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Avant-propos

Depuis une vingtaine d'années, la société québécoise
s'est donné le mandat de favoriser lintégration
scolaire, professionnelle et sociale des personnes
handicapées. L’'augmentation de I'espérance de vie,
qui s'accompagne d’une croissance du nombre de
personnes déclarant une incapacité et susceptibles
d’étre marginalisées, rend la réalisation de ce mandat
d’autant plus pressante.

Le coup denvoi du gouvernement du Québec a été
donné en 1978 par la Loi assurant I'exercice des droits
des personnes handicapées, créant [|'Office des
personnes handicapées du Québec (OPHQ). Celui-ci
a pour mandat de coordonner les services dispensés
aux personnes handicapées, d'informer et de
conseiller celles-ci, de promouvoir leurs intéréts et de
faciliter leur intégration sociale. C'est de concert avec
ses partenaires des secteurs public, parapublic et
privé, les personnes handicapées et les organismes
qui les représentent que I'OPHQ a élaboré la politique
d’ensemble A part... égale en 1984. Cette politique
touchait une quinzaine de domaines d’intervention et
invitait, par la formulation dune série de
recommandations, I'ensemble des partenaires sociaux
a semettre a I'heure de I'intégration.

Deux objectifs de La politique de la santé et du bien-
étre de 1992 marquent I'implication du ministére de la
Santé et des Services sociaux. L'objectif 18 concerne
les personnes en perte d’autonomie : « d’ici 'an 2002,
éliminer les obstacles a lintégration sociale des
personnes agées. » L'objectif 19 vise les personnes
ayant une incapacité : « d'ici I'an 2002, diminuer les
situations qui engendrent un handicap pour les
personnes ayant des incapacités, quelles que soient
I'origine et la nature de ces incapacités. » Pour suivre
I'évolution de la situation, il est nécessaire de
connaitre la prévalence des incapacités, leurs
caractéristiques (nature et gravité), de méme que le
degré d'intégration sociale des personnes.

Les résultats de I'Enquéte québécoise sur les
limitations d’activités 1998 étaient fortement attendus
depuis la parution du rapport de I'Enquéte sociale et
de santé 1998 dont elle constitue un volet. Pour cette
importante enquéte, [l'Institut de la statistique du
Québec a pris le relais de I'Enquéte sur la santé et les
limitations d’activités de 1986 et de I'Enquéte sur la
santé et les limitations d'activitéts de 1991 de
Statistigue Canada. Cette enquéte répond au besoin
de disposer au Québec de données essentielles a la
planification des ressources et & leur distribution
régionale. Une grande attention a été portée dans ce
rapport a la comparabilité avec les enquétes
canadiennes. De plus, le fait que les personnes
sélectionnées pour cette enquéte étaient aussi
répondantes a I'Enquéte sociale et de santé 1998
apporte des connaissances nouvelles sur leurs
conditions de vie et leur état de santé. Cette enquéte
offre donc un double intérét: les données,
comparables a celles des enquétes canadiennes,
permettent aussi des comparaisons avec la population
québécoise sans incapacité, grace a son échantillon
commun avec I'Enquéte sociale et de santé 1998.
Ainsi, I'atteinte des objectifs peut étre mesurée autant
par la progression des résultats visés dans le temps
que par la réduction des écarts entre les personnes
avec incapacité et les personnes sans incapacité,
écarts mesurés pour la premiere fois au Québec de
fagon aussi compléte.

Fruit d’'une collaboration entre le ministere de la Santé
et des Services sociaux, I'Office des personnes
handicapées du Québec et I'Institut de la statistique du
Québec, ce rapport est un outil d'information pour
divers agents sociaux. Les décideurs, planificateurs et
intervenants y trouveront maintes applications. Ce
rapport n'épuise pas, loin de la, les possibilités
d'analyse des données. C'est pourquoi [I'ISQ
encourage les recherches faites a partir de ses
banques de données. Ainsi, un programme du Fonds
de la recherche en santé du Québec offre chaque
année des subventions a des chercheurs qui



présentent un projet de recherche utilisant des
données d’enquétes de santé de I'ISQ. Le Centre
d'accés aux données de recherche de I'lSQ, a
I'Université de Montréal, permet une plus grande
accessibilité a ces données.

Je ne peux terminer sans remercier les
29 792 personnes qui ont participé a cette enquéte et,
en particulier, les 4015 personnes ayant une
incapacité qui ont accepté de répondre, souvent a plus
d'un questionnaire. Nous réitérons notre engagement
a respecter la confidentialité des précieuses
informations qu’elles nous ont confiées. Merci aussi
aux nombreux collaborateurs qui ont fait la diversité et
la qualité de ce rapport.

