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L’une des situations les plus effrayantes à envisager est d’être malade ou blessé et incapable de communiquer.  Nous ne voulons même pas y penser souvent parce que cela ressemble à un cauchemar. Mais comme les exercices d’alarme et les plans d’urgence, il vaut mieux être préparé à faire face à de telles situations, aussi frustrantes.  On peut s’y préparer et planifier pour y remédier. Dans le cadre de ses travaux sur  la thématique Étique, la Nouvelle équipe de recherche sur les soins en fin de vie et les personnes vulnérables (VP-Net)  a cherché  à dégager d’efficaces mécanismes permettant aux personnes de faire connaître leurs volontés au cas où elles seraient incapables  de les exprimer  elles-mêmes. Nos résultats corroborent la désignation de mandataires en soins de santé, chargés de représenter les personnes incapables de prendre leurs propres décisions en matière de soins. 

QU’EST-CE QU’UN MANDATAIRE?  C’est :
Un mandataire est une personne que vous désignez pour agir à votre place dans le cas où vous deviendrez incapable de prendre vos propres décisions. Comme il n’est pas possible de prévoir toutes les situations, votre mandataire a le pouvoir de prendre des décisions d’ordre médical pour vous en se fondant sur vos directives et sur les entretiens qu’il a eu avec vous
Cette définition est utilisée par Santé Manitoba et se trouve sur son site Web dans la section « Directives en matière de soins de santé » à l’adresse http://www.gov.mb.ca/health/livingwill.fr.html.  Si vous habitez dans une autre province, un autre territoire ou état, vérifiez vos lois car les statuts législatifs sur les mandataires et les directives en matière de soins de santé peuvent changer d’un endroit à l’autre.  Les mandataires sont quelquefois appelés des fondés de pouvoir.

COMMENT FONCTIONNE UN MANDATAIRE?  Cela peut ne pas être agréable, mais pensez à une personne de votre connaissance qui sera capable d’expliquer ce qu’elle croit être vos choix, lorsque vous serez dans l’incapacité de le faire.  Les mandataires doivent être calmes en situation d’urgence et être de fermes et clairs communicateurs.  Ils doivent  être fiables et prêts à assumer la responsabilité d’agir dans votre intérêt véritable.  Ils devront peut-être prendre des décisions dont vous n’aurez jamais discuté.  Ils doivent donc bien saisir et comprendre vos croyances, vos valeurs et vos souhaits.  Souvent, c’est parmi les membres de la famille que sont choisis les mandataires.  Mais le choix vous revient et vous pouvez choisir la personne qui, à votre avis, transmettra le mieux vos décisions d’ordre médical.  Légalement, dans la plupart des provinces, les mandataires en soins de santé doivent être mentalement capables et avoir plus de dix-huit ans.
Il est souvent recommandé de désigner plus d’un mandataire en soins de santé au cas où l’un d’entre eux ne serait pas disponible en cas d’urgence ou pour toute autre situation au cours de laquelle vous serez dans l’incapacité de communiquer.  Si vous optez pour deux mandataires ou plus, vous devez décider comment vous voulez qu’ils coopèrent :
1. L’une des options est de les répertorier par ordre de préférence.  Ainsi les fournisseurs de soins de santé contacteront le premier.  S’il n’est pas disponible ou incapable de prendre la décision requise, dans les délais impartis, les fournisseurs de soins de santé passeront au deuxième inscrit sur votre liste.
2.   Vous pouvez également décider qu’ils travailleront en équipe.  Si vous préférez que vos deux mandataires (ou plus) travaillent ensemble, ils le feront en votre nom.
Assurez-vous toutefois, et c’est très important, que votre (vos) mandataire(s) comprenne vraiment ce qui est attendu de lui/elle et qu’il/elle est prêt à vous représenter, soit parler et agir pour vous.  Il doit essayer de faire les même choix que vous dans une situation analogue et se conformer aux directives que lui vous avez données.  Votre mandataire n’agit que lorsque vous êtes dans l’incapacité de prendre des décisions.
COMMENT CHOISIR UN MANDATAIRE OU DES MANDATAIRES?

Votre choix sera basé sur quatre principes fondamentaux :

1.  Vous n’avez pas besoin d’engager un avocat pour désigner légalement votre mandataire en soins de santé (ou vos mandataires).   Il serait bon néanmoins de communiquer le nom de votre mandataire en soins de santé à  votre avocat et votre médecin et de leur transmettre vos directives en matière de soins de santé.
2.  Assurez-vous d’écrire le(s) nom(s) de votre (vos) mandataire (s) sur vos Directives en matière de soins de santé afin que votre choix soit légalement documenté.  La plupart es gens croient que les fournisseurs se tourneront automatiquement vers les membres de la famille si le patient est dans l’incapacité de communiquer.  C’est souvent le cas mais cela n’est pas juridiquement contraignant dans toutes les provinces.  Si vous avez légalement désigné votre ou vos mandataire(s) en soins de santé, vous avez décidé qui répondra pour vous et votre choix doit être respecté par les fournisseurs de soins de santé.  

