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)

La prestation de services

Tout au long de leur vie, les personnes handicapées utilisent diverses mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles.  Elles ont aussi besoin de services spécifiques en fin de vie, notamment des soins à domicile, des soins palliatifs, des médicaments, hospices.

Les mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles sont des biens et services qu’utilisent les personnes handicapées pour mener une vie autonome.  Il peut s’agir de soins d’auxiliaires, de lecteurs, d’aides techniques.

Les soins en fin de vie et les mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles sont dispensés par divers systèmes. Ce qui signifie que les personnes handicapées ont quelquefois des difficultés à choisir le type de service approprié pour les soins en fin de vie.

Sujets brûlants 

Au cours de la recherche, les personnes handicapées ont déploré les choix difficiles qu’elles devaient effectuer en fin de vie, notamment en ce qui a trait au :

Logement

Mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles

Transitions

Les personnes handicapées veulent, en phase terminale,  vivre avec dignité et avoir une belle mort.

Vivre avec dignité implique :

Faire ses propres choix, avec de l’aide si nécessaire

Avoir des possibilités de services autogérés

Être inclus  dans la famille et dans la communauté

Lorsque vous êtes une personne handicapée, ce sont des obstacles que vous affrontez en fin de vie.

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.

Transitions

Lors de la transition d’une phase de vie à une autre, les personnes handicapées tombent souvent entre les mailles des systèmes de services.  La véracité de cette affirmation a été prouvée par la recherche.

Choix du lieu de résidence et de décès

Problème

Les personnes handicapées, notamment celles en phase terminale et celles dont la santé s’est stabilisée après avoir été en  phase terminale, veulent choisir leur lieu de résidence et de décès (à savoir à domicile, dans un hospice, à l’hôpital, dans un centre de soins de longue durée).

Environnement

Certaines personnes handicapées doivent prendre de difficiles décisions sur leur lieu de résidence et de décès, dues au :

.   besoin de soutiens (à savoir les soins d’auxiliaires, le traitement des plaies, l’aide avec les médicaments) et

.   les budgets alloués par l’aide sociale.

.   certaines d’entre elles n’ont d’autre option que de vivre dans une institution.

Option de revendication

Les groupes de personnes handicapées voudront sans doute revendiquer pour leurs membres,  un élargissement des possibilités de soutien et des choix de logement en fin de vie.

Mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles

Problème

Pour certaines personnes handicapées, l’accès aux mesures de soutien change si elles sont transférées dans un cadre hospitalier pour des soins en fin de vie.

Environnement

Le problème ci-dessus ne fait que cristalliser un plus vaste obstacle :   les critères qui limitent l’accès aux services.

L’accès à tous les services publics, y compris aux  mesures de soutien liées aux limitations fonctionnelles et aux soins palliatifs, est contrôlé par des critères.

Les gouvernements imposent des critères pour déterminer l’admissibilité, ou non,  à  des prestations.  Les campagnes de revendication peuvent élargir l’accès aux services.

Lors de la collecte des données, les participants ont discuté des divers critères qui entravent l’accès aux soutiens requis en fin de vie.

Le Manitoba ne finance plus l’entretien du fauteuil roulant de tout usager placé en institution.  Certaines déficiences s’accentuent lentement jusqu’à la fin de la vie.  Les personnes handicapées ont besoin de moyens de locomotion fonctionnels, tout au long de leur vie.

Le gouvernement de Terre-Neuve applique un critère de revenu familial pour évaluer l’admissibilité à certaines mesures de soutien.  Les personnes handicapées ne veulent pas devoir quitter leur famille pour obtenir des services.

Options de revendication

Les personnes handicapées voudront sans doute se familiariser avec les critères  provinciaux qui, en fin de vie,  entravent l’accès aux mesures de soutien requises;   elles voudront ensuite revendiquer des réformes qui offriront de plus grands choix aux personnes handicapées ainsi que l’accès aux services de soutien requis en fin de vie.  

« Les transitions peuvent forcer les personnes à prendre des décisions inutilement difficiles »

Pour de plus amples informations sur les services en fin de vie, consultez le site www.virtualhospice.ca