Le directeur général,
/b%ﬁ_
7

Yvon Fortin
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Avertissements

En raison de I'arrondissement des données, le total ne correspond pas nécessairement a la somme des parties.

A moins d’'une mention explicite, toutes les différences présentées dans le présent rapport sont statistiquement
significatives & un niveau de confiance de 95 %.

Afin de faciliter la lecture, les pourcentages supérieurs a 5 % ont été arrondis a 'unité quand ils sont mentionnés
dans le texte et a une décimale dans les tableaux et les figures.

Tous les résultats apparaissant dans ce rapport ont été pondérés a moins d’avis contraire expressément mentionné
dans le texte (voir chapitre 1).

Signes conventionnels :

Donnée non disponible
N’ayant pas lieu de figurer

- Néant ou zéro

- Donnée infime

Pe ‘000 Population estimée en milliers
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Lexique

Etat matrimonial de fait: catégorisation qui tient
compte a la fois de I'état matrimonial légal et de la
situation de fait déclarés par les personnes de 15 ans
et plus.

Incapacité liée a I'agilité : difficulté & se pencher et
ramasser un objet, a se mettre au lit ou a en sortir, a
se couper les ongles d'orteils, a saisir et manier un
objet avec les doigts, a tendre les bras dans toutes les
directions, a s'habiller ou se déshabiller, ou a couper
ses aliments.

Incapacité liée a I'audition : difficulté & entendre ce
qui est dit lors d'une conversation avec une ou
plusieurs personnes, malgré l'usage d'une aide
auditive.

Incapacité liée a la mobilité : difficulté a marcher sur
une distance de 400 metres, a monter ou descendre
un escalier, a porter un objet de 5 kilogrammes sur
une distance de 10 métres, a se tenir debout pendant
plus de 20 minutes ou a se déplacer d'une piéece a
l'autre.

Incapacité liée a la parole : difficulté a parler ou a se
faire comprendre en raison d'un état ou d'un probleme
de santé.

Incapacité liée a la vision : difficulté a voir les
caractéres ordinaires d'un journal ou a voir clairement
le visage de quelgu'un a 4 meétres, malgré le port de
lunettes ou de verres de contact.

Incapacité liée aux activités intellectuelles ou a la
santé mentale : présence de problémes permanents
de mémoire, de troubles d'apprentissage, de troubles
perception, de difficulté
d’hyperactivité, de déficience intellectuelle ou de

de la d'attention,
limitations dans les activités en raison d'un probleme
émotif, psychologique ou mental d'une durée de plus
de six mois ou d’une déficience intellectuelle.

Incapacité physique de nature non précisée
(«autre ») : limitation dans le genre ou la quantité
d’'activités qu’une personne peut faire a la maison, a
I'école, au travail ou dans d’autres activités en raison
d’un état ou d’'un probléme de santé physique d’'une
durée de plus de six mois. Ce type d'incapacité est
attribué aux personnes qui ont ces limitations sans
avoir déclaré d'autres types d'incapacité.

Indice de désavantage lié a l'incapacité: échelle
hiérarchique basée sur une soixantaine de questions
portant sur l'indépendance pour les soins personnels,
les activités quotidiennes et domestiques et la mobilité
a l'intérieur et a I'extérieur du domicile, ainsi que sur
les limitations dans l'activité principale et les autres
L'indice distingue cing niveaux: la
dépendance forte, modérée ou légere, les limitations
des activités sans dépendance et finalement, la
présence de l'incapacité sans désavantage.

activités.

Indice de détresse psychologique : indice constitué
de 14 questions portant sur des états dépressifs ou
anxieux et sur certains symptémes d'irritabilité et de
probléemes cognitifs. La catégorie « élevée » est
définie par le seuil correspondant au quintile supérieur
des scores observés lors de I'enquéte Santé Québec
1987; ce seuil a été conservé dans I’'Enquéte sociale
et de santé 1998.

Indice de scolarité relative : niveau de scolarité
d'une personne comparativement a la scolarité des
personnes du méme groupe d’'adge et du méme sexe
dans I'ensemble de la population québécoise en 1998;
les seuils sont définis par les quintiles.

Indice de soutien social : indice établi a partir de sept
questions; il porte sur [lintégration sociale, la
satisfaction quant aux rapports sociaux et la taille du
réseau social. Les personnes ayant les scores les plus
bas (quintile 1) sont définies comme ayant un niveau
de soutien social faible.



Langue maternelle : premiére langue apprise a la
maison dans l'enfance et encore comprise par le
répondant.

Ménage privé : unité constituée d'une personne ou
d’'un groupe de personnes vivant dans un méme
logement privé.

