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Sommaire

La sécurité financiere et I'emploi sont importants
pour les personnes vivant avec la maladie psori-
asique au Canada. Notre rapport Un travail d’ac-
commodement a été notre premiére étape pour
comprendre les expériences en milieu de travail
des personnes atteintes de la maladie psoriasique.
Dailleurs, plus de la moitié des personnes qui ont
participé au sondage ont indiqué que la maladie
psoriasique avait des répercussions sur leur travail.
L'étape suivante a été |'analyse de la conjoncture
relative au soutien du revenu et a la politique de
I'emploi au Canada afin de comprendre |'état actu-
el des mesures de sécurité financiere et de soutien
a la main-d’ceuvre offertes a notre communauté et
de s'inspirer des instances internationales. S'ap-
puyant sur |'analyse de la conjoncture, ce livre
blanc présentera les principaux changements de
politiques et administratifs qui permettront de sat-
isfaire aux besoins de notre communauté et il se
concentrera sur les domaines clés suivants :

1. assurer la sécurité financiére par le biais de
programmes de soutien du revenu, d'assur-
ance maladie et d'assurance-emploi;

2. rembourser les frais supplémentaires comme
les médicaments sur ordonnance et les équipe-
ments;

3. soutenir la participation au marché du travail,
comme la recherche d’emploi, I'adaptation du
lieu de travail et le recyclage professionnel;

4. soutenir les employeurs en matiere de recrute-
ment et d’embauche.

Nous tenons a remercier Dr. Rebecca Gewurtz

et Dr. Arif Jetha (liens en anglais) d'avoir partagé

leurs précieuses connaissances sur les politiques

de soutien du revenu et d'incapacité au travail au
Canada. Ces précieuses contributions ont permis
I"élaboration de ce livre blanc.

Cette ressource a été élaborée par Laurie Proulx,
consultante en ressources humaines et défenseure
des droits des patients

Ce rapport a été rendu possible gréce au sout-
ien de : Pfizer, AbbVie, Novartis, Amgen, Bausch
Health, Bristol-Myers Squibb, Janssen, Boehringer
Ingelheim, and LEO.


https://workingitout.ca/fr/2021/rapport
https://workingitout.ca/fr/2021/rapport
https://experts.mcmaster.ca/display/gewurtz
https://www.iwh.on.ca/people/arif-jetha

Contexte

Le psoriasis est une affection inflammatoire chro-
nique de la peau qui provoque, entre autres
symptémes, des démangeaisons, des douleurs
et de l'inconfort. Environ 30 % des personnes
atteintes de psoriasis vivent avec de I'arthrite
[rhumatisme] psoriasique (PsA), une forme chro-
nique et auto-immune d‘arthrite qui provoque
de l'inflammation, des douleurs et une raideur
aux articulations ainsi que des |ésions articulaires
irréversibles. Ces personnes vivent souvent avec
des comorbidités, notamment la dépression,
I'anxiété, le diabéte, les maladies cardiovasculaires
et métaboliques, ce qui aggrave la stigmatisation
et la discrimination. Ces affections sont de plus
en plus connues sous le nom de « maladie pso-
riasique », en reconnaissance de |'impact de ces
affections sur le corps entier.

Les personnes atteintes de la maladie psoriasique
rencontrent toute une série de difficultés qui
entrainent de |'incapacité et qui les empéchent
de participer pleinement a la vie sociale et
économique, comme le marché du travail. Notre
rapport et enquéte, Un travail d’accommodement,
ont révélé que de nombreuses personnes at-
teintes de la maladie psoriasique s'inquietent des
conséquences de leur maladie sur leur capacité a
conserver un emploi. La pandémie a fragilisé en-
core plus la sécurité financiére, car une personne
sur quatre a indiqué qu’elle s'inquiétait pour ses
finances en raison de la pandémie de la COVID-19
et du maintien de son emploi ou du fonctionne-
ment son entreprise.

