Les personnes handicapées et les politiques sur les soins en fin de vie

La nouvelle équipe de recherche sur les soins en fin de vie et les personnes vulnérables (VP-Net)

Thématique :   Recherche sur les politiques :  : vpnet_policy@umanitoba.ca
Prise de décision en fin de vie

Les décisions en fin de vie sont prises par les personnes en phase terminale, par leurs aidants naturels, leurs médecins et les tribunaux.  Par des directives préalables, les patients peuvent exiger de contrôler le traitement qu’ils recevront en fin de vie. Les stéréotypes négatifs sur la valeur de la vie d’une personne handicapée peuvent influer sur les décisions thérapeutiques.  Il arrive quelquefois que  les décisions en fin de vie prises par les personnes handicapées et leurs familles soient contestées voire annulées.  Un patient ne peut obliger un médecin à lui administrer un traitement si ce dernier estime que le traitement ne lui sera pas bénéfique.   Dans certains cas, un patient et un médecin vont décider qu’en cas de crise, comme une défaillance cardiaque, des interventions de survie  ne seront pas effectuées.  Une ordonnance de ne pas réanimer (DNR) est alors insérée dans le dossier du patient.  Au Manitoba, suite à une décision judiciaire, seuls les médecins sont autorisés à verser une DNR dans le dossier d’un patient.

SUJETS BRÛLANTS

Problèmes cernés par les personnes handicapées :

.  Perte du pouvoir de décision – Les participants ont raconté des situations de fin de vie où  le pouvoir de décision des personnes handicapées ou de leur famille, avait été annulé.  Une action juridique avait été entreprise pour le rétablir.

.  Crainte -  Les personnes craignent que leurs décisions soient renversées en fin de vie.

.  Approche  bureaucratique -  Les participants ont critiqué la complexité du processus décisionnel en fin de vie et des dispensateurs de services qui traitent ces décisions comme d’autres dossiers à traiter, sans aucun soutien émotionnel.

.  Besoin d’aide -  Les participants réclament un plus grand soutien pour la planification des décisions en fin de vie et autres sujets.  Certains participants ont raconté des anecdotes prouvant que les familles et les amis peuvent rétablir le pouvoir de décider  d’une personne.  D’autres participants ont dénoncé les lacunes dans les connaissances visant la fin de vie.

Choix -  Les participants veulent que leurs choix, en fin de vie, soient respectés.

Thématique politique de VP-Net – Forums communautaires du printemps 2007
VP-Net axe sa  recherche sur les personnes qui se sentent vulnérabilisées à cause de la déficience et sur la manifestation de ce constat dans le cadre stratégique des soins palliatifs eten fin de vie ainsi que sur le traitement, par les politiques afférentes,  des besoins des personnes handicapées en soins de fin de vie.  Nous avons recueilli des données en 2005 à Edmonton, Winnipeg, Ottawa et St-John où nous retournons pour présenter un résumé des résultats et leur des implications en matière de revendication.

Futilité du traitement 

Problème

Si le médecin décide qu’un  traitement est  inefficace – à savoir futile – le patient ne peut l’obliger à l’administrer.

Environnement

Les stéréotypes négatifs à l’égard de la déficience peuvent influer la décision du médecin quant à la futilité du traitement.

Options de revendication

Les groupes de personnes handicapées voudront sans doute inciter les autorités de la santé à établir des protocoles afin d’aider les médecins à déterminer si le traitement est futile lorsque le patient a une déficience.

Les organismes de revendication voudront sans doute participer à des sessions de formation du personnel médical et examiner la futilité d’un traitement selon l’optique des personnes handicapées.

Les ordonnances de ne pas réanimer (DNR)

Problème

Au Manitoba, les médecins peuvent insérer une DNR  contre la volonté du patient et de sa famille.

Environnement

En 1998,  la Cour d’appel du Manitoba a décidé,  dans l’affaire Child and Family Services of  Central Manitoba c.  Raymond Lavallée and Susan Lorraine Hay,  que seuls les médecins pourraient choisir le à quel moment une DNR serait versée dans le dossiers d’un patient.

Option de revendication

Revendiquer pour que la politique manitobaine sur les DRN se conforme aux procédures appliquées dans les autres provinces où les DRN sont élaborées en tenant compte des désirs du patient.

Partage des connaissances

Problème

Une personne doit, pour prendre une bonne décision, être au courant des possibilités qui existent.

Environnement

À cause de nombreux obstacles, comme l’absence du langage clair et simple, l’isolement, le manque de médias substituts, les personnes handicapées n’ont pas toujours accès à toutes les informations utiles dans la prise de décision.

Option de revendication

Fournir aux personnes handicapées des sessions d’information sur le processus décisionnel en fin de vie.

La Manitoba League of Persons with Disabilities a publié un guide destiné à faciliter la prise de décision en fin de vie, intitulé « Making A Will to Live ».  Disponible, en anglais, à l’adresse :  www.mlpd.mb.ca/publications.html.
Pour de plus amples informations sur la Euthanasia Prevention Coalition, consultez le site www.epcc.ca