Nature de I'incapacité (adultes) : chez les personnes
de 15 ans et plus, sept types non mutuellement
exclusifs d'incapacité sont définis : 1- lincapacité lie a
l'audition, 2- a la vision, 3- a la parole, 4- a la mobilité,
5- a l'agilité, 6- aux activités intellectuelles ou a la
santé mentale et 7- l'incapacité physique de nature
non précisée.

Nature de I'incapacité (enfants) : chez les enfants de
moins de 15 ans, sept types de troubles non
mutuellement exclusifs sont définis : 1- les troubles de
la vue, 2- les troubles de I'audition, 3- les troubles de
la parole, 4- les problemes de santé physique
chroniques, 5- les troubles émotifs ou de
comportement ou la déficience intellectuelle, 6- les
troubles d’apprentissage et 7- les autres troubles de
nature non précisée.

Nature exclusive de I'incapacité (adultes) : chez les
personnes de 15 ans et plus, sept catégories
mutuellement exclusives d'incapacité sont définies : 1-
incapacité liée a la motricité seulement, 2- a la
communication  seulement, 3- aux activités
intellectuelles ou a la santé mentale seulement, 4- a la
motricité et a la communication, 5- a la motricité et aux
activités intellectuelles ou a la santé mentale, 6- a la
communication et aux activités intellectuelles ou a la
santé mentale et 7- a la motricité, a la communication
et aux activités intellectuelles ou a la santé mentale.
Les quatre dernieres catégories sont parfois

regroupées sous « incapacités multiples ».

Nature exclusive de I'incapacité (enfants) : chez les
enfants de moins de 15 ans, on distingue six
catégories exclusives d'incapacité : 1- les troubles de
communication seulement (audition, vision ou parole),
2- les probléemes de santé physique chroniques
seulement, 3- les troubles émotifs, de comportement
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ou la déficience intellectuelle seulement, 4- les
troubles d’apprentissage seulement, 5- les troubles
multiples et 6- les autres troubles.

Niveau de gravité de I'incapacité : échelle mesurant
I'étendue (nombre de difficultés) et lintensité des
incapacités d'une personne. Elle est dérivée, chez les
adultes, de l'addition du nombre d'activités pour
lesquelles la personne déclare une incapacité
(questions de sélection principalement) et de I'intensité
de chacune de ces difficultés (partiellement ou
totalement incapable). A partir du score, on distingue
trois niveaux de gravité : 1égére (1-4 points), modérée
(5-10 points) et grave (11 points et plus). Chez les
enfants (0-14 ans) le score, basé sur la sommation
des réponses positives aux questions de sélection
principalement, établit les niveaux de gravité légere
(0-2 points), modérée (3-4 points) et grave (5 points et
plus).

Niveau de revenu du ménage : indice commun a
tous les membres d'un ménage, il est établi a partir du
revenu total du ménage, du nombre de personnes
composant ce ménage et de normes établissant les
seuils de faible revenu selon la taille des ménages.
Cet indice comporte une imputation des valeurs
manquantes et comprend cing catégories.

Nombre d’incapacités: nombre de types

d’incapacités (voir nature de I'incapacité).

Pe (population estimée): nombre estimé de
personnes, dans la population visée, correspondant au
numérateur d’'une proportion ou d’un taux donnés.

Perception de I'état de santé: a partir d’'une seule
question, les personnes de 15 ans et plus évaluent
leur état de santé comparativement a celui des
personnes de leur age. Cing catégories de réponse
sont possibles
mauvais.

. excellent, trés bon, bon, moyen et



Personne ayant une incapacité : dans cette enquéte,
enfant ou adulte ayant au moins une réponse positive
a l'une ou l'autre des questions de sélection de
I'enquéte. Les questions de sélection des enfants
concernent ['utilisation d'une aide technique, les
limitations d’activités, le fait de recevoir un
enseignement spécialisé, les difficultés a voir, a
entendre ou a parler, les troubles émotifs ou de
comportement, les troubles d'apprentissage, la
déficience intellectuelle et certains problémes sérieux
et chroniques de santé (ex. : dystrophie musculaire).
Les questions de sélection des adultes portent sur les
difficultés liées a l'audition, la vision, la parole, la
mobilité et I'agilité, les limitations d'activités, les
probléemes permanents de mémoire, les troubles
d'apprentissage, de perception ou d'attention et la
déficience intellectuelle.

Plus haut niveau de scolarité atteint : correspond au
plus haut niveau de scolarité complété et comprend
les catégories suivantes : moins de 9 ans d’études,
études secondaires (2° a 5°secondaire), études
postsecondaires partielles, études postsecondaires

complétées et grade universitaire.

QA : questionnaire de suivi des adultes; il est rempli
par l'intervieweur et destiné aux personnes de 15 ans
et plus qui ont été sélectionnées au questionnaire de
sélection. Il comprend des questions supplémentaires
sur les incapacités, des questions sur les aides
techniques et les services spécialisés, les activités
guotidiennes, la scolarité et I'activité sur le marché du
travail, les déplacements, le logement et les loisirs
ainsi que certaines caractéristiques économiques.

