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)Z Apercu de la presentation

* Qui sommes-nous?

« Qu'est-ce qu'une invalidité épisodique?

» Défis que doivent relever les personnes qui
vivent avec des invalidites episodiques

* L'expérience vecue : Realité de travailler avec
une invalidite episodique

* Les invalidites épisodiques au travalil
» Comment aider I'employé

> Etablir de solides liens avec les collégues
» Mesures de soutien additionnelles au travalil



‘ Groupe de travail canadien sur
le VIH et la réinsertion sociale

* ONG national multisectoriel établi en 1998
» AXxe sur les besoins des personnes vivant avec le VIH
« Promouvoir la qualité de vie par le biais de la recherche,
de I'éducation et des partenariats multisectoriels
« Combler |'écart entre le VIH/sida, l'invalidité et la
reinsertion sociale

* Aborde les questions de reinsertion sociale dans le contexte
du VIH/sida

« Travaille en collaboration sur la problematique des
plurihandicaps depuis 2003 par I'entremise du Réseau des

iInvalidités episodiques et du Reseau ontarien des invalidités
episodiques



>j‘< Présentation des
invalidités episodiques

» Qu'est-ce qu'une invalidite episodique selon
vous?
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% Qu'est-ce qu‘une
invaliditée episodique?

 Marquee par des periodes et degres variables
de mieux-étre et de maladie

* Imprevisible

 Parmi les invalidités episodiques, notons :
certaines formes de maladies mentales, le
VIH/sida, la sclérose en plaques, le diabete,
I'arthrite, le lupus et certaines formes de
cancer



% Episodique c. traditionnelle
Comprendre l'invalidite

* Le terme ‘invalidité’ tel qu'on le comprend
géenéralement est un etat permanent et
relativement stable

* Une ‘invalidité episodique’ pose les problemes
suivants : imprevisibilite, periodes intermittentes
de bonne et pas si bonne sante, déefis en ce qui
concerne la participation active au travail, les
prestations d'assurance, la securité du revenu, la
readaptation professionnelle et l'inclusion sociale
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O’Brien et coll. 2008




Cadre de lI'invalidité épisodique

'r

Niveau d'aptitude

Définition de 5 ti
référence du | ers.pe.c ve
quotidienne

terme « bonne

Episodes

défini par la
personne

Durée (mois, années avec le VIH)

Remarque : Le trajet de l'invalidité épisodique n'est pas le
méme pour tout le monde



Cadre de lI'invalidité épisodique

Stratégies de vie : o _
Attitudes et Stratégies de vie

croyances \ Garder le contréle
pressmn

Stratégies de vie :
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ersonnelles :
Vieillissement
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jour
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I Facteur

déclenchant : ' .

Diagnostic de FaCte‘_" C nChaf_lt :
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Comment peut-on utiliser
cette information et
appliquer le Cadre de
l'invalidité épisodique?

Responsables
des politiques
Peuvent ['utiliser
pour eclairer les
programmes et
politiques

Personnes vivant avec
des invalidités
épisodiques
Peuvent ['utiliser pour
mieux comprendre et
décrire leurs problemes de
santé

Pourvoyeurs de
soins de
premiére ligne
Peuvent 'utiliser
pour poser des
questions sur les
problemes de
santé




)Z Les chiffres

* Un nombre toujours plus important de personnes vivent
avec des invalidités épisodiques
* On estime que :
» 20 % des Canadiens souffriront d'un episode de
maladie mentale
» Deux millions de Canadiens ont le diabéte
» 63 000 Canadiens vivent avec le VIH
» Quatre millions de Canadiens sont atteints d'arthrite et
d'autres troubles rhumatismaux; et on s'attend a ce
gue ce chiffre double d'ici a 2020









Nous avons
besoin

d'accéder aux
services a seécurité du

Nous avons revenu est
besoin d'une

définition essentielle

Proctor et coll. 2002



es (suite)

sont des soutiens critiques

‘Le gouvernement a déepense le chiffre
estimatif de 28 milliards de dollars en
2008/2009

Aucune supervision globale des
programmes




rles personne‘s-
salidités

‘Manque de coordination intergouvernementale

Les définitions, politiques et pratiques varient entre
les programmes

‘Les programmes sont congus a des fins différentes
par des autorités différentes

‘Les personnes qui vivent avec des invalidités
épisodiques luttent pour naviguer au travers du
labyrinthe des politiques et programmes




i les
pe ec des
inva les (suite)

‘Incohérences et incompatibilités en ce qui &
concerne les définitions, qui peuvent

représenter des obstacles a la stabilité du
revenu

‘Les personnes qui vivent avec des
invalidités épisodiques risquent d'étre
dans une situation financiere pire si elles
retournent au travail a temps partiel ou ont
un travail intermittent
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Qe
> L'experience vecue (suite)

« Mon expérience (brievement)
* Mon employeur et moi
Qu'ai-je fait?

Besoin de proactivitée dans les communications et d'un
plan d'urgence pour les absences; garder les dossiers
meticuleusement a jour
Qu'ont-ils fait?

|| est essentiel d'offrir des options de travail souples; il faut
aussi changer la facon de penser au moment et a
I'endroit ou se fait le travail; et offrir plus de souplesse
pour permettre aux employes de se rendre a leurs
rendez-vous medicaux.

***Toujours fonction des problemes d'acces aux soins



4
> L'experience vecue (suite)

Qu'est-ce que les organismes peuvent faire pour
aider les employes qui vivent avec des invalidites

éepisodiques en milieu de travail?