3.  Assurez-vous de discuter avec votre mandataire,  ouvertement et en détail,   des  valeurs et  des  croyances  qui affecteront vos décisions en matière de soins de santé. S’il est impossible de prévoir les problèmes de soins de santé auxquels vous risquez d’être confrontés à l’avenir, vous pouvez néanmoins discuter des points que vous jugez cruciaux en ce qui a trait à votre qualité de vie.
4.  Restez en contact avec votre mandataire en soins de santé.  Actualisez tous les renseignements vous concernant.  Cela signifie que chacun de vos mandataires doit avoir la plus récente copie de vos Directives en matière de soins de santé ainsi que le document le(s) désignant comme mandataire(s).  Avisez-le(s) de tout changement de santé susceptible de se répercuter sur les décisions d’ordre médical.

LES POINTS À DISCUTER AVEC VOTRE MANDATAIRE OU VOS MANDATAIRES EN SOINS DE SANTÉ.  Si vous devez rester en contact avec votre mandataire, il/elle doit également rester en contact avec vous. Il(s)  doit (doivent) vous communiquer tout changement de numéro de téléphone, d’adresse ou autre renseignement sur leurs coordonnées, afin que vos Directives en matière de soins de santé soient constamment actualisées.  Discutez de tous détails pertinents sur vos soins de santé, notamment de vos prescriptions et de tout autre traitement  qui vous est actuellement administré.
Expliquez-lui ce que vous souhaitez avoir en matière de soins de santé.  Il doit  suffisamment connaître vos valeurs et vos croyances afin de pouvoir prendre des décisions visant ce qu’il juge être votre intérêt véritable.
Vous déciderez peut-être de lui  donner des instructions spécifiques vis-à-vis de certaines directives.  Si vous recevez des soins routiniers, comme l’utilisation d’un cathéter, d’une sonde d’alimentation ou de massages pour la circulation, expliquez- les à votre mandataire pour qu’il puisse à son tour en parler avec les fournisseurs de soins de santé.
CAS DE PERSONNES N’AYANT  JAMAIS ÉTÉ CAPABLES DE DONNER DE CLAIRES DIRECTIVES EN MATIÈRE DE SOINS DE SANTÉ – Certaines personnes sont légalement représentées par un membre de la famille ou autre personne/groupe désigné parce qu’elles ont été jugées incapables de prendre des décisions sur leur vie.  Les tribunaux peuvent quelquefois décider de les confier au Curateur public.  Selon nos recherches, les besoins et les volontés des personnes ayant des déficiences intellectuelles ou des troubles de développement ne sont jamais comblés.  Ce qui est préoccupant puisque ces personnes sont en danger.  Le rôle de la personne ayant l’autorité morale est de plus en plus questionné car cette autorité morale ne tient pas toujours compte des questions morales sous-tendant  la représentation des personnes incapables de formuler leurs besoins et leurs volontés. 
Des membres de famille, des fournisseurs de services et d’autres personnes aidant celles et ceux qui ne sont pas capables de formuler leurs besoins et décisions d’ordre médical, ont suggéré les points suivants :
1. Quiconque parlant au nom d’autrui doit connaître les besoins de la personne qu’il/elle représente.  Cela inclut les besoins quotidiens de la personne (en d’autres mots, une connaissance personnelle et intime) et  le large éventail des exigences pour y inclure une connaissance systémique des diverses agences (comme les services sociaux, de santé et de logement) impliquées dans la vie du patient. 
2. Même si la personne que vous représentez ne saisit pas la complexité des décisions à prendre, elle peut avoir de claires préférences quant aux mesures à suivre.  Écoutez-là d’abord, instinctivement.  Vous devrez peut-être dégager  les besoins et les volontés à partir de certains gestes, de votre vécu avec cette personne et même de convictions  que vous serez incapable d’expliquer.  La certitude en interprétation est souvent provisoire.

3. Surtout, n’imposez jamais vos valeurs, vos buts et vos objectifs.   Vous devez tout faire pour encourager la personne  que vous représentez à identifier ses besoins et ses désirs.  Si cette personne est dans l’incapacité de prendre des décisions, assurez-vous de prioriser ses intérêts, même s’ils diffèrent de vos convictions personnelles.  N’oubliez pas que vous  vous êtes engagé à représenter cette personne.
4. Pour vous aider à formuler les décisions, établissez une liste de questions et de directives avec l’aide d’aidants qui se sont également engagées à assister  une personne ayant une déficience intellectuelle.  Vous devez intégrer une écoute attentive, bâtir sur le savoir de chaque  personne impliquée et vous engager ensemble dans cette décision.  Les valeurs sous-tendant la décision doivent non seulement être transparentes pour le groupe ou la collectivité 

participant (e) mais traduire également les liens établis par chacun des  membres avec la personne représentée et au nom de laquelle la décision est élaborée. 