QAA: questionnaire autoadministré de [I'Enquéte
sociale et de santé 1998 s’adressant a toutes les
personnes du ménage agées de 15 ans et plus. Il
couvre surtout les habitudes de vie, le milieu du travail,
le milieu social, la famille, la sexualité et la santé
psychologique.

QE : questionnaire de suivi des enfants; il est rempli
par l'intervieweur et concerne les enfants de moins de
15 ans qui ont été sélectionnés au questionnaire de
sélection. Il comprend des questions supplémentaires
sur les incapacités et des questions sur la scolarité et
la garde, les déplacements et certaines
caractéristiques économiques.

QRI : questionnaire de I'Enquéte sociale et de santé
1998 rempli par lintervieweur, qui s’adresse a un
répondant-clé pour tous les membres du ménage; il
porte principalement sur les problemes de santé, la
consommation de médicaments et le recours aux
services de santé et aux services sociaux.

QS : questionnaire de sélection des personnes ayant
une incapacité, rempli par l'intervieweur, s'adressant
au répondant du ménage (pour les enfants de O-
14 ans) ou a tous les membres de 15 ans et plus du
ménage.

Statut d’activité habituel: activité principale des
personnes de 15 ans et plus au cours des 12 mois
ayant précédé I'enquéte.

Statut d’emploi: distingue les personnes en emploi,
les personnes en chdmage et les personnes ne faisant
pas partie de la population active, a partir des
questions utilisées couramment par Statistique
Canada et qui référent a la situation de la semaine ou
des quatre semaines ayant précédé I'’enquéte, selon
qu’il est question du travail ou de la recherche de
travail, chez les 15-64 ans.

Zone de résidence : distingue les milieux urbain et
rural. Les catégories sont les suivantes 1- la métropole
(région métropolitaine de recensement de Montréal),
2- les capitales régionales (régions métropolitaines de
recensement de Québec, de Chicoutimi-Jonquiére, de
Hull, de Sherbrooke et de Trois-Rivieres), 3- les
agglomérations et villes de moindre importance et 4- le
milieu rural. A 'occasion, les trois premiéres catégories
sont regroupées sous le vocable « milieu urbain ».
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Introduction géenérale

L'Enquéte québécoise sur les limitations d'activités
1998 (EQLA) s'intéresse aux Québécois de tout age,
enfants, adultes ou personnes agées, qui présentent
une incapacité de longue durée (d’au moins six mois)
et vivent en ménage privé, c’est-a-dire & domicile. La
notion d’'incapacité est une notion centrale pour bien
comprendre la population de cette enquéte. Avoir une
incapacité signifie, par exemple, avoir de la difficulté &
entendre, & voir, & marcher ou a monter un escalier
d’'une facon que l'on juge habituellement normale.
L’enquéte s’intéresse a l'incapacité, quelle qu’en soit la

gravité, et qu'elle soit associée a un état ou a un
probléme de santé physique ou mentale.

Historique de I'enquéte

L'EQLA s'inscrit dans le prolongement de 'Enquéte sur
la santé et les limitations d'activités (ESLA), une
enquéte postcensitaire menée par Statistique Canada
en 1986 et en 1991. Statistique Canada n'ayant pas
repris cette enquéte lors du recensement de 1996, le
ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS)
et I'Office des personnes handicapées du Québec
(OPHQ) ont confié a I'Institut de la statistique du
Québec (ISQ)2 le mandat de réaliser une enquéte
aupres de la population québécoise en ménage privé,
dont les résultats pourraient étre comparés a ceux des
enquétes canadiennes, permettant ainsi le suivi de
I'évolution de la situation de la population ayant une
incapacité au cours de cette période.

Plusieurs éléments supportaient la pertinence de la
reprise d'une telle enquéte au Québec. L'EQLA, a
linstar de [I'ESLA, recueille des renseignements
détaillés qui permettent de décrire la population ayant
une incapacité et ainsi de mieux la desservir. Elle
permet d'établir la prévalence au Québec de divers
types d’incapacité, donc d'en quantifier I'importance, et
elle aborde un large éventail de thémes liés a
l'intégration des personnes ayant une incapacité

2 santé Québec est devenu, le 1% avril 1999, la Direction

Santé Québec de I'Institut de la statistique du Québec.