Pendant la pandémie de la COVID-19, le gouver-
nement fédéral a introduit des mesures de soutien
du revenu pour les Canadiennes et les Canadiens
dont I'emploi était affecté par les mesures de
santé publique et les fermetures. La Prestation
canadienne d'urgence (PCU) a fourni un soutien
aux employées et employés ainsi qu’aux travail-
leuses et travailleurs autonomes touchés par la
COVID-19. La prestation a versé 2000 $ pour une

période de 4 semaines. En revanche, la prestation

maximale versée aux personnes admissibles aux

prestations d'invalidité du Régime de pensions du
Canada (RPC) est de 1464,83 $ par mois. De nom-
breuses personnes ont considéré (lien en anglais)
cette décision comme une preuve supplémentaire
du manque d’égard et de valeur accordée a la vie
des personnes en situation d'invalidité, qui sont
plus exposées aux risques de pauvreté et de diffi-

cultés d'accés aux nécessités de la vie.

« C'était tellement stressant quand je n'avais
pas de travail et que je recevais des prestations
d’invalidité, car I'avenir était si incertain. Je n’ai
rien recu pendant six mois et j'ai dii utiliser mes
économies. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique


https://workingitout.ca/fr/2021/rapport
https://www.canada.ca/fr/services/prestations/ae/pcusc-application.html
https://www.canada.ca/fr/services/prestations/ae/pcusc-application.html
https://www.canada.ca/fr/services/prestations/pensionspubliques/rpc/prestation-invalidite-rpc/montant-prestation.html
https://www.canada.ca/fr/services/prestations/pensionspubliques/rpc/prestation-invalidite-rpc/montant-prestation.html
https://policyoptions.irpp.org/fr/magazines/march-2022/disabled-people-left-behind-during-covid/
https://www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/programmes/reduction-pauvrete/rapports/strategie.html

Besoins des personnes vivant avec
la maladie psoriasique

Trouver un emploi avec un
employeur compréhensif

Acceptation et compréhension au travail

Se retrouver dans les mesures d'adaptation
dans les lieux de travail

Remboursement des médicaments

Remboursement des appareils accessoires
et fonctionnels

Comprendre les programmes de
soutien du revenu

Comprendre les prestations
d'invalidités comme le CIPH

Congé de maladie payé
Sécurité d'emploi

Recyclage professionnel

Image de soi
Famille
Vie sociale
Travail
Sécurité financiere
Relations avec la conjointe ou le
conjoint

Activités journaliéres (p. ex., épicerie,
taches ménageres, marcher)

Réle parental

Stigmatisation

Poussée de v Contréle de

la maladie maladie
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Médicaments
Poussées (changement subit de |'état)

Fournisseuses et fournisseurs de soins
de santé compréhensifs

Gestion de la douleur
Gestion de la fatigue

Acces en temps opportun aux
médecins et aux soins

Accés en temps opportun aux
professionnels de soins
paramédicaux et aux soins

Soutien a la santé mentale

Gestion des maladies connexes
comme les maladies
cardiovasculaires
et métaboliques

Maladie inflammatoire chronique

de l'intestin

Uvéite

Diabéte

Maladie cardiovasculaire
Obésité

\adi€




Principes

De nombreux principes importants régissent la_
Convention des Nations Unies sur les droits des
personnes handicapées, notamment [traduction]

« le respect de la dignité intrinseque et de I'au-
tonomie individuelle, y compris la liberté de faire
ses propres choix, I'accessibilité et I'égalité des
chances ». Au-dela de ces principes fondamen-
taux d’inclusion, nous avons identifié des principes
supplémentaires pour orienter les changements
de politiques et administratifs nécessaires pour
soutenir les personnes vivant avec la maladie pso-
riasique au Canada du point de vue des politiques
de revenu et d’emploi :

e faire participer directement les personnes,
ayant une expérience vécue de la maladie
psoriasique et de |'incapacité, a la prise de
décision;

