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du libre choix jusqu’a la fin »

Consultation sur le projet de loi 52 traitant des soins de fin de vie

La Féderation|des/Mouvements, Personne |D’Abord du
Québec (FMPDAQ) est:un-arganisme a but non lucratif
ayant pour-mission principale la défense|collective des
droits de (toutes cles,cpersonnes. vivant-cavec: une
« déficience intellectuelle ».

La Fédération-et:les/Mouvements Personne D'Abord
(MPDA) se distinguent, par-une, politique duPAR et
POUR »,c’est-a-dire que,nos:organismes,sont dirigés
par les personnesivivant, avec:une |« deficience
intellectuell¢ » etpour elles-mémes
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par la
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Introduction

Le Mouvement Personne D'Abord est né aux Etats-dais les années 70,
de la volonté de personnes vivant avec une « @éfiei intellectuelle » qui
dénoncaient le fait d'étre étiquetées et d'étigélis par les autres.

La Fédération des Mouvements Personne D’Abord détb8tiet ses membres
travaillent dans la perspective de la reprise de/piv « Empowerment >et de
la défense de droits par les personnes elles-m&r8eff-advocacy ».

La philosophie d« PAR et POUR »>gui prone la prise en charge et la prise de
parole par ses membres est au cceur de la missinasderganismes. Depuis
plusieurs années, les Personnes D’Abord travaibedefendre leur droit a
'autonomie, a décidepar eux méme de ce qui est bpour eux et a se
réapproprier le pouvoir sur leur vie en visantifiéhation des préjugés et en
affirmant étre des citoyens a part entiere.

Quelgues soit les dossiers qui sont travaillés2érlus par ses membres, au
niveau de la santé, du logement, du travail, déubation, etc., la Fédération
et ses Mouvements mettent toujours au premier l@laeconnaissance des
acquis et des compétences des personnes vivant unec« déficience
intellectuelle », le fait qu’ils sont avant toutsdBersonnes D’Abord et qu’ils
sont capables de décider pour eux méme.

Il en va de méme pour le dossier dasins de fin de vieLes Personnes

D’Abord ont des inquiétudes, des opinions et deendications sur l'acces

aux soins de santé et les soins de fin de vie enpfartie. Certains membres
restent craintifs, vivent au quotidien le poids gegjugés et la cruauté que
cela peut entrainer. Toujours aux prises avec dedittons de vie minimales,

avec peu de possibilités de sortir de I'aide daiderecours et de la pauvrete,
ils sont souvent victimes d’abus et de mauvaiseinaents.

Mais plusieurs d’entre eux sont aussi ouverts awitsd de toutes les
personnes a décider comment ils veulent vivre ssiatcomment ils veulent
mourir.
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Participation et intérét des Personnes D’Abord
pour les soins de fin de vie

Les Personnes D’Abord luttent depuis des annéesqoan leur reconnaisse
le droit de décider de leur vie, le droit de chalisilieu ou ils veulent vivre, le
droit d’avoir un amoureux, de se marier, le drattcavailler, etc. Dans toutes
leurs actions, les Personnes D’Abord travaillentieéfendre leur droit a
'autonomie et a décider par eux-mémes de ce dudas pour eux en visant
I'élimination des préjugés et en confirmant étre diéoyens a part entiere.

En 2010, devant la Commission spécisleurir dans la dignité par la voie
de leur présidente, madame Louise Bourgeois etede Vice-président,
monsieur Steve Janelle, les Personnes D’Abordxgriraé dans un avis leurs
préoccupations sur les questions de l'euthanasiesudcide assisté et de
I'ensemble des soins en fin de vie.

Depuis, ils ont maintenu leur intérét et ont poamaissance des rapports de la
Commission spéciale et du groupe d’experts. Apr@pot de la Loi no 52, il
était tout naturel pour eux de poursuivre leur wismon et de revenir en
Commission parlementaire pour réaffirmer leur pailet vue sur certains
aspects des soins de fin de vie.

Pour commencer, tout comme ils l'avaient fait erll®@0 les Personnes
D’Abord ont décidé de ne pas se prononcer pouronitre I'aide a mourir. 1l
faut comprendre que certaines Personnes D’Abordegardes peurs et de
grandes inquiétudes face aux abus ou aux dérampgegourrait amener
I'aide a mourir. Leurs expériences de vie n'ont fragours été heureuses et
elles sont conscientes que la société a encorepdgsgés face a la
« déficience intellectuelle » et plus largemengefaax personnes handicapées.