(participation au marché du travail, scolarisation,
besoin et utilisation de divers services, etc.). Ces
données sont des outils précieux pour I'élaboration et
le suivi des programmes et des services desservant
diverses clienteles ayant des incapacités physiques ou
intellectuelles, comme la clientéle des services a
domicile, des services de transport, d’emploi ou
d’éducation et des programmes d’'adaptation du
domicile. Elles permettent de décrire les clientéles
potentielles, d'orienter les services, d'accroitre
I'efficacité des interventions, et également d'évaluer
dans quelle mesure les besoins de services de la
population  sont Finalement, elles
renseignent sur l'atteinte des objectifs de prévention
des incapacités et de réduction des obstacles a
l'intégration des personnes ayant une incapacité,
énonceés dans les politiques gouvernementales comme
la politique d’ensemble A part... égale (OPHQ, 1984)
et La politique de la santé et du bien-étre (MSSS,
1992). L'utilité des résultats de cette enquéte pour la
planification des services était donc le principal
argument justifiant sa reprise.

comblés.

La collecte de données plus récentes était également
motivée par I'évolution attendue de la situation des
personnes ayant une incapacité depuis 1986 et 1991.
Compte tenu du vieillissement de la population
québécoise et de l'augmentation de l'incapacité avec
'age, on s'attend généralement a ce que le
phénomene de l'incapacité prenne graduellement de
'ampleur et exerce une pression accrue sur les
services (adaptation des logements, services a
domicile, transport adapté, etc.).

Mais il y a plus. Le contexte dans lequel évoluent les
personnes ayant une incapacité est en transformation
rapide. Depuis 1991, et a fortiori depuis 1986, on a
assisté a une évolution importante du marché de
I'emploi et de I'économie en général et a une période
de restriction budgétaire. Les programmes et les
services spécialisés offerts a différentes clientéles ont

également connu diverses transformations — dont le



transfert des programmes développés par 'OPHQ vers
divers ministeres ou organismes — auxquelles il faut
ajouter l'importante réorganisation des modalités de
prestation des services de santé offerts au Québec,
dont les principaux aspects ont été le mouvement de
désinstitutionnalisation et, plus récemment, le « virage
ambulatoire ». Ces changements peuvent avoir eu un
impact sur les personnes ayant une incapacité et
vivant a domicile : sur leur intégration au travail, a
I'école, ainsi que sur leur participation sociale ou sur
leur qualité de vie. La reprise de lI'enquéte permet de
suivre I'évolution de la situation des personnes ayant
une incapacité au Québec au cours de cette période
de 12 ans (1986-1998).

But et objectifs de I'Enquéte québécoise sur les
limitations d’activités 1998

L'EQLA a pour but de recueillir des renseignements
sur la population québécoise ayant une incapacité et
vivant en ménage privé. Elle vise également a assurer
la continuité de la base de données sur cette
population constituée par Statistique Canada lors de
I'Enquéte sur la santé et les limitations d'activités de
1986 et celle de 1991. Afin d'assurer la comparabilité
des résultats de 'EQLA avec ceux des enquétes
précédentes, I'EQLA a repris en grande partie la
méthodologie et les instruments de collecte de 'ESLA
de 1991.

L'EQLA a également repris les objectifs de I'ESLA de
1991 (Statistique Canada, 1991), soit de recueillir des
donnéessur:

la prévalence, la nature et la gravité de l'incapacité;

'usage et le besoin d'aides techniques et de
services;

les obstacles auxquels font face les personnes
ayant une incapacité dans les activités de la vie
guotidienne, I'éducation, I'emploi, les
déplacements, le logement et les loisirs; et

les frais supplémentaires liés a la présence d'une
incapacité.
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Lien avec I'Enquéte sociale et de santé 1998

L'EQLA a été rattachée, au niveau de la collecte des
données, a 'Enquéte sociale et de santé 1998, une
vaste enquéte générale de santé réalisée par I'lSQ
aupres de la population québécoise vivant en ménage
privé. Cette stratégie de collecte consiste a identifier
les répondants ayant une incapacité au sein de
I'échantillon de I'enquéte générale, grace a un
ensemble de questions de sélection, puis a administrer
aux personnes sélectionnées un questionnaire détaillé
portant sur divers themes relatifs a I'incapacité.

D'un point de vue scientifique, ce lien présente
'avantage de donner accés a un large éventail de
renseignements sur les caractéristiques
sociosanitaires des personnes ayant une incapacité et
de leur ménage. De plus, le rattachement a I'enquéte
générale permet de comparer les personnes ayant une
incapacité au reste de la population québécoise pour
de nombreuses caractéristiques sociosanitaires. Il en
résulte une grande richesse d'analyses possibles, dont
les principales seront présentées dans ce rapport.

Finalement, 'EQLA permet d’estimer la prévalence de
I'incapacité pour chacune des régions sociosanitaires
du Québec, grace a son lien avec une enquéte
générale ayant une représentativité régionale.