* Ont une politique de travail souple et I'observent.

* Aident activement les employes a developper un plan
d'urgence pour les absences imprevisibles.

* Incluent les collegues dans le plan d'urgence.

« Comprennent qu'une prise en charge soutenue des
iInvalidités épisodiques depend de l'acces aux soins.



4
> L'experience vecue (suite)

Est-ce que certains des défis et problemes
abordes jusqgu'ici vous disent quelque chose?

Quels autres défis en matiere d'aménagements
en milieu de travail devez-vous relever?



>; Recherche sur les
invalidités éepisodiques
* En se fondant sur des perspectives
multisectorielles et inter-nandicaps :

» On a entrepris un examen des politiques internationales

» On a développé des recommandations pour un
engagement optimal de la main-d'ceuvre, le soutien du
revenu et des prestations

» Analyse couts-avantages des changements au niveau de
la politique publique

» Sondage sur les invalidités épisodiques aupres des
professionnels des ressources humaines

» Consultation nationale avec les intervenants
multisectoriels



)Z Lecons retenues

La recherche a réveéle un besoin de :

» Coordination multisectorielle entre tous les
iIntervenants appropries des secteurs prive et
public (Pays-Bas, Allemagne, Suede)

* Intégrer un soutien du revenu au revenu
d'emploi des personnes qui presentent une
invalidité partielle et qui travaillent a temps
partiel

« Economies de colts importantes pour la
compagnie d'assurance



)Z Lecons retenues (suite)

Davantage d'options de participation a la main-
d'ceuvre pour les personnes qui presentent des
iInvalidites episodiques

Souplesse dans les politiques et programmes pour
tenir compte de la participation episodique au sein de
la main-d'ceuvre (« flexicurité »)

Connaissances et formation sur les invalidites
éepisodiques pour les professionnels des ressources
humaines

Plus d'options d'assurance pour eliminer les
désincitations a participer au sein de la main-d'ceuvre



>j< Défis courants en milieu dé travail

* Dans le cadre de consultations/recherche, on a
identifié les préoccupations entourant le retour au
travail et la conservation d'un emplol

» Stigmatisation et discrimination
» Période de temps sans travalil
» Divulgation

* L'incertitude et la crainte peuvent prendre

plusieurs formes
 Les facteurs d'inconnu sont nombreux en ce qui

concerne I'emploi



>j< Les invalidités épisodiques au
travail : Questions a prendre
en compte

* Quels problemes personnels et de sante faut-il
resoudre avant de retourner au travail?

* Quelles limitations/restrictions un employe
peut-il avoir en milieu de travail?

* Que fera I'employé pour maintenir un bon
équilibre entre sa vie professionnelle et sa vie
personnelle?

* L'employe a-t-il acces a de bons soins de
sante?



>V Questions a prendre én
compte (suite)

* Qu'envisage de faire 'employé pour se garder
en bonne sante?

* Dans quelle mesure I'employe est-il a l'aise de
communiquer ses besoins d'amenagements a
un employeur?

« Comment peut-on maintenir une bonne
communication avec I'employe?

* L'employé a-t-il des problemes avec ses
collegues?



)Z Comment aider I'employeé

* Avec I'employe :

» Montrer de la comprehension pour |a
personne et son besoin de recevoir de bons
soins de santeé et de beneficier de mesures
de soutien au travall

» Examiner les facons d'ouvrir les voies de
communication

» Examiner une variete d'options
d'amenagement

> Etudier la planification des aménagements
dans le long terme



)Z Comment aider I'employeé
(suite)

* Avec les collegues :

» Parler des pratigues d'aménagement

> Eduquer les employés relativement a
I'impact des invalidités épisodiques en
milieu de travall

» Encourager les employes a aider les
employés qui vivent avec des invalidites
éepisodiques



)Z Etablir de solides liens
avec les collegues

* Les collegues sont essentiels a la participation
active en milieu de travalil

« Exprimer un intéerét veritable face au bien-étre du
collegue et apprendre a connaitre la personne

* Demander si on peut faire quelque chose pour
aider

* Reconnaitre que la maladie fait partie integrante
de la vie de la personne et non pas de ce gu'elle
est

- Eviter les questions qui insinuent que quelque
chose ne va pas avec cette personne



>Q'/ Quelles mesures de
soutien additionnelles
sont disponibles?

* Programmes d'aide aux employes (PAE)

* Associations de pairs

» Variéte d'associations qui s'intéressent a des
iInvalidités particulieres (p. ex., le Réeseau

national pour la santé mentale (RNSM), la
Sociéte de l'arthrite)



)Z Sommaire

 Integrer les déterminants sociaux de la sante
dans tout programme intégre

* Inclure dans les politiques : nature episodique
de la maladie et nature individuelle du cours
de la maladie

* Développer une culture de travail qui mette
I'accent sur l'integration totale de tous les
membres du personnel

* Inclure un protocole de communications solide
entre la direction/RH et le personnel dans les
politiques et procédures




)Z Conclusion

Quelles occasions de collaboration peut-on
créer autour des invalidites episodiques?

Autres questions?



Qe
>/< Renseighements

supplémentaires

Martine Mangion : Directrice des Initiatives
sur les invalidites épisodiques
mmangion@hivandrehab.ca

416-513-0440, poste 244

Melissa Popiel : Coordonnatrice des
Initiatives sur le VIH et les invalidités

épisodiques
mpopiel@hivandrehab.ca
416-513-0440, poste 235
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Pour plus d'information, voir
www.hivandrehab.ca
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