Malgré cette dure réalité, ils ont choisi d’utiliseur droit de parole pour
exprimer leur point de vue sur I'encadrement déegetatique, sur le respect
de leur droit a décider et sur I'accessibilité ptaus a des soins palliatifs de
qualité.
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S’assurer de I'encadrement et des conditions de
I'aide a mourir pour eviter les abus et les
dérapages

Les membres des Mouvements ont pris connaissarsendgens que la loi

prévoit pour encadrer I'aide a mourir. lIs sont onsgirement en accord avec
les conditions et les étapes qui devront étre res@t suivies pour faire une
demande d’aide a mourir. L’encadrement tel quegmtésdans la loi devrait,

s'il est respecté, faire obstacle aux abus et araphges. Mais certaines
guestions demeurent :

Quarrivera-t-il  si  les deux

médecins consultés ne sont ¢ Encadrement de 'aide a mourir :

du méme avis, qui devr Rappel des points soulevés en 2010
- :

trancher * & S'assurer qu'advenant ['adoption

d’une loi sur I'euthanasie et le suicide
assisté, I'encadrement de celle-ci ne
laissera aucune place aux possibilités
d’abus et de dérapage.

Aujourd’hui, tout ce qu'un
médecin signe est chargé a
patients. Alors le formulaire qu
doit remplir la personne poL
faire sa demande, qui devra éi
signé par le médecin, sera-t
gratuit ou chargé au patient?

Avis présenté par la FMPDAQ a la Commission spécialir la
question de Mourir dans la dignité, le 29 septenfi&0

Ce formulaire devra non seulement étre gratuitsmaassi étre disponible en
langage accessible ou facile a lire pour permattaus de bien comprendre le
sens de ce que la personne s’appréte a signer.

Le réle de laCommission sur les soins de weit dépasser celui de la simple
compilation des demandes, des acceptations etefies r Nous croyons que
cette commission doit étre le chien de garde deileElle doit exercer une
surveillance des pratiques et du respect de I'ercaeht décrit dans la loi.
Elle doit pouvoir agir ou imposer des sanctions aostitutions ou aux
médecins qui ne respecteraient pas les regles detidonement ou
n'accorderaient pas toute I'attention nécessaixed@mandes regues.
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S’assurer que les Personnes D’Abord pourront,
elles aussi, faire un choix pour leurs soins de fin
de vie

Les membres de la Fédération sont d’accord avemleditions pour faire une
demande d’aide a mourir. L’obligation que ce saipérsonne elle-méme qui
fait la demande d’aide a mourir répond a un destpagoulevés dans notre
avis de 2010 et il faut que cela demeure aingistilimportant que la personne
puisse choisir qui 'accompagnera et la soutiertias cette démarche trés
délicate.
Faire un choix libre et éclairé :

Rappel des points soulevés en 2010

Pour nos membres adultes,
guestion de [l'aptitude di
consentement aux soins est ti % S’assurer gu’une personne vivant

importante. En vertu du Cod avec une « déficience intellectuelle »
civil, toute personne, y compri aura le pouvoir de prendre une
les personnes qui sont protégé décision libre et éclairée sur ses
par un régime de protectio conditions de fin de vie.

cornme’le Curat\eur publig, € & Sassurer que dans la situation ou
presumee apte a consentir a une  personne  serait  dans
soins. I'impossibilité de prendre une

décision ou de faire connaitre de
facon claire sa décision, cette
décision ne pourra jamais étre prise
par une autre personne, un tuteur,
un parent, etc.

Il faut faire attention quand o
utilise les termes apte et inapte.
arrive souvent que la personi
soit inapte dans certaine
situations de sa vie quotidienn

. R . Avis présenté par la FMPDAQ a la Commission spécgur la
mais tout a fait apte dan question de Mourir dans la dignité, le 29 septengf&0
d’autres situations.

Les personnes vivant avec une « déficience intekdle » comme d’autres
groupes de personnes vulnérables ont besoin detiomsdparticuliéres pour
exercer leurs droits a I'autodétermination.
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Elles ont besoin d’informations simples, rédigéessdun langage clair et
accessible, de capsules vidéo informatives, de d&boms adéquates, etc. II
sera incontournable de produire un formulaire degelpeuvent lire et
comprendre.

Nous nous devons aussi d'insister sur le besoincdimpagnement dans un
processus aussi important que celui-ci.