Notion d'incapacité et cadre conceptuel

En 1980, I'Organisation mondiale de la Santé
proposait une nouvelle classification pour décrire les
conséquences des maladies et compléter la
Classification internationale des maladies (WHO,
1980). Cette classification, qui doit I'essentiel de sa
conception a Philip Wood, a eu un impact déterminant,
tant sur le plan théorique que sur celui de
l'intervention, par le cadre conceptuel et les notions
gu'elle proposait. Elle a été diffusée en version
francaise en 1988 (INSERM, 1988).



Figure 0.1
Modele conceptuel de I'OMS (1980)

Maladie ou trouble ——» Déficience —— Incapacité ——» Désavantage (handicap)

T

Trois concepts principaux y sont distingués : la
déficience, l'incapacité et le désavantage (figure 1).
Dans ce modeéle, « la déficience correspond a toute
perte de substance ou altération d'une structure ou
fonction psychologique, physiologique ou
anatomique » (INSERM, 1988, p. 23). Selon cette
définition, une malformation, une anomalie, la perte
d’'un membre, d’'un organe, d’'une structure ou d'une
fonction mentale, physiologique ou anatomique sont
des déficiences. De facon générale, la déficience
résulte d'une maladie, d'un trouble ou d'un
traumatisme par exemple.

L'incapacité, elle, «correspond a toute réduction
(résultant d’'une déficience), partielle ou totale, de la
capacité d’accomplir une activité d’'une fagcon ou dans
des limites considérées comme normales pour un étre
humain » (INSERM, 1988, p.137 ). Contrairement aux
déficiences, qui s'intéressent aux fonctions des parties
du corps, I'incapacité concerne les activités simples ou
complexes que I'on attend d’une personne ou du corps
dans son ensemble et qui sont généralement
considérées comme essentielles a la vie quotidienne.

Le dernier concept, celui de désavantage3, porte sur
les conséquences sociales de la déficience ou de
incapacité. « Le désavantage social d’un individu est
le préjudice qui résulte de sa déficience ou de son
incapacité et qui limite ou interdit 'accomplissement
d'un réle considéré comme normal compte tenu de
lage, du sexe et des facteurs socioculturels »
(INSERM, 1988, p. 179). Le désavantage vient de
I'impossibilité pour un individu de se conformer aux
normes ou aux attentes du monde dans lequel il vit et
survient lorsque l'individu ne peut accomplir certains
réles fondamentaux nécessaires a sa survie en tant
qu’étre social.

% La version anglaise du modéle présenté en 1980 utilisait le
terme handicap, qui s’est largement répandu en frangais.

En 1992 s’est amorcé un processus de révision de la
classification coordonné par I'OMS, et devant mener
en 2001 a la publication d’une seconde version. Les
années 90 ont donc été le cadre d'une profonde
réflexion sur le plan conceptuel. L'une des taches
majeures a consisté a préciser le réle des facteurs
environnementaux, en particulier dans la production
des désavantages; [I'élimination de certains
chevauchements conceptuels et une meilleure
représentation des liens entre les concepts ont aussi
été au coeur des débats (OMS et INSERM, 1993).
Plusieurs modéles alternatifs et amendements ont été
proposés pour répondre a ces difficultés. Dans ce
contexte, le modele proposé par le Réseau
international sur le processus de production du
handicap a eu une large diffusion au Québec dans les
champs de la planification, de la recherche et de
lintervention. Ce modele accorde une place
importante aux facteurs environnementaux qui, en
interaction avec les facteurs personnels (notamment
les caractéristiques personnelles, les déficiences, les
incapacités), peuvent faciliter ou au contraire faire
obstacle a la pleine participation sociale des individus
et engendrer une situation de handicap (Fougeyrollas
et autres, 1998). Les facteurs environnementaux, qu’il
s’agisse de facteurs sociaux (politiques, économiques,
socioculturels) ou de physiques
(aménagements), peuvent représenter autant
d’obstacles ou de facilitateurs a la participation sociale

facteurs

des individus. L'inclusion de ces facteurs permet
d’envisager les désavantages vécus par les personnes
ayant une incapacité non comme des fatalités
inéluctables, mais plutdt comme des situations sur
lesquelles il est possible d’'agir.

Au moment d’'écrire ce rapport, le processus de
révision de la classification est toujours en cours. La
version préliminaire diffusée par 'OMS aux fins d’essai
sur le terrain s’organise autour de trois dimensions :
celle du corps (fonction et structure corporelles), la
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dimension des activités et celle de la participation; les
facteurs contextuels, qui incluent les facteurs
personnels et environnementaux, interagissent avec
ces trois dimensions (OMS, 1999). Cette version laisse
prévoir une révision de la terminologie, entre autres de
la définition de I'incapacité, qui dans les années a venir
devrait constituer la base d'un vocabulaire commun
pour décrire ces phénomenes. C'est en effet un des
objectifs de cette classification de constituer une base
scientifique pour comprendre et étudier les états
fonctionnels associés aux problémes de santé et créer
un langage commun pour les décrire, permettant la
comparaison des données entre pays, entre disciplines
ou entre services. Tout porte a croire que le nouveau
cadre conceptuel qui sera proposé permettra d’enrichir
dans le futur linterprétation des résultats de cette
enquéte et que les réalites qu'elle mesure
conserveront toute leur pertinence.

