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PréFACe 

Depuis 2007, la Fondation souhaite promouvoir la mise en place du projet 
de soins personnalisé et anticipé à la fois pour tout un chacun, citoyens 
HW�VRLJQDQWV��PDLV�DXVVL��SOXV�VSpFL¿TXHPHQW��SRXU�OD�SRSXODWLRQ�GH�SHU-
VRQQHV�HQ�GLI¿FXOWpV�FRJQLWLYHV��SDUWLFXOLqUHPHQW�j�ULVTXH�GH�QH�SRXYRLU�
faire valoir leurs volontés. 

Les avantages du projet de soins personnalisé et anticipé tant pour la 
personne concernée que pour ses proches ou ses soignants ne sont plus 
j�GpPRQWUHU��/D�PLVH�HQ�°XYUH�FRQFUqWH�VXVFLWH�SRXUWDQW�HQFRUH�GH�
nombreuses questions pratiques et éthiques. 

&H�UDSSRUW�HVW�OH�WURLVLqPH�G¶XQH�VpULH�FRQVDFUpH�DX�SURMHW�GH�VRLQV�SHU-
sonnalisé et anticipé.1 
$SUqV�DYRLU�SXEOLp�XQH�UHFKHUFKH�GH�OLWWpUDWXUH�VXU�O¶$GYDQFH�&DUH�3ODQ-
ning et sa mise en pratique principalement dans les pays anglo-saxons, 
nous avons consulté les différents acteurs de terrain et personnes concer-
nées pour voir la faisabilité en Belgique et faire ressortir les freins et les 
PRWHXUV�SRXU�OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�GLI¿FXOWpV�FRJQLWLYHV��(QVXLWH�
QRXV�DYRQV�YRXOX�HQFRXUDJHU�OD�PLVH�HQ�SUDWLTXH��&H�WURLVLqPH�UDSSRUW�
UHSUHQG�GHV�SLVWHV�GH�UpÀH[LRQ�LVVXHV�G
XQH�UHFKHUFKH�DFWLRQ�PHQpH�
avec 12 projets-pilotes en Belgique (2013-2014) 

La Fondation a demandé au réseau Braises (réseau interuniversitaire 
francophone d’expertise en vieillissement) et LUCAS (Centrum voor zor-
gonderzoek en consultancy, KU Leuven) d’accompagner ces projets et 
de mener une recherche-action visant à formuler des recommandations 
pour la mise en œuvre pratique du PSPA tant au niveau de la relation avec 
la personne qu’au niveau de l’institution ou des pouvoirs publics. 

Ces projets pilotes émanaient d’une grande diversité d’organisations et 
RQW�WRXV�FRQWULEXp�G¶XQH�PDQLqUH�RX�G¶XQH�DXWUH�j�LGHQWL¿HU�GHV�EDOLVHV�
pour la mise en place du projet de soins personnalisé et anticipé que ce 
soit en essayant de briser les tabous, en travaillant sur la communication 
avec la personne ou encore en favorisant le travail pluridisciplinaire et la 
transmission de l’information. 

9RXV�OLUH]�TX¶LO�Q¶\�D�SDV�XQH�ERQQH�PDQLqUH�GH�IDLUH�HW�TX¶LO�DSSDUWLHQW�j�
chaque organisation de développer sa vision: on n’agira pas de la même 
PDQLqUH�DYHF�OD�SHUVRQQH�j�XQ�VWDGH�SUpFRFH�GH�OD�PDODGLH�TXH�ORUVTXH�

 1 Rondia, K., et Raeymaekers, P., Penser plus tôt…à plus tard – Projet de soins 
SHUVRQQDOLVp�HW�DQWLFLSp��5pÀH[LRQV�VXU�VRQ�DSSOLFDWLRQ�HQ�%HOJLTXH�DYHF�XQH�DWWHQWLRQ�
particulière pour le déclin cognitif, Fondation Roi Baudouin, mai 2011.

  Deliens,L., De Gendt,C., D’Haene,I., Meeussen,K.,Van den Block,L. et vander Stichele, 
5���/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��OD�FRQFHUWDWLRQ�HQWUH�OHV�GLVSHQVDWHXUV�GH�VRLQV��
les patients atteints et leurs proches, Fondation Roi Baudouin, mars 2009.
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FHOOH�FL�DSSURFKH�OD�¿Q�GH�VD�YLH��'H�PrPH��OD�PLVH�HQ�SUDWLTXH�GX�SURMHW�GH�VRLQV�VHUD�GLIIpUHQWH�VL�OD�
personne vit à domicile ou en Mr/MrS etc.

Pour promouvoir les résultats de la recherche-action, la Fondation a également publié une brochure 
destinée à sensibiliser les différents intervenants.2

/D�)RQGDWLRQ�UHPHUFLH�OHV�FKHUFKHXUV��OHXU�UpÀH[LRQ�pWKLTXH�HW�HPSUHLQWH�G¶KXPDQLWp�DVVRFLpH�j�OHXU�
rigueur ont permis de faire un travail de pionnier. Nous remercions également les organisations partici-
pantes et les porteurs de projet. Un merci tout particulier aux membres du comité de lecture qui nous ont 
encouragé à faire un pas plus loin dans les recommandations.

1RXV�HVSpURQV�TXH�FH�WUDYDLO�WURXYHUD�pFKR�DXSUqV�GHV�DFWHXUV�GH�WHUUDLQ��G¶DXWUHV�FKHUFKHXUV�HW�DXSUqV�
des pouvoirs publics.

La Fondation roi Baudouin 

 2 Dispa, M.F., Osez le dialogue! Le projet de soins personnalisé et anticipé avec une attention particulière pour la personne atteinte 
d’une maladie de type Alzheimer, Fondation Roi Baudouin, Décembre 2014

Préface

4 L e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin4 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin FoundationL e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin4 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation4 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation4 L e  p R o j e t  d e  s o i n s  p e R s o n n A L i s é  e t  A n t i c i p é  e n  p R At i q u e Fondation roi Baudouin



TABLe DeS MATièreS

Préface ………………………………………………………………………………………………………………… 3

1. introduction …………………………………………………………………………………………………… 7

2. La problématique ACP/PSPA en Belgique …………………………………………………… 11
 2.1. Le concept d’Advance Care Planning et son application dans le cadre 
  des démences ………………………………………………………………………………………… 11
 2.2. Des valeurs d’autonomie et d’autodétermination …………………………………… 12
 2.3. Passer de la théorie à la pratique …………………………………………………………… 13
  2.3.1. Quand anticiper ne va pas de soi ………………………………………………… 13
� � �������([SORUHU�OHV�GLI¿FXOWpV�UHQFRQWUpHV ……………………………………………… 14
   L’ACP: une idée à la fois évidente et dérangeante …………………………… 14

3. Présentation de la recherche-action …………………………………………………………… 17
 3.1. Déroulement et méthodologie ………………………………………………………………… 17
 3.2. Présentation des projets-pilotes ……………………………………………………………… 18

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques ……… 21
 4.1. initiative et déroulement du PSPA ………………………………………………………… 21
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 22
  implications ……………………………………………………………………………………………… 25
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 26
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 26
 4.2. Phase de démence au démarrage du processus …………………………………… 26
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 27
  implications ……………………………………………………………………………………………… 30
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 35
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 35
 4.3. Personnes impliquées dans le processus ………………………………………………… 36
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 36
  implications ……………………………………………………………………………………………… 36
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 39
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 39
 4.4. étendue du PSPA ……………………………………………………………………………………… 40
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 40
  implications ……………………………………………………………………………………………… 40
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 43
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 43
 4.5. Objectif et actualisation …………………………………………………………………………… 44
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 44
  implications ……………………………………………………………………………………………… 46
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 46
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 47
 4.6. relations avec d’autres organisations …………………………………………………… 48
  Points d’attention …………………………………………………………………………………… 48
  implications ……………………………………………………………………………………………… 49
  Conclusion ……………………………………………………………………………………………… 49
  Balises ……………………………………………………………………………………………………… 50

5. Les documents écrits pour soutenir le processus de PSPA ………………………… 51
 5.1. Documents ayant une valeur légale………………………………………………………… 52
  5.1.1 Déclarations anticipées de volonté ……………………………………………… 52
    Déclaration anticipée positive ……………………………………………………… 52
    Déclaration anticipée négative……………………………………………………… 53

5Fondation roi Baudouin R e c h e R c h e - A c t i o n  Av e c  u n e  At t e n t i o n  p A R t i c u L i è R e  p o u R  
L e s  p e R s o n n e s  At t e i n t e s  d ’ u n e  m A L A d i e  d e  t y p e  A L z h e i m e R



    représentant …………………………………………………………………………………………………………………………………………54
� � � � 3HUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH …………………………………………………………………………………………………………………………55
    Code DNr ………………………………………………………………………………………………………………………………………………55
� � ������ 3RLQWV�G
DWWHQWLRQ …………………………………………………………………………………………………………………………………56
� � � � &DSDFLWp�G
H[SULPHU�VD�YRORQWp ……………………………………………………………………………………………………………56
    Formulation ……………………………………………………………………………………………………………………………………………56
    Autonomie? ……………………………………………………………………………………………………………………………………………56
� � � � /H�U{OH�GX�UHSUpVHQWDQW�HW�GH�O
HQWRXUDJH ……………………………………………………………………………………………57
    Continuité versus protection de la vie privée ? ……………………………………………………………………………………57
 5.2. Documents ayant une valeur indicative …………………………………………………………………………………………………………58
  5.2.1 récit de vie, préférences, normes et valeurs ………………………………………………………………………………………58
� � � � 3RLQWV�G
DWWHQWLRQ …………………………………………………………………………………………………………………………………59
  5.2.2 récit de vie + autres volets …………………………………………………………………………………………………………………59
� � � � 3RLQW�G
DWWHQWLRQ ……………………………………………………………………………………………………………………………………59
    Conclusion ……………………………………………………………………………………………………………………………………………60
    Balises ……………………………………………………………………………………………………………………………………………………60

6. Jalons pour la mise en pratique du PSPA ……………………………………………………………………………………………………………61
 6.1. Contexte et vision ……………………………………………………………………………………………………………………………………………61
 6.2. Balises résultant de la recherche-action (rappel) ……………………………………………………………………………………………61
 6.3. Principes transversaux ……………………………………………………………………………………………………………………………………63
 6.4. eléments-clés à propos du PSPA ……………………………………………………………………………………………………………………63

7.  recommandations politiques concernant le PSPA ………………………………………………………………………………………………67

8.  références citées …………………………………………………………………………………………………………………………………………………69

9.  Bibliographie complémentaire ……………………………………………………………………………………………………………………………71

�����5pIpUHQFHV�GH�JXLGHV�SUDWLTXHV�GH�SODQL¿FDWLRQ ………………………………………………………………………………………………75

11.  Législations belges ………………………………………………………………………………………………………………………………………………76

12.  Formulaires disponibles ………………………………………………………………………………………………………………………………………76

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes …………………………………………………………………………………………………77
 A. Projets francophones …………………………………………………………………………………………………………………………………………77
  A1. Grand Hôpital de Charleroi ………………………………………………………………………………………………………………………77
  A2. Mr-MrS La Charmille et St Joseph (CPAS de Gembloux) ………………………………………………………………………78
  A3. Pallium, Plateforme de concertation en soins palliatifs du Brabant wallon ………………………………………………79
  A4. Plateforme Alzheimer de la province du Luxembourg ………………………………………………………………………………80
  A5. Alzheimer Belgique ……………………………………………………………………………………………………………………………………81
  A6. Le Bien Vieillir ……………………………………………………………………………………………………………………………………………82
 B. Projets néerlandophones ……………………………………………………………………………………………………………………………………83
  B1. UZ Gent (Hôpital universitaire de Gand) …………………………………………………………………………………………………83
  B2. Maison de repos et de soins De ruyschaert ……………………………………………………………………………………………84
  B3. Maison de repos et de soins De Wingerd …………………………………………………………………………………………………85
� � %���)pGpUDWLRQ�ÀDPDQGH�GHV�VRLQV�SDOOLDWLIV�HQ�FROODERUDWLRQ�DYHF�OH�&HQWUH�G¶H[SHUWLVH�'pPHQFH ……………86
  B5. SeL Midden West-Vlaanderen ……………………………………………………………………………………………………………………87
  B6. HAZOH (réseau de médecins généraliste, S-e Hageland) ………………………………………………………………………88

6\QWKqVH ……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………89

executive Summary …………………………………………………………………………………………………………………………………………………91

7DEOH�GHV�PDWLqUHV

6 L e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin6 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin FoundationL e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin6 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation6 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation6 L e  p R o j e t  d e  s o i n s  p e R s o n n A L i s é  e t  A n t i c i p é  e n  p R At i q u e Fondation roi Baudouin



1. iNTrODUCTiON 
 

6XLWH�DX[�UpÀH[LRQV�HQWDPpHV�HQ������DX�VXMHW�GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�
des soins en Belgique concernant en particulier les patients atteints de la 
maladie d’Alzheimer (et maladies apparentées) 3, la Fondation roi Baudouin a 
lancé en 2013 un appel à projets-pilotes 4�D¿Q�GH�SURPRXYRLU�OD�PLVH�HQ�SODFH�
de projets de soins personnalisés et anticipés (PSPA). La FrB visait par cet 
appel à améliorer le recueil et la transmission de l’information relative aux 
VRXKDLWV�GHV�SHUVRQQHV�HQ�GLI¿FXOWp cognitive tout au long de leur parcours 
GH�YLH��YRLUH�GH�¿Q�GH�YLH��

Douze projets ont été sélectionnés en Flandre, en Wallonie et à Bruxelles 
couvrant une grande diversité d’institutions et organisations (services hos-
pitaliers, Mr-MrS, plateformes dédiées à la maladie d’Alzheimer, aux soins 
palliatifs, service intégré de soins à domicile, associations de soutien aux 
malades et à leurs proches). Tous devaient s’engager, en développant leur 
propre vision, à mettre sur pied ou renforcer une culture de la communication 
en impliquant la personne atteinte d’une maladie de type Alzheimer et son 
entourage, ainsi qu’à mettre en pratique au sein de son organisation l’élabo-
ration de projets de soins personnalisés pour ces personnes. 

Ce rapport rend compte, à partir de la multiplicité des projets qui ont été 
entrepris et développés dans ces contextes variés (institutionnels, profession-
nels, géographiques,…) des principaux questionnements qui ont été rencon-
WUpV��WDQW�SUDWLTXHV�TX¶pWKLTXHV���DLQVL�TXH�GHV�UHSqUHV�HW�EDOLVHV�TX¶LOV�RQW�
été amenés à formuler, soit individuellement, soit collectivement. Soulignons 
que tous les projets adhéraient à une même visée de soutien à l’autodétermi-

� �� /D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��OD�FRQFHUWDWLRQ�HQWUH�OHV�GLVSHQVDWHXUV�GH�VRLQV��OHV�
patients atteints de la maladie d’Alzheimer et leurs proches, mars 2009; Penser plus tôt… à 
SOXV�WDUG��3URMHW�GH�VRLQV�SHUVRQQDOLVp�HW�DQWLFLSp��5pÀH[LRQV�VXU�VRQ�DSSOLFDWLRQ�HQ�%HOJLTXH��
avec une attention particulière pour le déclin cognitif, Fondation Roi Baudouin, mai 2011.

 4 Cet appel s’adressait à tous les acteurs amenés à intervenir auprès de ces personnes à 
XQ�PRPHQW�RX�O¶DXWUH�GH�OHXU�SDUFRXUV��GH�O¶DYDQW�GLDJQRVWLF�j�OD�¿Q�GH�YLH���FOLQLTXHV�GH�
OD�PpPRLUH��DLGH�HW�VRLQV�j�GRPLFLOH��05�056��FHQWUHV�GH�MRXU��K{SLWDX[�JpULDWULTXHV�GH�
jour, organisations de médecins (généralistes, médecins coordinateurs de MRS, gériatres, 
QHXURORJXHV�«���DVVRFLDWLRQV�GH�SDWLHQWV�HW�GH�IDPLOOHV��VHUYLFHV�KRVSLWDOLHUV��SODWHIRUPHV�
GH�VRLQV�SDOOLDWLIV��IpGpUDWLRQV�GH�VWUXFWXUHV�GH�VRLQV��FHQWUHV�G¶H[SHUWLVH�SRXU�OD�GpPHQFH��
FRPLWpV�G¶pWKLTXH��MXJHV�GH�SDL[�«

³/D�TXHVWLRQ�DXMRXUG¶KXL�Q¶HVW�SOXV�WDQW�GH�VDYRLU�V¶LO�HVW�SHUWLQHQW��DLVp�RX�
réaliste de proposer à une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer de se 
projeter dans l’avenir ou de graver dans le marbre ses souhaits, mais bien de 
FUpHU�HW�G¶LPDJLQHU�OH�SOXV�W{W�SRVVLEOH�OHV�FRQGLWLRQV�SRXU�TXH�FHWWH�YRORQWp�
SXLVVH��PDOJUp�OD�PDODGLH��H[LVWHU�HW�V¶H[SULPHU��VL�EHVRLQ�HQ�GHV�IRUPHV�
multiples.
3DUWLU�GH�FH�SRVWXODW��F¶HVW�DORUV�RXYULU��VDQV�SRXU�DXWDQW�O¶LPSRVHU��DX[�
SHUVRQQHV�PDODGHV�TXL�OH�VRXKDLWHQW�XQ�HVSDFH�GHV�SRVVLEOHV�VRXYHQW�LQVRXS-
oRQQp�SDUFH�TXH�GLVVLPXOp�SDU�FH�GLDJQRVWLF�VDQV�DSSHO�´

F. Palermiti, 2012, p. 349
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nation et de respect de l’autonomie des personnes confrontées à ce type d’atteintes cognitives, qu’elles vivent 
ou non à domicile, qu’elles se situent à un stade précoce ou plus avancé de la maladie, qu’elles soient fort ou 
peu entourées par des proches, etc. 

Notons cependant, et là se situe une des limites méthodologiques de cette recherche-action, qu’à l’issue 
d’une année consacrée au développement de leur projet, les organisations ne disposent pas encore d’un recul 
temporel permettant d’analyser la réception par les personnes malades de la proposition d’initier un projet de 
VRLQV�SHUVRQQDOLVp�HW�DQWLFLSp��363$���QL�OD�PDQLqUH�GRQW�FHX[�FL�VHURQW�HIIHFWLYHPHQW�SULV�HQ�FRQVLGpUDWLRQ�
par les professionnels de la santé et l’entourage. Si ces structures ont élaboré un dispositif propre à recueillir 
les souhaits et volontés des patients, la plupart poursuivent actuellement leurs démarches, que ce soit pour 
DI¿QHU�OH�GLVSRVLWLI�OXL�PrPH��OH�WHVWHU�RX�HQFRUH�OH�IDLUH�FRQQDvWUH�DX�VHLQ�GH�OHXU�LQVWLWXWLRQ��GH�OHXU�UpVHDX��

L’objectif de ce rapport est d’inspirer l’impulsion – ou de consolider – de nouvelles pratiques soignantes: des 
pratiques orientées par le souci de placer autant que possible, malgré les limitations cognitives qui sont les 
leurs, les personnes malades au cœur des décisions qui les concernent. Cela suppose de susciter leur expres-
sion, d’être attentif à ce qu’elles communiquent et de transmettre l’information recueillie aux partenaires du 
UpVHDX�GH�VRLQ�LPSOLTXpV�D¿Q�G¶DVVXUHU�OH�UHVSHFW�GHV�SUpIpUHQFHV�HW�FKRL[�H[SULPpV�

Ce rapport ne cherche cependant pas à servir de mode d’emploi en énonçant des recettes qu’il s’agirait d’appli-
TXHU�RX�UHSURGXLUH�j�OD�OHWWUH��,O�VHUW�SOXW{W�GH�EDVH�GH�UpÀH[LRQ�j�TXL��TXHOOH�TXH�VRLW�VD�SRVLWLRQ�VRFLRSURIHV-
VLRQQHOOH�j�O¶pJDUG�GHV�SHUVRQQHV�YLYDQW�DYHF�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU��FRQVLGqUH�LPSRUWDQW�GH�OHXU�GRQQHU�OD�
parole, d’entendre leur YRL[, de comprendre leur point de vue, ce qui compte pour elles, de cerner le type de 
SHUVRQQH�TX¶HOOHV�VRQW�HW�OD�PDQLqUH�GRQW�HOOHV�FRQoRLYHQW�OD�VXLWH�GH�OHXU�SDUFRXUV�GH�YLH��%UHI��GH�SDUWLFLSHU�j�
la création d’un cadre propice à cette expression, qu’elle débouche ou non sur l’élaboration d’un support écrit, 
qu’un tel document soit formel (ex.: directives anticipées) ou informel (ex.: indications, informations, récit, etc. 
dépourvus de valeur juridique). 

