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J’aimerais analyser le concept « d’objectif minimal du traitement » - lié au débat sur l’abstention et l’interruption du traitement de survie -, à travers le prisme de la nouvelle discipline académique, l’éthique des personnes handicapées. Selon l’éthique traditionnelle de la santé, la « qualité de vie » des personnes handicapées dépend des  effets de la déficience sur la relation que la personne établit avec son  environnement.  Une éthique des personnes handicapées nous oblige toutefois à examiner les effets de la marginalisation sur la personne et les effets de la stigmatisation sur la perception sociale de la qualité de vie de la personne. Alors que l’éthique traditionnelle de la santé tend à évaluer la qualité de vie d’une personne handicapée en termes de fonction sociale, le principe d’éthique des personnes handicapées nous amène à considérer  l’impact de la valeur sociale de la personne sur la « qualité de vie ». Par conséquent, alors que la traditionnelle optique médicale/bioéthique nous incite à nous poser des questions du genre « Comment mieux servir le bien suprême?  En  affectant des ressources limitées à l’amélioration de la vie/l’inclusion des personnes handicapées ou au maintien du bien-être d’un plus grand nombre de personnes non handicapées? » Une optique d’éthique pour personnes handicapées nous amène à en revanche à nous poser des questions du style « Quelles sont les valeurs communes qui encourageront une société à inclure ou au contraire à exclure les personnes handicapées? » et «  quels  a-priori et/ou connaissances  de l’expérience du handicap sous-tendent ces valeurs communes? »  C’est  précisément ce type de questions qui identifient et exposent les risques inhérents à la politique d’abstention et d’interruption du traitement de survie, que nous allons approfondir aujourd’hui dans le cadre de ce débat.
 À mon avis, l’un des problèmes les plus fondamentaux – et éventuellement l’un des plus dangereux – que pose le concept médical d’ « objectif minimal du traitement de survie » relativement  au débat sur l’abstention et l’interruption du traitement de survie, c’est qu’il est presque uniquement défini en terme d’optique traditionnelle médicale/bioéthique.  Cela exclut presque automatiquement tout autre facteur que l’optique d’éthique des personnes handicapées nous incite à examiner et à prendre en considération.  En d’autres mots, il peut arriver à plusieurs reprises qu’une déficience préexistante empêche des personnes d’atteindre le fameux « objectif minimal du traitement » du concept bioéthique, tout simplement parce que leur  état de santé était, avant devenir aigu ou critique, bien loin de « l’objectif minimal du traitement. »  Ce type de scénario est facilement illustré par l’utilisation routinière des respirateurs par des personnes atteintes du syndrome de post-poliomyélite ou par l’utilisation routinière de tubes GEP pour permettre aux personnes atteintes de paralysie cérébrale ou d’autres troubles neurologiques de boire et de manger.  De telles situations, basées sur une  compréhension conventionnelle médicale/bioéthique de concepts comme « nutrition/hydratation artificielles » ou « mesures extraordinaires » et « inutilité du traitement »  deviennent hautement problématiques lorsqu’examinées à travers le prisme de l’éthique des personnes handicapées.
Le « Triage Protocole for Critical Care During an Influenza Pandemic », récemment publié dans le Journal de l’Association médicale du Canada,  est un exemple contemporain et quelque peu effrayant  de la problématique que pose la préexistence de la déficience  dans l’application du  conventionnel concept médical/bioéthique de « l’objectif minimal du traitement. ».  Ce protocole établit une priorisation hiérarchique des critères d’admission des patients à des soins intensifs, notamment en ce qui a trait à l’utilisation de la ventilation assistée en cas d’épidémie de grippe influenza ou de surcharge catastrophique des unités de soins intensifs.  Les critères d’admissions suivants établis dans le Protocole visent à déterminer si des patients doivent ou non recevoir des  soins intensifs.
Critères d’inclusion

Le patient doit avoir l’une des exigences suivantes :

1.  Condition pour l’assistance invasive d’un ventilateur

.  Hypoxémie réfractaire (SpO2 ˂ 90%) sur un masque sans respiration ou FIO2 ˃0.85

.  Acidose respiratoire

.  Signe clinique d’une imminente insuffisance respiratoire 

.  Incapacité de protéger ou de maintenir une voie aérienne

.  Hypotension (tension artérielle systolique  ˂ 90 mm Hg ou hypotension relative) avec signe clinique de commotion (altération du niveau de conscience), diminution d’urine, autre signe de défaillance d’un organe en phase terminale), réfractaire à la réanimation volémique, exigeant un vasopresseur ou un support inotrope qui ne peuvent être gérés dans une salle commune.
Critères d’exclusion

Le patient sera exclu de toute admission ou transfert en soins intensifs s’il présente l’une des caractéristiques suivantes :

A.  Grave trauma
B.  Graves brûlures avec deux (2) des caractéristiques suivantes :

.  Âge 60 ans et plus

.  ˃ 40% de la surface totale du corps est touchée.

