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Amélioration des données et des statistiques
relatives au handicap : objectifs et défis 



Note du Secrétariat


Le présent document, établi par le Secrétariat sur la base des contributions d’experts reçues par l’intermédiaire du Bureau de la Conférence des États parties, a pour but de faciliter les travaux du débat informel sur le thème « Amélioration des données et des statistiques relatives au handicap : objectifs et défis », qui aura lieu durant la huitième session de la Conférence des États parties à la Convention relative aux droits des personnes handicapées.



Introduction 

1. Compte tenu de l’absence de données sur les personnes souffrant d’un handicap, en particulier dans les pays en développement, la collecte des résultats des recherches et des données statistiques à l’appui de la formulation de politiques fondées sur des informations factuelles est essentielle à tous les aspects de la mise en œuvre de politiques et programmes tenant compte du handicap qui soient conformes à la Convention relative aux droits des personnes handicapées.

2. La fiabilité des données et des statistiques est déterminante tant pour élaborer les politiques que pour examiner les progrès accomplis et évaluer l’efficacité des mesures de mise en œuvre de la Convention, ainsi que pour promouvoir un développement tenant compte de la question du handicap et réaliser tous les objectifs de développement convenus au niveau international pour les personnes handicapées.

3. Le présent document met l’accent sur les objectifs de la Convention en ce qui concerne les données statistiques et les résultats des recherches, ainsi que le suivi et l’évaluation des informations sur la situation des personnes handicapées. Il donne également un aperçu de certaines des difficultés rencontrées dans la collecte de données et de statistiques sur la situation des personnes handicapées, ainsi que des efforts déployés actuellement à l’échelle mondiale en vue de normaliser et d’améliorer la qualité et la comparabilité des données et des statistiques sur le handicap. Il comprend une section sur la marche à suivre pour améliorer les données et les statistiques sur le handicap ainsi que l’analyse, le suivi et l’évaluation.



Objectifs en termes de données et de statistiques 

4. L’article 31 de la Convention prévoit que les États parties doivent s’engager à recueillir des informations appropriées, y compris des données statistiques et résultats de recherches, qui leur permettent de formuler et d’appliquer des politiques visant à donner effet à la Convention.

5. L’article 33 de la Convention, la coopération internationale visée à l’article 32 et l’établissement de rapports sur la mise en œuvre de la Convention visé à l’article 35 se renforcent mutuellement.

6. Conformément aux articles 31 et 33 de la Convention, les États parties sont tenus de mettre en place les structures nécessaires à la mise en œuvre et au suivi de l’application de la Convention, notamment en ce qui concerne les mécanismes de collecte et de conservation d’informations appropriées, y compris les données statistiques et les résultats des recherches sur les personnes souffrant d’un handicap. La collecte d’informations fiables sur le profil démographique des personnes handicapées, là où elles vivent, et les obstacles auxquels elles se heurtent dans leur vie quotidienne, devrait faciliter la formulation et la mise en œuvre des politiques pour donner effet aux dispositions de la Convention.

7. Le paragraphe 1 de l’article 31 énonce en outre un certain nombre de garanties qui doivent être respectées pour ce qui est de la collecte et de l’exploitation des statistiques. Il s’agit notamment de garanties légales, telles que la législation sur la protection des données, la confidentialité et le respect de la vie privée des personnes handicapées, ainsi que les principes déontologiques et les normes reconnues de protection des droits de l’homme et des libertés fondamentales.

8. Conformément au paragraphe 2 de l’article 31, les instruments de collecte de données et de statistiques devraient être conçus de manière à fournir des données ventilées afin de recenser correctement les problèmes liés au handicap. L’objectif premier de la Convention est de faire respecter les droits des personnes handicapées, sur la base de l’égalité avec les autres. Le handicap et les types de handicap, entre autres caractéristiques, pourraient être représentés sous forme de variables démographiques dans les enquêtes générales et lors des collectes de données, afin de pouvoir comparer le respect des droits et la participation des personnes handicapées avec ceux des personnes valides. 

9. La nécessité de disposer de données ventilées fait écho aux appels lancés actuellement en faveur d’une « révolution des données », qui souligne l’utilité de collecter des données dans un grand nombre de domaines. Elles devront être ventilées en fonction d’un plus grand nombre de catégories que d’habitude, notamment handicap, sexe, géographie, âge et autres, pour veiller à ce qu’aucun groupe ne soit laissé pour compte dans le développement économique et social
. Les chercheurs ont estimé, toutefois, que le seul recours à des enquêtes générales ne pourra pas produire suffisamment d’informations concernant les obstacles auxquels se heurtent les personnes handicapées et ont demandé des suivis spécifiques ou des enquêtes sur le handicap ciblées
. Il faudrait mener des recherches qualitatives pour compléter les enquêtes et obtenir des informations plus détaillées sur l’expérience des handicapés et les obstacles qu’ils rencontrent sur le plan de la participation.