Le lecteur l’aura compris, il ne trouvera pas dans les pages qui suivent “la” bonne voie à suivre, celle qui aurait 
fait ses preuves et serait irréfutable. Au lieu de cela, ce fascicule présente le “résultat”, marqué encore de 
tâtonnements et d’incertitudes inévitables, du cheminement des projets sélectionnés dans la conception de 
projets de soins personnalisés et anticipés réalistes et réalisables à partir de leur propre contexte de pratique. 
Gageons que le travail effectué puisse contribuer à encourager la mise en route de nouveaux projets, la pour-
VXLWH�GHV�UpÀH[LRQV�HW�VXUWRXW�OD�UpDOLVDWLRQ�SDU�DYDQFH�±�VL�ELHQ�V�U�FHOD�FRUUHVSRQG�DX�VRXKDLW�GHV�SHUVRQQHV�
confrontées à une maladie démentielle – de projets de soins individuels, respectueux de la dynamique de la 
continuité de leur vie, de leurs valeurs, de ce à quoi elles tiennent et qu’elles refusent, pour le jour où elles ne 
parviendraient plus à en faire part elles-mêmes, ni à manifester leur volonté à celles et ceux qui prendront soin 
d’elles, qui seront amenés à faire des choix et prendre des décisions à leur place.

Ce rapport est organisé en 7 chapitres. il débute par un bref historique de la problématique de l’Advance Care 
Planning (ACP) en Belgique (terminologie usuelle), en explicitant le concept et les valeurs qu’il est présumé 
SURPRXYRLU��,O�DERUGH�GDQV�OD�IRXOpH�OHV�GLI¿FXOWpV�VRXOHYpHV�SDU�OH�SDVVDJH�GH�OD�WKpRULH�j�OD�SUDWLTXH�VXU�OH�
terrain: dans la société, au sein des milieux de soin et dans le chef des personnes ciblées confrontées à des 
GLI¿FXOWpV�FRJQLWLYHV�DOODQW�LQpYLWDEOHPHQW�SHUWXUEHU�OHXU�WUDMHFWRLUH�ELRJUDSKLTXH��FKDS������,O�VH�SRXUVXLW�SDU�
la présentation détaillée de la recherche-action et des types de projets menés par les diverses organisations 
(chap. 3) pour présenter ensuite les “résultats” dégagés de leur expérience (questionnements pratiques et 
pWKLTXHV�±�FKDS������(Q¿Q��XQ�FKDSLWUH�HVW�FRQVDFUp�DX[�GRFXPHQWV�pFULWV�VXVFHSWLEOHV�GH�IDLUH�SDUWLH�GX�363$�
�FKDS������/H�UDSSRUW�VH�FRQFOXW�SDU�XQH�V\QWKqVH�GHV�MDORQV�SRXU�OD�PLVH�HQ�SUDWLTXH�GX�363$��UDSSHO�GHV�
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balises, principes et éléments-clés auxquels se montrer attentif pour déployer de telles pratiques dans les 
institutions de soin, d’hébergement, ainsi qu’au départ des associations, plateformes et réseaux en contact 
avec les personnes atteintes de démence et leurs proches (chap. 6). Des recommandations politiques, soute-
nues par des experts extérieurs (professeurs d’université, responsables d’associations, médecins) clôturent 
l’ensemble du développement (chap.7).

8QH�ELEOLRJUDSKLH�FRPSOpPHQWDLUH�HVW�pJDOHPHQW�MRLQWH��DLQVL�TXH�GHV�UpIpUHQFHV�GH�JXLGHV�SUDWLTXHV��D¿Q�GH�
soutenir la curiosité de celles et ceux qui souhaiteraient approfondir certains aspects qu’il est impossible de 
développer dans les limites de ce travail. 

(Q�DQQH[H��OH�OHFWHXU�WURXYHUD�OHV�¿FKHV�GH�SUpVHQWDWLRQ�GHV�SURMHWV�SLORWHV�IUDQFRSKRQHV�HW�QpHUODQGRSKRQHV�
ayant pris part à la recherche-action. elles détaillent le processus de mise en œuvre et le bilan propre à chacun 
et indiquent également des messages jugés essentiels à l’adresse d’autres projets potentiels. Les coordonnées 
SHUPHWWHQW�HQ¿Q�j�FHX[�TXL�OH�VRXKDLWHQW�XQH�SULVH�GH�FRQWDFW�SOXV�DLVpH��

"Tu perçois des conversations autour de toi  
sans y prendre part. Tes tentatives pour suivre les échanges tournent court.  

Les mots des autres défilent trop vite ou bien ils s’expriment dans une 
langue que tu ne reconnais pas. Ce qu’ils disent te jette dans le trouble, 

t’inquiète. Tu redoutes qu’une conférence se soit tenue à ton sujet, que des 
décisions aient été prises à ton insu. Tu soupçonnes des complots.  

Tu crains d’être exclu. (…)"

Michèle Vilet, Un lent départ, 2014 
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2. LA 
PrOBLéMATiQUe

ACP/PSPA eN 
BeLGiQUe

2.1.  Le concept d’Advance Care Planning et son 
application dans le cadre des démences

6XLWH�DX[�UpÀH[LRQV�HQWDPpHV�SDU�OD�)RQGDWLRQ�5RL�%DXGRXLQ�VXU�O¶DPpOLRUD-
tion de la qualité de vie des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et 
de leur entourage depuis 20075��LO�V¶HVW�UDSLGHPHQW�DYpUp�TXH��GH�PDQLqUH�
générale, celles-ci étaient peu sollicitées pour donner leur avis, participer aux 
décisions concernant leurs soins et traitements et que même dans ce cas, 
leurs volontés étaient peu prises en considération, en particulier au moment 
GH�OD�¿Q�GH�YLH��FRQVWLWXDQW�DLQVL�XQ�GpQL�GH�OHXU�DXWRQRPLH��YRLUH�GH�OHXU�
personne. Ce constat, loin de se limiter à la Belgique, a conduit la FrB à com-
manditer une étude au Onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde 6 de la 
VUB au sujet du concept d’Advance Care Planning (ACP) et de son application 
GDQV�OH�FDV�GHV�GpPHQFHV��D¿Q�GH�UHPpGLHU�j�FHWWH�VLWXDWLRQ�HW�GH�SURPRX-
voir une “culture de la communication”, en impliquant davantage les per-
sonnes concernées dans les décisions de soins. L’ACP était à ce moment-là vu 
essentiellement comme un “processus continu de concertation entre patient 
HW�GLVSHQVDWHXU�V��GH�VRLQV��HQ�YXH�GH�Gp¿QLU�XQH�RULHQWDWLRQ�FRPPXQH�GHV�
soins et traitements à (ne pas) mettre en œuvre, qui donne la priorité au 
patient (et non à la maladie)” 7.

%LHQ�TX¶LO�IDVVH�O¶REMHW�GH�Gp¿QLWLRQV�GLYHUJHQWHV�8, le concept d’Advance Care 
Planning a été développé aux états-Unis pour donner à tout patient un rôle 
SOXV�FHQWUDO�GDQV�OD�SODQL¿FDWLRQ�GHV�VRLQV�HW�OHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�HQ�¿Q�GH�
vie en préconisant la rédaction de déclarations anticipées 9. Selon les auteurs:
“L’accent résidait surtout sur l’importance de documenter un accord entre le 
médecin et un patient, autrement dit, de rédiger un document sur les souhaits 
du patient, de l’élaborer ensemble et de l’archiver (par exemple dans le dos-
sier du patient). On a ensuite graduellement pris conscience que l’ACP requiert 
une communication optimale entre le médecin, le patient et la famille. Le but 
de cette communication est d’atteindre un consensus entre ces acteurs-clés 
sur une orientation commune des soins ou du traitement en donnant la prio-
rité au patient (et non à la maladie). Que cet objectif commun fasse l’objet 
G¶XQ�GRFXPHQW�RX�QRQ�GHYLHQW�GqV�ORUV�PRLQV�LPSRUWDQW�́ �10

Si elle était à l’origine principalement axée sur la ¿Q�GH�YLH, la notion d’ACP 
D�SURJUHVVLYHPHQW�pYROXp�YHUV�XQH�VLJQL¿FDWLRQ�SOXV�ODUJH�SRXU�FRQFHUQHU�
l’ensemble du trajet de soins des patients. La concertation avec le patient et/

� �� 1RXV�UHQYR\RQV�j�FH�VXMHW�DX[�UDSSRUWV�GH�OD�)5%�GDQV�OD�VpULH�³$SSULYRLVHU�OD�PDODGLH�
G¶$O]KHLPHU��HW�OHV�PDODGLHV�DSSDUHQWpHV�´�GLVSRQLEOHV�VXU�VRQ�VLWH�KWWS���ZZZ�NEV�IUE�EH

� �� *URXSH�GH�UHFKHUFKH�6RLQV�DXWRXU�GH�OD�¿Q�GH�YLH��9ULMH�8QLYHUVLWHLW�%UXVVHO

� �� /D�SODQL¿FDWLRQ«��)5%��PDUV�������S����

� �� /D�SODQL¿FDWLRQ«��)5%��PDUV�������S�����

� �� (Q������DX[�(�8��OH�3DWLHQW�6HOI�'HWHUPLQDWLRQ�$FW�DSSHODLW�j�DPpOLRUHU�OD�SDUWLFLSDWLRQ�GHV�
SDWLHQWV�DX[�GpFLVLRQV�GH�¿Q�GH�YLH�SDU�OH�ELDLV�GH�GLUHFWLYHV�DQWLFLSpHV�D¿Q�GH�SRXYRLU�OLPLWHU�
OHV�VRLQV�PpGLFDX[�LQYDVLIV�j�FH�VWDGH���/DUVRQ�HW�(DWRQ�������FLWpV�SDU�.DKDQD��������

 10� /D�SODQL¿FDWLRQ«��)5%��PDUV�������SS��������
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RX�VHV�SURFKHV�TXDQW�DX[�EXWV�HW�DX[�RULHQWDWLRQV�WKpUDSHXWLTXHV�GpVLUpV�V¶\�HVW�DYpUpH�FHQWUDOH�GqV�OH�GpEXW�
GH�OD�PDODGLH��VWDGH�SUpFRFH��HW�G¶DXWDQW�SOXV�HQFRUH�j�O¶DSSURFKH�GH�OD�¿Q�GH�YLH��DX�FDV�R��OH�SDWLHQW�QH�VHUDLW�
plus à même (capable) de décider lui-même des options à prendre. en outre, la notion de processus s’est éga-
lement avérée primordiale pour désigner l’exigence d’une concertation permanente, seule susceptible de tenir 
compte de l’évolution des souhaits des patients au fur et à mesure de l’évolution de la situation. 

&¶HVW�DLQVL�TXH�OD�)5%�D�pWHQGX�OH�VHQV�WUDGLWLRQQHOOHPHQW�GRQQp�j�O¶$&3��D[p�VXU�OHV�VRLQV�GH�¿Q�GH�YLH��HQ�
particulier les déclarations anticipées) pour y englober le “prendre soin” (care) (quel que soit le lieu de vie) et 
OD�YLH�TXRWLGLHQQH��GH�PDQLqUH�j�PLHX[�UHQGUH�FRPSWH�HW�LQWpJUHU�OHV�SHUVSHFWLYHV�VRXKDLWpHV�GHV�SHUVRQQHV�
vivant avec la maladie d’Alzheimer pour la suite de leur existence (où vivre, comment être aidé, soigné, vivre 
OD�¿Q�GH�VHV�MRXUV"��

il s’agit donc d’une approche individualisée, sur base d’accords anticipés et qui sous-entend un dialogue dans 
la durée (évolution des souhaits dans le temps). Notons que la teneur de ce dialogue sera à géométrie variable 
selon que la portée du “projet de soins” a trait plus largement au care (soins relatifs à la vie quotidienne) ou, 
de façon plus pointue, au cure (soins médicotechniques) ou encore à ces deux aspects complémentaires.11

&HWWH�Gp¿QLWLRQ�D�VHUYL�GH�UpIpUHQWLHO�SRXU�O¶HQVHPEOH�GHV�SDUWHQDLUHV�LPSOLTXpV�GDQV�OD�UHFKHUFKH�DFWLRQ�HW�
est également celle adoptée dans ce rapport. 

2.2. des valeurs d’autonomie et d’autodétermination

)DFH�DX[�pYROXWLRQV�VRFLpWDOHV�HQ�PDWLqUH�GH�VDQWp�HW�GH�PpGHFLQH��DOORQJHPHQW�GH�OD�GXUpH�GH�YLH�GHV�PDODGHV�
chroniques, évolution des attitudes en médecine et des relations médecin-malade, préoccupation pour la 
qualité de vie, participation des usagers aux politiques de santé, législation relative aux droits du patient, 
dont celui de refuser des traitements jugés disproportionnés ou excessifs, etc.), les valeurs d’autonomie et 
d’autodétermination se sont progressivement diffusées pour devenir aujourd’hui les valeurs-phares au sein 
des professions de l’aide et des soins. Comme l’indiquent les auteurs du rapport de 2009, “d’un point de vue 
éthique, la tendance à l’ACP témoigne d’un glissement conceptuel dans les principes du processus décisionnel 
médical. Le principe d’autonomie du patient – ou le droit d’autodétermination dans les décisions médicales – 
gagne du terrain au détriment du paternalisme médical, qui sous-entend que le médecin en tant qu’expert 

 11 Voir Rapport FRB, mai 2011, p. 32.

“Un projet de soins personnalisé et anticipé (PSPA) est un processus par lequel une personne, 
en concertation avec ses proches et ses soignants, formule à l’avance des objectifs et des choix 
relatifs à la manière dont elle souhaite que l’on prenne soin d’elle si elle n’est plus en mesure de 
les exprimer elle-même. 

±�&HOD�SHXW�FRQFHUQHU�OH�OLHX�GH�YLH��OD�GpVLJQDWLRQ�G¶XQH�SHUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH��OHV�YDOHXUV�HW�
SUpIpUHQFHV�SHUVRQQHOOHV��OD�¿Q�GH�YLH�«

±�/¶pODERUDWLRQ�G¶XQ�GRFXPHQW�SHXW�VHUYLU�GH�VXSSRUW�DX[�GpFLVLRQV�SULVHV��PDLV�QH�FRQVWLWXH�SDV�
O¶REMHFWLI�FHQWUDO�GH�OD�GpPDUFKH�´

FRB, mai 2011, p. 8

2. La problématique ACP/PSPA en Belgique
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est considéré comme le mieux à même de prendre les meilleures décisions pour et au nom du patient, et ce 
à partir du principe de bienveillance, autrement dit, du souci de faire ce qui est préférable pour le patient.”12 

2.3. passer de la théorie à la pratique

 2.3.1. quand anticiper ne va pas de soi

L’application de l’ACP dans la pratique ne va cependant pas de soi. Si celle-ci semble prendre tout son sens pour 
OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�WURXEOHV�FRJQLWLIV�D¿Q�GH�PD[LPLVHU�OHV�FKDQFHV�GH�FRQVLGpUHU�OHXUV�SUpIpUHQFHV�HW�
YRORQWpV��HQ�IDLUH�SDUW�WDQW�TXH�OHV�FDSDFLWpV�OH�SHUPHWWHQW���HOOH�SRVH�QpDQPRLQV�GHV�SUREOqPHV�HW�GHV�TXHV-
WLRQV�VSpFL¿TXHV�HQ�UDLVRQ�PrPH�GH�OD�SDUWLFXODULWp�GH�FH�W\SH�GH�PDODGLH�HW�GH�OD�IDoRQ�GRQW�HOOH�HVW�YpFXH��
evolution généralement lente et aléatoire, avec une alternance de phases d’absence et de lucidité, maladie qui 
IDLW�SHXU�HW�HVW�HQFRUH�SHUoXH�FRPPH�WHUUL¿DQWH��PDODGLH�TXL�SHXW�HQWUDvQHU�XQH�DEVHQFH�GH�FRQVFLHQFH�GH�VD�
condition (anosognosie), un refus de se considérer comme malade (déni), une banalisation des symptômes, 
XQ�SURIRQG�GpVDUURL��PDODGLH�TXL�DPqQH�SURJUHVVLYHPHQW�XQH�SHUWH�GHV�IDFXOWpV�LQWHOOHFWXHOOHV��GHV�GLI¿FXOWpV�
cognitives à se situer dans le temps et a fortiori�j�V¶\�SURMHWHU��GHV�GLI¿FXOWpV�GH�FRPPXQLFDWLRQ��XQH�SHUWXU-
EDWLRQ�GHV�UHSqUHV�LGHQWLWDLUHV��UHODWLRQQHOV��VRFLDX[��HWF��3RXU�OHV�SURFKHV��OHV�DLGDQWV�HW�OHV�VRLJQDQWV��LO�Q¶HVW�
GqV�ORUV�SDV�pYLGHQW�GH�VXVFLWHU�DYHF�FHV�SHUVRQQHV�XQ�pFKDQJH�GH�YXHV�TXDQW�DX�IXWXU�VRXKDLWp��QL�GH�OHV�
inciter à ce type de démarche d’anticipation si elles ne manifestent pas spontanément le souhait de le faire. 

en outre, plusieurs études ont montré qu’avoir exprimé ses préférences par un processus ACP ne garantit pas 
qu’elles seront respectées au moment venu, ce constat rendant ainsi la portée des déclarations des patients 
OLPLWpH�HW�XQ�WHO�SURFHVVXV�FDGXF��GLI¿FXOWpV�G¶LQWHUSUpWDWLRQ�GHV�VRXKDLWV�HW�YRORQWpV��YDOHXU�LQGLFDWLYH��advi-
sory) ou juridiquement contraignante, etc.) 13. 

/HV�WUDYDX[�PHQpV�j�FH�MRXU�RQW�VRXOLJQp�OD�QpFHVVLWp�GH�SRXUVXLYUH�OD�UpÀH[LRQ�TXDQW�DX[�PRGDOLWpV�G¶DSSOLFD-
WLRQ�G¶XQH�SODQL¿FDWLRQ�SHUVRQQDOLVpH�HW�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�TXL�SHUPHWWUDLHQW�G¶DWWHLQGUH�OHV�REMHFWLIV�YLVpV�HQ�
conformité avec les valeurs d’autonomie prônées. Comment aborder la question du futur avec des personnes 
fragilisées par la découverte d’un diagnostic de maladie d’Alzheimer (ou de maladie apparentée) ou la perte de 
certaines de leurs capacités ? À quel moment? Comment leur parler de l’évolution probable, comment les invi-
ter à “penser à plus tard”, comment aborder – alors que cet horizon peut être encore lointain – les souhaits de 
¿Q�GH�YLH��FRQVLGpUDQW en outre qu’ils évolueront probablement, que les personnes ne verront plus les choses 
GHPDLQ�FRPPH�DXMRXUG¶KXL"�&RPPHQW�GRQQHU�GX�VHQV�j�XQ�WHO�SURFHVVXV�V¶LO�QH�UHOqYH�SDV�GH�O¶LQLWLDWLYH��GH�
la demande de la personne elle-même? Quelle est sa capacité de jugement? Comment consigner les informa-
tions recueillies? Quelle forme leur donner? Comment s’assurer que les souhaits seront mis à jour et relayés 
aux bonnes personnes au bon moment, etc.?

Ces nombreuses questions ne trouveront pas de réponse absolue dans les pages qui suivent. elles seront 
seulement “approchées” à partir de la mobilisation des projets-pilotes au sujet de cette problématique 
complexe et, par ailleurs, du croisement de regards qu’a permis la réalisation de cette recherche-action. 

 12� /D�SODQL¿FDWLRQ«��)5%��PDUV�������S�����

 13� *�6��)LVFKHU��-�$��7XOVN\��5�0��$UQROG��³$GYDQFH�'LUHFWLYHV�DQG�$GYDQFH�+HDOWK�&DUH�3ODQQLQJ´��LQ��6WHSKHQ�3RVW��HG����(QF\FORSHGLD�
of Bioethics, 3rd. ed., vol. 1, New York: Macmillan, 2004, p. 78. ; R. Andorno, N. Biller-Andorno, S. Brauer, “Advance Health Care 
'LUHFWLYHV��7RZDUGV�D�&RRUGLQDWHG�(XURSHDQ�3ROLF\"´��(XURSHDQ�-RXUQDO�RI�+HDOWK�/DZ������������S������
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Différentes optiques sont parfois apparues et ont été discutées. Cette diversité de points de vue permet aux 
acteurs de la santé et aux équipes de documenter OH�OHXU��D¿Q�GH�GpYHORSSHU�GHV�SUDWLTXHV�SOXV�UHVSHFWXHXVHV�
de la perspective des personnes aidées et prises en soins. 