® créer une expérience de service intégrée;

* utiliser une approche globale de politiques et
administrative au niveau gouvernemental;

* créer et favoriser les relations et les partenari-
ats;

® agir avec transparence et imputabilité;

* reconnaitre les besoins particuliers des per-
sonnes souffrant d'incapacité épisodique com-
me la maladie psoriasique.


https://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/la-convention-en-bref-2.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/la-convention-en-bref-2.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/la-convention-en-bref-2.html
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Domaines essentiels

Une série de changements essentiels doivent étre « Il semblait que je devais avoir une invalidité
apportés aux politiques et a I'administration du stable ou permanente pour demander des
soutien du revenu et de I'emploi pour assurer la prestations d’invalidité. Sachant que j’'ai des
sécurité financiere des personnes atteintes de la poussées et d’éventuelles périodes de rémission,
maladie psoriasique et leur permettre de partici- je n'étais pas certaine d’étre admissible. »

per pleinement au marché du travail et dans leur

lieu de travail. Ces changements essentiels sont Personne vivant avec la maladie psoriasique

décrits dans les sections suivantes.

1. Modifier les critéres d'admissibilité aux
prestations d’invalidité du Régime de pensions
du Canada (PPC) et au crédit d'imp6t pour per-
sonnes handicapées (CIPH) afin de reconnaitre
I'incapacité épisodique et de s’assurer qu’elle
est définie de maniére a tenir compte des défis,
de la gravité et des répercussions de vivre avec
le psoriasis

Les criteres actuels pour les prestations d'invalidité
du RPC et le CIPH font qu'il est difficile pour les
personnes atteintes du psoriasis d'établir com-
ment leurs restrictions et limitations sont liées

aux criteres d'admissibilité des programmes. Ces
programmes ne reconnaissent qu’une invalidité
permanente, et non une invalidité épisodique

qui peut fluctuer et comprendre des périodes

de santé suivies de périodes d'incapacité impor-
tantes.

Par exemple, pour avoir droit aux prestations
d'invalidité RPC, il faut prouver que l'invalidité est
grave et prolongée. L'invalidité est grave lorsqu’il
s'agit d'une « incapacité mentale ou physique qui
vous empéche régulierement d'accomplir tout
type de travail véritablement rémunérateur » et
elle est prolongée lorsque « I'invalidité est d'une
durée longue et indéfinie ». Cette définition est
incompatible avec les périodes fluctuantes et
intermittentes de 'invalidité épisodique ou les
personnes peuvent connaitre des périodes de
bien-étre suivies de périodes d'invalidité grave.



L'établissement d'un lien entre les symptomes

de la maladie psoriasique et les critéres du CIPH,
a savoir |'effet cumulatif des limitations con-
sidérables, présente des difficultés similaires. Bien
que nous reconnaissions les récents changements
apportés aux criteres du CIPH, les personnes
atteintes de psoriasis pourraient établir un lien
entre les restrictions de la vision, de la marche,
de l'alimentation, de I'habillage et des fonctions
mentales nécessaires aux soins quotidiens, car ces
limitations peuvent survenir avec la maladie pso-
riasique. Cependant, les symptémes fluctuent en
fonction de la nature épisodique de la maladie et
les personnes estiment que leur incapacité n'est
pas assez grave pour satisfaire aux critéres actu-
els du CIPH et elles ne font pas de demande au
programme. Souvent, les fournisseuses et fournis-
seurs de soins de santé renforcent ces sentiments
et indiquent que ces personnes ne sont pas ad-
missibles aux programmes de prestations d‘inva-
lidité du RPC et du CIPH. Pour améliorer |'acces
au CIPH, nous recommandons que les expériences
et les besoins des personnes vivant avec |arthrite
psoriasique et d'autres invalidités épisodiques
soient au centre de tout changement de politique
et d’administration, en utilisant une approche de
conception centrée sur [’'humain (lien en anglais)
ou de réflexion conceptuelle.