Cadre conceptuel et contenu de I’enquéte

A Tinstar des enquétes canadiennes dont elle est
tributaire, la définition de l'incapacité utilisée dans
'EQLA s’'appuie sur celle proposée par I'OMS en
1980. Ainsi, la notion d'incapacité retenue dans
I'enquéte porte, de fagon générale, sur la capacité des
personnes a réaliser certaines activités et non sur la
présence d'une déficience. Ces activités représentent
un ensemble de capacités fonctionnelles nécessaires
pour réaliser les activités indispensables a la vie de
tous les jours, et ce, indépendamment de la position
sociale ou économique. Elles se rapportent
principalement a la mobilité, a lagilité et a la
communication  (entendre, voir, parler). Sont
également incluses les incapacités liées aux activités
intellectuelles ou a la santé mentale. Par ailleurs, chez
les enfants, la notion d’incapacité est plus difficile a
appréhender. C'est pourquoi, dans l'enquéte, les
critéres définissant la présence d’'une incapacité chez
ceux-ci sont différents de ceux chez les adultes. La
section 2.1.1 du chapitre 2 de ce rapport présente
I'ensemble des critéres de sélection ayant permis de
définir de fagon opérationnelle la présence d'une
incapacité chez les adultes et les enfants.
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Au-dela de la notion d’incapacité qu’il développe, le
contenu de I'enquéte n'a pas été élaboré a priori avec
le souci de mesurer d’autres dimensions du modéle
conceptuel de 'OMS, hormis la présence de divers
obstacles que rencontrent les personnes ayant une
incapacité (Statistique Canada, 1991). Le contenu de
'enquéte a été déterminé aprés consultation auprés
des utilisateurs (représentants gouvernementaux,
associations, intervenants, etc. ) en vue d'établir un
choix de renseignements utiles pour desservir cette
population. Toutefois, le chapitre 4 de ce rapport
présente un nouvel indice qui tente de cerner la
dimension du désavantage grace aux renseignements
contenus dans I'enquéte.

Thémes de I'enquéte

Les themes abordés dans I'enquéte portent sur les
aspects généraux suivants : les caractéristiques des
personnes ayant une incapacité, limpact de
I'incapacité sur la réalisation des activités, les besoins
et [l'utilisation d'aides techniques, d'équipements
spécialisés, d’'aide personnelle ou de services et les
obstacles a la réalisation des activités ou a I'obtention
de l'aide requise.

Parmi les caractéristiques de la population avec
incapacité figurent d'abord les caractéristiques de
I'incapacité elle-méme. L'incapacité y est décrite quant
a sa nature, sa gravité, sa durée, ses causes et
origines. Le rapport présente également une analyse
des désavantages liés a I'incapacité chez les adultes.
Les caractéristiques démographiques et
socioéconomiques complétent la description de cette
population.

L’enquéte examine ensuite, chez les adultes, I'impact
de lincapacité sur la réalisation des activités dans
divers domaines de l'activit¢ humaine ou de la
participation sociale : les activités de la vie
quotidienne, les déplacements a I'extérieur du
domicile, la scolarisation, le travail et les loisirs.

L'utilisation et les besoins d’aides techniques, d'aide
personnelle, de services ou d'équipements spécialisés
sont ensuite examinés dans divers domaines de



I'activité humaine. Y sont abordés notamment l'aide
pour les activités de la vie quotidienne, les
aménagements résidentiels ou les appareils adaptés a
domicile, et les besoins d’aide, d'aménagement ou de
services a I'école ou en milieu de travail.

Finalement, I'enquéte présente les obstacles a la
réalisation des activités ou a l'obtention de [aide
requise tant en ce qui a trait aux aides techniques, a
'aménagement de [I'habitation, aux déplacements,
qu’au travail, a la scolarisation et aux loisirs. L'impact
de lincapacité sur les finances personnelles est aussi
examiné.

Chez les enfants, les thémes examinés sont moins
nombreux. Les caractéristiques de l'incapacité sont
d’abord décrites. L'impact de [lincapacité sur la
réalisation des activités, les besoins d'aide et de
services et les obstacles sont étudiés en ce qui a trait
aux déplacements a I'extérieur du domicile, a la
scolarisation et a la garde des enfants. Certaines
caractéristiqgues des familles et I'impact de l'incapacité
sur les finances familiales complétent I'analyse.