� �������([SORUHU�OHV�GLI¿FXOWpV�UHQFRQWUpHV

Pour comprendre le faible attrait pour l’anticipation du futur au sein de la population dans son ensemble et 
chez les personnes atteintes de déclin cognitif (de type Alzheimer) en particulier, la FrB a examiné lors de 
focus-groupes menés en 2011 avec des citoyens (âgés de 65 ans et plus) et des soignants 14�OD�PDQLqUH�GRQW�
OHV�SUHPLHUV�³HQYLVDJHQW�O¶RUJDQLVDWLRQ�GH�OD�GHUQLqUH�SDUWLH�GH�OHXU�YLH´�HW�FHOOH�GRQW�OHV�VRLJQDQWV�VRQW�VXV-
ceptibles de tenir compte de ces souhaits. elle s’est focalisée en outre sur leurs opinions à l’égard du concept 
de projet de soins personnalisé et anticipé. il s’agissait de cerner les réticences et résistances, tant du côté des 
citoyens, des aidants proches et professionnels que des médecins et des institutions. 

 L’ACP : une idée à la fois évidente et dérangeante 15

/HV�UpWLFHQFHV�j�HQJDJHU�XQ�GLDORJXH�DX�VXMHW�GH�OD�VXLWH�HW�GH�OD�¿Q�GH�YLH�VRQW�j�UHOLHU�DX[�GLI¿FXOWpV��WDERXV��
d’envisager et d’aborder la mort, le déclin des capacités physiques, intellectuelles, la perte d’autonomie et 
la dépendance à l’égard de ses proches. Si ces questions sont émotionnellement sensibles pour la plupart, 
elles sont d’autant plus délicates en cas de déclin cognitif. en effet, les représentations sociales de la mala-
die d’Alzheimer (et autres démences) sont encore largement catastrophistes et ne facilitent pas un dialogue 
serein.16

3HUVRQQH�Q¶D�GRQF�WHQGDQFH�j�VRXKDLWHU�SDUOHU�GHV�HIIHWV�GH�OD�PDODGLH�HW�GHV�GLVSRVLWLRQV�TX¶HOOH�REOLJHUD�WUqV�
probablement à prendre un jour ou l’autre. Souvent, les malades ne semblent pas conscients de leur état, 
et leurs proches, ainsi que certains soignants, craignent de les blesser, de leur porter atteinte en abordant 

 14 Pour de plus amples développements au sujet de la méthodologie, nous renvoyons le lecteur au rapport publié par la FRB en mai 2011: 
3HQVHU�SOXV�W{W«�j�SOXV�WDUG��3URMHW�GH�VRLQV�SHUVRQQDOLVp�HW�DQWLFLSp��5pÀH[LRQV�VXU�VRQ�DSSOLFDWLRQ�HQ�%HOJLTXH�DYHF�XQH�DWWHQWLRQ�
pour le déclin cognitif, p. 8.

 15 Voir rapport FRB, mai 2011, pp. 13-15.

 16 Nous renvoyons à la directive VZP de la Federatie Palliatieve Zorg: 
KWWS���ZZZ�SDOOLDOLQH�EH�WHPSODWH�DVS"I UOBYURHJWLMGLJHB]RUJSODQQLQJ�KWP  
&HWWH�GLUHFWLYH�SRUWH�DFWXHOOHPHQW�VXU�OHV�SHUVRQQHV�TXL�QH�VRQW�SDV�DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH��/D�YHUVLRQ�DGDSWpH�DX[�SHUVRQQHV�
DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH��HVW�HQ�YRLH�G¶pODERUDWLRQ��XQ�GHV�SURMHWV�SLORWHV��

³9LHLOOLU�QH�VLJQL¿H�SDV�GpPLVVLRQQHU�GH�QRWUH�OLEUH�DUELWUH��2VHU�DERUGHU�RXYHUWHPHQW�FHV�TXHVWLRQV�HVW�XQH�
JDUDQWLH�GH�UHVSHFW�GH�QRWUH�OLEHUWp�SHUVRQQHOOH��GH�QRV�FKRL[�HW�GH�QRWUH�TXDOLWp�GH�YLH�j�YHQLU�´�

FRB, mai 2011, p. 12

³-H�SUpIqUH�QH�SDV�\�SHQVHU��oD�P¶HIIUDLH�WURS��´
Citoyen, FRB, 2011, p. 17
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l’évolution des choses. Sentiments de découragement, de trahison, de culpabilité, de violence se conjuguent 
et conduisent habituellement à repousser, à éviter d’entendre ou d’aborder les aspects liés au déclin cognitif 
considérés comme douloureux.

Par ailleurs, peu d’informations précises circulent au sujet des possibilités d’hébergement, des aides dispo-
QLEOHV��GHV�VRLQV�GH�¿Q�GH�YLH��GHV�GLVSRVLWLRQV�OpJDOHV�WHOOHV�TXH�OHV�GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV��OD�GpVLJQDWLRQ�
G¶XQH�SHUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH�RX�G¶XQ�UHSUpVHQWDQW�OpJDO��,O�Q¶HVW�SDV�QRQ�SOXV�GDQV�OHV�KDELWXGHV��ORUVTX¶RQ�HVW�
en bonne santé, de se soucier anticipativement de toutes ces modalités. 

,O�H[LVWH�pJDOHPHQW�XQH�WHQGDQFH�±�WUqV�OpJLWLPH�SRXU�EHDXFRXS�±�j�IDLUH�FRQ¿DQFH�j�VHV�SURFKHV��j�VHV�
enfants, à son médecin généraliste, et à s’en remettre à eux au cas où “il arriverait quelque chose” et que des 
GpFLVLRQV�HQ�PDWLqUH�G¶DLGH�HW�GH�VRLQV�VHUDLHQW�j�SUHQGUH��3UHQGUH�OD�PDLQ�VXU�OD�PDQLqUH�GRQW�RQ�HQYLVDJH�
O¶DYHQLU�QH�ULVTXH�W�LO�SDV�G¶rWUH�LQWHUSUpWp�FRPPH�XQ�PDQTXH�GH�FRQ¿DQFH�HQ�O¶DXWUH�RX�GH�OD�IUDJLOLVHU"�

(Q�RXWUH��LO�SHXW�V¶DYpUHU�IRUW�GLI¿FLOH�GH�VH�SURQRQFHU�VXU�VHV�VRXKDLWV�G¶DYHQLU�HW�GH�¿Q�GH�YLH�HQ�VH�SURMHWDQW�
dans la situation où l’on ne serait plus capable. N’est-ce pas un effort psychiquement lourd pour le commun 
GHV�PRUWHOV�TXH�GH�SODQL¿HU�VHV�SOXV�YLHX[�MRXUV? Comment savoir ce que l’on souhaitera le temps venu? Com-
ment être certain que nos souhaits n’auront pas changé et qu’il en sera en tenu compte? 

(Q¿Q��j�TXL�FRQ¿HU�GHV�GRFXPHQWV�FRQVLJQDQW�OHV�VRXKDLWV�SRXU�V¶DVVXUHU�TXH�FHX[�FL�VHURQW�G¶XQH�TXHOFRQTXH�
XWLOLWp�OH�WHPSV�YHQX"�&HV�GpPDUFKHV�QH�ULVTXHQW�HOOHV�SDV�GH�VH�SHUGUH�HW�GqV�ORUV�GH�Q¶DYRLU�TXH�SHX�GH�
fondements? 

Dans son étude sur l’opportunité d’un dialogue avec les personnes atteintes de démence au sujet de l’avenir 
et des soins futurs, la FrB a montré que les avis restaient partagés entre ses avantages et ses inconvénients 
présumés, tant du côté des proches que des soignants, d’aucuns l’estimant en outre simplement impossible. 

Par ailleurs, en l’absence d’une initiative d’anticipation prise par la personne elle-même, le doute persiste 
quant au moment opportun ou aux circonstances favorables pour amorcer un tel dialogue. 

³-¶DL�WRXMRXUV�SHQVp�TXH�MH�EOHVVHUDLV�PD�PqUH�HQ�OXL�SDUODQW�GH�VRQ�DYHQLU��TX¶HOOH�SRXUUDLW�FURLUH�TXH�MH�
YHX[�PH�GpEDUUDVVHU�G¶HOOH��0DLV�¿QDOHPHQW��MH�PH�GLV�TXH�FH�VHUDLW�XQH�SUHXYH�G¶DPRXU�GH�PD�SDUW�TXH�
G¶RUJDQLVHU�FH�TXHVWLRQQHPHQW�DYHF�HOOH�«´

Fille d’une malade Alzheimer, FRB, 2011, p. 20

³,O�HVW�WRXMRXUV�GLI¿FLOH�G¶DQWLFLSHU�FH�TXH�SRXUUDLW�rWUH�OD�VLWXDWLRQ�GX�SDWLHQW�HQ�FDV�GH�GpWpULRUDWLRQ�FRJQL-
WLYH��-H�QH�VXLV�MDPDLV�DUULYpH�j�PH�GLUH�TXH�F¶pWDLW�OH�ERQ�PRPHQW�SRXU�OH�IDLUH�GH�SHXU�GH�FUpHU�XQ�VWUHVV�
PDMHXU�FKH]�PD�SDWLHQWH��-H�OXL�H[SOLTXDLV�VD�PDODGLH��MH�UpSRQGDLV�j�WRXWHV�VHV�TXHVWLRQV��PDLV�HQ�UHVSHF-
WDQW�VRQ�U\WKPH�HW�HQ�DWWHQGDQW�OHV�TXHVWLRQV�HVVHQWLHOOHV«�TXL�QH�VRQW�MDPDLV�YHQXHV�´

Un médecin généraliste, FRB, 2011, p. 21
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3. PréSeNTATiON
De LA reCHerCHe-

ACTiON
3.1. déroulement et méthodologie

La recherche-action s’est déroulée de janvier à décembre 2013. Durant cette 
période, les douze organisations sélectionnées ont développé un projet qui 
OHXU�pWDLW�VSpFL¿TXH��PDLV�TXL�YLVDLW�SRXU�FKDFXQH�OD�PLVH�HQ�SODFH�G¶XQ�GLV-
positif à même de favoriser la communication avec les personnes atteintes 
de maladie d’Alzheimer (et maladies apparentées) au sujet de leurs souhaits 
IXWXUV�HQ�PDWLqUH�GH�VRLQV��DX�VHQV�ODUJH���GH�PDQLqUH�j�UHVSHFWHU�OHXU�DXWR-
nomie si elles en arrivaient à ne plus pouvoir faire part de leurs choix et 
préférences.

Ainsi, comme cela sera détaillé au point suivant (présentation des projets-
pilotes), une diversité d’initiatives ont été mises en place. Certaines se sont 
SDUWLFXOLqUHPHQW�D[pHV�VXU�O¶H[SORUDWLRQ�HW�O¶H[SUHVVLRQ�GHV�YDOHXUV�HW�SUpIp-
rences des personnes et/ou de leur entourage (ateliers d’art-thérapie, ateliers 
“philo”, consultations d’écoute et conseil, élaboration à domicile de récits de 
vie, etc.), d’autres sur l’élaboration d’outils de recueil d’informations destinés 
j�GRFXPHQWHU�HW�RULHQWHU�OHV�GpFLVLRQV�IXWXUHV�HQ�PDWLqUH�GH�SULVH�HQ�FKDUJH�
HW�GH�WUDLWHPHQW��GRFXPHQWV�³363$´�j�YROHWV�PXOWLSOHV��GLUHFWLYHV��HWF����HQ¿Q�
d’autres encore, ou de façon conjuguée avec l’un des aspects précédents, sur 
la sensibilisation du public (par le biais de brochures d’information) ou des 
professionnels de la santé (information, formations). 

$SUqV�XQH�DQQpH�GH�GpYHORSSHPHQW�GH�OHXU�SURMHW��WRXWHV�OHV�RUJDQLVDWLRQV�
ont effectué un bilan écrit (rapport) de leur expérience, quel que soit le stade 
d’avancement ou de consolidation auquel elles étaient arrivées, l’idée étant 
FHSHQGDQW�GH�FRQWLQXHU�j�DMXVWHU�HW�DI¿QHU�OHXUV�PpWKRGHV D¿Q�GH�OHV�SHUSp-
tuer ou de poursuivre les étapes de la mise en œuvre (testing d’outils, pas-
sage de séances collectives à un dialogue individualisé, par exemple). 

Pour accompagner les projets, différentes modalités d’encadrement étaient 
prévues 17. D’une part, des rencontres avec l’équipe de chercheurs aux dif-
IpUHQWV�VWDGHV�G¶DYDQFHPHQW�D¿Q�GH�GLVFXWHU�GHV�GLI¿FXOWpV�UHQFRQWUpHV�HW�
des ajustements à envisager. D’autre part, des intervisions 18 réunissant l’en-
VHPEOH�GHV�SURMHWV�D¿Q�GH�IDYRULVHU�O¶pFKDQJH�GH�SRLQWV�GH�YXH��OD�PLVH�HQ�
commun, la confrontation aux autres réalités de terrain (régionales, institu-
tionnelles, etc.). Lors de ces intervisions, des experts (juriste, neurologue, 
sociologue de la santé) ont été invités à intervenir pour apporter leur éclairage 
sur certains aspects importants à prendre en considération quant à la mise en 
place de PSPA: aspects juridiques, communicationnels, relatifs à l’évaluation 
des compétences des personnes, etc.19

 17� /¶DFFRPSDJQHPHQW�GHV�SURMHWV�D�pWp�HIIHFWXp��F{Wp�QpHUODQGRSKRQH��SDU�O¶pTXLSH�GH�/8&$6�
.8�/HXYHQ��$OLQH�6HYHQDQWV�HW�$QMD�'HFOHUFT��HW��GX�F{Wp�IUDQFRSKRQH��SDU�OH�UpVHDX�
%5$,6(6��6\OYLH�&DUERQQHOOH�HW�1DWDOLH�5LJDX[��

 18 Quatre journées d’intervision ont eu lieu à la FRB en mars, juin, octobre 2013 et avril 2014.

 19� +HUPDQ�1\V��&HQWUH�IRU�%LRPHGLFDO�(WKLFV�DQG�/DZ��.8�/HXYHQ��³/HV�DVSHFWV�MXULGLTXHV�OLpV�
DX�363$�HW�OHV�VSpFL¿FLWpV�OLpHV�DX�GpFOLQ�FRJQLWLI´��(ULF�6DOPRQ��QHXURORJXH��8/J��³&RPPHQW�
pYDOXHU�OD�FDSDFLWp�GHV�SHUVRQQHV�"´�HW�&KDQWDO�9DQ�$XGHQKRYH��SV\FKRORJXH��/8&$6�.8�
/HXYHQ��³&RPPHQW�HQWDPHU�HW�PHQHU�XQ�GLDORJXH�DXWRXU�GX�363$�"´�
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Le processus de réalisation de la recherche-action semble avoir largement porté ses fruits en ce sens qu’il 
a permis aux projets-pilotes non seulement de façonner une vision du PSPA en cohérence avec leur organi-
sation, mais aussi d’interroger leurs pratiques et d’en introduire de nouvelles répondant au souci de mieux 
tenir compte du vécu, des souhaits des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et du respect de leur 
autonomie. 

3.2. présentation des projets-pilotes 20

Les projets-pilotes ont été menés par une diversité d’organisations francophones et néerlandophones se 
répartissant comme suit: 

�� 2 structures hospitalières: le Grand Hôpital de Charleroi (GHdC) et l’Hôpital universitaire de Gand 
(UZ Gent) 

�� 3 structures mR-mRs: CPAS de Gembloux (la Charmille et St Joseph), De ruyschaert à Marke et  
De Wingerd à Louvain

�� 2 fédérations et plateformes de soins palliatifs��3DOOLXP�%UDEDQW�ZDOORQ�HW�OD�)pGpUDWLRQ�ÀDPDQGH�
des soins palliatifs

�� 1 service intégré de soins à domicile: SeL Midden West-Vlaanderen
�� 3 plateformes et associations de soutien aux malades d’Alzheimer: la Plateforme Alzheimer 

Luxembourg, Le Bien Vieillir à Namur et Alzheimer Belgique à Bruxelles
�� 1 association de médecins généralistes: HAZOH Tirlemont (HuisArtsenkring Zuid-Oost Hageland)
   21

type 
d’organisation

nom de 
l’organisation

titre du projet-pilote description du projet

Hôpital (1) Grand Hôpital 
de Charleroi 
(équipes de 
gériatrie et 
de géronto-
psychiatrie)

Quand la vie réclame un projet 
HW�TX¶XQ�FDUQHW�SHXW�HQ�rWUH�OH�
UHÀHW

élaboration d’un carnet de vie destiné à dialoguer 
avec les patients atteints de maladie d’Alzheimer 
et recueil de leurs directives (attentes, souhaits).
Accompagnement des personnes dans 
l’établissement d’un programme de soins et 
d’encadrement qu’elles souhaiteraient si elles 
devenaient “dépendantes”.

Hôpital (2) Universitair 
Ziekenhuis Gent

Ontwikkeling en implementa-
tie van een informatiebrochure 
vroegtijdige zorgplanning ter 
bevordering van de dialoog  
tussen patiënten in verschillende 
stadia van dementie, hun naasten 
en professionele zorgverstrekkers
(Élaboration et mise en œuvre 
d'une brochure d'information sur 
OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�
pour favoriser le dialogue entre 
OHV�SDWLHQWV�DX[�GLIIpUHQWV�VWDGHV�
de la maladie d’Alzheimer, leurs 
proches et les soignants profes-
VLRQQHOV�

réalisation de deux brochures adaptées sur la 
SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��XQH�YHUVLRQ�SRXU�
OHV�SDWLHQWV�DWWHLQWV�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU�HW�
une version pour leurs proches.
La réalisation de la brochure permet d’entamer 
HW�GH�IDFLOLWHU�XQ�GLDORJXH�VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�GHV�
soins entre le patient, les membres de la famille 
et les soignants.

 20� 8QH�¿FKH�SOXV�GpWDLOOpH�SDU�RUJDQLVDWLRQ�HVW�DQQH[pH�HQ�¿Q�GH�UDSSRUW��
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type 
d’organisation

nom de 
l’organisation

titre du projet-pilote description du projet

Mr-MrS (1) La Charmille et 
St Joseph (CPAS 
Gembloux)

$WHOLHUV�³3KLOR�GH�YLH´� Organisation d’ateliers de philosophie au sein 
de la maison de repos destinés aux résidents, à 
leurs proches et à l’ensemble des membres du 
personnel.
Travail de sensibilisation préalable à la mise en 
œuvre de PSPA.

Mr-MrS (2) Mr-MrS  
De ruyschaert 
(Marke)

Voor ik het vergeet…
�$YDQW�TXH�MH�Q
RXEOLH«�

utilisation d’une application ipad destinée à 
soutenir la communication avec les résidents 
souffrant de la maladie d’Alzheimer et à structurer 
les entretiens (outil d’aide à la communication).
Les entretiens sont ¿OPpV pour permettre une 
interprétation et une analyse multidisciplinaires et 
en collaboration avec les familles.
Les résidents atteints de la maladie d’Alzheimer 
ont ainsi leur mot à dire et la famille est soutenue 
GDQV�OD�SULVH�GH�GpFLVLRQ�VXU�OD�¿Q�GH�YLH��

Mr-MrS (3) De Wingerd 
(Louvain)

Een stem voor dementie: tot 
op het einde gehoord worden 
is voor iedereen van essentieel 
belang, ook voor de persoon 
PHW�GHPHQWLH��8QH�YRL[�SRXU�
OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU��rWUH�
HQWHQGX�MXVTX
j�OD�¿Q�HVW�
H[WUrPHPHQW�LPSRUWDQW�SRXU�
chacun, y compris pour la 
personne atteinte de la maladie 
G¶$O]KHLPHU�

etablissement de trajets de soins 
personnalisés autour des souhaits, des attentes 
HW�GHV�GpFLVLRQV�HQ�PDWLqUH�GH�363$�GHV�YLVLWHXUV�
du centre de jour:
– mener des entretiens sur le PSPA 
±� FROOHFWHU�HW�FHQWUDOLVHU�O
LQIRUPDWLRQ�
– sensibiliser les différents partenaires de soins 
– concevoir une concertation structurée avec tous 

les acteurs 
±� LQWpJUHU�O
LQIRUPDWLRQ�GDQV�OH�GRVVLHU�GH�VRLQV�

électronique.