« Chaque fois que la maladie psoriasique s’aggrave
pour moi, je pense a faire des recherches de
programmes de soutien financier. Je retourne
chercher I'information et quand je regarde les
critéres, cela ne semble pas correspondre a

ma situation. Les critéres donnent I'impression
qu'il faut que la vie soit en danger pour étre
admissible. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique

L'objectif de ces changements est d'assurer la
sécurité financiére des personnes atteintes de la
maladie psoriasique. Nous nous attendons donc a
voir les principaux résultats ou les indicateurs de
réussite suivants :

® une augmentation de l'accés a ces pro-
grammes d'invalidité;

* une augmentation des économies financiéres;

® une augmentation du revenu/des gains


https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/impot/particuliers/segments/deductions-credits-impot-personnes-handicapees/credit-impot-personnes-handicapees/admissible-ciph/cumulatif.html
https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/impot/particuliers/segments/deductions-credits-impot-personnes-handicapees/credit-impot-personnes-handicapees/admissible-ciph/cumulatif.html
https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/formulaires-publications/publications/rc4064/renseignements-relatifs-personnes-handicapees.html#toc5
https://www.designkit.org/methods

2. Fournir des prestations d'invalidité mini-
males qui reflétent le coiit de la vie et qui tient
compte du colt des médicaments sur ordon-
nance

De nouvelles prestations d'invalidité peuvent
fournir un soutien financier direct au lieu de la
série actuelle de déductions et de crédits d'impot
spécialisés, dont les évidences (lien en anglais)
indiquent qu'ils sont moins avantageux pour les
personnes a faible revenu. Il est impératif que des
prestations d'invalidité minimales ne soient pas
récupérées par les programmes provinciaux ou
territoriaux de soutien aux personnes handicapées
afin d'assurer la sécurité et la stabilité financiéres
des prestataires. Toute intégration aux pro-
grammes provinciaux ou territoriaux doit faire en
sorte que les personnes regoivent plus de soutien
financier plutét que moins.

Les prestations actuelles du RPC doivent étre
augmentées, car elles ne sont pas suffisantes pour
couvrir le colt de la vie des personnes atteintes
de la maladie psoriasique. Les prestations mensu-
elles maximales actuelles sont d’environ 1 500 $/
mois ou 18 000 $/an. Le seuil de pauvreté officiel
du Canada (tel qu’établi par la mesure du panier
de consommation) se situe a environ 40 000 $ et
représente le revenu de base nécessaire pour pay-
er la nourriture, les soins de santé, le logement, le
transport et d'autres colts. Les prestations doivent
étre ajustées pour refléter le colt de la vie dans
les centres urbains et tenir compte des colts sup-
plémentaires comme les appareils et accessoires
fonctionnels, I"équipement médical, les médica-
ments d’ordonnance et les colts associés a la
demande aux programmes pour personnes handi-
capées (p. ex., les honoraires des médecins).

« Lorsque j'essayais de trouver un plan de
traitement qui me convenait, personne ne

m’a demandé si j'avais une bonne assurance-
médicaments. A un moment donné, j’ai recu une
facture de 35000 dollars. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique

Une nouvelle Loi canadienne sur I'assurance-
médicaments, promise par le gouvernement
fédéral, doit répondre spécifiquement aux besoins
des personnes atteintes de la maladie psoriasique
et rembourser directement le colt des médica-
ments. Une caractéristique cruciale de la concep-
tion d'une liste nationale des médicaments pour
les personnes atteintes de psoriasis est qu'elle
offre une gamme d’options de traitement, car ces
personnes essaient souvent de nombreux médica-
ments avant de trouver des médicaments qui con-
trélent leur maladie. Il est prouvé (Iragorri, 2018,
Beroukhim, 2016, Reich, 2020 - liens en anglais)
que les médicaments maintiennent les personnes
atteintes de la maladie psoriasique dans la pop-
ulation active. Les médicaments peuvent ne plus
étre efficaces aprés un certain temps, ou la per-
sonne peut ne plus tolérer un médicament ou une
formulation et devoir changer de traitement. Les
personnes vivent souvent avec la crainte que leurs
options s'épuisent, ce qui rend la situation difficile
et émotionnelle. Il peut s'écouler des années —
parfois plus de 10 ans — avant qu’une personne
ait le sentiment que sa maladie psoriasique s’est
stabilisée (lien en anglais).


