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 (Courriel : vpnet_policy@umanitoba.ca)
Les personnes handicapées, aidants naturels

Les personnes handicapées sont des aidants naturels, y compris en fin de vie  et veulent dispenser ce type d’aide.  Mais, à cause des stéréotypes liés à  la déficience, nombreux sont ceux qui présument que les personnes handicapées ne font que recevoir des soins.

Par conséquent, les personnes handicapées sont confrontées à des obstacles lorsqu’elles veulent dispenser des soins.

Certaines d’entre elles ont raconté qu’elles avaient essayé de devenir des aidants naturels mais qu’elles n’avaient pu obtenir les mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles.

D’autres se démenaient pour assumer leur rôle d’aidant naturel, dénonçant le manque de soutien, depuis l’aide financière jusqu’à une souplesse des soins de relève pour répondre aux besoins personnels des aidants naturels.

Sujets brûlants

Problèmes cernés par les personnes handicapées
Les personnes handicapées ne sont pas écoutées en tant qu’aidants naturels.

La plupart des personnes handicapées ne sont pas admissibles à l’A.E. et, par conséquent, ne peuvent demander à bénéficier de la prestation de compassion de l’A.E. qui vient en aide aux personnes qui prodiguent des  soins informels à des patients en phase terminale.

L’Alberta n’a pas légiféré de garantie d’emploi pour les employés en congés pour soins de compassion.

Les mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles  comportent des lacunes quant à l’aide à accorder aux personnes handicapées prodiguant des soins.

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 et en 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.

Le Canada offre :

La prestation de compassion de l’A.E.

La plupart des provinces, sauf  l’Alberta, garantissent l’emploi des travailleurs prenant un congé pour soins de compassion.

Les aidants naturels et les mesures de soutien pour personnes handicapées

Problème

Les personnes handicapées désirant dispenser des soins en fin de vie peuvent avoir besoin de soutiens, comme les dispositifs de levage, des soins de relève souples, etc.. Les participants ont dénoncé les obstacles confrontés pour accéder aux mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles, mesures qui les aideraient à dispenser des soins en phase terminale.

Environnement

La collectivité canadienne des personnes handicapées a priorisé l’octroi de mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles.  Il s’agit de biens et de services aidant une personne handicapée à participer à la vie de la collectivité. 

Option de revendication

Dans la campagne sur l’octroi des mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles, sensibiliser les décideurs aux besoins requis  par  les personnes handicapées pour assumer leur  rôle d’aidant naturels. 

Prestation de compassion de l’assurance-emploi (A.E.)

Problème

Les critères d’amissibilité à cette prestation affectent négativement les personnes handicapées, en nombre disproportionné.  Par ricochet, elles sont moins en mesure  d’obtenir l’aide financière requise pour dispenser des soins  en fin de vie.

Environnement

Les décideurs ont lié la prestation des aidants naturels au régime de l’A.E.  Les personnes handicapées, notamment les femmes, sont moins intégrés dans la force active que les autres Canadiens et, par conséquent, ne sont pas admissibles à l’A.E.

Option de revendication

Aviser les décideurs que les personnes handicapées sont des aidants naturels et leur demander d’éradiquer la discrimination fondée sur la déficience dans les politiques visant les soins en fin de vie.    Demander une prestation pour compassion distincte du régime de l’A.E.

Combattre  les stéréotypes

Problème

Les personnes handicapées sont souvent occultées lorsqu’elles revendiquent à titre d’aidants naturels.

Environnement

Les politiques visant les aidants naturels continuent à ignorer le rôle que peuvent assumer les personnes handicapes dans ce secteur.

Options de revendication

Lors de la formation des professionnels de la santé (à savoir les médecins,  les travailleurs sociaux, les thérapeutes et les avocats),  insistez sur le rôle d’aidant naturel que peuvent jouer les personnes handicapées.  En tant que personne handicapée, prononcez-vous sur les politiques pour  aidants naturels.  En tant qu’organisation, intervenez auprès des décideurs travaillant ce secteur de soins.

Prestation de compassion

6 semaines de prestations d’A.E. sont accordées à tout aidant naturel pour prodiguer  des soins en fin de vie à une personne admissible.

 Pour obtenir des informations sur la prestation de compassion de l’A.E, consultez le site www.servicecanada.gc.ca
