui présentent une incapacité
en relation avec les services de soutien a 'emploi appropriés; en offrant un
acces amélioré aux mesures de soutien a 'emploi existantes; en renseignant les
employeurs au sujet des prestations et de I'invalidité; en effectuant la mise a jour
des programmes provinciaux de prestations afin que les personnes aient acces aux
prestations de maladie tout en travaillant; et en offrant davantage d’exemptions

salariales aux personnes qui recoivent de l'aide.

100  Gouvernement de la Colombie-Britannique. Designation Application, 2017b.
101 Torjman, S. et A. Makhoul. Disability Supports and Employment Policy. Caledon Institute of Social Policy, 2016.
102 Gouvernement du Nouveau-Brunswick. Plan d’action-emploi pour les personnes ayant un handicap : Rapport d’étape le 30 mai 2017.
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* Le programme Enhanced Disability Management Program pour la gestion
améliorée de l'incapacité, créé par la Health Employers Association en Colombie-
Britannique, réunit les syndicats, les employeurs, les gouvernements et les
entreprises d’assurance privées afin de consacrer et de systématiser les réponses

aux besoins des personnes présentant une incapacité.

 Loi allemande sur la réadaptation et la participation des personnes
handicapées'®4 : Allemagne a adopté une loi fédérale encadrant la réponse
des employeurs en cas d’incapacité au travail, peu importe si celle-ci résulte ou
non d’un accident en milieu de travail. Les entreprises comptant 20 employés
ou plus doivent préparer un plan de gestion de 'incapacité et embaucher un
professionnel de la gestion de I'incapacité ou avoir acces a I'expertise de I'un de

ces professionnels.

« L’éventuelle loi canadienne sur ’accessibilité'® pourrait incorporer des éléments
de la loi allemande, notamment en ce qui concerne 'obligation des employeurs
a adopter des plans de gestion de I'incapacité et a collaborer avec des experts
en la matiere. Toutefois, le fait que les gouvernements fédéral, provinciaux et
territoriaux se partagent la responsabilité des normes d’emploi et des prestations

pourrait compliquer la mise en ceuvre d’une telle initiative.

Mise au point de stratégies nationales et promotion des pratiques exemplaires aupreés des

employeurs :

¢ Le Réseau européen pour la promotion de la santé en milieu de travail a préparé
une campagne visant la création d’emplois durables pour tous. Promoting Healthy
Work for Employees with Chronic lliness - Public Health and Work'?® fait |a
promotion d’emplois sains pour les employés atteints d’'une condition chronique.
La campagne a pour slogan « Work. Adapted for all. Move Europe. » (Le travail
adapté pour tous - UEurope en mouvement) et est orientée sur la coordination,

la communication et la collaboration entre les professionnels de la santé et les
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Une conférence européenne (Bruxelles, les 22 et 23 octobre) sur les pratiques sanitaires en milieu de travail pour les employés atteints d’une
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intervenants du milieu de travail. En outre, elle met un accent particulier sur des
questions telles que I'adaptation de I'environnement de travail, la réorganisation
des taches, 'appariement entre les taches et les capacités et la gestion axée sur le
soutien. La stratégie de la campagne repose sur la création de partenariats entre le
secteur privé et celui de la santé publique afin de favoriser les investissements en

santé.

* Les membres du Réseau européen pour la promotion de la santé en milieu
de travail ont signé la Déclaration de Bruxelles'?’, laquelle comprend les

10 recommandations suivantes destinées aux membres de I'Union européenne :

1. Il faut se concentrer sur la prévention des conditions chroniques en milieu de
travail.

2.1l faut détecter les conditions chroniques dés les premiers stades.

3.1l faut insister davantage sur la conservation des capacités de travail
actuelles et futures plutét que sur le rendement.

4.1| faut se concentrer sur les capacités et les ressources des individus
plutdt que sur leurs limites et leurs contraintes.

5.1 faut combattre la discrimination contre les personnes atteintes d’'une
condition chronique.

6. Il faut insister sur I'importance des mesures de retour au travail et les
prioriser dans le programme d’élaboration des politiques.

7. 1l faut améliorer les possibilités d’emploi pour les personnes atteintes
d’une condition chronique.

8.1l faut que le travail soit avantageux : le rapport colts-avantages
doit étre favorable.

9.1l faut que les acteurs et les intervenants pertinents coopérent
étroitement et systématiquement.

10. Il faut combler les lacunes sur le plan des connaissances, préserver les
interventions fondées sur des données probantes et I'expérience et en
développer de nouvelles.

