SANTE ET BIEN-ETRE

L'incapacité et les
limitations d’activités

au Queébec

Un portrait statistique a partir des

données de I'Enquéte sur la
participation et les limitations

d’activitées 2001 (EPLA)

Québec




L'incapacité et les
limitations d’activités

au Québec

Un portrait statistique a partir des
données de I'Enquéte sur la

participation et les limitations
d’activités 2001 (EPLA)

SANTE ET BIEN-ETRE

Québec




Pour tout renseignement concernant I''SQ et les
données statistiques qui y sont disponibles,
s’adresser a :

Institut de la statistique du Québec
200, chemin Sainte-Foy

Québec (Québec)

G1R 5T4

Téléphone : (418) 691-2401

ou

Téléphone : 1 800 463-4090

(aucuns frais d’appel au Canada et aux Etats-Unis)

Site Web : www.stat.gouv.qc.ca

Cette publication a été réalisée et produite par
I'Institut de la statistique du Québec.

Dépét légal

Bibliothéque nationale du Canada

Bibliotheque nationale du Québec

Deuxiéme trimestre 2006

ISBN 2-550-47016-8 (version imprimée)
2-550-47017-6 (version PDF)

© Gouvernement du Québec

Toute reproduction est interdite
sans l'autorisation expresse
de I'Institut de la statistique du Québec.

Mai 2006

Page 2



Avant-propos

Afin de dresser un portrait a jour de la situation de
la population québécoise vivant avec une
incapacité, I'Office des personnes handicapées
du Québec et le ministere de la Santé et des
Services sociaux ont confié le mandat a I'Institut
de la statistique du Québec de rédiger cette
monographie a partir des données québécoises
de 'Enquéte sur la participation et les limitations
d’activités (EPLA). Cette enquéte, menée en 2001
par Statistique Canada, constitue a ce jour la plus
récente sur le sujet.

L’exploitation des données québécoises de
'EPLA 2001, projet amorcé et subventionné par
I'Office et le Ministére, s’inscrit dans la continuité
de travaux réalisés précédemment par I'lnstitut de
la statistique du Québec, soit [I'Enquéte
québécoise sur les limitations d’activités (EQLA)
de 1998 et l'étude sur L'incapacité dans les
familles québécoises de 2004. L'Institut se réjouit
de la poursuite du partenariat avec I'Office et le
Ministére.

La mission de [Institut est de fournir une
information statistique qui soit fiable et objective
sur différents aspects de la société québécoise.
L’Institut constitue le lieu privilégié de production
et de diffusion de linformation statistique officielle
pour les ministeres et organismes du
gouvernement, et a cet égard donne son appui
aux missions de ces ministéres et organismes.

L'un des mandats de ['Office des personnes
handicapées du Québec est de promouvoir
lamélioration des possibilités offertes aux
personnes handicapées de s'intégrer et de
participer pleinement a la vie en société, et ce,
dans le contexte des modifications apportées a la
Loi assurant l'exercice des droits des personnes
handicapées, adoptées en décembre 2004,
lesquelles visent a mieux répondre au défi de leur
intégration scolaire, professionnelle et sociale.
Pour sa part, le ministere de la Santé et des
Services sociaux a inscrit comme objectif dans
son Programme national de santé publique 2003-
2012 une meilleure intégration sociale des
personnes agées vivant une perte d’autonomie et
s’est doté d’'un Plan daction 2005-2010 sur les
services aux ainés en perte d'autonomie.

Cette monographie, qui se veut avant tout une
description des répercussions de l'incapacité sur
les différents aspects de la vie quotidienne des
Québécaois, constituera un outil pour I'Office et le
Ministére dans la réalisation de leurs missions et
mandats respectifs ainsi que dans la mise en
ceuvre des programmes de soutien aux
personnes avec incapacité, notamment dans le
contexte de l'application de la nouvelle Loi. Elle
sera aussi utile pour les autres ministéeres et
organismes et tous les groupes qui se
préoccupent de I'amélioration des conditions de
vie des personnes handicapées ou en perte
d’autonomie. Ces données permettront d’avoir
une meilleure connaissance de la situation des
personnes avec incapacité au Québec et
contribueront, nous le souhaitons, a améliorer les
services qui leur sont offerts et a mieux relever le
défi de leur pleine participation a la vie en société.

Produire une information statistique pertinente,
fiable et objective, comparable, actuelle,
intelligible et accessible, c'est la I'engagement
« qualité » de [Institut de la statistique du
Québec.
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Introduction

Cette étude a été réalisée dans le but de dresser
un nouveau portrait de la situation des adultes et
des enfants ayant une incapacité au Québec. Elle
est basée sur les données québécoises de
I'Enquéte sur la participation et les limitations
d’activités (EPLA) menée en 2001 par Statistique
Canada.