Plateforme de 
soins palliatifs 
(1)

Pallium 
(Wavre) 21

PSPA en MRS. Penser et vivre les 
soins personnalisés et anticipés 
au rythme de la personne âgée 
en MRS

recherche-action destinée à construire un outil 
pour permettre d’aider la personne résidant en 
Mr-MrS à:
– formuler ses choix et objectifs (en concertation 
DYHF�VHV�SURFKHV�HW�VHV�VRLJQDQWV��HQ�PDWLqUH�
de soins et de prise en soins à l’approche de sa 
¿Q�GH�YLH

– cerner les perceptions sur la mise en application 
du PSPA en Mr-MrS

– sensibiliser les professionnels et citoyens à la 
pertinence d’un outil

– construire un outil (document pour guider la 
UpÀH[LRQ�HW�OH�GLDORJXH���

Plateforme de 
soins palliatifs 
(2)

Federatie 
Palliatieve Zorg 
Vlaanderen

Tijdig op één lijn. Ontwikkeling 
van een Richtlijn Vroegtijdige 
=RUJSODQQLQJ�VSHFL¿HN�YRRU�
personen met dementie (Une 
harmonisation en temps oppor-
tun. Élaboration d'une directive 
VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�
VRLQV�VSpFL¿TXHPHQW�GHVWLQpH�
DX[�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�
PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�

– élaboration de directives pspA destinées 
VSpFL¿TXHPHQW�DX[�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�
maladie d’Alzheimer:

– être attentif aux besoins de communication 
des patients, de leur entourage et des 
GLVSHQVDWHXUV�G
DLGH�

– formuler des recommandations pour 
généraliser la mise en œuvre

 21 Pallium a mené son projet indépendamment de cette recherche-action et a rejoint les autres projets-pilotes ultérieurement.
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type 
d’organisation

nom de 
l’organisation

titre du projet-pilote description du projet

Service intégré 
de soins à 
domicile

SeL 
Midden West-
Vlanderen

Vroegtijdige zorgplanning, een 
recht voor iedereen – met elke 
KXOSYHUOHQHU�DOV�³ZHJZLM]HU´�
in het proces. Sensibilisatie en 
implementatie van vroegtijdige 
zorgplanning voor personen met 
dementie en andere cognitieve 
stoornissen in Midden West-
9ODDQGHUHQ��/D�SODQL¿FDWLRQ�
anticipée des soins, un droit 
SRXU�WRXV�±�FKDTXH�GLVSHQVDWHXU�
G
DLGH�pWDQW�XQ�³JXLGH´�GDQV�OD�
procédure. Sensibilisation et 
PLVH�HQ�°XYUH�G
XQH�SODQL¿-
cation anticipée des soins pour 
les personnes atteintes de la 
maladie d’Alzheimer et d'autres 
troubles cognitifs dans le centre 
GH�OD�)ODQGUH�RFFLGHQWDOH�

Développement d’une culture du pspA et 
sensibilisation�GH�FKDTXH�GLVSHQVDWHXU�G
DLGH�
– dans toutes les structures de soins (MrS, soins 

à domicile, hôpital) 
±� UHFRQQDvWUH�j�WHPSV�HW�GH�IDoRQ�SUpFRFH�OHV�

besoins en soins + écouter et accompagner 
chaque patient/usager dans ce domaine 

±� GDQV�OH�EXW�G
pWDEOLU�GHV�FRQYHQWLRQV�GH�VRLQV�
claires avant le début des troubles cognitifs.

Plateforme 
Alzheimer

Plateforme 
Alzheimer 
Luxembourg

Mon histoire- mon identité: un 
atout pour une prise en charge 
HI¿FDFH

recueil, écriture et mise en forme de récits de vie 
avec 10 personnes diagnostiquées malades d’A. 
(début de maladie, personnes vivant à domicile), 
amorce d’un PSPA.

Association 
de soutien 
aux malades 
d’Alzheimer (1)

Alzheimer 
Belgique 
(Bruxelles)

Information et accompagnement 
GDQV�XQH�UpÀH[LRQ�HW�XQH�
SODQL¿FDWLRQ�GH�OD�YLH��GHV�VRLQV�
HW�GHV�FRQGLWLRQV�GH�¿Q�GH�YLH��
TXL�FRUUHVSRQGUDLHQW�DX[�YDOHXUV�
GHV�³MHXQHV´�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�
de la maladie d’Alzheimer et de 
leurs familles

Organisation d’ateliers collectifs d’art-thérapie 
destinés à favoriser l’expression des personnes 
YLYDQW�DYHF�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�HW�j�FODUL¿HU�
leurs valeurs et souhaits pour le futur 
±� DFFRPSDJQHPHQW�GH�OD�UpÀH[LRQ
– réalisation de documents personnalisés 

(“carnets de valeurs”)
Personnes “jeunes” (– de 65 ans), vivant à 
domicile).

Association 
de soutien 
aux malades 
d’Alzheimer (2)

Le Bien Vieillir 
(Namur)

C’est MA vie! Centre de 
ressources et d’accompagne-
ment dans la durée pour 
personnes âgées après un 
diagnostic de démence

consultations (écoute, conseil, information) 
destinées aux personnes vivant avec la Maladie 
d’Alzheimer et à leurs proches dans l’optique de 
IDYRULVHU�OD�FRPPXQLFDWLRQ�HW�OD�SODQL¿FDWLRQ�
portant sur l’ensemble du parcours de vie et des 
aspects de la vie quotidienne (aides, soins, etc.)
Accompagnement “au présent”. 

Association 
de médecins 
généralistes

HAZOH
(sud-est 
Hageland - 
Tirlemont)

Vroegtijdige zorgplanning bij de 
patiënt met dementie in Zuid 
Oost Hageland: een patiënt 
centrische, multidisciplinaire en 
centrum overschrijdende bena-
GHULQJ��3ODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�
soins chez le patient atteint de la 
maladie d'Alzheimer dans le sud-
est du Hageland: une approche 
centrée sur le patient, multidis-
ciplinaire et dépassant le centre 
OXL�PrPH�

– uniformisation de l’usage des documents 
pspA

– mise en œuvre systématique de la 
SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�GDQV�OHV�
maisons de repos et de soins 

±� FRQFHSWLRQ�G
XQH�pWXGH�VXU�OD�PLVH�HQ�°XYUH�
G
XQH�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�DX�VHLQ�
GX�JURXSH�VSpFL¿TXH�GHV�QRXYHDX[�UpVLGHQWV�
d’une maison de repos et de soins 

– implémentation d’un module de formation 
j�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�SRXU�OHV�
médecins généralistes
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4. AMOrCer eT
éLABOrer Le PSPA: 
QUeSTiONNeMeNTS 

PrATiQUeS 
eT éTHiQUeS

À partir de la diversité des projets, nous avons dégagé un ensemble de ques-
tions-clés se posant pour toute mise en œuvre visant l’élaboration de PSPA. 
il n’y a pas bonne ou de mauvaise façon de se positionner par rapport à 
ces questions, mais un ensemble de points d’attention et d’enjeux méthodo-
logiques et éthiques à prendre en considération. Des encadrés permettent 
d’entendre la façon dont certains des douze projets se sont positionnés par 
rapport à ces questions. Suite aux discussions qui ont animé les moments 
de travail commun, des balises sont proposées qui tentent de dégager des 
principes d’action.

Les six questions-clés qui vont structurer cette partie sont les suivantes:

1. initiative et déroulement du PSPA 
 – le dispositif envisagé est-il plutôt proactif ou réactif?
2. Phase de démence au démarrage du processus 
 –  à quelle phase les projets décident-ils d’entamer le dialogue au sujet du 

PSPA, en phase plutôt débutante ou avancée?
3. Personnes impliquées dans le processus 
 –  qui est impliqué dans les échanges quant à l’élaboration du PSPA, les 

personnes malades elles-mêmes et/ou leurs proches?
4. étendue du PSPA 
 – sur quelle temporalité porte le PSPA (parcours de vie versus�¿Q�GH�YLH�"�
 –  et sur quels aspects en particulier (vie quotidienne versus soins 

médicaux)?
5. Objectif et actualisation 
 –  l’objectif du projet est-il plutôt focalisé sur la communication ou sur l’en-

registrement de volontés (en vue des décisions futures)?,
 –  le projet prévoit-il la continuité du processus ou envisage-t-il un moment 

unique de discussion?
6. relations avec d’autres organisations 
 –  le projet se limite-t-il à l’institution ou est-il connecté à un réseau de 

soins?

4.1. initiative et déroulement du pspA 

personne projet

8QH�SUHPLqUH�TXHVWLRQ�j�VH�SRVHU�FRQFHUQH� O¶RULJLQH�GH� O¶LQLWLDWLYH��HW�GX�
GpURXOHPHQW��GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��'DQV�TXHOOH�PHVXUH�OD�
demande vient-elle des personnes elles-mêmes, voire de leurs proches, ou la 
SODQL¿FDWLRQ�HVW�HOOH�SURSRVpH��LQGXLWH�SDU�OHV�SURIHVVLRQQHOV�GH�O¶RUJDQLVDWLRQ�
TXL�PqQH�OH�SURMHW"�'DQV�TXHOOH�PHVXUH�OH�SURFHVVXV�GH�363$�HVW�LO�DJHQFp�
par les uns et/ou les autres? Cette question renvoie donc à la part d’initiative 
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(d’autonomie) laissée à la personne dans l’élaboration de son PSPA, tant quant au principe d’anticipation qu’au 
SURFHVVXV�OXL�PrPH��/D�ORJLTXH�GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�YLHQW�HOOH�GHV�SHUVRQQHV�YLYDQW�DYHF�OD�PDODGLH�
d’Alzheimer ou leur est-elle dictée par les professionnels? Dans ce second cas, dans quelle mesure les per-
VRQQHV�\�DGKqUHQW�HOOHV"

 Points d’attention

� Quelle est la part d’autonomie de la personne dans l’initiative et l’élaboration de son PSPA?
�� 'DQV�TXHOOH�PHVXUH�O¶RUJDQLVDWLRQ�HVW�HOOH�UpDFWLYH�RX�SURDFWLYH�GDQV�OH�SURFHVVXV"
�� 6¶DJLW�LO�G¶HQ�SDUOHU�HW�GH�OH�SURSRVHU�j�WRXV�RX�j�TXHOTXHV�XQV"�6XU�EDVH�GH�TXHOV�FULWqUHV"
� Quelle est l’attitude du patient à l’égard de l’anticipation? Est-ce là son souhait, sa volonté?
�� 6L�OHV�SHUVRQQHV�SHXYHQW�VH�VHQWLU�VRXODJpHV�SDU�FH�W\SH�GH�GLVFXVVLRQ��Q¶\�D�W�LO�SDV�DXVVL�XQ�ULVTXH�GH�OHV�

fragiliser?

�� 'DQV�O¶H[SpULHQFH�GHV�SURMHWV��LO�D�pWp�IRUW�UDUH�TXH�GHV�RUJDQLVDWLRQV�VRLHQW�LQWHUSHOOpHV�SDU�GHV�SHUVRQQHV�
atteintes de démence elles-mêmes, désireuses d’exprimer et de (faire) enregistrer leurs volontés pour le 
futur. Le “dialogue” ne s’instaure donc quasi jamais en réponse à une demande personnelle et volontaire. 
Face à cet état de fait, plusieurs organisations estiment préférable d’aborder les choses en “douceur”, de 
PDQLqUH�SDUIRLV�WUqV�LQGLUHFWH��SRXU�DPHQHU�OHV�SHUVRQQHV�j�V¶H[SULPHU�VXU�GHV�TXHVWLRQV�QH�OHV�FRQFHUQDQW�
pas personnellement, ou sur des considérations un peu générales sur l’existence, les valeurs, l’art, la philo-
VRSKLH��F¶HVW�j�GLUH�VXU�GHV�VXMHWV�PRLQV�GLUHFWHPHQW�LPSOLTXDQWV�HW�TXL�Q¶DSSHOOHQW�SDV�j�GHYRLU�V¶LGHQWL¿HU�
j�OD�¿JXUH�G¶XQ�³PDODGH�G¶$O]KHLPHU �́�

�� 3OXVLHXUV�SURMHWV�HVWLPHQW�SDU�DLOOHXUV�SUpIpUDEOH�GH�QH�SDV�DERUGHU�OHV�SHUVSHFWLYHV�IXWXUHV��ORLQWDLQHV��V¶LO�
n’y a pas de question ou de souhait des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer allant spontanément 
dans ce sens. ils craignent en effet qu’aborder frontalement les conséquences prévisibles du déclin cogni-
tif ne fragilise les personnes ou n’exerce une violence jugée inutile et inacceptable. Cette prévention, qui 
SHXW�SDUDvWUH�SDUDGR[DOH�DX�UHJDUG�GX�FRQVHQVXV�JpQpUDO��HVW�SULQFLSDOHPHQW�SRUWpH�SDU�OHV�SURIHVVLRQQHOV�
confrontés aux personnes en phase plus précoce et vivant encore à domicile.

³)DFH�DX�WUDXPDWLVPH�IUpTXHQW�YpFX�SDU�O¶DQQRQFH�G¶XQ�GLDJQRVWLF�GH�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU��RX�PDODGLH�
DSSDUHQWpH���LO�Q¶HVW�SDV�VRXKDLWDEOH�G¶DERUGHU�IURQWDOHPHQW�OH�SURMHW�GH�VRLQV�DQWLFLSp��FH�TXL�DXUDLW�WHQ-
GDQFH�j�³HQIHUPHU´�OHV�SHUVRQQHV�GDQV�OHXU�PDODGLH���PDLV�SOXW{W�G¶DERUGHU�OHV�SHUVSHFWLYHV�SUpVHQWHV�HW�
IXWXUHV�HQ�³GRXFHXU´��HQ�FUpDQW�XQ�HQYLURQQHPHQW�UDVVXUDQW�GHVWLQp�G¶DERUG�j�DWWpQXHU�OH�FKRF�GX�GLDJQRV-
WLF��UpGXLUH�O¶DQ[LpWp�GHV�SHUVRQQHV�HW�OHXU�RIIULU�XQ�HVSDFH�FROOHFWLI�GH�UpSLW��G¶H[SUHVVLRQ��GH�UpÀH[LRQ�HW�GH�
FRPPXQLFDWLRQ�TXL�QH�VRLW�SDV�IRFDOLVp�VXU�OHV�VHXOHV�SHUWHV�GH�FDSDFLWpV�DFWXHOOHV�HW�j�YHQLU�
Dans cette perspective, les ateliers d’art-thérapie ont été conçus davantage comme des “propositions cultu-
UHOOHV´��TXH�GHV�³PRGDOLWpV�GH�SULVH�HQ�FKDUJH´��,O�V¶DJLVVDLW��j�SDUWLU�GH�OHFWXUHV��G¶pFRXWH�PXVLFDOH��G¶DFWL-
YLWpV�GH�FROODJH��SHLQWXUH��pFULWXUH�HW�GH�QDUUDWLRQ��GH�VRUWLHV�FXOWXUHOOHV�pJDOHPHQW��YLVLWHV�G¶H[SRVLWLRQ��
HWF����GH�FUpHU�GHV�FRQGLWLRQV�SURSLFHV�j�IDLUH�pPHUJHU�XQ�TXHVWLRQQHPHQW�DX�VXMHW�GH�OHXUV�DVSLUDWLRQV��GH�
OHXUV�LQTXLpWXGHV��HW�GH�FRQIURQWHU�OH�FDV�pFKpDQW��KRUV�DWHOLHUV��FHV�GHUQLqUHV�DX[�VXSSRUWV�H[LVWDQWV�RX�j�
HQYLVDJHU�´
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�� )DFH�j�GHV�SHUVRQQHV�TXL�UHIXVHUDLHQW�H[SOLFLWHPHQW�GH�UpÀpFKLU�j�FH�TXL�OHXU�DUULYH�HW�DX[�FRQVpTXHQFHV�j�
prévoir à court, moyen et/ou long termes pour se prononcer sur des orientations ou des choix, les projets 
orientés sur l’accompagnement sont d’avis de ne pas brusquer les choses et de considérer cette attitude 
comme une information utile en soi. Dans ce cas, il peut par contre être important de creuser les représen-
WDWLRQV�HW�O¶LPDJH�TXH�OD�SHUVRQQH�D�GH�VD�SDWKRORJLH��D¿Q�GH�SHUPHWWUH�GH�OD�QXDQFHU�HW�PLHX[�O¶LQIRUPHU�
le cas échéant. 

�� 6L�O¶LQLWLDWLYH�QH�YLHQW�TXDVLPHQW�SDV�GHV�SHUVRQQHV�HOOHV�PrPHV��OHV�RUJDQLVDWLRQV�RULHQWpHV�YHUV�O¶DFFRP-
SDJQHPHQW�GHV�PDODGHV�G¶$O]KHLPHU�VRQW�SDU�FRQWUH�UpJXOLqUHPHQW�VROOLFLWpHV�SDU�GHV�SURFKHV��HQ�VLWXDWLRQ�
d’urgence. Dans ce cas, il n’est pas question pour celles-ci d’aborder un dialogue au sujet du PSPA sans 
les avoir au préalable écoutés, conseillés, et avoir tenté de répondre à leurs préoccupations. Le temps de 
l’anticipation sera postposé quand la période de crise sera passée. 

³1RWUH�YLVLRQ�GH�OD�³SODQL¿FDWLRQ´�Q¶HVW�SDV�XQH�YLVLRQ�LQMRQFWLYH�TXL�VRXV�HQWHQGUDLW�TXH�WRXW�OH�PRQGH�GRLW�
DQWLFLSHU��UpÀpFKLU�HW�SUpSDUHU��1RXV�QRXV�DGDSWRQV�GRQF�j�OD�VLWXDWLRQ�SHUVRQQHOOH�GH�FKDTXH�FRQVXOWDQW��j�
VHV�GHPDQGHV��FH�TX¶LO�DSSRUWH�FRPPH�LQIRUPDWLRQ��FH�TX¶LO�VHPEOH�SUrW�j�HQWHQGUH�«�SRXU�GpFLGHU�G¶DERU-
GHU�RX�QRQ�FH�VXMHW��3RXU�FHUWDLQV�FRQVXOWDQWV��FHV�TXHVWLRQV�UHVWHQW�HQ�¿OLJUDQH��3RXU�G¶DXWUHV��OHXU�GpQL�GHV�
GLI¿FXOWpV�HVW�WHO�TX¶LO�QH�ODLVVH�SDV�GH�SODFH�VLPXOWDQpPHQW�j�O¶DQWLFLSDWLRQ��(Q¿Q��FHUWDLQV�SURFKHV�RQW�XQH�
YLVLRQ�VL�UpGXFWULFH�HW�QpJDWLYH�GH�OD�PDODGLH�GH�OHXU�SDUHQW��TXH�QRXV�OHV�IUHLQRQV�SOXW{W�GDQV�OHXU�GpPDUFKH�
G¶DQWLFLSDWLRQ��TXL�V¶LQVFULW�GDQV�XQH�FHUWDLQH�IDWDOLWp�RX�TXL�D�GHV�DVSHFWV�WRWDOLWDLUHV��´�

Le Bien Vieillir

³&RPPHQW�SDUOHU�GH�FKRVHV�TXH�OHV�SHUVRQQHV�QH�VRQW�SDV�SUrWHV�j�HQWHQGUH"�&HUWDLQHV�SHUVRQQHV�UHIXVHQW�
GH�SDUOHU�GH�OHXU�PDODGLH��´�

Alzheimer Belgique

Lors du 4è�FROORTXH�ZDOORQ�GHV�VRLQV�SDOOLDWLIV��OHV�SURSRV�GH�%HUQDUG�+DQVRQ�pFODLUDLHQW�FHWWH�VLWXDWLRQ�R��OH�
SDWLHQW�QH�VRXKDLWH�SDV�SRUWHU�OD�FKDUJH�GHV�GpFLVLRQV��VRLW�SDUFH�TX¶LO�V¶HVWLPH�LQFRPSpWHQW��VRLW�SDUFH�TX¶LO�
ne supporte pas l’angoisse d’une telle décision:

³6L�OD�VLWXDWLRQ�LGpDOH�HVW�FHOOH�R��OH�SDWLHQW�SDUWLFLSH�SOHLQHPHQW�DX[�GpFLVLRQV�TXL�OH�FRQFHUQHQW��LO�IDXW�ODLV-
VHU�DX�PDODGH�OH�GURLW�GH�QH�SDV�YRXORLU�SDUWLFLSHU�j�OD�GpFLVLRQ�TXL�SRUWHUD�VHV�HIIHWV�VXU�OXL�

-H�SHQVH�TXH�OH�SDWLHQW�SHXW��HQ�HIIHW��VH�VHQWLU�GpSDVVp�SDU�VRQ�SUREOqPH�GH�VDQWp�HW�TX
LO�HVW�FRPSUpKHQ-
VLEOH�TX
LO�VRXKDLWH�TXH�OH�PpGHFLQ�SUHQQH�DORUV�OHV�GpFLVLRQV�j�VD�SODFH��3OXVLHXUV�VLWXDWLRQV�SHXYHQW�DPHQHU�
XQ�WHO�UHQRQFHPHQW��VRLW�O
LQFDSDFLWp�SV\FKRORJLTXH�GX�SDWLHQW�j�HQYLVDJHU�O
DYHQLU�GH�O
rWUH�PDODGH�TX
LO�HVW��
SDUWLFXOLqUHPHQW�ORUVTXH�FHFL�O
REOLJHUDLW�j�FRQVLGpUHU�VD�SURSUH�¿Q�HQ�WDQW�TX
rWUH�YLYDQW��VRLW�OD�FRPSOH[LWp�
WHFKQLTXH�WURS�LPSRUWDQWH�GX�SUREOqPH���«�´

B. Hanson, 2014, p. 106
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�� 'DQV�OHV�IDLWV��OHV�RUJDQLVDWLRQV�VRQW�WRXWHV�DPHQpHV�j�LQLWLHU�HOOHV�PrPHV�OD�FRPPXQLFDWLRQ�DX�VXMHW�GHV�
VRXKDLWV��YDOHXUV�HW�SUpIpUHQFHV�GHV�SHUVRQQHV��HW�j�JXLGHU�OH�SURFHVVXV��&HUWDLQHV�YHLOOHQW�SDUWLFXOLqUHPHQW�
cependant à adapter la méthode, les informations et les sujets abordés à leur interlocuteur, en visant à 
ne pas le brusquer par rapport à une projection dans le futur ou à des questions qu’il ne serait pas prêt à 
envisager. 