107  Réseau européen pour la promotion de la santé en milieu de travail. The Brussels Declaration on Workplace Health Practices for Employees
with Chronic lliness, 2013c.
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GESTION DE L'INVALIDITE : '
DE FRAGMENTAIRE A STANDARDISEE

e Par le passé, les normes de santé et de sécurité au travail n’étaient
pas uniformes, tout comme les politiques de gestion de 'incapacité.
Les personnes que nous avons consultées ont insisté sur le
fait que les mesures favorisant la santé et la sécurité au travail
étaient adoptées de plein gré par les employeurs avant que le
gouvernement ne légifére.

e Les politiques de gestion de 'incapacité pourraient suivre une
trajectoire similaire et ainsi devenir des pratiques en milieu de travail
acceptées et faisant I'objet d’une loi. Par exemple, ’Association
canadienne de normalisation propose une initiative qui vise a
normaliser les pratiques d’accommodements en milieu de travail
et demande la participation des employeurs dans I’élaboration des

standards.
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APPELS A L’ACTION

Adopter des définitions de I'incapacité plus exactes

Les lois actuelles en matiere d’incapacité sont trop restrictives et tendent a exclure cer-
taines catégories de personnes. Par ailleurs, les définitions varient selon les autorités et
créent un systéme binaire qui ne permet pas d’entre-deux : soit une personne est capable
de travailler, soit elle en est incapable. Ces définitions excluent des millions de Canadiens
qui sont aux prises avec des maladies de nature épisodique. De plus, elles restreignent I'ac-
ces aux prestations et au soutien du systéme public, ce qui en pousse plusieurs a arréter de
travail de facon prématurée. Il est essentiel d’offrir un continuum de mesures de soutien et

d’adaptation a tous.

Il faut également assurer I'uniformité - ou au moins la cohérence - des définitions utilisées
par les différentes autorités. Il faut éviter qu’une personne recoive de 'aide d’un palier de
gouvernement et qu’une autre la lui refuse en raison des contradictions dans les définitions

et les criteres d’admissibilité.

Par exemple : La Colombie-Britannique a mis au point deux désignations : les personnes
ayant des obstacles multiples et persistants et les personnes ayant une invalidité. Ces dé-
finitions démontrent qu’il est possible de tenir compte des personnes dont les incapacités

sont temporaires et épisodiques.

S’assurer que les Canadiens aient accés a des programmes flexibles d’emploi et de
prestations

L’adoption de définitions de I'incapacité plus exactes devrait mener a 'adaptation du sys-
téme canadien de prestations. Par exemple, les prestations de maladie de I'lassurance em-
ploi doivent étre plus flexibles et adaptées aux réalités des maladies épisodiques, notam-

ment grace a des critéres d’admissibilité qui reflétent la variabilité de I'invalidité'e8.

Fonder la législation sur les pratiques exemplaires en matiére de gestion de I’incapacité
et assurer la coordination des prestations

Dans la plupart des cas, au Canada, les employeurs ne sont pas tenus d’offrir des avan-
tages sociaux et des programmes de soutien, ce qui fait en sorte que les personnes at-

108 Furrie et coll. People with Episodic Disabilities in Canada, 2016.

33 PUBLIC POLICY FORUM



teintes de conditions chroniques n’ont pas toutes accés aux mémes avantages. La pro-
position de loi canadienne sur I'accessibilité est une occasion de définir clairement les
obligations des employeurs et de coordonner les prestations afin d’offrir un accés univer-
sel et équitable aux programmes de soutien. Il faut coordonner I'accés aux prestations des
systémes publics et privés afin de faire en sorte que toutes les personnes bénéficient de la
méme couverture, peu importe la nature de leur condition chronique et la capacité de leur
employeur a fournir une assurance privée. Il serait possible d’exiger des employeurs qu’ils
offrent a leurs employés des prestations de base, auxquelles le gouvernement pourrait

ajouter une protection additionnelle.

Par exemple : Le Nouveau-Brunswick restructure ses programmes de soutien aux per-
sonnes handicapées avec le Plan d’action-emploi pour les personnes ayant un handicap; la
Health Employers Association de la Colombie-Britannique propose un programme de ges-
tion améliorée de I'incapacité qui rallie les syndicats, les employeurs, les gouvernements et
les entreprises d’assurance privées afin de consacrer et de systématiser les réponses aux
besoins des personnes présentant une incapacité; et I’éventuelle loi canadienne sur 'ac-
cessibilité pourrait prendre modeéle sur la [égislation allemande, qui exige des employeurs
qu’ils adoptent des plans de gestion de I'incapacité et collaborent avec des experts en la

matiere.

Mettre au point une stratégie nationale pour la promotion des pratiques exemplaires au-
prés des employeurs

Les gouvernements doivent collaborer avec les autres intervenants, y compris les fournis-
seurs d’assurance privée, les professionnels de la santé et les organisations sans but lucra-
tif, afin d’élaborer et de mettre en place une stratégie et un programme d’envergure na-
tionale pour le bien-étre en milieu de travail. La stratégie devra comprendre un ensemble
d’indicateurs mesurables permettant d’évaluer sa mise en ceuvre et son efficacité. Avec
I’échange de données probantes et I’élaboration d’une banque de connaissances, ces indi-
cateurs contribueront a la définition des meilleures pratiques et faciliteront la gestion plus
systématique des conditions chroniques.