Une incapacité peut entrainer des conséquences
pour la personne qui en est atteinte. En raison d’'un
état ou d’'un probleme de santé et en fonction des
obstacles qu’elle rencontre, la personne peut
connaitre des contraintes dans la réalisation de
certaines activités de la vie quotidienne et dans sa
participation a la vie en société (travail, études,
loisirs). Elle est également susceptible d’avoir des
besoins particuliers sur le plan de I'aide humaine,
des aides techniques, de l'aménagement du
domicile ou encore pour ses déplacements. A cela
s’ajoute parfois le recours aux services de santé ou
de réadaptation lorsque I'état de la personne le
requiert. L'incapacité peut aussi avoir un effet sur
les conditions de vie de la personne et de sa
famille, notamment sur le plan économique. Elle
peut également avoir des répercussions non
négligeables sur la santé et le bien-étre des
aidants naturels. Par ailleurs, le type et 'ampleur
des conséquences vécues par la personne sont en
partie déterminés par le type et la gravité de
lincapacité.

Contexte de I'étude et enjeux

Dans l'optique de permetire aux personnes avec
incapacité de s'épanouir et de participer
pleinement a la vie en société, il importe de
connaitre leur situation et les répercussions de leur
incapacité sur leur vie. Depuis le milieu des années
1980, différentes enquétes populationnelles ont
permis de dresser un portrait détaillé de la situation
des personnes avec incapacité au Québec et d’en
suivre I'évolution. Tout d'abord, 'Enquéte sur la
santé et les limitations d’activités (ESLA) réalisée a
I'échelle canadienne par Statistique Canada en
1986, puis reprise en 1991, a fourni des données
représentatives pour le Québec.

Dans le prolongement de ces deux enquétes,
IInstitut de la statistique du Québec a été mandaté
et financé par le ministéere de la Santé et des
Services sociaux (MSSS) ainsi que par I'Office des
personnes handicapées du Québec (OPHQ) pour
mener I'Enquéte québécoise sur les limitations
d’activitées (EQLA) en 1998. Cette enquéte a
permis une mise a jour des connaissances
concernant la situation des personnes avec
incapacité (ex. : prévalence de l'incapacité, type et
gravitt de [lincapacité, activitts de la vie
quotidienne, utilisation  d’aides  techniques,
scolarisation et emploi) et de mieux connaitre leurs
caractéristiques sociosanitaires (ex. : état de santé
et de bien-étre, détresse psychologique, recours
aux médicaments et aux services sociaux et de
santé). Le rapport de cette enquéte constituait
jusqu’a maintenant une des sources d’information
les plus exhaustives sur la population québécoise
avec incapacité.

A ce jour, 'Enquéte sur la participation et les
limitations d’activités (EPLA), réalisée a 'automne
2001 par Statistique Canada a I'échelle nationale,
constitue la plus récente enquéte populationnelle
aupres des enfants et des adultes avec incapacité.
Elle contient des données représentatives pour le
Québec permettant la mesure de la prévalence de
diverses incapacités et la description de plusieurs
aspects de la vie et de la participation sociale des
personnes concernées. Il s’agit d'une enquéte
postcensitaire parce quelle a fait appel au
recensement du printemps 2001 comme base de
sondage pour l'identification de sa population cible,
ce qui offre l'avantage de fournir certaines
caractéristiques sociodémographiques et écono-
miques recueillies auprés des personnes lors du
recensement.

Au cours des deux dernieres décennies, les
résultats des enquétes ESLA de 1986 et 1991 et
ceux de 'EQLA de 1998 ont été trés utiles pour
guider la prise de décision dans I'élaboration de
politiques et de programmes touchant les
personnes avec incapacité au Québec. Encore
aujourd’hui, plusieurs éléments de contexte militent
en faveur d’'une utilisation optimale des données
maintenant disponibles grace a 'lEPLA.



Sanctionné le 17 décembre 2004, le projet de
loi 56 a modifié substantiellement la Loi assurant
I'exercice des droits des personnes handi-
capées. Cette loi, dorénavant intitulée Loi
assurant l'exercice des droits des personnes
handicapées en vue de leur intégration scolaire,
professionnelle et sociale, a pour objectif de
conférer une impulsion nouvelle au défi social de
lintégration. A cette fin, elle accorde une
importance indéniable a la responsabilisation de
I'ensemble des acteurs dont le gouvernement en
prévoyant notamment que les ministéres, la
grande majorité des organismes publics, ainsi
que les municipalités comptant au moins 15 000
habitants  adoptent et rendent public
annuellement un plan d’action a I'égard des
personnes handicapées. Dans ce contexte, une
mise a jour des connaissances concernant la
population des personnes handicapées s’avére
essentielle. La Loi modifiée prévoit également
certaines orientations devant guider les acteurs
dont celles consistant a adopter une approche
centrée sur la personne handicapée dans son
ensemble, a favoriser son autonomie et sa
participation a la prise de décision et a donner
priorité a son maintien ou son retour dans son
milieu de vie naturel (OPHQ, 2005a).