https://journalhosting.ucalgary.ca/index.php/sppp/article/view/42593http://
https://www150.statcan.gc.ca/t1/tbl1/fr/tv.action?pid=1110006601&request_locale=fr
https://www150.statcan.gc.ca/t1/tbl1/fr/tv.action?pid=1110006601&request_locale=fr
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29717037/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27052387/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31305186/
https://www.canadianpsoriasis.ca/en/resources/reports/journey-to-stability#:~:text=The%20Journey%20to%20Stability%20Survey,are%20shared%20experiences%20and%20priorities

L'objectif de ces changements est d'assurer la
sécurité financiere des personnes atteintes de la
maladie psoriasique. Nous nous attendons donc a
voir les résultats clés ou les indicateurs de réussite
suivants :

® une augmentation du revenu/des gains;
® une augmentation des économies financiéres;

* une réduction des niveaux de pauvreté des
personnes atteintes de la maladie psoriasique;

* des colits minimes ou nuls a débourser pour
les médicaments sur ordonnance et autres
colts liés a l'incapacité.

3. Etablir des normes nationales pour les con-
gés de maladie et la protection de I'emploi

La maladie psoriasique est épisodique par nature
et se caractérise par des périodes de bien-étre
suivies de poussées intermittentes ou épisodiques
lorsque les symptémes de la maladie augmentent.
Pendant les poussées, le soutien des fournisseus-
es et fournisseurs de soins de santé est souvent
nécessaire pour ajuster les plans de traitement et
les interventions médicales. Cela signifie que les
personnes atteintes de psoriasis peuvent avoir
besoin d'un certain temps pour stabiliser leur état
de santé et qu'elles peuvent souvent retourner au
travail, avec des aménagements au lieu de travail,
une fois leur état de santé stabilisé.

Les mesures de soutien a I'emploi, comme les
congés de maladie payés, sont bénéfiques pour
les personnes atteintes de la maladie psoriasique,
car elles leur donnent le temps et le soutien néces-
saires pour faire face a leur état de santé. Bien

que nous reconnaissions que des améliorations
ont été apportées au Code canadien du travail
afin d’accorder trois jours de congé de maladie

et jusqu’'a dix jours de congé de maladie par an,
chaque province a ses propres normes du travail

et les dispositions relatives aux congés de maladie
sont souvent inférieures a celles prévues par le
Code canadien du travail. Nous recommandons
qu’un cadre national du travail et des accords de
financement soient mis en place pour garantir une
norme minimale de congé de maladie payé dans
tout le Canada, y compris la protection de |'emploi
pendant les périodes de maladie de courte durée.

«J’ai travaillé une semaine, mais le lundi suivant,
je pouvais @ peine marcher. Je me sentais mal
d’appeler pour dire que j'étais malade, mais j'avais
utilisé tous mes congés maladie. Quand j'ai appelé
au travail, j'ai eu ce message sec qui disait : “si
vous n'étes pas assez bien d’ici lundi, nous devrons
vous mettre en invalidité de courte durée”.