�� /HV�SURMHWV�TXL�VH�VRQW�LQVFULWV�GDQV�XQH�SHUVSHFWLYH�GH�363$�SOXV�³FODVVLTXH´��YLVDQW�OD�UpGDFWLRQ�GH�GLUHF-
WLYHV��RQW�JpQpUDOHPHQW�SUpYX�XQ�SURFHVVXV�V\VWpPDWLTXH�GH�UpFROWH�G¶LQIRUPDWLRQV�DXSUqV�GHV�SHUVRQQHV�
concernées en concevant des documents (voir la partie qui leur est consacrée, chap. 5). L’idée est de per-
PHWWUH�DLQVL�j�WRXWH�SHUVRQQH�GH�VH�SURQRQFHU�VXU�WRXV�OHV�WKqPHV�TXL�RQW�pWp�MXJpV�SHUWLQHQWV�SDU�OHV�SUR-
fessionnels de la santé (voir 4.4.), sur base de leur expérience des questions qui se posent aux différentes 
étapes de la vie de personnes fragilisées par la maladie. 

“Notre objectif est avant tout l’écoute et les conseils personnalisés au sein d’un dialogue continu. Nous 
GHYRQV�FRQWLQXHOOHPHQW�QRXV�DMXVWHU��HQWUH�OHV�FRQVXOWDQWV�PDLV�pJDOHPHQW�DX�VHLQ�G¶XQ�PrPH�VXLYL��$YHF�
OHV�SURFKHV��OD�TXHVWLRQ�TXL�OHXU�YLHQW�GLUHFWHPHQW�j�O¶HVSULW�HVW�VRXYHQW�OLpH�j�O¶DSUqV��³4XH�YD�W�LO�VH�SDVVHU"�
-¶DL�HQWHQGX�GLUH�TXH�FHOD�DOODLW�GHYHQLU�WHUULEOH��TX¶LO�DOODLW�PrPH�rWUH�DJUHVVLI�j�XQ�PRPHQW«�TXH�IDLUH"´��
1RXV�QH�SRXYRQV�UpSRQGUH�j�FHV�TXHVWLRQV��G¶DERUG�SDUFH�TXH�FKDTXH�PDODGH�SDUFRXUW�VRQ�FKHPLQ�j�VD�
PDQLqUH��DYHF�VHV�UHVVRXUFHV�HW�GLI¿FXOWpV�HW�TX¶LO�Q¶\�D�DXFXQH�YRLH�WRXWH�WUDFpH��(QVXLWH��SDUFH�TXH�QRXV�
GHYRQV�G¶DERUG�UDPHQHU�FH�SURFKH�DX�SUpVHQW��DX�PRPHQW�HQ�FRXUV��H[SOLTXHU�FH�TXL�HVW�HQ�WUDLQ�GH�VH�SDV-
VHU��OXL�IDLUH�SUHQGUH�FRQVFLHQFH�GH�VHV�UHSUpVHQWDWLRQV�QpJDWLYHV�HW�GH�FH�TX¶HOOHV�RFFXOWHQW��'RQF�SDUDGR-
[DOHPHQW��QRXV�IDLVRQV�DORUV�SDVVHU�OD�GHPDQGH�G¶DQWLFLSDWLRQ�DX�VHFRQG�SODQ�´�

Le Bien Vieillir

³(Q�WKpRULH�QRXV�VRXKDLWHULRQV�TXH�OH�SURFHVVXV�363$�VRLW�DX[�PDLQV�GX�SDWLHQW��PDLV�FHOD�HVW�GLI¿FLOHPHQW�
OH�FDV�´
1RXV�YRXGULRQV�TXH�OD�GLVFXVVLRQ�VXU�OHV�GLUHFWLYHV�DQWLFLSpHV�YLHQQH�GX�SDWLHQW��PDLV�OHV�IDLWV�PRQWUHQW�TX¶LO�
V¶DJLW�G¶XQH�SURSRVLWLRQ�GH�UpÀH[LRQ�SDU�O¶pTXLSH�SURMHW�DX�SDWLHQW��7RXMRXUV�HQ�OXL�ODLVVDQW�OD�SRVVLELOLWp�GH�
V¶DUUrWHU��GH�GLVFXWHU��GH�UHSRUWHU�«´�

Grand Hôpital de Charleroi
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 Implications 

implications méthodologiques:

�� 'HUULqUH�OD�TXHVWLRQ�GH�O¶RULJLQH�GH�O¶LQLWLDWLYH�GX�363$��OD�SHUVRQQH�versus le projet) réside une zone de 
tension entre l’approche au “cas par cas”, d'une part, et “l'uniformité”, d'autre part. Chaque être 
KXPDLQ�HVW�VLQJXOLHU��GqV�ORUV��VXU�EDVH�G¶XQH�WHOOH�YLVLRQ��OH�363$�GHYUDLW�rWUH��GDQV�O
LGpDO��XQ�SURFHVVXV�
WRWDOHPHQW�DGDSWp�DX[�EHVRLQV�GX�SDWLHQW�GH�OD�SHUVRQQH��(W�FH��G¶DXWDQW�SOXV�HQFRUH�VL�O
RQ�JDUGH�j�O
HVSULW�
que le respect de son autonomie en est le motif directeur. Cela impliquerait d’être ouvert à la demande de 

“Lors de l'entretien au moment de l’entrée, le patient et sa famille reçoivent une brochure d'information 
SUpVHQWDQW�OD�YLVLRQ�GH�OD�PDLVRQ�GH�UHSRV�HW�GH�VRLQV�FRQFHUQDQW�OHV�VRLQV�LQWpJUDX[��,O�\�HVW�DXVVL�TXHVWLRQ�
GH�O
DVSHFW�UHODWLI�DX[�VRLQV�SDOOLDWLIV�HW�DX[�VRLQV�HQ�¿Q�GH�YLH��PDLV�VDQV�HQWUHU�GDQV�OHV�GpWDLOV��/
HQWUpH�
HQ�PDLVRQ�GH�UHSRV�HW�GH�VRLQV�HVW�GpMj�WRXW�XQ�pYpQHPHQW�HQ�VRL��3DU�FRQVpTXHQW��RQ�SUpYRLW�XQH�SpULRGH�
d'adaptation de 6 semaines. Cela permet de se faire une première idée du résident, et à l'issue de cette 
SpULRGH�VH�WLHQW�XQH�SUHPLqUH�FRQFHUWDWLRQ�LQWHUGLVFLSOLQDLUH�DX�FRXUV�GH�ODTXHOOH�XQH�SHUVRQQH�GH�UpIpUHQFH�
HVW�GpVLJQpH�GDQV�OH�FDGUH�GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��
ÉTAPE 1��&HWWH�SHUVRQQH�GH�UpIpUHQFH��FH�SHXW�rWUH�OH�PpGHFLQ�WUDLWDQW��HQFOHQFKH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFL-
SpH�GHV�VRLQV��OD�SUHPLqUH�pWDSH�GX�SURFHVVXV�GH�363$��&HOD�VLJQL¿H�FRQVWUXLUH�XQH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�RX�
V
DVVXUHU�GH�VRQ�H[LVWHQFH��2Q�LQWHUURJH�OH�SDWLHQW�VXU�VHV�DWWHQWHV�IXWXUHV�GH�PDQLqUH�RXYHUWH��'H�IDoRQ�
LQWHOOLJLEOH��RQ�H[SOLTXH�DX�SDWLHQW��HW�DX�[��PHPEUH�V��GH�OD�IDPLOOH��HQ�TXRL�FRQVLVWH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFL-
SpH�GHV�VRLQV�HW�VRQ�LPSRUWDQFH��HW�RQ�OXL�UHPHW�XQH�EURFKXUH�H[SOLFDWLYH��
/
HQWUHWLHQ�VXLYDQW�HVW�¿[p��FH�TXL�VLJQL¿H�TXH�O
RQ�SDVVH�j�L'ÉTAPE 2.�3HQGDQW�FH�GHX[LqPH�HQWUHWLHQ��OHV�
DWWHQWHV�IXWXUHV�VRQW�H[DPLQpHV�GH�IDoRQ�SOXV�DSSURIRQGLH��/HV�DYLV�j�SURSRV�GH�O
DXWRQRPLH�HW�GH�O
pYROX-
WLRQ�GH�OD�PDODGLH�VRQW�H[DPLQpV��HW�RQ�UHFWL¿H�G
pYHQWXHOV�PDOHQWHQGXV�HQ�GRQQDQW�GHV�LQIRUPDWLRQV�FRP-
SUpKHQVLEOHV�VXU�OH�GLDJQRVWLF�HW�OH�SURQRVWLF��,O�HVW�pYLGHQW�TX
LO�IDXW�DJLU�HQ�FRQFHUWDWLRQ�DYHF�OH�PpGHFLQ�
WUDLWDQW�FRQFHUQp��TXL�SHXW�pYHQWXHOOHPHQW�SDUWLFLSHU�j�FHW�HQWUHWLHQ��'HV�LQIRUPDWLRQV�VXU�OHV�SRVVLELOLWpV�GH�
soins et de traitement sont également fournies. 
Un troisième entretien (ÉTAPE 3��SHUPHW�G
LGHQWL¿HU�OHV�REMHFWLIV�SRXU�OD�GHUQLqUH�SpULRGH�GH�OD�YLH��,O�HVW�
important d'avoir un entretien ouvert sur les perspectives de vie restantes, d'aider à comprendre les options 
PpGLFDOHV��G
H[SOLTXHU�OHV�DYDQWDJHV�HW�OHV�LQFRQYpQLHQWV�G
XQ�FHUWDLQ�QRPEUH�G
LQWHUYHQWLRQV�PpGLFDOHV��2Q�
SUpFLVH�OHV�SRVVLELOLWpV�GH�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�HQ�¿Q�GH�YLH�HW�RQ�H[SOLTXH�FODLUHPHQW�FH�TX
LPSOLTXHQW�GHV�
VRLQV�SDOOLDWLIV�HW�XQH�HXWKDQDVLH��$SUqV�DYRLU�SDVVp�HQ�UHYXH�FHV�GLIIpUHQWV�SRLQWV��RQ�H[DPLQH�FH�TXH�VLJQL-
¿HQW�FRQFUqWHPHQW�OHV�VRLQV�PpGLFDX[�VRXKDLWpV�SRXU�FH�SDWLHQW��
À L'ÉTAPE 4, le médecin traitant, le représentant, et le résident si c'est encore possible, sont invités à une 
GHX[LqPH�FRQFHUWDWLRQ�LQWHUGLVFLSOLQDLUH��'RX]H�VHPDLQHV�VH�VRQW�pFRXOpHV�GHSXLV�OH�GpEXW�GX�SURFHVVXV�
de PSPA. Au cours de cette phase, les directives sont documentées, avec une attention à la désignation du 
UHSUpVHQWDQW��/HV�pYHQWXHOOHV�GpFODUDWLRQV�GH�YRORQWp�VRQW�pYDOXpHV��/H�PpGHFLQ�HVW�LQYLWp�j�YpUL¿HU�OH�FRGH�
UHODWLI�j�OD�OLPLWH�WKpUDSHXWLTXH�HW�j�OH�FRPSOpWHU�VL�QpFHVVDLUH��2Q�HIIHFWXH�HW�RQ�UHPHW�OHV�FRSLHV�QpFHV-
saires de ces documents. 
L'ÉTAPE 5 consiste en une révision et une actualisation des options. Cela peut se faire de façon systéma-
WLTXH��SDU�H[��FKDTXH�DQQpH��RX�j�OD�GHPDQGH�GX�UpVLGHQW�RX�GH�VRQ�UHSUpVHQWDQW��&HSHQGDQW��FHOD�VH�IDLW�OH�
SOXV�VRXYHQW�j�XQ�PRPHQW�FKDUQLqUH��SDU�H[��XQ�FKDQJHPHQW�GH�O
pWDW�GH�VDQWp�GX�UpVLGHQW��´

HAZOH
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OD�SHUVRQQH��VDQV�TXH�OH�SURMHW�QH�SUHQQH�GH�VRQ�FKHI�O
LQLWLDWLYH��&HSHQGDQW��GDQV�OD�SUDWLTXH��FHOD�DERXWLW�
fréquemment à ce que certaines personnes “restent sur la touche”; à ce que l’on s’interroge trop tard. Pour 
cette raison, la plupart des projets plaident pour que des entretiens de PSPA soient organisés de façon 
V\VWpPDWLTXH��SDU�H[HPSOH�GDQV�OHV�[�VHPDLQHV�TXL�VXLYHQW�O
HQWUpH�HQ�05�056��SDU�OH�ELDLV�GX�PpGHFLQ�
WUDLWDQW��SHQGDQW�OD�FRQVXOWDWLRQ«��DX�OLHX�G
DWWHQGUH�TXH�OD�SHUVRQQH�HQ�SUHQQH�O
LQLWLDWLYH��/
LGpH�pWDQW�TXH�
chacun doit avoir le droit et la possibilité de faire part de ses souhaits.

implications éthiques:

�� 6L�O
RQ�DWWHQG�TXH�OD�SHUVRQQH�SUHQQH�G¶HOOH�PrPH�O
LQLWLDWLYH��RQ�FRXUW�OH�ULVTXH�TX
LO�Q
\�DLW�SDV�G
HQWUHWLHQ�
TXDQW�DX�363$�HQ�Gp¿QLWLYH��DORUV�TXH�OD�SHUVRQQH�DXUDLW�SHXW�rWUH�HX�FH�VRXKDLW�QpDQPRLQV��3DU�DLOOHXUV��VL�
O
LQLWLDWLYH�HVW�SULVH�G¶RI¿FH�SDU�OH�SURMHW��OD�SHUVRQQH�HQ�TXHVWLRQ�ULVTXH�GH�OD�UHVVHQWLU�FRPPH�XQH�PHQDFH��
Le PSPA est en effet un droit pour tous, mais certainement pas une obligation. Refuser d'en parler (ou en 
laisser délibérément le soin aux proches) est un choix tout à fait légitime et il doit être clair qu’avec 
ou sans PSPA, la personne sera bien soignée.

 Conclusion

/
pOpPHQW�FOp�FRQVLVWH�GRQF�j�WURXYHU�XQ�ERQ�pTXLOLEUH�HQWUH��G¶XQH�SDUW��OH�U\WKPH�HW�OD�YRORQWp�GH�OD�SHUVRQQH�
même, et, d’autre part, le fait de donner systématiquement aux personnes qui le souhaitent la possibilité 
G¶DERUGHU�OH�363$��2Q�Q¶\�SDUYLHQGUD�TXH�V
LO�UqJQH�XQ�FOLPDW�GH�FRPPXQLFDWLRQ�RXYHUWH�HW�FRQ¿DQWH�HW�VL�O
RQ�
DSSUHQG�j�GpFRXYULU��GHUULqUH�OH�³SDWLHQW �́�RX�OH�³UpVLGHQW �́�O
rWUH�KXPDLQ�VRXV�VHV�GLIIpUHQWHV�IDFHWWHV��,O�V¶DJLW�
GH�VDLVLU�WRXWHV�OHV�RFFDVLRQV�G
HQ�SDUOHU��PDLV�VDQV�EUXVTXHU�OHV�SHUVRQQHV�

 Balises 

3RXU�UpDOLVHU�O¶pTXLOLEUH�HQWUH�OH�FDUDFWqUH�VLQJXOLHU�vs systématique du processus de PSPA, il s’agit de:

> respecter le rythme du patient;
> être attentif aux signaux non verbaux de désarroi face aux questions soulevées;
>�EkWLU�XQH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�HW�DSSUHQGUH�j�PLHX[�FRQQDvWUH�OD�SHUVRQQH�DYDQW�G¶DERUGHU�OHV�TXHVWLRQV�
UHODWLYHV�j�OD�¿Q�GH�YLH�HW�DX[�GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV�

4.2. phase de démence au démarrage du processus

stade précoce stade avancé

Une seconde question clé a trait à la phase de la maladie durant laquelle les projets entreprennent d’amorcer 
un dialogue relatif au PSPA. Le font-ils en tout début de maladie, voire même avant qu’un diagnostic ne soit 
SRVp��RX�SOXV�WDUGLYHPHQW��HQ�SKDVH�SOXV�DYDQFpH��YRLUH�WUqV�DYDQFpH"
Cette dimension interroge donc le moment de la mise en œuvre d’un processus PSPA quant à ce qui est tout 
à la fois possible et souhaitable (aspect pratique et éthique). 
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 Points d’attention

�� <�D�W�LO�XQH�SKDVH�VRXKDLWDEOH��SUpIpUDEOH"�(W�SDU�DLOOHXUV�XQ�PRPHQW��XQ�VWDGH�R��FH�W\SH�GH�GLDORJXH�Q¶HVW�
plus envisageable? 