’amélioration des partenariats et de la coordination entre les intervenants peut soutenir
les programmes de prestation et améliorer le bien-étre au travail. Une action coordonnée
et collective peut stimuler la participation des employeurs et améliorer les incitatifs pour
le bien-étre en milieu de travail. Elle permettrait également le repérage des pratiques pro-
metteuses, le partage des outils d’évaluation, la création de modeles de soins collaboratifs

et la mise en ceuvre a grande échelle d’interventions fondées sur des données probantes.
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De nombreuses pratiques, initiatives et collaborations prometteuses sont en cours au Ca-
nada. Lapplication de principes clés pour répondre aux besoins d’ici est la prochaine étape

essentielle pour la gestion des conditions chroniques en milieu de travail.

Par exemple : Les 10 recommandations énoncées dans la Déclaration de Bruxelles du Ré-
seau européen pour la promotion de la santé en milieu de travail mettent I'accent sur la

création de partenariats entre les intervenants des secteurs public et privé.

Recueillir et analyser les données de surveillance des conditions chroniques

’ASPC a un réle important a jouer en intensifiant la surveillance des conditions chroniques
pour nous permettre de mieux comprendre leur prévalence et leurs répercussions. Toute-
fois, les définitions exclusives de 'incapacité qui sont en vigueur ont également des réper-
cussions sur la disponibilité de données fiables portant sur les maladies épisodiques. Or, la
cueillette et I'analyse de données sont essentielles pour cerner les lacunes et les inégalités

en matiere de prévention, de traitement et de prise en charge des conditions chroniques.
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CONCLUSION

La moitié des Canadiens de plus de 20 ans est atteinte d’'une condition chronique. Cette
proportion ne cesse d’augmenter en raison du vieillissement de la population et des trait-
ements offerts contre des maladies qui étaient autrefois considérées comme mortelles'’©®,
Par ailleurs, les gens sont de plus en plus susceptibles de présenter une condition chro-
nique a un jeune age en raison de la sédentarité. Les accommodements en milieu de travail
bénéficiant aux personnes atteintes d’une condition chronique sont donc plus importants
que jamais, car la réussite de notre économie dépend d’une main-d’ceuvre motivée et en

santé.

Les colits économiques et sociaux associés aux conditions chroniques et au vieillissement
de la population sont considérables"®. Dans ce contexte et étant donné I'’évolution de la na-
ture et des environnements de travail, la conjoncture est favorable pour permettre a tous
les Canadiens de devenir des membres actifs de la main-d’ceuvre. La création de milieux
de travail qui soutiennent les personnes atteintes d’une condition chronique favorisa I'in-
clusion de tous. En raison de facteurs comme I’age, la grossesse, les problemes de santé et
I’'obligation de s’occuper d’un proche, les conditions d’emploi des Canadiens doivent étre
plus flexibles et les milieux de travail du futur devront incorporer des accommodements
dans leurs pratiques d’emploi. Ces mesures pourraient par ailleurs atténuer la stigmatisa-

tion associée aux conditions chroniques et faciliter le retour au travail.

Les employeurs et les gouvernements ont I'occasion de lancer un changement culturel qui
favorise la divulgation de conditions chroniques, encourage la communication ouverte, crée
des milieux de travail inclusifs et offre aux employés un soutien a long terme. Pour amorcer
des changements efficaces, il est essentiel d’adopter une approche d’ensemble et d’assur-
er une coordination étroite des intervenants. En adoptant ou en reproduisant des pratiques
prometteuses ou fondées sur des données probantes, les employeurs peuvent réduire les
colts tout en accroissant la portée et les retombées de leurs initiatives. La consolidation
des services peut aussi aider a optimiser les ressources et a atteindre le bien-étre général.

Les pays commencent a saisir 'importance du défi associé aux conditions chroniques.

Les gouvernements lancent des initiatives encourageant les modes de vie sains, mais ils

109  Financiére Sun Life. Les maladies chroniques en milieu de travail, 2015.
10 Ibid.
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doivent également entreprendre la tache ardue de réexaminer les politiques afin de rendre
plus flexibles les réglements pour les travailleurs aux prises avec une maladie chronique.
Les employeurs, quant a eux, fournissent de plus en plus d’'accommodements en milieu de
travail; ils ont toutefois besoin d’un meilleur encadrement pour transformer leurs inten-
tions louables en pratiques exemplaires. Les organisations de défense des droits ont déja
recommandé des pratiques exemplaires et leur travail pour revendiquer une hausse des
investissements en recherche a porté ses fruits. Toutefois, leurs efforts de sensibilisation
pour propulser les conditions chroniques a I'avant-scéne ne sont pas concertés. De plus, au
Canada, les gouvernements, les entreprises et les groupes de défense des droits nont pas
uni leurs forces pour examiner la nouvelle réglementation et les nouvelles procédures qui
pourraient assurer une équité améliorée en milieu de travail pour les millions de Canadiens

atteints d’'une maladie chronique.

Grace a une législation améliorée en matiére d’incapacité, a la coordination entre les em-
ployeurs, les gouvernements et les organisations sans but lucratif et a une gestion ex-
haustive de 'incapacité en milieu de travail, les Canadiens atteints d’une maladie chro-
nique pourront mener des vies plus saines et plus productives, pour leur bien et celui de la
société.
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