Personne vivant avec la maladie psoriasique

L'objectif de ces changements est d'offrir la sécu-
rité de I'emploi aux personnes atteintes de la mal-
adie psoriasique, et nous nous attendons donc a
voir les résultats clés ou les indicateurs de réussite
suivants :

* une augmentation des taux d'emploi;

e plus de confiance et de capacité a gérer les
transitions entre les périodes de santé et d'in-
capacité.


https://www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/nouvelles/2021/12/xxx0.html

4. Créer un processus de demande unique et
simplifié pour le soutien du revenu et les
autres programmes de soutien aux personnes
en situation d'incapacité

Il existe une grande variété de programmes des-
tinés aux personnes atteintes de la maladie pso-
riasique et d'incapacité, mais il peut étre difficile
de s'y retrouver et de faire une demande (lien en
anglais) a ces programmes. De nombreuses per-
sonnes doivent se renseigner sur ces programmes,
réfléchir a leur situation personnelle et déterminer
s'il est avantageux de faire une demande a chacun
de ces programmes. De nombreuses personnes
atteintes de la maladie psoriasique et en situation
d'incapacité ne connaissent pas ces programmes
et manquent de soutien pour sy retrouver une fois
qu’elles les connaissent.

« J'ai trouvé difficile de savoir a quoi j'étais
admissible et ce a quoi je ne I'étais. Je me sentais
dépassée — oll est-ce que je me situe? A quoi ai-
je droit? »

Personne vivant avec la maladie

Nous demandons au gouvernement fédéral de
simplifier et d'intégrer les processus de demande
de prestations d'invalidité du RPC et de CIPH en
utilisant les principes de conception universelle et
axée sur la personne (lien en anglais). Les change-
ments récents se concentrent exclusivement sur
I'amélioration du processus de candidature pour
les professionnels de la santé, et non pour la per-
sonne handicapée. Une fois mis au point, d'autres
programmes pourront étre ajoutés au processus
de demande, comme les programmes provinci-
aux de soutien du revenu et d'autres programmes
d'invalidité.

« Je n'ai rien trouvé sur les programmes qui me
sont accessibles et je suis plutét douée pour la
recherche. Il faut beaucoup de temps pour gérer
cette maladie, comme les allers-retours aux
rendez-vous de photothérapie, ce qui représente
deux heures de route. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique

L'objectif de ces changements est d'assurer la
sécurité financiere des personnes atteintes de la
maladie psoriasique. Nous nous attendons donc a
voir les résultats clés ou les indicateurs de réussite
suivants :

® une augmentation des connaissances relatives
aux programmes liés a l'incapacité;

* la satisfaction de la demanderesse ou du de-
mandeur a I'égard du processus de demande;

* une augmentation des demandes et des per-
sonnes bénéficiant des programmes de presta-
tions d'invalidité du RPC et du CIPH.


https://journalhosting.ucalgary.ca/index.php/sppp/article/view/43187#:~:text=It%20is%20poor%20design%20to,benefits%20with%20different%20policy%20objectives.http://
https://journalhosting.ucalgary.ca/index.php/sppp/article/view/43187#:~:text=It%20is%20poor%20design%20to,benefits%20with%20different%20policy%20objectives.http://
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf
https://www.ideo.com/post/design-kit
https://apps.cra-arc.gc.ca/ebci/uisp/dtc/ng/entry
https://apps.cra-arc.gc.ca/ebci/uisp/dtc/ng/entry

5. Fournir un soutien précoce et direct pour
maintenir au travail les personnes atteintes de
la maladie psoriasique et d'incapacité

L'approche actuelle de la politique de soutien du
revenu et de |'emploi au Canada répond princi-
palement aux situations ou l'incapacité de travail-
ler est importante et permanente. Une fois que
I'invalidité est acquise, les personnes s'inquiétent
de perdre le montant minimum de sécurité fi-
nanciere offert par le programme, notamment en
raison d'un processus de demande onéreux et
long pour les prestations d'invalidité du RPC et
d'autres programmes. Nous proposons de chang-
er le paradigme pour mettre |'accent sur le soutien
et l'intervention précoces afin de maintenir au tra-
vail les personnes atteintes de la maladie psoria-
sique et d'incapacité. Les données (lien en anglais)
actuelles suggerent que « les résultats positifs en
matiere d’emploi a long terme sont encore plus
improbables pour les prestataires qui commencent
a recevoir des prestations d'invalidité ». Une
nouvelle prestation d'invalidité peut contribuer a
la réduction de la pauvreté; cependant, un meil-
leur soutien est nécessaire pour maintenir les
personnes au travail, par exemple :