�� &RPPHQW�DGDSWHU�OH�PRGH�HW�OH�FRQWHQX�GH�OD�FRPPXQLFDWLRQ�j�O¶³pWDW´�GH�OD�SHUVRQQH��j�VHV�³FDSDFLWpV�GH�
FRPSUpKHQVLRQ´"

'H�PDQLqUH�JpQpUDOH��DX�VHLQ�GH�OHXU�SURSUH�RUJDQLVDWLRQ��OHV�SURMHWV�QH�VpOHFWLRQQHQW�SDV�OHV�SHUVRQQHV�DYHF�
lesquelles ils vont amorcer ce dialogue et ont plutôt tendance à vouloir l’entamer le plus tôt possible avec 
O¶HQVHPEOH�GH�OHXU�SDWLHQWqOH�RX�UpVLGHQWV��

Les projets adaptent leur mode de communication aux capacités des personnes, sachant que plus la maladie 
sera avancée, moins il sera aisé d’aborder des questions éloignées du strict quotidien et de se prononcer sur 
des perspectives futures. Selon la façon dont le projet est conçu – portant davantage sur un travail d’accom-
SDJQHPHQW�GHV�GHPDQGHV�VLQJXOLqUHV�RX�V¶LQVFULYDQW�GDQV�XQ�SURFHVVXV�SOXV�VWDQGDUGLVp�GH�UHFXHLO�GH�O¶LQIRU-
PDWLRQ�±�OHV�Gp¿V�OLpV�j�FKDTXH�VWDGH�GX�SURFHVVXV�GpPHQWLHO�VHURQW�SDUWLFXOLHUV�

“Notre projet s’intéresse à l’ensemble des stades de la maladie. C’est au soignant de s’adapter.
/HV�OLHX[�G¶LPSOpPHQWDWLRQ�GX�&DUQHW�GH�9LH��&9��VHURQW�PXOWLSOHV��&HOD�SRXUUD�rWUH�O¶+{SLWDO�GH�MRXU�*pULD-
WULTXH��+-*���OD�&OLQLTXH�GH�OD�PpPRLUH��&0���OD�FRQVXOWDWLRQ�GH�JpULDWULH��O¶XQLWp�G¶KRVSLWDOLVDWLRQ�JpULDWULTXH�
RX�JpURQWR�SV\FKLDWULTXH��
2Q�SRXUUDLW�SHQVHU�TXH�OHV�VWDGHV�OHV�PRLQV�DYDQFpV�VH�WURXYHURQW�HQ�+-*��HQ�FRQVXOWDWLRQ�HW�&0�HW�OHV�
VWDGHV�SOXV�pYROXpV�HQ�KRVSLWDOLVDWLRQ�PDLV�F¶HVW�IDX[��WRXV�OHV�VWDGHV�HW�WRXV�OHV�W\SHV�GH�WURXEOHV�VRQW�UHQ-
FRQWUpV�GDQV�O¶HQVHPEOH�GHV�LQWHUIDFHV�GH�VRLQV�DX[�SHUVRQQHV�kJpHV��
1RXV�SRXUULRQV�DXVVL�LPDJLQHU�SURSRVHU�OH�&9�QRQ�SDV�XQLTXHPHQW�ORUV�G¶XQ�GLDJQRVWLF�GH�GpPHQFH��PDLV�
tout simplement par le fait de l’avancée en âge et donc du vieillissement. 
$�OD�TXHVWLRQ��³/H�&9�SHXW�LO�rWUH�FRPSOpWp�j�XQ�VWDGH�DYDQFp"´��QRXV�UpSRQGRQV�³RXL´��VL�QRXV�DGDSWRQV�
QRV�RXWLOV�GH�FRPPXQLFDWLRQ��F��j�G��OD�SDUROH��HW�HQ�IRQFWLRQ�GX�VWDGH�GH�OD�PDODGLH�HW�GH�OD�SUpVHQFH�GH�
l’entourage. 
,O�HVW�LPSRUWDQW�GH�YpUL¿HU�OD�FRPSUpKHQVLRQ�GX�SDWLHQW�SDU�UDSSRUW�j�O¶XWLOLVDWLRQ�GX�FDUQHW�
Les méthodes et stratégies d’approche seront différentes en fonction de la personne, de son stade de mala-
die, du lieu de vie et du lieu de départ du CV. 
1RXV�WHQRQV�j�FH�TXH�O¶HQVHPEOH�GH�O¶D[H�VRLW�SULV�HQ�FRPSWH��QRXV�QH�YRXORQV�H[FOXUH�DXFXQ�VWDGH��DXFXQH�
préoccupation. 
/D�VWUDWpJLH�G¶LPSOpPHQWDWLRQ�GX�&9�VHUD�DGDSWpH�SRXU�UHQFRQWUHU�DX�PLHX[�OHV�GLIIpUHQWV�VWDGHV�GH�
GpPHQFH�GDQV�OHV�GLIIpUHQWV�PLOLHX[�´�

Grand Hôpital de Charleroi

³'DQV�QRWUH�SURMHW��QRXV�QH�YRXORQV�H[FOXUH�DXFXQH�SKDVH�GH�OD�GpPHQFH��ELHQ�TXH�O
HQWUHWLHQ�VRLW�PRLQV�
pYLGHQW��YRLUH�LPSRVVLEOH��DX[�VWDGHV�SOXV�DYDQFpV�GH�OD�PDODGLH��,O�HVW�LPSRVVLEOH�GH�SUpGLUH�VL�O
HQWUHWLHQ�
VHUD�XQH�UpXVVLWH�RX�XQ�pFKHF��FHOD�YDULH�G
XQH�SHUVRQQH�j�O
DXWUH�HW�FHOD�GpSHQG�GX�PRPHQW���QL�G
DVVRFLHU�
FHWWH�UpXVVLWH�RX�FHW�pFKHF�j�XQH�SKDVH�RX�XQH�IRUPH�GH�GpPHQFH�´

De Ruyschaert
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�� /D�FRQQDLVVDQFH�GX�GLDJQRVWLF�GH�GpPHQFH�HVW�HOOH�XQ�SUpDODEOH�QpFHVVDLUH�j�O¶DPRUFH�G¶XQ�363$"�3RXU�OHV�
projets qui ne sont pas directement liés à une structure de soins, comme les associations d’aide et d’accom-
SDJQHPHQW��FHOD�Q¶DSSDUDvW�SDV�LQGLVSHQVDEOH��GDQV�OD�PHVXUH�R��FH�QH�VRQW�SDV�WDQW�GHV�TXHVWLRQV�GH�VRLQV�
VSpFL¿TXHV�TXL�VRQW�VRXOHYpHV�TXH�GHV�TXHVWLRQV�FRQFHUQDQW�OHV�YDOHXUV�HW�SULRULWpV�SHUVRQQHOOHV��&HUWDLQV�
estiment que disposer d’un diagnostic précis ne change pas leur approche puisque toute personne rencon-
WUDQW�GHV�GLI¿FXOWpV�VXU�OH�SODQ�FRJQLWLI�SHXW�VRXKDLWHU�GLVFXWHU�HW�DQWLFLSHU�OD�VXLWH�GH�VD�YLH��

“Il s’agit de travailler directement avec la personne ou de passer par son proche. Le PSPA n’est pas rendu 
LPSRVVLEOH�SDU�OD�SUpVHQFH�G¶LPSRUWDQWHV�GLI¿FXOWpV�FRJQLWLYHV�´�

Le Bien Vieillir

Par rapport à cette question relative au stade de démence, une publication du Deutscher Ethikrat (Demen-
WLD�DQG�VHOI�GHWHUPLQDWLRQ� insiste sur l’importance de respecter les possibilités graduelles des personnes à 
s’autodéterminer. 

“Approaches based on the preservation of and respect for the self-determination of persons with demen-
tia relate above all to gradations of the possibilities of self-determination and cooperation of the persons 
concerned. Such approaches are also adopted in parts of the legal discussion where there is reference to the 
“partial autonomy being worthy of protection” which has to best possibly be guaranteed in the given cir-
cumstances. 
The gradations extend from:
�� DQ�XQUHVWULFWHG�DELOLW\�IRU�VHOI�GHWHUPLQDWLRQ�WRJHWKHU�ZLWK�IXOO�FDSDELOLW\�WR�GHFLGH�DQG�FRQVHQW�LQ�WKH�

early stage of dementia, 
�� WR�D�OLPLWHG�DELOLW\�IRU�VHOI�GHWHUPLQDWLRQ�LQ�ZKLFK�WKH�FDSDELOLW\�WR�GHFLGH�DQG�FRQVHQW�LV�UHVWULFWHG�WR�
SDUWLFXODU�H[SHULHQWLDO�¿HOGV�RI�DFWLRQ�DQG�ZKHUH�WKHUH�LV�VWLOO�D�FHUWDLQ�SRVVLELOLW\�RI�FRGHWHUPLQDWLRQ�LQ�
decisions outside direct experience, 

�� WR�D�PHUH�SRVVLELOLW\�RI�FRRSHUDWLRQ��UHVWULFWHG�WR�WKH�LPPHGLDWH�H[SHULHQWLDO�VSKHUH��LQ�WKH�ODWH�VWDJH�RI�
the disease. 

The question as to whether the characteristic of being “able to act differently”, which is constitutive for 
self-determination, is also present in the late stage of the disease is decided in the given practical situation. 
This characteristic is not unattainable or excluded at the outset. in this regard it is important for the various 
alternatives to be equally accessible and for the person involved to be able to understand them. in the per-
VRQ¶V�LQFUHDVLQJO\�UHVWULFWHG�XQGHUVWDQGLQJ�RI�WKH�QDWXUH�DQG�VLJQL¿FDQFH�RI�KLV�RU�KHU�SRVVLELOLWLHV�RI�DFWLQJ��
this imposes high demands on those who explain the options to the person with dementia. At the beginning 
of the illness, these may certainly relate to abstract and complex situations, such as the choice of residence, 
but in the course of the illness they increasingly relate to concrete physical and experiential facts, which 
can be decided on a needs-oriented basis, such as choosing between various activities (going for a walk or 
staying at home) or particular environmental conditions (opening the window or keeping it closed). A needs-
oriented decision on a preference between two or more everyday situations may be strongly marked by the 
mere attempt to preserve life function, and yet it can express a preference which the person with dementia 
experiences as something essential to him or her.”

Deutscher ethikrat, 2012, pp. 52-53 
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�� 1H�SDV�FRQQDvWUH�OD�VLWXDWLRQ�PpGLFDOH�GH�TXHOTX¶XQ�SHXW�FHSHQGDQW�V¶DYpUHU�SUREOpPDWLTXH�SRXU�UpSRQGUH�
à des interrogations qui émergeraient dans le cours des échanges, ou plus globalement, aux personnes 
confrontées au chaos de leur existence provoqué par l’intrusion de la maladie (comment les informer vala-
blement en l’absence de connaissance du dossier médical?) Or, c’est souvent ce qui se produit pour les 
organisations qui envisagent de travailler avec des patients en début de processus de démence. Certaines 
s’interrogent alors sur le moment opportun pour démarrer et sur la mesure dans laquelle information et 
acceptation ne seraient pas des conditions nécessaires pour entreprendre d’aborder un tel processus. Cela 
plaide plus que probablement pour un renforcement de la collaboration au sein du réseau de soins entou-
rant le patient. 

�� (Q¿Q��FHUWDLQV�SURMHWV�FRPPH�OHV�³DWHOLHUV�SKLOR´��&3$6�*HPEORX[��TXL�DPRUFHQW�XQLTXHPHQW�GHV�GLVFXV-
sions collectives au sujet de questions existentielles, choisissent volontairement de s’adresser à tous les 
UpVLGHQWV��HW�SDV�DX[�VHXOHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH�D¿Q�G¶HQULFKLU�OHV�pFKDQJHV�HW�GH�QH�SDV�VH�
concentrer sur les seules incapacités et besoins d’aide futurs. 

³,O�HVW�GLI¿FLOH�G¶DERUGHU�O¶DYHQLU�TXDQG�OHV�SHUVRQQHV�Q¶RQW�SDV�HQFRUH�IDLW�FH�FKHPLQ�
/D�QRWLRQ�GH�³SURMHW´�HVW�DVVH]�pORLJQpH�GH�FH�TXH�YLYHQW�OHV�SHUVRQQHV��eYRTXHU�OH�IXWXU��I�W�LO�SURFKH��SHXW�
OHV�PHWWUH�HQ�GLI¿FXOWp��/H�SUpVHQW�HVW�GpMj�VL�EURXLOODUGHX[���«�
/D�SKDVH�G¶DFFHSWDWLRQ�GH�OD�PDODGLH�GRLW�HOOH�rWUH�XQ�SUpUHTXLV�SRXU�FH�W\SH�GH�SURMHW��pODERUDWLRQ�GH�UpFLWV�
GH�YLH�"�/H�363$�HVW�LO�SRVVLEOH�VL�OH�SDWLHQW�Q¶D�SDV�OH�³UHFXO´�HW�OD�VpUpQLWp�VXI¿VDQWH�IDFH�j�VD�PDODGLH"�
-XVTX¶R��DOOHU�GDQV�OH�SURMHW�363$�VDQV�rWUH�DQ[LRJqQH"��«��(Q�HIIHW��OD�GLI¿FXOWp�GH�VH�SURMHWHU�GDQV�OD�
PDODGLH�TXL�LQGXLW�j�ORQJ�WHUPH�GHV�FKDQJHPHQWV�SURIRQGV�IDLW�SHXU��/H�SDWLHQW�Q¶HVW�VRXYHQW�SDV�SUrW�j�
DFFHSWHU�TXH�SOXV�WDUG�LO�DXUD�EHVRLQ�G¶DLGH��&H�FKHPLQHPHQW�HVW�GLI¿FLOH�HW�OD�WHPSRUDOLWp�YDULDEOH�G¶XQ�LQGL-
vidu à l’autre. L’amorce de dialogue se fait pas à pas, dans le respect et au rythme de chacun pour avancer 
DYHF�FH�TXH�O¶RQ�SHXW�RX�YHXW�YRLU�DX�VWDGH�GpEXWDQW�GH�OD�PDODGLH�´

Plateforme Alzheimer Luxembourg

³7RXW�OH�PRQGH�HVW�LQYLWp�DX[�DWHOLHUV��TXHO�TXH�VRLW�VRQ�VWDGH�GH�GpPHQFH�HW�PrPH�V¶LO�Q¶HVW�SDV�DWWHLQW�
SDU�FHOOH�FL��/HV�FULWqUHV�UHTXLV�VRQW�XQH�SRVVLELOLWp�GH�V¶H[SULPHU�YHUEDOHPHQW��PrPH�VL�F¶HVW�DYHF�FHUWDLQHV�
GLI¿FXOWpV��HW�GH�FRPSUHQGUH�XQ�PLQLPXP�OHV�FRQFHSWV�DEVWUDLWV��SDV�OHV�HQIDQWV�HQ�EDV�kJH�RX�OD�SHUVRQQH�
présentant une démence très avancée. 
&H�Q¶HVW�SDV�OH�VWDGH�³PpGLFDO´�GH�OD�GpPHQFH�TXL�HVW�UHWHQX�PDLV�FHV�FULWqUHV�SUpGp¿QLV��TXL�IRQW�O¶REMHW�
G¶XQH�pYDOXDWLRQ�SDU�OD�SHUVRQQH�DFFRPSDJQDQW�OH�SURMHW�SRXU�FKDTXH�SDUWLFLSDWLRQ�LQGLYLGXHOOH��OD�UpIpUHQWH�
GpPHQFH�FKH]�QRXV���
/D�ULFKHVVH�YLHQW�GH�FHWWH�FRQIURQWDWLRQ�SRVVLEOH�HQWUH�³GpPHQWV´�HW�³QRQ�GpPHQWV´�TXL�FDVVH�WRXW�SUpMXJp�
négatif sur la maladie d’Alzheimer ou toute maladie apparentée. Il est alors possible de percevoir la per-
VRQQH�GpPHQWH�QRQ�SOXV�HQ�WHUPHV�GH�³SHUWHV´�PDLV�ELHQ�HQ�WHUPHV�GH�³FDSDFLWpV´�´

CPAS Gembloux, MR-MRS La Charmille et St Joseph
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 Implications

/H�VWDGH�GH�GpPHQFH�D�GHV�LPSOLFDWLRQV�LPSRUWDQWHV��(OOHV�VRQW�G
DERUG�HW�DYDQW�WRXW�GH�QDWXUH�méthodologique: 

�� /H�mode de communication�HVW�OLp�j�O
pWDW�FRJQLWLI�GX�SDWLHQW�UpVLGHQW��¬�XQ�VWDGH�SUpFRFH��FHOXL�FL�SHXW�
VRXYHQW�IRUPXOHU�VDQV�GLI¿FXOWp�VHV�SUpIpUHQFHV�SHUVRQQHOOHV��WDQW�DX�QLYHDX�PpGLFDO�TX
DX�QLYHDX�GX�TXR-
WLGLHQ��&HOD�GHYLHQW�SOXV�GLI¿FLOH�j�PHVXUH�TXH�OD�PDODGLH�SURJUHVVH�HW�FH��j�WURLV�pJDUGV��

� ���G
DXWUHV�PRGHV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�GHYURQW�rWUH�XWLOLVpV�SRXU�V¶DGUHVVHU�j�OD�SHUVRQQH�VH�WURXYDQW�j�XQ�
stade plus avancé de la maladie;

 2° le contenu des entretiens évoluera de plus en plus vers le vécu “ici et maintenant”;
 3° le type de professionnel avec lequel la communication se déroulera dépendra aussi du stade de démence 

ainsi que du lieu de vie de la personne (selon qu’elle vive encore chez elle ou plutôt en Mr-MrS). 

�� /HV�problèmes cognitifs�FRPSOH[L¿HQW�SDVVDEOHPHQW�O¶DPRUFH�HW�OH�GpURXOHPHQW�GHV�LQWHUDFWLRQV�YLVDQW�
j�H[SORUHU�OD�PDQLqUH�GRQW�OHV�SHUVRQQHV�VH�Gp¿QLVVHQW��VH�VLWXHQW�GDQV�OHXU�WUDMHFWRLUH�HW�VRXKDLWHQW�OD�
poursuivre. D’un entretien à l’autre, les patients peuvent avoir oublié de quoi il s’agissait – le dialogue dans 
lequel ils étaient impliqués – et cela nécessite alors de réexpliquer les choses et réengager celui-ci avant 
GH�SRXYRLU�SRXUVXLYUH��PrPH�HQ�³VWDGH�SUpFRFH´�GH�OD�PDODGLH���'LI¿FXOWpV�GH�VXLYUH�OH�¿O��OHQWHXU��PDQTXH�
de clarté, de cohérence, oubli de l’objet de l’interaction, de l’identité du professionnel peuvent constituer 
autant d’entraves au processus de communication requis par la mise en œuvre d’un projet personnalisé. 

 Comme de telles “conversations” sont rarement aisées à mener, il est important de les entamer à un 
moment où la personne y est disposée. il sera par ailleurs éventuellement souhaitable de s’y prendre autre-
PHQW��HQ�SRVDQW�GHV�TXHVWLRQV�SOXV�FRQFUqWHV�HW�D[pHV�VXU�OH�SUpVHQW�SOXW{W�TXH�GH�OXL�GHPDQGHU�GH�FLUFXOHU�
dans le temps et se positionner par rapport à des questions qui n’ont pas (forcément) de réalité pour elle. 

³$YHF�QRWUH�SURMHW��QRXV�FKHUFKRQV�j�FUpHU�XQ�LQVWUXPHQW�SUDWLTXH�TXL�QRXV�SHUPHWWUD�GH�PHQHU�GHV�HQWUH-
tiens PSPA avec des personnes atteintes de démence. Nous visons également les patients se trouvant à un 
stade plus avancé de la maladie. L'entretien se fait à l'aide d'un iPad et selon les différents thèmes propres 
DX�363$��SUpIpUHQFHV�WDQW�PpGLFDOHV�TXH�TXRWLGLHQQHV���SUpVHQWpV�YLVXHOOHPHQW�j�O¶DLGH�GX�SURJUDPPH�³JR�
WDON�QRZ´��

1RXV�¿OPRQV�O
HQWUHWLHQ�SRXU�O
DQDO\VHU�HQVXLWH�HW�WUDQVPHWWUH�OH�PHVVDJH�OH�SOXV�FRPSOHW�SRVVLEOH�j�OD�
IDPLOOH��HW�OH�PRLQV�VXMHW�j�LQWHUSUpWDWLRQ�SRVVLEOH���D¿Q�GH�VRXWHQLU�VHV�GpFLVLRQV�pYHQWXHOOHV�HQ�PDWLqUH�GH�
PSPA. La personne atteinte de démence est ainsi entendue dans son récit et son avis est écouté. La famille 
trouve un soutien dans les propos de la personne atteinte de démence et l'instrument permet tout à la fois à 
O¶LQWHUYLHZHXU�HW�DX�SDWLHQW�LQWHUURJp�G
DERUGHU�FH�WKqPH�GH�IDoRQ�DFFHVVLEOH�HW�QRQ�PHQDoDQWH�´�

De Ruyschaert
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22� �&HW�DUWLFOH�QRXV�D�pWp�DLPDEOHPHQW�FRPPXQLTXp�SDU�(ULF�6DOPRQ��3OXVLHXUV�UpIpUHQFHV�GH�FHW�DXWHXU�VH�WURXYHQW�GDQV�OD�ELEOLRJUDSKLH�
jointe.

'HV�DUWLFOHV�VFLHQWL¿TXHV�RX�GHV�JXLGHV�SUDWLTXHV�j�O¶LQWHQWLRQ�GHV�SURIHVVLRQQHOV�HW�GHV�SURFKHV�GLVSHQVHQW�
GHV�FRQVHLOV�HQ�PDWLqUH�GH�FRPPXQLFDWLRQ�DYHF�OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH��7K��5RXVVHDX������� 22 
énonce, par exemple, certains des principes utilisés dans des thérapies cognitivo-comportementales: 

±� SURSRVHU�DX�PDODGH�GHV�VLWXDWLRQV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�GHV�WKqPHV�GH�GLVFXVVLRQ�R��LO�VHUD�OH�SOXV�j�
l’aise;

±� IDLUH�HQ�VRUWH�TX¶LO�SXLVVH�XWLOLVHU�OH�ODQJDJH�TX¶LO�PDvWULVH�HQFRUH�
– faire en sorte qu’il puisse s’appuyer sur le discours de son interlocuteur pour construire le sien;
– utiliser des procédés facilitateurs;
– favoriser la communication sous toutes ses formes;
– ne pas tenter à tout prix de ramener le patient là où l’on est mais essayer éventuellement de le rejoindre 

là où il se trouve.
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Le stade de démence auquel entreprendre le processus a aussi des implications éthiques: 

Le plus souvent, les personnes qui se situent à un stade précoce de la démence ne voient pas (encore) l'utilité 
d'un pspA��¬�FHOD�V
DMRXWH�OH�IDLW�TX
XQ�GHV�V\PSW{PHV�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU�HVW�SUpFLVpPHQW�TXH�O
RQ�
Q
D�SDV�FRQVFLHQFH�GH�VD�PDODGLH��'
R��OH�ULVTXH�GH�³EUXVTXHU´�FHV�SDWLHQWV�HQ�HQWDPDQW�XQ�HQWUHWLHQ�j�FH�

 23� 3RXU�OH�GpWDLO�GH�FHV�SRLQWV��QRXV�UHQYR\RQV�OH�OHFWHXU�j�FHWWH�SXEOLFDWLRQ�GHVWLQpH�DX[�SUDWLFLHQV�GX�GURLW�� 
3UDWLFLHQV�GX�GURLW�HW�SHUVRQQHV�kJpHV�HQ�GLI¿FXOWp�FRJQLWLYH���3RXU�GHV�LQWHUDFWLRQV�UpXVVLHV��;DYLHU�6HURQ��)RQGDWLRQ�5RL�%DXGRXLQ��
Septembre 2011. 