10. Conformément au paragraphe 3 de l’article 31, les États parties ont la responsabilité de diffuser des données statistiques, en veillant à ce qu’elles soient accessibles aux personnes handicapées et autres personnes. Il est indispensable de veiller à ce que les personnes handicapées et leurs organisations puissent accéder aux données afin d’assurer la participation des personnes handicapées comme souligné dans le préambule et à l’article 33 de la Convention relatif au suivi. La diffusion de statistiques sur le handicap favorise la responsabilisation sur le long terme.

11. Garantir que les données statistiques et les résultats des recherches pertinents soient mis à la disposition des décideurs est également une condition préalable de toute politiques efficace tenant compte des problèmes des handicapés et fondée sur des données factuelles. La disponibilité et l’utilisation de données fiables renforcent la capacité des États parties et autres parties prenantes à respecter, protéger et promouvoir les droits des personnes handicapées. 

12. L’incorporation de dispositions sur des données statistiques et des résultats de recherches ventilés montre clairement que la Convention insiste sur la nécessité de procéder à des recherches rigoureuses pour informer les responsables politiques lorsqu’ils doivent décider des mesures à prendre pour s’acquitter des obligations qui leur incombent en vertu de la Convention. 



Problèmes auxquels se heurtent les pays pour la collecte
et l’exploitation des données

13. La Convention impose de recueillir des données détaillées sur tous les aspects du handicap – taux d’incapacité fonctionnelle, limitations en matière d’activités, restrictions en termes de participation, problèmes de santé et facteurs environnementaux −. Dans la pratique, ce type d’information est souvent difficile à obtenir et fait défaut dans la plupart des pays. 

14. Le handicap est une question complexe et multidimensionnelle, qui pose un certain nombre de problèmes en matière de collecte de données et de mesures. L’absence de définition et de compréhension uniformes du handicap entre les différents pays et l’application de méthodologies non comparables pour ce qui est de la mesure et de la collecte de données et de statistiques signifie que les données ne sont pas homogènes et comparables d’un pays à l’autre. 

15. De nombreux États parties ont recueilli des données sur les personnes handicapées et valides pendant plusieurs décennies. Cependant, toutes les données recueillies n’étaient pas fiables ou pertinentes pour la formulation de politiques en faveur des handicapés. Un grand nombre de pays éprouvent toujours des difficultés à définir précisément la notion de « handicap », notamment dans le cas de mineurs ou de handicapés légers. 

16. La collecte de données statistiques et de résultats de recherches sur les personnes souffrant d’un handicap doit servir à comprendre dans quelle mesure les personnes handicapées peuvent participer aux activités de la société et jouir de leurs droits fondamentaux sur un pied d’égalité avec les autres. Il est donc nécessaire de définir le groupe des personnes handicapées, en sus et indépendamment de l’impact de l’existence d’obstacles qui les empêchent de jouir de leurs droits ou de la possibilité de les lever. Sans de telles informations en effet, il sera impossible de progresser sur la voie de la pleine mise en œuvre de la Convention en supprimant les obstacles à la participation et à l’intégration. 

17. Il est extrêmement difficile de satisfaire aux critères nécessaires à la collecte et à l’articulation de données fiables à l’aide de mécanismes de suivi de la mise en œuvre de la Convention et d’établissement de rapports sur la mise au point d’indicateurs et de collecte des données statistiques et des résultats des recherches appropriés.

18. Les déclarations ou identifications par le sujet lui-même posent un autre problème. En effet, dans ces circonstances, de nombreuses personnes considèrent que leur situation (ou celle d’un membre de leur famille) n’est pas assez grave pour constituer un handicap, même si leurs activités quotidiennes sont limitées. Dans de tels cas, les statistiques sur le handicap ne rendent pas pleinement compte de tous les taux d’invalidité, et ne concernent que les handicaps importants ou très lourds. 

19. Les approches culturelles du handicap ont également un impact sur les données. Dans de nombreux contextes, le mot « incapacité » peut avoir des connotations négatives et il n’est pas rare que les gens se sentent stigmatisés lorsqu’ils se définissent comme handicapés. C’est le cas en particulier des troubles mentaux ou psychologiques, qui ont tendance à être particulièrement dévalorisants et ne sont par conséquent pas complètement déclarés, compromettant la fiabilité des données
.