Les intervenants des CRDITED et les CSSS devrabkatder ce sujet avec
les personnes qu’ils accompagnent dans leur platedrention. Le personnel
soignant devrait recevoir une formation partic@iguour intervenir avec
pertinence aupres des clientéles vulnérables cdesreersonnes D’Abord.

Cela demeure assez difficile pour plusieurs d’abomh sujet aussi délicat
gue la mort, notre réseau de santé aura peut-€&tmrbde se doter de services
spécialisés pour répondre aux besoins d’informadeta population. Il serait
peut-étre intéressant de réfléchir a uriolitique de soutien a
'autodétermination en fin de vigcela serait surement aidant pour beaucoup
de personnes.

S’assurer que les Personnes D’Abord au méme tiiee tqutes les autres
personnes en fin de vie puissent prendre une déadibire et éclairée demeure
en soi un défi important. Nous devons mettre eceplautes les ressources
nécessaires pour assurer que ce droit est respedifil se fait réellement

dans les meilleures conditions possible.
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S’assurer de l'accessibilité a des soins palliatit$e
gualité pour tous et dans toutes les régions du
Québec

La reconnaissance du droit aux soins palliatifssdantexte de la loi est un

élément majeur. Pouvoir recevoir des soins de dirvid & domicile est aussi

une réponse aux besoins de plusieurs personnes.ndas sommes inquiets
de la capacité du réseau de la santé de réponaire @ommande aussi grande
dans un contexte de vieillissement de la populatde pénurie de main-

d’ceuvre et de ressources financieres.

Les investissements de 15 M$ annoncés par la manjgtu de temps avant le
dépbt de la Loi sur les soins de fin de vie, nersgpas suffisants pour assurer
a la grandeur du territoire des soins palliatifgjdalité pour tous.

L’état actuel du réseau de la santé est fragitestens a domiciles sont sous-
développés et le financement n’est pas assureé, jagen par les solutions
présentées dans le Livre blanc du ministre Hébert.

Les hopitaux, les CHSLD, le
maisons de soins palliatif
doivent se préparer a offrir de

soins a domicile y compris de @ S'assurer de |'accessibilité, pour tous

L’accessibilité des soins de fin de vie :
Rappel des points soulevés en 2010

soins de fin de vie a un les groupes de la population et dans
population  vieilissante qu toutes les régions, de soins palliatifs
exercera une pression de pl de qualité.

en plUS grande sur notr Avis présenté par la FMPDAQ a la Commission spécislir la
SyStéme de Santé. question de Mourir dans la dignité, le 29 septen20

Vieillir et mourir a domicile est un souhait pougaaucoup de personnes, mais
pour répondre a la demande il faudra prévoir desorces humaines et
financieres. Les aidants naturels ne pourront patsssupporter le poids de
I'accompagnement dans les soins de fin de vie pasqu’ils ne peuvent le
faire tout au long de la maladie.

FMPDAQ — 3 octobre 2013 6



Conclusion

Les membres de la Fédération des Mouvements PerswAmbord du Québec
reconnaissent le travail important fait par le genmement pour présenter une
Loi sur les soins de fin de vie qui respecte, danges ses nuances, le souhait
de sa population a une fin de vie dans le respeta dersonne.

Plusieurs des demandes, faites par les associatiemsmédecins et les
citoyens, dont la FMPDAQ sur I'encadrement de lmalede d’aide a mourir,
ont été entendues.

Dans le contexte de l'adoption de cette loi, leanimees de la FMPDAQ
veulent s’assurer :

- que la Commission des soins de fin de vie aupolevoir de faire respecter
les étapes et les conditions pour la demande daioh@urir et faire obstacle
aux abus et aux dérapages ;

- que les Personnes D’Abord auront droit a toutddimation, le soutien et
'accompagnement nécessaire pour faire un choise ligt éclairé sur les
derniers instants de leur vie ;

- que toutes les ressources humaines et financénest déployées sur le
territoire du Québec pour offrir des soins palifatile qualité accessibles a
tous.

Chaque fois, que les membres de nos Mouvementdatdale se prendre en
main, de discuter d’'un projet de loi, de faire caitme leurs opinions, ils

déploient des efforts extraordinaires. lls s’inisssgnt avec passion et
détermination et vont jusqu’au bout. C’est aveculeap de fierté qu’ils

présentent a la Commission de la santé et dexssrsociaux le fruit de leurs
réflexions et leurs commentaires.
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