Une publication de la Fondation roi Baudouin (X. Seron, septembre 2011) énonce également des conseils 
TXDQW�j�OD�PDQLqUH�GH�PHQHU�XQ�HQWUHWLHQ�DYHF�GHV�SHUVRQQHV�kJpHV�HQ�GLI¿FXOWpV�FRJQLWLYHV�23:
– préparer l’entretien; 
– assurer un cadre de communication favorable (confort, tonalité de la voix, placement en vis-à-vis, évite-

ment d’une position hiérarchique et infantilisante, etc.);
– adapter le rythme de la communication (expression lente et distincte, phrases courtes composées de 

mots simples, laisser le temps de comprendre les informations et de répondre);
– mettre la personne à l’aise, ne pas la mettre sous pression;
– expliciter l’objet de la conversation;
– favoriser tous les types de communication (mimiques, regards, attitudes, gestes illustrant la pensée,…);
– illustrer si possible les choses dont on parle (support d’images);
– utiliser l’écrit si le verbal est plus compliqué;
±� DLGHU�OD�SHUVRQQH�j�V¶H[SULPHU��PDLV�VDQV�H[FqV��
– préférer les questions fermées (oui/non) par rapport aux questions ouvertes;
– proposer des questions à choix multiple;
– s’assurer de la compréhension de vos propos;
±� HQ�FDV�GH�GLI¿FXOWp��UHIRUPXOHU�OHV�LGpHV�G¶XQH�DXWUH�PDQLqUH�
– rester serein, ne pas manifester d’impatience. 

3RXU�IDLUH�IDFH�DX[�SUREOqPHV�GH�PpPRLUH�TXL�SHXYHQW�VH�SRVHU�HQ�FRXUV�G¶HQWUHWLHQ��LO�V¶DJLW�GH�YHLOOHU�j�
– présenter une seule information à la fois, et éviter les informations inutiles;
– écrire éventuellement sur un papier les points essentiels de la discussion;
– ne pas hésiter à répéter ou reformuler les questions;
– récapituler les points importants;
– s’assurer que la personne sache bien si elle parle d’une situation présente, passée ou future;
±� HQ�¿Q�G¶HQWUHWLHQ��SDVVHU�HQ�UHYXH�OHV�GLIIpUHQWV�SRLQWV�UHOHYpV�DYHF�OD�SHUVRQQH�D¿Q�GH�V¶DVVXUHU�TX¶HOOH�

les a bien compris, qu’elle est d’accord avec les décisions prises et est consciente de leurs conséquences. 

3RXU�OLPLWHU�OHV�SUREOqPHV�G¶DWWHQWLRQ��LO�SHXW�rWUH�XWLOH�GH�
– limiter la durée de l’entretien (être attentif aux signes de fatigue);
– faire des pause;
– prévoir plusieurs entretiens à des moments différents;
– limiter le nombre d’intervenants;
– soutenir l’attention de la personne, …

FrB, X. Seron, septembre 2011, pp. 17-22
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sujet. Les personnes se situant à un stade plus avancé risquent quant à elles d'être écartées de la possibi-
OLWp�G¶HQWUHSUHQGUH�XQ�WHO�SURFHVVXV��%LHQ�TX
HOOHV�VHPEOHQW�rWUH�HQFRUH�ORQJWHPSV�FDSDEOHV�GH�FRPPXQLTXHU�
leurs préférences au cours d’entretiens, rédiger des documents est plus problématique. en effet, elles doivent 
HQFRUH�rWUH�j�PrPH�G
H[SULPHU�OHXU�YRORQWp�SRXU�UHPSOLU�GHV�GRFXPHQWV�IRUPHOV�HW�MXULGLTXHPHQW�FRQWUDL-
JQDQWV��YRLU�pJDOHPHQW�OH�FKDSLWUH���VXU�OHV�GLIIpUHQWV�W\SHV�GH�GRFXPHQWV���eYDOXHU�OHXU�FDSDFLWp�G
H[SULPHU�
OHXU�YRORQWp�Q
D�ULHQ�G
pYLGHQW��6L�O
RQ�DWWHQG�WURS�ORQJWHPSV�SRXU�DPRUFHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�DXWRXU�GX�363$��
RQ�FRXUW�OH�ULVTXH�TX
LO�VRLW�WURS�WDUG�
   24 25

 24 Les encadrés relatifs à la compétence constituent une synthèse des chapitres 1 et 2 de la brochure Praticiens du droit et personnes 
kJpHV�HQ�GLI¿FXOWp�FRJQLWLYH��3RXU�GHV�LQWHUDFWLRQV�UpXVVLHV��)5%��;��6HURQ��VHSW���������3RXU�GH�SOXV�DPSOHV�GpYHORSSHPHQWV��QRXV�\�
renvoyons le lecteur.

 25� /D�QRXYHOOH�ORL�GX����PDUV������UHQIRUFH�OD�QpFHVVLWp�G¶XQH�pYDOXDWLRQ�¿QH�GH�O¶LQ�FDSDFLWp�GX�VXMHW�VHORQ�OHV�GpFLVLRQV�j�SUHQGUH�

L’évaluation des compétences 24

“La capacité juridique est la possibilité pour une personne de faire valoir ses droits personnellement, en 
son propre nom et pour son propre compte. Selon le code civil 25��OD�FDSDFLWp�HVW�OD�UqJOH��HW�O¶LQFDSDFLWp�
l’exception. Dans le cas des personnes majeures, elle résulte nécessairement d’une décision judiciaire. Que 
ce soit pour prendre une décision d’incapacité ou pour évaluer la possibilité d’une personne d’émettre un 
consentement valable, l’analyse de sa compétence ou de son aptitude à poser tel ou tel acte est essentielle”. 
(X. Seron in FrB , sept. 2011, p. 23).

Les praticiens du droit veillent généralement à maximiser l’autonomie de la personne et, si celle-ci doit être 
limitée par des mesures de protection, à suivre le principe général des “contraintes minimales”; c’est-à-dire 
à tenir compte au mieux des capacités résiduelles de la personne, à essayer d’obtenir son assentiment et à 
tenter de développer avec elle un rapport de partenariat plutôt qu’un rapport de tutelle. 

Les principes qui président à l’évaluation des compétences sont les suivants. 
1. Par présupposé initial, sauf s’il existe une décision judiciaire allant en sens contraire, tout citoyen majeur 

– y compris les sujets fragiles et vulnérables – est capable de prendre ses propres décisions et gérer ses 
affaires.

2. /¶DSWLWXGH�j�SUHQGUH�GHV�GpFLVLRQV�HVW�WRXMRXUV�VLWXDWLRQQHOOH�HW�VSpFL¿TXH��&RQFUqWHPHQW�FHOD�VLJQL¿H�TXH�
l’on n’évaluera pas la compétence d’une personne juridiquement capable en disant qu’elle est inapte à 
prendre des décisions, mais on se demandera si elle est apte à un moment dans le temps de prendre telle 
décision, dans tel contexte.

3. L’aptitude à prendre une décision ne peut être déduite des seules considérations liées à l’âge, aux appa-
rences, à la condition ou à l’un ou l’autre aspect du comportement.

4. L’aptitude peut être assistée��6L�OD�SHUVRQQH�UHQFRQWUH�GHV�GLI¿FXOWpV�GDQV�OD�SULVH�GH�GpFLVLRQ��DYDQW�GH�
OD�MXJHU�LQFRPSpWHQWH��RQ�PHWWUD�WRXW�HQ�°XYUH�SRXU�OXL�SRUWHU�DVVLVWDQFH�D¿Q�GH�YRLU��VL�DYHF�XQH�DLGH�
appropriée, elle est en mesure de décider. 
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 26� 2Q�YRLW�ELHQ�LFL�TXH�OHV�GpFLVLRQV�j�SUHQGUH�UHODWLYHV�j�OD�¿Q�GH�YLH�ULVTXHQW�G¶rWUH�FRPSOH[HV�HW��SRXU�OD�SOXSDUW�GHV�VXMHWV��VDQV�TXH�
FHWWH�FRPSOH[LWp�QH�VRLW�DWWpQXpH�SDU�XQH�IDPLOLDULWp�DYHF�OHV�FRQQDLVVDQFHV�TXH�VXSSRVH�OHXU�ERQQH�FRPSUpKHQVLRQ�

Les dimensions de la compétence

/D�TXHVWLRQ�GH�OD�FRPSpWHQFH�G¶XQ�VXMHW�VH�SRVH�WRXMRXUV�GDQV�XQH�VLWXDWLRQ�FRQFUqWH�HW�j�SURSRV�G¶XQH�
activité précise, comme, par exemple, l’aptitude à conduire une voiture, à vendre un bien, ou encore à 
continuer à vivre chez soi. Les connaissances actuelles des sciences cognitives sur le fonctionnement mental 
et sur le fonctionnement cérébral soulignent par ailleurs que ces différentes activités mettent en œuvre des 
processus mentaux différents. il en résulte que les aptitudes d’une personne âgée et la capacité juridique 
TXH�O¶RQ�HQ�LQIqUH�QH�SHXYHQW�rWUH�DERUGpHV�GH�PDQLqUH�XQLWDLUH��/HV�SULQFLSDOHV�GLPHQVLRQV�j�SUHQGUH�HQ�
considération peuvent être résumées comme suit. 

1. La compétence n’est pas globale, elle se subdivise en différentes aptitudes selon les tâches et les 
domaines cognitifs (on peut être devenu inapte dans un domaine et être resté parfaitement autonome et 
responsable dans un autre).  
([HPSOH��8QH�SHUVRQQH�kJpH�SHXW�QH�SOXV�rWUH�DSWH�j�JpUHU�VHV�¿QDQFHV��PDLV�rWUH�HQFRUH�HQ�PHVXUH�GH�
vivre seule chez elle et de prendre des décisions concernant sa santé.

2. Dans un même domaine, la compétence est sensible à la complexité et à la familiarité des 
tâches.26 Niveau de complexité des tâches et expérience du sujet interviennent donc dans 
l’appréciation des compétences.  
exemple: Une personne peut ne plus être apte à conduire sa voiture sur de longues distances 
HW�SRXU�GHV�LWLQpUDLUHV�LQFRQQXV��PDLV�UHVWHU�DSWH�j�VH�UHQGUH�j�OD�JUDQGH�VXUIDFH�SUqV�GH�FKH]�
elle, cet itinéraire lui étant familier.

3. /D�FRPSpWHQFH�HVW�LQÀXHQFpH�SDU�O¶H[SpULHQFH�DQWpULHXUH�GX�VXMHW� Plus un sujet a été expert dans un 
domaine, plus longtemps ses aptitudes peuvent être préservées dans ce domaine particulier. Cette dimen-
sion individuelle implique qu’il faut tenir compte du passé du sujet dans l’évaluation de ses capacités. 

4. La compétence n’est pas stable, elle évolue dans le temps.�/HV�FDSDFLWpV�G¶XQ�VXMHW�kJp�DWWHLQW�GH�GLI¿FXO-
tés cognitives vont diminuer avec le temps en fonction de la progression de la maladie. Cependant, cette 
SURJUHVVLRQ�SRXYDQW�FRQQDvWUH�GHV�ÀXFWXDWLRQV�HQ�FDV�GH�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU��LO�SHXW�rWUH�QpFHVVDLUH�GH�
procéder à une réévaluation des aptitudes au terme de certains délais.

5. La compétence est liée aux contextes dans lesquels elle s’exerce. Les aptitudes se déploient toujours 
dans un contexte donné. Ceci implique de tenir compte des facteurs sociaux, culturels et situationnels qui 
SHXYHQW�O¶LQÀXHQFHU�� 
exemple: Une personne peut encore être capable de cuisiner chez elle, et pas dans un environnement 
auquel elle n’est pas habituée.

Déterminer avec précision les aptitudes d’une personne est donc une entreprise complexe qui ne se limite pas 
j�UHQGUH�XQ�DYLV�HQ�7287�RX�5,(1��HW�FHFL�HVW�SDUWLFXOLqUHPHQW�YUDL�ORUVTXH�OD�SHUVRQQH�kJpH�VH�WURXYH�DX�
début de son déclin cognitif.

FrB, X. Seron, 2011, pp. 23-27
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 Conclusion

Le stade de démence ne constitue pas en soi un indicateur valable pour décider s’il est possible et souhaitable 
ou non d’entamer un processus PSPA. Cela dépendra plutôt de la réceptivité des personnes à l’égard de ce 
type de questionnement, et de leur capacité à prendre part au dispositif proposé (ateliers collectifs, entretiens, 
questions/réponses sur base de supports écrits ou visuels, etc.). il est clair cependant que la compréhension 
et la communication seront plus aisées si la maladie est moins avancée. 

 Balises

> Le dialogue autour du PSPA peut a priori concerner toutes les personnes quel que soit le stade de la maladie.
> il s’agit néanmoins d’adapter le mode de communication et le contenu des décisions à anticiper à la capacité 

des personnes.
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4.3. personnes impliquées dans le processus

personne entourage

Cette question interroge qui, de la personne atteinte de démence ou/et de son entourage proche, est impliqué 
dans la communication au sujet du PSPA. en effet, si la visée du processus consiste à promouvoir l’autonomie 
de la personne vivant avec la maladie au cas où elle ne serait plus capable d’exprimer ses souhaits et volontés, 
HW�GqV�ORUV��j�FKHUFKHU�j�FRQQDvWUH�FHX[�FL�HQ�SULRULWp��GDQV�GH�QRPEUHXVHV�VLWXDWLRQV��SHUVRQQH�YLYDQW�j�GRPL-
cile notamment), l’organisation est avant tout en contact avec l’aidant proche. Par ailleurs, les professionnels 
GH�O¶DLGH�HW�GX�VRLQ�YRLHQW�DX�TXRWLGLHQ�FRPELHQ�O¶DXWRQRPLH��GpFLVLRQQHOOH��GH�OD�SHUVRQQH�D\DQW�GHV�GLI¿FXOWpV�
cognitives est liée au support que lui offre son proche. en cas de démence, l’élaboration d’un PSPA ne semble 
pouvoir faire l’impasse sur l’accord des proches à relayer et soutenir les souhaits et volontés exprimés. 
Une question sous-jacente interroge alors la possibilité d’impliquer toutes les parties dans l’élaboration d’un 
PSPA et de respecter l’autonomie de la personne vivant avec la maladie d’Alzheimer dans un contexte de forte 
interdépendance relationnelle.

 Points d’attention

��4XHOOH�SODFH�HVW�GRQQpH�DX[�SHUVRQQHV�HOOHV�PrPHV�HW�j�OHXUV�SURFKHV�GDQV�OH�SURFHVVXV"�4X¶HQ�HVW�LO�GH�
OD�FRQFHUWDWLRQ��pYHQWXHOOH��YLVDQW�OD�UpDOLVDWLRQ�G¶DFFRUGV�UHVSHFWXHX[�GHV�VRXKDLWV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�QpDQ-
moins acceptables pour les proches?

� Comment tenir compte à la fois des souhaits de la personne et des possibilités de son entourage?
� Comment concilier le respect de l’autonomie de la personne et sa situation de dépendance (interdépen-
GDQFH��j�O¶pJDUG�GH�VHV�SURFKHV" 

��4XHO�HVW�OH�U{OH�GHV�pTXLSHV�VRLJQDQWHV�HW�GX�PpGHFLQ�WUDLWDQW�GDQV�FHWWH�G\QDPLTXH"�&RPPHQW�OH�FDV�
pFKpDQW�HQWDPHU�HW�VRXWHQLU�OH�GLDORJXH�HQ�LQIRUPDQW�ELHQ�OH�SDWLHQW�TXDQW�DX[�WUDLWHPHQWV�PpGLFDOHPHQW�
³XWLOHV´"

 Implications

/D�GLPHQVLRQ�UHODWLYH�j�O
LQWHUORFXWHXU�SULQFLSDO�D�GHV�LPSOLFDWLRQV�méthodologiques.

�� 4XHOV�VRQW�OD�SODFH�OH�U{OH�GH�O
HQWRXUDJH�GDQV�OH�SURFHVVXV�GH�363$"�$YHF�TXL�OHV�HQWUHWLHQV�RQW�LOV�OLHX"�
8QLTXHPHQW�DYHF�OD�SHUVRQQH"�8QLTXHPHQW�DYHF�O
HQWRXUDJH"�$YHF�OD�SHUVRQQH�HQ�SUpVHQFH�GH�OD�IDPLOOH"�
Avec quels membres de la famille (uniquement un représentant éventuel ou de façon plus large)? 
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�� /RUVTXH�OHV�SURMHWV�VRQW�UpDOLVpV�DYHF�GHV�SHUVRQQHV�YLYDQW�j�GRPLFLOH��TXH�FH�VRLW�HQ�FRQVXOWDWLRQ�RX�HQ�VH�
UHQGDQW�FKH]�HOOHV���LO�HVW�G¶XVDJH�TXH�OHV�SURFKHV�SDUWLFLSHQW�GH�SUqV�RX�GH�ORLQ�DX[�pFKDQJHV��/HXU�LPSOL-
FDWLRQ�VHUD�FHSHQGDQW�YDULDEOH�HQ�IRQFWLRQ�GH�O¶REMHFWLI�YLVp�SDU�OHV�HQWUHWLHQV��UpFLW�VHXO�RX�FODUL¿FDWLRQ�GHV�
choix à envisager, par exemple).

�� /RUVTXH�QRXV�HQYLVDJHRQV�OHV�³SHUVRQQHV�LPSOLTXpHV�GDQV�OH�SURFHVVXV�GH�363$ �́�LO�LPSRUWH�GH�QH�SDV�SHUGUH�GH�
YXH�TX
RXWUH�OH�SDWLHQW�UpVLGHQW�HW�VHV�SURFKHV��OH�PpGHFLQ�HW�G
DXWUHV�VRLJQDQWV�RQW�pJDOHPHQW�XQ�U{OH�j�MRXHU�� 
/H�PpGHFLQ�WUDLWDQW�FRQQDvW�±�KDELWXHOOHPHQW�±�OH�SDWLHQW�GHSXLV�GHV�DQQpHV�HW��D¿Q�GH�JDUDQWLU�OD�FRQWLQXLWp�
GHV�VRLQV��F
HVW�OXL�TXL�FRQWLQXHUD�j�O
DFFRPSDJQHU�V¶LO�TXLWWH�VRQ�GRPLFLOH�HW�WRXW�DX�ORQJ�GH�VRQ�WUDMHW�GH�
soins ultérieur.

