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Mémoire soumis
au Comité des droits des personnes handicapées des Nations Unies
Examen de la mise en application au Canada
de la Convention relative aux droits des personnes handicapées des Nations Unies, 2025

Au nom des personnes vivant au Canada
avec l’encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique,
le syndrome de fibromyalgie ou les deux
Novembre 2024


Sommaire :

Selon le Haut-Commissariat des Nations Unies aux droits de l’homme : 

La Convention relative aux droits des personnes handicapées, adoptée en 2006 et en vigueur depuis 2008, a marqué le début d’un « changement de paradigme », passant d’une approche à dominante médicale et axée traditionnellement sur la charité à une approche reposant sur les droits de l’homme. 
https://www.ohchr.org/fr/disabilities/about-human-rights-persons-disabilities

Le message crucial du présent mémoire est que le Canada continue à recourir aux approches traditionnelles du handicap et n’a pas effectué le changement de paradigme réclamé par le Haut-Commissariat. 


Le réseau canadien National ME/FM Action Network se consacre depuis 1993 à l’aide aux personnes vivant au Canada avec l’encéphalomyélite myalgique, la fibromyalgie ou les deux. Ces maladies n’ont pas traditionnellement été considérées comme handicapantes. Elles peuvent pourtant causer une réduction de l’activité physique, cognitive et émotionnelle qui affecte de façon significative la capacité de participer à la société. Le changement de paradigme est important pour les membres de notre collectivité.

Nous avons défini cinq initiatives qui contribueraient grandement à la mise en place de ce changement. 
1) Augmenter la littératie en matière de handicap au sein du gouvernement.
2) Remédier aux lacunes du système de santé face à l’encéphalomyélite myalgique et à la fibromyalgie.
3) Passer en revue le contenu des statistiques concernant le handicap, leur accessibilité, leur utilisation et les messages qu’on transmet ainsi au sujet du handicap.
4) Mettre à jour les critères du crédit d’impôt pour personnes handicapées.
5) S’assurer que les jeunes vivant avec ces maladies puissent recevoir un enseignement adapté.





*

Au sujet de l’encéphalomyélite myalgique et de la fibromyalgie

Le réseau canadien National ME/FM Action Network est un organisme de bienfaisance enregistré qui se consacre à l’aide aux personnes vivant au Canada avec l’encéphalomyélite myalgique (syndrome de fatigue chronique), la fibromyalgie ou les deux. Une conséquence essentielle de ces maladies est la réduction de la capacité totale d’activité physique, cognitive et émotionnelle que les personnes affectées peuvent gérer. En général, cette réduction se traduit d’abord par une diminution des activités sociales et récréatives, puis des activités professionnelles ou éducationnelles, puis des activités familiales et ménagères, et finalement des soins personnels. Ces diminutions réduisent la participation à la vie en société. 

L’Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC) dénombre au Canada environ un million de personnes avec un diagnostic d’une ou des deux maladies. La plupart sont d’âge actif et sont des femmes. Ces cohortes présentent des indices élevés pour les mesures comme le chômage, la pauvreté, l’insécurité alimentaire et l’isolement social. https://www.mefmaction.com/docs/CCHS_2005-2014_Tables.pdf

Quoique les membres de notre collectivité participent moins à la société à cause de leurs difficultés à long terme, l’encéphalomyélite myalgique et la fibromyalgie n’ont pas dans le passé été considérées comme des maladies handicapantes. Cette situation s’explique de plusieurs façons. La réduction généralisée de l’activité est un concept plus complexe que la réduction d’une activité particulière. On a gravement sous-estimé l’impact de la réduction de l’activité sur la participation. Et les deux maladies déconcertent la profession médicale qui, plutôt que de s’attaquer au problème, s’est rabattue sur le mythe de maladies causées par des failles personnelles plutôt que par des problèmes médicaux. En pratique, le secteur social a adopté le détachement du secteur médical. Les membres de notre collectivité se retrouvent ainsi face à l’insuffisance tant des soins de santé que du soutien social.