Le besoin d'information est aussi trés grand pour
I'Office qui se voit confier plusieurs respon-
sabilités dans le cadre de I'application de cette loi,
et qui doit ainsi veiller a ce que les ministéres et
leurs réseaux, les municipalités et les organismes
publics et privés poursuivent leurs efforts afin de
permettre l'intégration et la participation sociales
des personnes handicapées (OPHQ, 2005a).
L’Office a aussi le mandat d’actualiser d'ici la fin
de 2007, en concertation avec ses partenaires, la
politique d’ensemble A part... égale publiée en
1984 (OPHQ, 1984), qui a permis au Québec de
se doter d'un cadre général d'intervention en
matiére d'intégration sociale des personnes
handicapées. Cette politique densemble n'a
cependant pas été revue depuis cette date et doit
étre ajustée aux enjeux sociaux des années 2000
afin de mieux répondre aux besoins actuels
(OPHQ, 2005b).

Les résultats de 'EPLA pour le Québec sont aussi
trés pertinents pour le MSSS, notamment pour le
suivi de divers programmes et politiques dont

certains énoncés touchent les personnes vivant
avec une incapacité. A titre dexemple,
mentionnons le Programme national de santé
publique 2003-2012 qui promeut lintégration
sociale des personnes &gées vivant une perte
d’autonomie et qui se donne notamment comme
objectif de retarder la perte d’autonomie par la
prévention (MSSS, 2003). Le suivi des Orientations
ministérielles sur les services offerts aux
personnes 4gées en perte  d'autonomie
(MSSS, 2001) et le Plan d'action 2005-2010 sur les
services aux ainés en perte dautonomie
(MSSS, 2005) requiérent également ce type
d’'information. Enfin, de nombreux organismes
dédiés a [lamélioration des conditions des
personnes avec incapacité sont intéressés par les
données québécoises de 'EPLA.

Objectifs de I'étude

La présente étude a pour objectif général de
brosser un portrait détaillé et a jour de la situation
des personnes avec incapacité au Québec a partir
des données de FEPLA 2001, en reprenant
sensiblement les mémes thémes que dans 'EQLA
de 1998 (Camirand et autres, 2001). Quatre
objectifs spécifiques ont été fixés :

1) décrire les caractéristiques des personnes avec
incapacité et les répercussions de l'incapacité
dans leur vie quotidienne et quant a leur
participation sociale;

2) analyser les écarts observés en matiére de
participation sociale entre les personnes avec
et sans incapacité pour certains aspects
sociodémographiques et économiques;

3) analyser les liens entre, d’'une part, le type et la
gravité de lincapacité, et, d’autre part, les
limitations liées a la réalisation des activités de
la vie quotidienne et a la participation sociale
(études, emploi, loisirs) en raison de [linca-
pacité, ainsi que les mesures de soutien
requises et disponibles (utilisation et besoins
non comblés d’aides techniques, de services
spécialisés, daménagements du domicile, etc.);

4) analyser les liens entre l'incapacité et certains
indicateurs liés a la santé.
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Présentation du rapport

Le premier chapitre du rapport (Méthodologie) fait
une bréve description de I'EPLA (objectifs,
contenu), présente la définiton de lincapacité
utilisée dans le cadre de 'EPLA, puis expose les
aspects meéthodologiques reliés, d’'une part, a
'enquéte et, d'autre part, au traitement des
données québécoises effectué par I''SQ.

Les chapitres suivants présentent et analysent
brievement les principaux résultats de I'EPLA
pour le Québec. Le chapitre 2 porte sur la
prévalence de lincapacité dans la population
québécoise, selon I'age, le sexe, le type et la
gravité de lincapacité. Le chapitre 3 traite de
lincapacité et de ses répercussions chez les
adultes (population de 15ans et plus), et le
chapitre 4 fait état de lincapacité et de ses
répercussions chez les enfants (population de
moins de 15 ans).

Les thémes suivants sont abordés: les
caractéristiques de lincapacité telles que le type et
la gravitt de [lincapacité, les caractéristiques
sociodémographiques et économiques de la
populaton avec et sans incapacité, les
caractéristiques liées a la santé, I'utilisation et les
besoins d’aides techniques et de services
spécialisés, I'habitation et les besoins
d’aménagements spéciaux, les activités de la vie
quotidienne et le besoin d’aide, les déplacements
et le transport, les activités de loisirs, la garde des
enfants, la scolarisation et I'activité sur le marché
du travail.

L’accent est mis sur la présentation des données
a lintérieur de tableaux et de figures, lesquels
sont accompagnés dun court texte venant
souligner les principaux résultats. Chaque section
de résultats débute par la définition des
indicateurs analysés.

Enfin, une synthése de I'ensemble des résultats
conclut le rapport. Elle s’accompagne d’une
discussion des principales pistes de recherche
suggérées par ces résultats et de pistes
d’intervention favorisant l'intégration sociale des
personnes avec incapacité au Québec.

Nous espérons que cette étude descriptive
contribuera a une meilleure connaissance de la
situation des adultes et des enfants ayant une
incapacité au Québec, et permettra aux décideurs
et aux intervenants d’orienter leur action et de
mieux répondre aux besoins de ces personnes
tant sur les plans scolaire, professionnel et social.
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