* augmenter la quantité de travail et de gains
autorisés durant la période ou des versements
de prestation d'invalidité du RPC sont faits
pour permettre un retour partiel ou complet au
travail;

e créer un site Web passerelle pour les per-
sonnes atteintes d'incapacité qui fournit des
informations sur les programmes de soutien du
revenu, le CIPH et d’autres programmes visant
I'incapacité;

* mettre en relation les personnes atteintes de
psoriasis avec des spécialistes de soutien a
I"'emploi qui jouent le réle de connecteur entre
la personne qui demande un emploi, la per-
sonne aidante (le cas échéant) et I'employeur,

les organisations a but non lucratif et les au-
tres services d'aide afin de fournir un soutien
individualisé et de rassembler les ressources
nécessaires au retour au travail;

e développer un centre d'expertise pour que les
personnes atteintes de la maladie psoriasique
et d'une incapacité puissent accéder directe-
ment a des conseils indépendants en matiére
de ressources humaines pour s’orienter dans
les accommodements du lieu de travail;

e fournir un financement aux organisations a
but non lucratif pour éduquer et orienter les
employeurs afin de supprimer les préjugés
implicites et explicites dans le but d’améliorer
les opportunités d’emploi et les conditions de
travail des personnes atteintes de la maladie
psoriasique.

«ll est trés difficile de s’y retrouver quand on ne
peut plus faire son travail. J'ai appris que c'était
normal de faire le deuil de mon travail. C'est
normal d'étre en deuil. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique

L'objectif de ces changements est de fournir un

soutien a I'emploi aux personnes atteintes de la

maladie psoriasique. Nous nous attendons donc
a voir les résultats clés ou indicateurs de réussite
suivants :

* une augmentation des taux d’emploi et de la
participation a la vie active;

* la satisfaction, la confiance et le soutien pour
trouver et conserver un emploi;

* une augmentation de la satisfaction profession-
nelle des personnes atteintes de la maladie
psoriasique et d'autres incapacités.
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https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1044207320944609
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6. Fournir un soutien direct aux entreprises
pour appuyer leurs efforts de recrutement et
de maintien en poste des personnes atteintes
de la maladie psoriasique et d'incapacité

Il existe plusieurs ressources excellentes pour aider
les entreprises et les employeurs a recruter et a
garder en poste les personnes atteintes de la mal-
adie psoriasique et d'incapacité, comme les outils
d’adaptation Un travail d’accommodement, |'Asso-
ciation canadienne de soutien a I'emploi et Optez
pour le Talent. Cependant, il peut étre difficile
pour les employeurs de trouver ces informations
lorsqu’ils en ont besoin et les actions suivantes
sont recommandées :

e créer un site Web de passerelle relative a
I'incapacité a I'intention des employeurs, qui
regroupe les ressources de diverses organisa-
tions a but non lucratif et agences de soutien a
I'emploi;

* développer un centre d'expertise pour que les
employeurs puissent accéder directement a
des conseils indépendants en matiere de res-
sources humaines afin de soutenir le recrute-
ment et le maintien en poste des personnes
atteintes de la maladie psoriasique et d'inca-
pacite;

¢ affiner les programmes de subventions ex-
istants, comme le Fonds pour I'accessibilité
(FA), afin que les employeurs puissent plus fac-
ilement demander du financement qui amélio-
re ['accessibilité et s’attaquent aux obstacles
systémiques a I'emploi.