Nous avons défini cinq initiatives qui contribueraient grandement à la mise en place d’un changement de paradigme relativement à l’encéphalomyélite myalgique et à la fibromyalgie. 


1) Augmenter la littératie en matière de handicap au sein du gouvernement

Il y a des années que nous tentons d’établir la communication avec les fonctionnaires. Nous avons constaté que le niveau de littératie en matière de handicap de l’appareil gouvernemental est très faible. Nous constatons que l’initiative des contacts doit venir de nous – elle vient rarement du système. Nous constatons qu’il faut commencer tout au début – ce que sont l’encéphalomyélite myalgique et la fibromyalgie, ce qu’est un handicap. Nous constatons leur inconscience de leurs responsabilités. 

Il y a quelques années, un haut fonctionnaire du secteur de l’aide aux personnes en situation de handicap nous a dit que les deux maladies seraient reconnues comme handicapantes quand la collectivité traditionnelle des personnes en situation de handicap déciderait de les accepter comme telles. Ceci montre à quel point le gouvernement ne comprend pas ses responsabilités et l’envergure des défis que nous devons relever. Et, oui, nous avons tenté de travailler avec la collectivité traditionnelle des personnes en situation de handicap. Ses membres ont leurs propres besoins et n’ont pas manifesté d’intérêt à l’égard des difficultés relatives à nos maladies.

Le gouvernement fédéral définit des exigences linguistiques pour chaque emploi dans les services publics, pour déterminer les compétences en français et en anglais requises par les fonctions. Nous aimerions le voir établir aussi des exigences relativement au handicap. Toute personne à l’emploi du gouvernement devrait avoir un niveau basique de connaissance du handicap, le personnel de supervision ou en interaction avec le public un niveau plus élevé, et le personnel de planification, supervision et prestation des services dispensés aux personnes en situation de handicap, un niveau supérieur. Il pourrait être intéressant d’offrir aussi une formation aux organismes travaillant avec les personnes en situation de handicap.

2) Remédier aux lacunes du système de santé face à l’encéphalomyélite myalgique et à la fibromyalgie

L’article 25 de la Convention appelle les gouvernements à fournir aux personnes handicapées les services de santé spécifiquement requis par leur handicap, ce qui inclut le diagnostic et l’intervention précoce selon le cas, ainsi que les services destinés à atténuer et à prévenir des handicaps ultérieurs, ce qui inclut les enfants et les personnes âgées.

À l’heure actuelle, il est difficile pour les personnes vivant avec l’encéphalomyélite myalgique et/ou la fibromyalgie de recevoir quelque forme de soins de santé pour ces conditions. Il est évident que cela constitue une source de frustration pour les personnes affectées. Ce qui est moins évident, c’est que cela constitue également une source de frustration pour le système de santé, car ces personnes reviennent constamment y chercher de l’aide. Le système de santé a besoin de reconnaître qu’un meilleur modèle de soins réduirait la pression qui s’exerce sur lui. De plus, l’amélioration des soins pourrait réduire ou prévenir d’autres handicaps, ce qui serait à l’avantage de toute la société.


3) Passer en revue le contenu des statistiques concernant le handicap, leur accessibilité, leur utilisation et les messages qu’on transmet ainsi au sujet du handicap

L’article 31 de la Convention appelle les gouvernements à recueillir des données appropriées qui leur permettent de formuler et d’appliquer des politiques visant à donner effet à la présente Convention, et à prendre la responsabilité de diffuser ces statistiques et de veiller à ce qu’elles soient accessibles aux personnes handicapées et autres personnes.

Problème n° 1 : contenu des données. Les statistiques relatives aux personnes en situation de handicap sont censées permettre la formulation et l’application de politiques qui donnent effet à la Convention. Le programme actuel de statistiques relatives à ces personnes manque la cible de deux façons essentielles. Premièrement, il se concentre sur la définition traditionnelle du handicap. Deuxièmement, il se concentre sur le décompte des personnes plutôt que sur l’exploration de l’étendue des problèmes sociaux auxquels ces personnes doivent faire face. 