.  Lésion par inhalation

C. Arrêt cardiaque 

.  Aucun témoin de l’arrêt cardiaque 
.  Arrêt cardiaque devant témoin, aucune sensibilité à la thérapie électrique (défibrillation  ou stimulation cardiaque)

.  Arrêt cardiaque récurrent

D.  Grave déficience intellectuelle

E.  Maladie neuromusculaire avancée, intraitable

F.  Affection maligne métastatique

G.  Immuno-déprime irréversible et avancée
H.  Grave état neurologique, irréversible

I.  Défaillance d’organe en phase terminale répondant aux critères suivants :

Cœur

Défaillance cardiaque Catégorie III ou IV de la NYHA

.  B.P.C.O. avec VEF 1˂ 25% PaO2 de base prévisible,  ˂ 55 mm Hg 

ou hypertension pulmonaire secondaire

.  Fibrose kystique avec postbronchodilatateur  VEF 1 ˂ 30%, PaO2 de base ˂ 55 mm Hg

.  Fibrose pulmonaire avec CV ou CPT ˂ 60%  PaO2 de base prévisible,  ˂ 55 mm Hg ou hypertension pulmonaire secondaire.

.  Hypertension pulmonaire primaire avec défaillance cardiaque Catégorie III ou IV de la NYHA ˃ 10 mm Hg ou tension artérielle pulmonaire ˃ 50 mm Hg

Foie

.  Child-Pugh, marque 3 7
.  Âge supérieur à 85 ans

.  Chirurgie palliative non urgente

Note :  SPO2 = saturation en oxygène mesurée par oxymétrie pulsée;  FIO2 = fraction d’oxygène inspirée;  NYHA = New York Heart Association; VEF 1= volume expiratoire forcé en une seconde; PaO2 = tension partielle en oxygène artérielle;  CV = capacité vitale et CPT = capacité pulmonaire totale.

Les auteurs de ce Protocole assurent « qu’en cas d’insuffisance de ressources, les principes d’éthique biomédicale et de droit international stipulent que les protocoles de triage doivent être appliqués pour canaliser l’allocation des ressources….Nous avons élaboré ce protocole de triage afin d’assurer une utilisation efficace et équitable des ressources cruciales en cas d’insuffisance lors d’une épidémie  de grippe. »  Pourtant, malgré une telle caution éthique, je ne crois pas qu’il serait exagéré de dire que ce Protocole occulte carrément  les droits fondamentaux des personnes avec des déficiences. Il est donc important d’en  souligner les limites car il ne traite en fait que d’un point, à savoir déterminer quels patients seront admissibles à la respiration assistée en cas d’épidémie de grippe. Concrètement,  seul un petit pourcentage de ces patients bénéficieraient ou auraient besoin d’un tel support respiratoire.  Ceci étant dit, certains critères d’interruption de traitement,  établis dans ce Protocole, sont à mon avis  extrêmement problématiques  lorsqu’analysés à travers le prisme de l’éthique des personnes handicapées.  Par exemple, identifier la « grave déficience intellectuelle de base » ou « Immuno-déprime irréversible et avancée » comme critère d’abstention ou d’interruption de traitement, exclut virtuellement toutes les personnes ayant des déficiences physiques ou des troubles de développement préexistants. Que ce type de  protocole d’exclusion visant les traitements fondés sur la capacité,   soit éventuellement adapté ou transféré à d’autres secteurs de la pratique médicale, pose un véritable danger   - comme le soutiendrait plusieurs au lendemain de l’affaire Golubchuk -, pour les Canadiens vulnérables. Cela accentue le besoin urgent d’articuler et d’intégrer l’optique de l’éthique des personnes handicapées dans la pratique de la médecine et de la bioéthique. 