20. Il est peut-être également hasardeux d’établir des statistiques à partir d’un questionnaire portant sur des pathologies pouvant être diagnostiquées. De nombreuses personnes ne connaissent pas leur diagnostic médical, en particulier dans les cas de maladies mentales et psychosociales; et la connaissance de son propre diagnostic n’est pas forcément un bon indicateur du degré de handicap qu’une personne peut avoir. En outre, les diagnostics médicaux ne peuvent être dissociés de l’éducation, de la situation socioéconomique, et de l’accès aux services de santé, autant de facteurs qui risquent de fausser les données recueillies
. 

21. Les taux de prévalence sont également fonction du niveau de confiance de la population envers son gouvernement et les instituts de statistique officiels. Les principes fondamentaux de la statistique officielle définis par les Nations Unies sont des principes importants à suivre pour la collecte et l’utilisation des statistiques officielles
. 
22. Ces obstacles à la collecte de données fiables sur les personnes souffrant d’un handicap sont préoccupants. La pénurie actuelle de données globales et normalisées sur tous les aspects de la question du handicap signifie qu’il est difficile de faire un tableau véritablement complet de la situation des personnes handicapées et de leur fonctionnement. 

23. Les données mondiales disponibles tiennent compte de ce problème. Elles indiquent que les personnes handicapées sont plus susceptibles d’être pauvres et d’être affectées par de multiples aspects de la pauvreté. On constate également que l’écart se creuse de plus en plus entre invalidité et développement, c’est-à-dire que les personnes handicapées ne bénéficient pas des programmes de développement et sont, de ce fait, de plus en plus exclues du progrès économique, social et politique que les autres
. 
24. Pour combler cet écart de développement et mettre pleinement en œuvre la Convention et le cadre de développement pour l’après-2015 en faveur des personnes handicapées, il est nécessaire de donner une image plus exacte du handicap, y compris une meilleure connaissance du nombre de personnes vivant avec un handicap et de leurs besoins; de leur accès à toutes les politiques et tous les systèmes et services généraux tels que, par exemple, l’éducation, la santé, l’intégration sociale et les transports. 

25. La collecte d’ensembles de données fiables et précises dans les enquêtes nationales est fortement tributaire des concepts, définitions, normes et méthodes couramment utilisés pour la production de statistiques et qui permettent d’identifier les personnes handicapées et valides. Une approche normalisée de la collecte de données sur le handicap permettrait des comparaisons internationales, ce qui faciliterait le suivi des progrès réalisés par les pays dans le cadre de la Convention.



Amélioration de la qualité et de la comparabilité des données et des statistiques sur le handicap 

26. Les difficultés résultant de la pénurie de données dans le domaine du handicap sont bien connues. Le système des Nations Unies et un grand nombre d’États parties ont réagi en déployant des efforts collectifs pour améliorer la collecte et l’analyse sur plusieurs dizaines d’années.

27. Grâce au Département des affaires économiques et sociales du Secrétariat de l’Organisation des Nations Unies, la collecte de données et de statistiques sur le handicap a progressé au cours des 20 dernières années. La Division de statistique de l’ONU a également effectué des travaux au cours des années 90 sur la collecte et la diffusion de statistiques nationales sur le handicap dans le cadre de la mise en place d’une base de données sur les statistiques relatives aux incapacités et encourageant l’inclusion du handicap dans les recensements nationaux, les enquêtes et la collecte des données pertinentes. 

28. Il est urgent d’améliorer la collecte et l’analyse de données et de statistiques sur le développement socioéconomique des personnes handicapées dans le cadre de la mise en œuvre, du suivi et de l’évaluation des futurs objectifs de développement pour l’après-2015. Plus récemment, l’Assemblée générale a estimé que l’amélioration des données et des statistiques sur le handicap, ainsi que de l’analyse, du suivi et de l’évaluation est l’un des domaines prioritaires essentiels qu’il faut privilégier dès maintenant en vue de réaliser les objectifs des droits de l’homme pour tous et les autres objectifs de développement tenant compte de la question du handicap (résolution 68/3 de l’Assemblée générale). 

29. En juillet 2014, le Département des affaires économiques et sociales a organisé une réunion d’experts sur les données et les statistiques relatives au handicap ainsi que sur le suivi et l’évaluation, dans le but de promouvoir davantage l’utilisation de définitions, concepts, normes et méthodes convenus sur le plan international, pour le suivi et l’évaluation des données relatives au handicap. La réunion a formulé un ensemble de recommandations pratiques pour des mesures immédiates, une planification à moyen et à plus long terme afin que les gouvernements et le système des Nations Unies puissent améliorer les données statistiques et les résultats des recherches
. 