Problème n° 2 : accès aux données. L’encéphalomyélite myalgique et la fibromyalgie font à l’occasion partie des sujets étudiés par une enquête gouvernementale sur la santé. Dans un souci de protection de la vie privée, le gouvernement détermine qui peut voir quoi. Malheureusement, très peu de données sur ces maladies ont été rendues accessibles au public ces dernières années. 

Problème n° 3 : utilisation des données. Nous observons peu de signes d’une utilisation active des données par le gouvernement. Nous observons également peu de signes que les gouvernements étudient les données que nous avions laborieusement compilées, à l’époque où la collection de fichiers de microdonnées à grande diffusion était disponible.

Problème n° 4 : message transmis au sujet des données. Quand le gouvernement mène l’Enquête canadienne sur l’incapacité (ECI) et quand il en communique les résultats, toute cette opération constitue un énoncé public de la perspective gouvernementale à l’égard du handicap. Or, dans sa forme actuelle, cette recherche perpétue le modèle traditionnel du handicap. 





4) Mettre à jour les critères du crédit d’impôt pour personnes handicapées

Le crédit d’impôt pour personnes handicapées est un programme fédéral qui réduit l’impôt à payer par une personne admissible. C’est aussi le point d’entrée pour divers programmes de soutien, notamment le projet de supplément du revenu pour les personnes à revenu faible ou modeste en âge de travailler et en situation de handicap. Les critères d’admissibilité s’appuient essentiellement sur une liste d’activités de soins personnels. Le formulaire de demande requiert la signature d’un professionnel de la santé qualifié. Les membres de notre collectivité ont peine à faire reconnaître leur admissibilité à ce crédit parce que leur niveau d’incapacité doit être très grave pour en arriver à affecter leurs activités de soins personnels, et parce qu’il leur est difficile de trouver un professionnel de la santé qualifié pour signer leur formulaire. 

Comme l’Enquête canadienne sur l’incapacité, le programme du crédit d’impôt envoie un message au sujet de ce que le gouvernement considère comme un handicap. 

Il serait bon de joindre à cette initiative une révision, dans tout le pays, des critères d’admissibilité aux programmes de soutien du revenu destinés aux personnes handicapées pour détecter les problèmes et les meilleures pratiques.


5) S’assurer que les jeunes vivant avec ces maladies puissent recevoir un enseignement adapté

L’article 24 de la Convention traite de l’éducation et appelle les gouvernements à faire en sorte qu’il soit procédé à des aménagements raisonnables en fonction des besoins individuels.

L’Ontario est la province la plus populeuse du Canada et son système public d’éducation reçoit deux millions d’élèves. L’admissibilité à l’éducation spécialisée se base sur des déficiences bien définies. Le manque d’énergie n’en fait pas partie et il n’existe pas non plus de catégorie de type « autres troubles de santé » comme il s’en trouve aux États-Unis. Il s’ensuit que les types d’éducation qui pourraient être avantageux pour des jeunes – plus particulièrement la scolarisation à la maison ou à temps partiel – ne sont pas forcément offerts. 

Il serait bon de joindre à cette initiative une révision, dans toutes les instances, des dispositions relatives à l’éducation spécialisée pour détecter les problèmes et les meilleures pratiques.


*

Ces cinq initiatives recouvrent un vaste éventail de problèmes et concernent les différents niveaux de gouvernement du pays. Nous sommes d’avis que ces discussions bâtiraient une compréhension plus solide des difficultés reliées aux situations de handicap, qu’elles bâtiraient des relations plus solides entre les fonctionnaires et les organismes de soutien aux personnes dans cette situation, et qu’elles feraient émerger d’autres problèmes relatifs au handicap sur lesquels il faudrait se pencher.

*

Merci de nous avoir donné l’occasion d’exposer nos observations et nos idées. Lors de la prochaine évaluation de l’application de la Convention au Canada, nous présenterons de nouveau un rapport pour décrire les progrès réalisés. 
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