Par ailleurs, le lien avec 'Enquéte sociale et de santé
1998 permet d'ajouter, aux themes propres a 'EQLA,
une analyse de I'état de santé de la population avec
incapacité, tant sur le plan de la santé physique que
mentale, ainsi qu'une analyse de [Iutilisation des
services de santé et des services sociaux et de la
consommation de médicaments.

Présentation du rapport

La préparation de ce rapport a été rendue possible
grace a la collaboration de plus d'une trentaine de
chercheurs provenant de divers milieux intéressés a la
problématique de l'incapacité. Regroupés selon leur
champ d'expertise, ils en ont rédigé les divers
chapitres. Afin d’assurer la cohérence des analyses et
du rapport, I'Institut de la statistique du Québec a fixé
les balises des analyses et les normes de publication
et a coordonné l'analyse des données et la révision
des manuscrits.

Ce rapport vise a présenter les principaux résultats de
I'Enquéte québécoise sur les limitations d'activités
1998. Il vise également a rendre compte de I'évolution
des principaux indicateurs entre 1986, 1991 et 1998.
Les comparaisons entre la population québécoise avec
et sans incapacité que permet cette enquéte en
constituent un attrait majeur.

Le rapport comprend 16 chapitres. De fagon générale,
les divers themes de I'enquéte sont examinés selon
cing caractéristiques de la population avec incapacité :
I'age, le sexe, la nature et la gravité de l'incapacité et
l'indice de désavantage. Le premier chapitre présente
la méthodologie de I'enquéte. Outre ces aspects
méthodologiques généraux, chacun des chapitres
thématiques comprend une section consacrée aux
aspects méthodologiques qui lui sont propres.

Les quatre chapitres suivants présentent une
description de la population avec incapacité et de ses
caractéristiques. Le chapitre 2 présente la prévalence
de I'incapacité dans la population québécoise selon sa
gravité et analyse son évolution de 1986 a 1998. Le
chapitre 3 examine la prévalence de divers types
d’incapacité, leur évolution et diverses caractéristiques
de l'incapacité. Le chapitre 4 présente la prévalence
du désavantage dans la population, tel que mesuré par
l'indice de désavantage lié a l'incapacité, et analyse
son évolution dans le temps. Finalement, le chapitre 5
présente les caractéristiques
démographiques et socioéconomiques de la
population avec incapacité et les compare a celles de
la population québécoise sans incapacité.

principales

Les chapitres suivants abordent différents themes liés
a la réalisation des activités et aux besoins ou a
I'utilisation de divers aides ou services par les
personnes ayant une incapacité. Ainsi, le chapitre 6
est consacré aux besoins et a l'utilisation des aides
techniques et des services spécialisés. Le chapitre 7
est consacré a [I'habitation et aux besoins
d’aménagements résidentiels et le chapitre 8, aux
besoins d’'aide dans la réalisation des activités de la
vie quotidienne. Le chapitre9 porte sur les
déplacements des personnes ayant une incapacité a
I'extérieur de leur domicile.
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Les trois chapitres suivants se penchent sur trois
domaines importants de la participation sociale : la
scolarisation (chapitre 10), I'activité sur le marché du
travail (chapitre 11) et la pratique d’activités physiques
et de loisirs (chapitre 12). Ces chapitres font état de
'impact de I'incapacité sur ces activités, des besoins et
des obstacles rencontrés. A plusieurs égards, la
situation des personnes avec incapacité est comparée
a celle des Québécois sans incapacité.

Les chapitres suivants sont consacrés a I'état de santé
des personnes ayant une incapacité et a deux aspects
qui en découlent, le recours aux services et I'utilisation
de médicaments. Pour ces divers aspects, la
population avec incapacité est comparée a celle sans
incapacité. Le chapitre 13 examine I'état général de
santé et de bien-étre et présente la prévalence des
principaux probléemes de santé. Le chapitre 14 traite de
la santé mentale et plus particulierement de la
détresse psychologique, des idées et tentatives de
suicide. Le recours aux services de santé et aux
services sociaux et l'utilisation de médicaments font
I'objet du chapitre 15.

Le chapitre 16 analyse, grace aux données portant sur
l'incapacité et le désavantage, I'espérance de vie et
I'espérance de santé dans la population québécoise.
Mentionnons que des données régionales sont
disponibles en ce qui a trait a la prévalence de
'incapacité et a I'espérance de santé (chapitres 2 et
16).

Nous espérons que ce rapport s’avérera utile et qu'il
contribuera a mieux comprendre et desservir la
population québécoise qui vit avec une incapacité.

Jocelyne Camirand
Coordonnateure de I'enquéte
Direction Santé Québec — ISQ
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