« J'ai appris par un collégue que j'étais
définitivement remplacé a mon poste (je suis en
invalidité de courte durée). J'aurais vraiment aimé
I'entendre directement de mon patron. Il n’y a plus
de poste pour moi maintenant. »

Personne vivant avec la maladie psoriasique
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L'objectif de ces changements est de fournir un
soutien accru aux employeurs et aux entreprises.
Nous nous attendons donc a voir les résultats clés
ou les indicateurs de réussite suivants :

* une augmentation de I'embauche de per-
sonnes atteintes de la maladie psoriasique et
d'incapacité;

® une augmentation du taux de rétention des
personnes atteintes de la maladie psoriasique
et d'incapacité;

* la satisfaction des employeurs quant a I'acces
au soutien a I'emploi.


https://workingitout.ca/fr/2021/autres-ressources
https://workingitout.ca/fr/2021/autres-ressources
https://supportedemployment.ca/fr/
https://supportedemployment.ca/fr/
https://optezpourletalent.ca/
https://optezpourletalent.ca/
https://www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/programmes/fonds-accessibilite.html
https://www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/programmes/fonds-accessibilite.html

7. Etablir des relations et une capacité de com-
munication pour réparer la méfiance a I'égard
des systémes de soutien du revenu

La pandémie de la COVID-19 a donné a de nom-
breuses personnes vivant avec un handicap le
sentiment d'avoir été laissées pour compte (lien
en anglais). Ce sentiment s'appuie sur la méfiance
(lien en anglais) existante envers les programmes
fédéraux et provinciaux de soutien du revenu et
sur l'impact négatif de la cessation rétroactive des
prestations. Pour que tout changement de poli-
tique soit couronné de succes, il est essentiel de
rétablir les relations avec les communautés de per-
sonnes atteintes de la maladie psoriasique et d'in-
capacité en reconnaissant les sentiments existants,
en écoutant et en travaillant activement pour
maintenir ces relations a court et a long terme.

8. Processus transparents et imputabilité
envers les personnes atteintes de la maladie
psoriasique et d'incapacité

A I'heure actuelle, la facon dont les demandes
de prestations du RPC et le CIPH sont examinées
et dont les programmes sont gérés manque de
clarté. Il est crucial d'établir des mécanismes de
gouvernance par un organisme central et indépen-
dant pour suivre les progres réalisés relativement
aux résultats notés tout au long de ce livre blanc.
Des réunions et des activités de communications
régulieres devraient étre entreprises avec les
groupes de personnes atteintes d'incapacité, y
compris le Réseau canadien du psoriasis et |'As-
sociation canadienne des patients atteints de
psoriasis, afin de faire participer les personnes en
situation d’incapacité au processus décisionnel
et au fonctionnement quotidien des programmes
fédéraux d'invalidité.
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A propos du Réseau canadien du psoriasis (RCP)

Le RCP est un organisme national sans but lucratif dont la mission est d’améliorer la qualité de
vie des personnes atteintes de psoriasis et d'arthrite psoriasique. Nous y parvenons en partie en
fournissant des informations a jour sur la recherche et les options de traitement ainsi qu‘en tra-
vaillant avec d'autres pour sensibiliser a la complexité de ces maladies et défendre les intéréts.

www.reseaucanadiendupsoriasis.com

A propos de I'’Association canadienne des patients atteints de p?zg%slg

L'/ACPP est un organisme national sans but lucratif qui a été créé pour mieux répondre aux beso-
ins des personnes atteintes de psoriasis et d'arthrite psoriasique au Canada. Nous sensibilisons
les gens au fardeau de la maladie psoriasique, offrons de I"éducation, soutenons la recherche sur
la maladie psoriasique et défendons les intéréts de notre communauté.

https://www.canadianpsoriasis.ca/fr/

A propos de Unmasking Psoriasis
Basé en Saskatchewan, Unmasking Psoriasis est un groupe de sensibilisation qui cherche a
éduquer les employeuses et employeurs ainsi que le grand public. Nous soutenons les personnes

atteintes de psoriasis en les éduquant et en changeant notre maniére de voir le psoriasis.

WWW.unmaskinqpsoriasis.oro
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