30. En 2001, le Groupe de Washington sur les statistiques des incapacités regroupait plus de 100 représentants de gouvernements, d’organisations non gouvernementales, des milieux universitaires et d’organisations de handicapés. Il a mis au point, testé et regroupé des méthodes et des indicateurs de suivi du handicap pour utilisation dans les recensements et les enquêtes nationales. Il a pour objectif principal d’aider les pays à fournir des informations de base indispensables et comparables dans le monde entier. 

31. Il a élaboré une brève série de six questions. Elles peuvent être utilisées aux fins de recensements, d’enquêtes nationales par sondage ou autres formes de collecte de données, essentiellement aux fins de contribuer aux politiques relatives à la pleine intégration des handicapés dans la société. Les questions portent plus particulièrement sur les fonctions visuelles et auditives, la marche, monter des escaliers, la concentration, la communication et les soins personnels. 

32. L’utilisation de l’ensemble abrégé de questions du Groupe de Washington a montré que des pays qui ne disposent pas tous des mêmes moyens en termes de collecte de données sur les personnes handicapées peuvent néanmoins aboutir à des taux de prévalence du handicap comparables, ce qui est important pour la comparabilité sur le plan international et mondial des progrès accomplis dans la mise en œuvre intégrale de la Convention. Ces questions, ou leur adaptation, sont dorénavant de plus en plus utilisées lors des collectes de données à l’échelon national
.

33. L’Organisation mondiale de la santé (OMS) a mis au point la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé, qui propose un système de classification et un modèle de l’expérience du handicap sous tous ses aspects. Il offre également un langage commun et un cadre conceptuel pour structurer les données relatives au handicap permettant de les comparer entre divers secteurs au sein d’un même pays et entre des pays différents. 

34. Plusieurs autres méthodes de collecte de données sur le handicap sont actuellement en cours d’élaboration. Le Groupe de Washington a notamment mis au point un questionnaire détaillé sur le fonctionnement destiné à être utilisé dans le cadre d’enquêtes démographiques, à compléter des enquêtes ou à servir de tronc commun d’une enquête sur le handicap dans un questionnaire plus étoffé reposant sur le questionnaire de base. 

35. L’enquête modèle sur le handicap est une enquête de population actuellement mise au point et testée par l’OMS et la Banque mondiale, en collaboration avec un large éventail de parties prenantes, en réponse précisément à l’article 31 de la Convention. Elle a pour objectif de fournir des données sur tous les aspects du handicap : déficience, limitation d’activité, restrictions de la participation, problèmes de santé et facteurs environnementaux. Elle s’inspire de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé et s’inscrit dans un contexte d’évolution du concept de mesure des incapacités. L’enquête recueille des informations concernant non pas la conséquence directe des problèmes de santé, mais le vécu du handicapé dans un environnement réel. Elle examine donc le handicap en tant que résultat d’interactions entre une personne ayant un problème de santé et divers facteurs environnementaux et personnels, au lieu de privilégier uniquement la santé ou les déficiences de cette personne. L’objectif est d’avoir une vision plus complète du vécu des personnes handicapées. 

36. En collaboration avec le Groupe de Washington et le Fonds des Nations Unies pour l’enfance (UNICEF), une brève série de questions à inclure dans les recensements et les enquêtes a été mise au point afin de tenir compte de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé des enfants et des jeunes et d’une approche fonctionnelle de la mesure des incapacités. Le Groupe de Washington et l’UNICEF élaborent également un module supplémentaire sur l’environnement et la participation des enfants handicapés. Les deux modules sont complémentaires et visent à fournir des informations détaillées sur les limitations fonctionnelles des enfants et leurs interactions avec l’environnement.



La voie à suivre 

37. Il est primordial de comprendre la nature des obstacles existants et invisibles pour permettre la pleine participation des personnes handicapées à tous les aspects de la vie sociale et au développement pour déterminer les types d’interventions nécessaires. S’il est vrai que des progrès ont été accomplis dans la collecte de données et de statistiques sur les personnes handicapées, des efforts supplémentaires doivent être faits pour l’intégrer dans les systèmes statistiques et améliorer la qualité et la comparabilité des informations obtenues sur la situation des personnes handicapées. 

38. Au niveau mondial, le Secrétariat de l’ONU, en coordination avec toutes les entités compétentes, travaille en étroite collaboration avec d’autres organes compétents de la Commission de statistique de l’ONU pour examiner régulièrement les données sur le handicap et regrouper les informations spécialisées nécessaires pour appuyer les efforts faits au niveau national.

39. La mesure des incapacités au niveau national pourrait être encore renforcée grâce à l’application d’un ensemble commun de concepts, de définitions, de normes et de méthodes, comme ceux mis au point et testés par le Groupe de Washington, l’UNICEF, l’OMS et la Banque mondiale. Des efforts importants sont nécessaires pour mettre en œuvre et intégrer ces méthodes dans les activités en cours de collecte de données.

40. Les méthodes actuellement utilisées présentent toujours un certain nombre de limites. Par exemple, les données recueillies lors des recensements peuvent ne pas fournir les informations nécessaires pour comprendre pleinement les effets ou la nature des barrières environnementales, culturelles et sociales sur l’inclusion et la participation des personnes handicapées. Des enquêtes nationales spécialisées constitueraient un complément utile pour obtenir un tableau plus complet de ces relations. 

41. L’identification de points de contact au niveau national, chargés de coordonner et de diffuser les mesures prises pour améliorer la collecte de données sur le handicap contribuera à renforcer la mise en place des capacités nécessaires aux niveaux mondial et régional.

42. Pour améliorer les données et les statistiques sur la situation des personnes handicapées, sur la base de méthodes normalisées, tel qu’approuvé par la Commission de statistique de l’ONU, les États Membres devraient commencer par envisager d’incorporer l’ensemble abrégé de questions du Groupe de Washington dans la conception des recensements et des enquêtes périodiques en cours exécutées ou financées par les bureaux nationaux de statistique, les ministères et les organismes des Nations Unies. Des efforts supplémentaires seront nécessaires pour encourager la prise en compte de cet ensemble de questions dans la collecte de données financée par d’autres organismes internationaux ou non gouvernementaux.

43. Des informations qualitatives devraient également être recueillies, analysées et exploitées pour compléter les données quantitatives, afin de mieux comprendre le handicap et le fonctionnement de l’être humain. 

44. Pour compléter ces travaux, d’autres méthodes, telles que celles mises en place par l’UNICEF, le Groupe de Washington, l’OMS et la Banque mondiale, pourraient être envisagées à titre d’appui. Il faudrait également, à moyen terme, identifier des outils de collecte de données supplémentaires en vue d’obtenir des informations sur les perceptions et les attitudes. La collecte d’informations sur les caractéristiques structurelles, par exemple sur les caractéristiques des établissements scolaires ou les routes dans la mesure où elles concernent les personnes handicapées, devrait être encouragée.

45. La mise au point de nouvelles techniques de collecte de données afin d’améliorer la portée et la qualité des données devrait être appuyée par les bureaux de statistique nationaux, les organismes des Nations Unies et les organismes de développement. 

46. À plus long terme, les États parties peuvent envisager de mettre en place un système de données intégré comprenant des données sur le handicap et le fonctionnement pour ce qui est de la collecte de données administratives, des recensements et des enquêtes de population (y compris les nouvelles méthodes, telles que l’enquête modèle sur le handicap) portant sur des cycles périodiques de cinq ans. 

47. Les personnes handicapées et leurs organisations devraient participer aux activités en cours et futures réalisées pour améliorer les statistiques nationales et les résultats des recherches et à la mise en place de tout cadre de collecte de données et de suivi, en veillant à ce que les données soient diffusées dans des formats accessibles et que des consultations soient organisées avec des personnes handicapées lors de l’analyse et de la communication des résultats des recherches.



Questions à examiner

48. La table ronde devrait chercher à répondre aux questions suivantes : 


a) Quelles sont les mesures qui ont été prises par les États parties, individuellement et collectivement, en vue d’améliorer la collecte et l’analyse des données et des statistiques relatives au handicap? Quels sont les futurs points d’entrée?

b)
Quelles mesures sont envisagées ou ont déjà été mises en place afin de renforcer les capacités nationales pour améliorer et intégrer la collecte de données sur le handicap?

c)
Quelles sont les principales difficultés auxquelles se heurtent les États en termes de capacités pour adopter, appliquer et faire rapport sur les méthodes normalisées de collecte de données sur le handicap? Comment peut-on les surmonter? 


d)
Quelles sont les mesures qui ont été ou devraient être prises pour faire participer les handicapés et leurs organisations à la collecte et à la diffusion de données et de statistiques sur le handicap? 


e)
Existe-t-il de bons exemples d’indicateurs utiles en tant qu’outils de suivi des progrès accomplis dans la réalisation des objectifs de développement, notamment de ceux en faveur des personnes handicapées?
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