³/D�SODFH�DFFRUGpH�j�OD�SHUVRQQH�kJpH�HW�j�O¶DLGDQW�SURFKH�GH�VRQ�FKRL[�HVW�WUqV�LPSRUWDQWH��(OOH�GpSHQG�
cependant de plusieurs éléments: 
–  elle sera accordée prioritairement au patient pour lui permettre de conserver son autonomie;  
PDLV�HQ�IRQFWLRQ�GH�VRQ�pYROXWLRQ��OD�SODFH�GH�O¶HQWRXUDJH�GHYLHQGUD�SOXV�LPSRUWDQWH��0rPH�VL�O¶HQWRXUDJH�
HVW�SUpVHQW��RQ�QH�SHXW�SDV�SDVVHU�j�F{Wp�GX�SDWLHQW��TXHOOH�TXH�VRLW�OD�VpYpULWp�GH�OD�GpPHQFH��

±��OH�SDWLHQW�UHVWH�OLEUH�GH�QH�SDV�UpSRQGUH�j�WRXWHV�OHV�TXHVWLRQV�RX�G¶DUUrWHU�j�WRXW�PRPHQW��
±��OD�IDPLOOH�SHXW�DXVVL�GpFLGHU�G¶DUUrWHU�OD�UpÀH[LRQ�VXU�OD�YLH��OD�PRUW�GH�VRQ�SDUHQW�´

Grand Hôpital de Charleroi

La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer était seule en entretien et fut au centre du processus. Ceci 
D¿Q�GH�V¶DVVXUHU�TXH�VHV�VRXKDLWV�VRLHQW�ELHQ�OHV�VLHQV�HW�SUpVHUYHU�DLQVL�VD�OLEHUWp�GH�SDUROH�HW�DYRLU�OD�
JDUDQWLH�GH�OD�SHUWLQHQFH�GH�VHV�FKRL[�
0DLV�TXHOOH�SODFH�DFFRUGHU�DX�SURFKH"�,O�QRXV�VHPEOH�FUXFLDO�GH�OXL�DFFRUGHU�WRXWHIRLV�OD�SODFH�TXL�OXL�UHYLHQW�
VDQV�SRXU�DXWDQW�LQÀXHQFHU�OH�FRQWHQX�GX�UpFLW�HW�GHV�YRORQWpV�GH�OD�SHUVRQQH�LQWHUYLHZpH��,QWHUDFWLRQ�
importante et soutien de la famille dans le respect de la volonté du principal intéressé lui permettant de 
se déposer pour un certain lâcher prise. La famille très souvent présente est soutenante et s’intéresse au 
FRQWHQX�TXH�OH�SDWLHQW�UHQYRLH��/H�FRQMRLQW��OH�SURFKH�IXW�GRQF�FRQYLp�DX��er�HQWUHWLHQ��7UqV�YLWH��OD�FRQ¿DQFH�
V¶LQVWDOOD�HW�LO��HOOH��QRXV�LQYLWD�j�SDUWDJHU�SDU�OD�VXLWH�XQ�PRPHQW�GH�FRQYLYLDOLWp�HQ�¿Q�GH�VpDQFH«

Plateforme Alzheimer Luxembourg  
�UpFLWV�GH�YLH�UpDOLVpV�j�GRPLFLOH�
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il va de soi que des implications éthiques sont également liées aux acteurs qui prennent part de façon directe 
au processus.

�� /
REMHFWLI�GX�363$�FRQVLVWH�DYDQW�WRXWH�FKRVH�j�WHQLU�FRPSWH�GHV�VRXKDLWV�GX�SDWLHQW�HW��SDU�FRQVpTXHQW��GH�
son autonomie. Sans cette attention, un risque de paternalisme est à craindre, tant en ce qui concerne les 
choix de vie quotidiens que les options médicales (voir le point 4.2). 

�� /HV�RUJDQLVDWLRQV�TXL�SURSRVHQW�XQ�³DFFRPSDJQHPHQW´��$O]KHLPHU�%HOJLTXH et Le Bien Vieillir), si elles ne 
sont pas (ou peu) sollicitées par les malades eux-mêmes, le sont par contre habituellement par leur famille 
et leurs proches aidants qui ont besoin de savoir à quoi s’attendre et s’y préparer. Bien que la personne 
concernée reste parfois extérieure à ces échanges entre proches et professionnels, ce qui semble paradoxal 
HX�pJDUG�DX�SULQFLSH�PrPH�GH�UHVSHFW�GH�O¶DXWRQRPLH��XQH�DWWHQWLRQ�SHXW�rWUH�H[HUFpH�D¿Q�GH�³UHSODFHU�OD�
personne au centre du processus”, en amenant son proche à s’interroger au sujet de ses souhaits et préfé-
rences pour leur donner la priorité ou en tenir compte autant que possible.

³3RXU�HQYLVDJHU�OH�SURFHVVXV�363$��QRXV�SDUWRQV�GH�O
LPSOLFDWLRQ�GH�OD�SHUVRQQH�HOOH�PrPH�HW�GH�VRQ�
HQWRXUDJH��GX�V\VWqPH�IDPLOLDO��GHV�DLGDQWV�SURFKHV��GX�FRQWH[WH��GH�OD�SHUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH�«
Nous voudrions insister en outre sur l'importance du rôle du médecin traitant dans ce processus. Il est 
HQ�HIIHW�XQ�PDLOORQ��HQ�UDLVRQ�GH�OD�ORQJXH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�TX
LO�D�FRQVWUXLWH�DYHF�VHV�SDWLHQWV��GH�VD�
responsabilité médicale et de sa crédibilité.
De plus, TOUS les dispensateurs d'aide�GRLYHQW�rWUH�VHQVLELOLVpV�DX�363$�HW�VDYRLU�FODLUHPHQW�TXHOOH�HVW�
OHXU�WkFKH�SUpFLVH�GDQV�FH�SURFHVVXV��UpFHSWHXU�GH�VLJQDX[��LQWHUORFXWHXU��VRXWLHQ�DGPLQLVWUDWLI��HWF���� 
¬�FHW�pJDUG��OD�IRUPDWLRQ�HVW�FUXFLDOH��FDU�HOOH�OHXU�GRQQH�OH�VDYRLU�IDLUH�QpFHVVDLUH�SRXU�TX
LOV�DFFRPSOLVVHQW�
OHXU�WkFKH�DYHF�FRPSpWHQFH�´

SEL Midden West-Vlaanderen

³1RWUH�EURFKXUH�HQWHQG�IDLUH�FRQWUHSRLGV�DX[�EURFKXUHV�G
LQIRUPDWLRQ�DFWXHOOHV��TXL�PHWWHQW�XQLTXH-
PHQW�O
DFFHQW�VXU�OH�SULQFLSH�GX�UHVSHFW�GH�O
DXWRQRPLH�GX�SDWLHQW��DLQVL�TXH�OH�IDLW�OD�ORL�VXU�OHV�GURLWV�GHV�
SDWLHQWV���'DQV�OH�FDGUH�GHV�VRLQV�FRPSOH[HV�DX[�SHUVRQQHV�kJpHV��QRXV�YRXORQV�UHVSHFWHU�OD�YRL[�GX�
SDWLHQW��PDLV�QRXV�YRXORQV�VXUWRXW�OXL�RIIULU�GHV�VRLQV�GH�TXDOLWp�TXL�UHVSHFWHQW�FHWWH�YRL[�´�

UZ Gent

³/H�363$�HVW�XQ�SURFHVVXV�GDQV�OHTXHO�O
LQWHUORFXWHXU�SUHPLHU�HVW�OD�SHUVRQQH�DWWHLQWH�GH�GpPHQFH�HOOH�
PrPH��&HSHQGDQW��OD�VSpFL¿FLWp�SDU�UDSSRUW�j�FHV�SHUVRQQHV�HVW�SUpFLVpPHQW�TXH�FH�VRQW�OHV�PHPEUHV�GH�OD�
IDPLOOH�TXL�GRLYHQW�OD�SOXSDUW�GX�WHPSV�SUHQGUH�HX[�PrPHV�OHV�GpFLVLRQV�LPSRUWDQWHV�j�XQ�VWDGH�XOWpULHXU�GH�
OD�WUDMHFWRLUH�GX�PDODGH��&
HVW�SRXUTXRL�QRXV�HVWLPRQV�TX
LO�HVW�LPSRUWDQW�G
LPSOLTXHU�O
HQWRXUDJH�OH�SOXV�W{W�
SRVVLEOH�GDQV�OH�SURFHVVXV�´

Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen
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 Conclusion 

/
pOpPHQW�SULQFLSDO�HVW�TXH�OH�363$�FHUQH�FH�TXH�OD�SHUVRQQH�VRXKDLWH�SRXU�VRQ�DYHQLU��&HOD�UHVWH�FHQWUDO��7RXW�
HQ�JDUGDQW�FH�SRLQW�j�O
HVSULW��LO�HVW�WRXWHIRLV�LPSRUWDQW�GH�FKHUFKHU�XQ�pTXLOLEUH�DYHF�OHV�VRXKDLWV�SRVVLELOLWpV�
GH�O
HQYLURQQHPHQW�SURFKH��/D�WURLVLqPH�SDUWLH�LPSOLTXpH�FRQFHUQH�OH�PpGHFLQ��WUDLWDQW��HW�OHV�DXWUHV�VRL-
gnants, qui évoqueront éventuellement certaines limites, comme ne pas dispenser de traitements médicaux 
futiles. Par conséquent, il y a toujours au moins trois partenaires impliqués dans le processus de PSPA: 

Patient 

Médecin  
et soignants

environnement 
proche

 Balises

> encourager les personnes et/ou leurs proches à discuter entre eux de ces questions.
>�,PSOLTXHU�OHV�SURFKHV�GDQV�OH�SURFHVVXV�GH�FRPPXQLFDWLRQ��&¶HVW�SDUWLFXOLqUHPHQW�LPSRUWDQW�ORUVTXH�OD�

personne elle-même est dans l’incapacité d’exprimer sa volonté.
> Amener les proches à s’interroger sur les souhaits de la personne vivant avec la maladie, et sur leur propre 
DWWLWXGH��SDUIRLV�SDWHUQDOLVWH�RX�SURWHFWULFH�j�O¶H[FqV�

>�7HQLU�FRPSWH�GH�OD�PDQLqUH�GRQW�OD�SHUVRQQH�FRQoRLW�VD�SURSUH�³DXWRQRPLH �́�HOOH�SHXW�HQ�HIIHW�VRXKDLWHU�
simplement s’en remettre à ses proches ou à son médecin, ou au contraire laisser les siens à l’écart.

³1RWUH�DSSURFKH�HQ�OLHQ�DYHF�OH�363$�SHXW�rWUH��
±��GLUHFWH��SDUFH�TXH�OD�SHUVRQQH�RX�VHV�SURFKHV�VRQW�SUrWV��TX¶LOV�VRQW�HQ�GHPDQGH��QRXV�DERUGRQV�DORUV�
OHV�pWDSHV�GH�OD�WKpPDWLTXH�OLpH�DX�363$�HW�OHV�GRFXPHQWV�j�FRQVXOWHU�RX�j�pYHQWXHOOHPHQW�UpGLJHU��3DU�
H[HPSOH��HQ�FH�TXL�FRQFHUQH�O¶DLGH�j�GRPLFLOH��QRXV�DYRQV�UpGLJp�XQ�GRFXPHQW�G¶DLGH�j�OD�UpÀH[LRQ��

±��VXEWLOH��SDU�OHV�FRQVHLOV�RX�OHV�TXHVWLRQV�SRVpHV��QRXV�VXVFLWRQV�OD�UpÀH[LRQ��QRXV�VXUSUHQRQV��HVVHQWLHOOH-
PHQW�OHV�SURFKHV���3DU�H[���³4X¶HQ�SHQVH�YRWUH�FRQMRLQW�PDODGH"«´�³$K�ERQ��oD�VHUW�j�TXHOTXH�FKRVH�GH�OXL�
GHPDQGHU�VRQ�DYLV"´�´

Le Bien Vieillir
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4.4. étendue du pspA

cours de la vie fin de vie

quotidien médical

4XHOV�VRQW�OD�SpULRGH�GH�YLH��G
XQH�SDUW��HW�OHV�DVSHFWV�GH�OD�YLH��G
DXWUH�SDUW��TXL�IRQW�O¶REMHW�GX�363$�"�(Q�
d’autres termes, quelle est son “étendue”, sa portée ?
Nous distinguons donc deux aspects au sein de cette dimension. 
�� '
XQH�SDUW��OD�SpULRGH�GH�YLH�FRQVLGpUpH��pWHQGXH�GDQV�OH�WHPSV���/HV�SURMHWV�TXL�WLHQQHQW�FRPSWH�GH�O
HQ-
VHPEOH�GX�FRXUV�GH�OD�YLH�GH�OD�SHUVRQQH�VRQW�VLWXpV�j�XQ�H[WUrPH��¬�O
DXWUH�H[WUrPH�GH�FHWWH�GLPHQVLRQ��
RQ�WURXYH�OHV�SURMHWV�TXL�VH�FRQFHQWUHQW�H[FOXVLYHPHQW�VXU�OD�¿Q�GH�YLH��

�� /H�GHX[LqPH�DVSHFW�D�WUDLW�j�OD�QDWXUH�GHV�pOpPHQWV�VXU�OHVTXHOV�SRUWH�OD�SODQL¿FDWLRQ��¬�XQ�H[WUrPH�VH�
situent les projets pour lesquels le PSPA se focalise sur les préférences quotidiennes de la personne et, à 
O
DXWUH�H[WUrPH��OHV�SURMHWV�TXL�VH�IRFDOLVHQW�XQLTXHPHQW�VXU�GHV�SUpIpUHQFHV�PpGLFDOHV�

 Points d’attention

�� /D�YLVLRQ�GHV�RUJDQLVDWLRQV�HVW�HOOH�FLEOpH�RX�JOREDOH"�1¶\�D�W�LO�SDV�XQ�ULVTXH�GH�VH�IRFDOLVHU�H[FOXVLYHPHQW�
VXU�OD�YLH�TXRWLGLHQQH�RX�VXU�OD�¿Q�GH�YLH"�6XU�OH�SUpVHQW�RX�VXU�OH�IXWXU"

�� 6RXPHW�RQ�OH�FKRL[�DX[�SHUVRQQHV�G¶DERUGHU�FHUWDLQV�DVSHFWV�SOXW{W�TXH�G¶DXWUHV"�/HXUV�SUpRFFXSDWLRQV�
prioritaires sont-elles entendues? 

 Implications

Des implications principalement éthiques sont liées à cette question. 

�� ,O�HVW�LPSRUWDQW�G
DSSUHQGUH�j�FRQQDvWUH�OD�personne dans sa globalité��'RFXPHQWHU�OHV�FKRL[�GH�¿Q�GH�
vie d’une personne, sans chercher à se faire une idée de ses choix quotidiens, de ses valeurs et préférences 
QRUPDWLYHV��DSSDUDvW�IRUWHPHQW�UpGXFWHXU��¬�O
LQYHUVH��QH�SDV�GRQQHU�O
RFFDVLRQ�DX[�SHUVRQQHV�TXL�OH�VRX-
KDLWHQW�GH�SDUOHU�GH�OHXU�¿Q�GH�YLH�V¶DSSDUHQWH�DXVVL�j�XQH�RFFDVLRQ�PDQTXpH��'DQV�OD�SUDWLTXH��LO�V¶DYqUH�
TXH�QRPEUHX[�VRQW�FHX[�TXL�RQW�XQ�DYLV�VXU�FH�VXMHW��,O�LPSRUWH�GqV�ORUV�GH�QH�SDV�IHUPHU�OD�SRUWH�HW�GH�OHXU�
donner l’occasion d’en parler. 
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³(Q�WDQW�TXH�VHUYLFH�JpULDWULTXH�GH�O
K{SLWDO�XQLYHUVLWDLUH�GH�*DQG��QRXV�HVWLPRQV�TXH�GHV�VRLQV�GH�TXDOLWp�
DGDSWpV�DX[�EHVRLQV�GX�SDWLHQW�HW�GH�VRQ�HQWRXUDJH�VRQW�LPSRUWDQWV�HQ�¿Q�GH�YLH�pJDOHPHQW��3RXU�QRXV��OD�
SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�VH�Gp¿QLW�FRPPH�XQ�SURFHVVXV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�JUkFH�DXTXHO�OH�SDWLHQW�
�DYHF�O
DLGH�GH�VD�IDPLOOH��HW�OH�VRLJQDQW�GLVFXWHQW�HW�SODQL¿HQW�OHV�VRLQV�HQ�WHPSV�XWLOH��HQ�SUpYLVLRQ�GX�
IXWXU��'DQV�QRWUH�VHUYLFH��QRXV�YRXORQV�RIIULU�DX�SDWLHQW�HQ�¿Q�GH�YLH�HW�j�VHV�SURFKHV�GHV�VRLQV�GH�TXD-
OLWp�TXL�UpSRQGHQW�DX[�VRXKDLWV�HW�DX[�DWWHQWHV�GX�SDWLHQW��/H�363$�SHUPHW�G¶DPpOLRUHU�OHV�VRLQV�HQ�¿Q�GH�
YLH��SDUFH�TXH�OHV�VRXKDLWV�GX�SDWLHQW�VRQW�PLHX[�FRQQXV��'H�SOXV��LO�SHXW�DOOpJHU�OH�SRLGV�TXL�SqVH�VXU�OHV�
SURFKHV�GHV�SDWLHQWV�LQFDSDEOHV�G
H[SULPHU�OHXU�YRORQWp��DX�PRPHQW�R��FHUWDLQHV�GpFLVLRQV�GRLYHQW�rWUH�
prises. Ces entretiens peuvent également améliorer la satisfaction à l’égard des soins dispensés et réduire le 
VHQWLPHQW�GH�VWUHVV��G
DQJRLVVH�HW�GH�GpSUHVVLRQ��WDQW�GHV�SDWLHQWV�TXH�GH�OHXUV�SURFKHV��

0DLV�GDQV�OD�SUDWLTXH��QRXV�FRQVWDWRQV�TXH�FH�SURFHVVXV�VH�GpURXOH�SDUIRLV�GLI¿FLOHPHQW��/H�SUHPLHU�JUDQG�
REVWDFOH�HVW�O
H[LVWHQFH�GH�QRPEUHXVHV�LQIRUPDWLRQV�IDXVVHV�HW�GRQF�G
DWWHQWHV�LUUpDOLVWHV��QRQ�VHXOHPHQW�
FKH]�OHV�SDWLHQWV�HW�OHXU�IDPLOOH��PDLV�DXVVL�FKH]�OHV�VRLJQDQWV��1RXV�FRQVWDWRQV�TXH�FHOD�FRPSOLTXH�IUp-
TXHPPHQW�OD�UHODWLRQ�GH�VRLQ�SURIHVVLRQQHOOH��/H�IDLW�TXH�GHV�PHPEUHV�GH�OD�IDPLOOH�G
XQ�SDWLHQW�LQFDSDEOH�
G
H[SULPHU�VD�YRORQWp�H[LJHQW�GHV�VRLQV�PpGLFDOHPHQW�LQXWLOHV��SDU�H[HPSOH��OD�UpDQLPDWLRQ�G
XQ�SDWLHQW�
DX�VWDGH�WHUPLQDO�GH�OD�GpPHQFH�DORUV�TXH�QRXV�VDYRQV�TX
LO�Q
D�DXFXQH�FKDQFH�GH�VXUYLYUH��SHXW�FUpHU�
EHDXFRXS�GH�IUXVWUDWLRQ�DX�VHLQ�GH�O
pTXLSH�VRLJQDQWH��2Q�GpSHQVH�pQRUPpPHQW�G
pQHUJLH�HW�GH�WHPSV�
SRXU�DUJXPHQWHU�HW�H[SOLTXHU�OD�UDLVRQ�SRXU�ODTXHOOH�FHV�VRLQV�VRQW�LPSRVVLEOHV�DX�OLHX�GH�VRLJQHU�OH�SDWLHQW�
FRQFUqWHPHQW��3DU�DLOOHXUV��QRXV�YR\RQV�GHV�IDPLOOHV�TXL�H[LJHQW�XQH�HXWKDQDVLH�GH�OHXU�SURFKH�HQ�SKDVH�
WHUPLQDOH�GH�GpPHQFH��HW�V
LQGLJQHQW�ORUVTX
RQ�OHXU�GLW�TXH�F
HVW�LPSRVVLEOH�

(Q�LQWURGXLVDQW�XQH�EURFKXUH�G
LQIRUPDWLRQ�VWUXFWXUpH�GDQV�OH�VHUYLFH�JpULDWULTXH�HW�HQ�OD�FRQVLGpUDQW�VXUWRXW�
comme l'amorce d'une concertation ultérieure, nous cherchons aussi à surmonter un autre grand obstacle à 
OD�SODQL¿FDWLRQ�GHV�VRLQV��j�VDYRLU�O
RUJDQLVDWLRQ�GLI¿FLOH�HW�SDUIRLV�WURS�WDUGLYH�GHV�HQWUHWLHQV�VXU�OHV�VRLQV�HQ�
¿Q�GH�YLH��'
XQH�SDUW��OHV�SDWLHQWV�HW�OD�IDPLOOH�VHURQW�PLHX[�LQIRUPpV�HW�HQWDPHURQW�FHW�HQWUHWLHQ�DYHF�GHV�
attentes plus réalistes, tout en le ressentant comme moins menaçant. D'autre part, les soignants pourront 
XWLOLVHU�OD�EURFKXUH�FRPPH�SRLQW�GH�GpSDUW�G
XQ�HQWUHWLHQ�VXU�OHV�VRLQV�HQ�¿Q�GH�YLH��FH�TXL�SRXUUD�OHV�DLGHU�j�
VXUPRQWHU�HQ�SDUWLH�OHXUV�UpWLFHQFHV�HW�OHXU�GpVLU�GH�QH�SDV�EUXVTXHU�OH�SDWLHQW�HW�OD�IDPLOOH�´

UZ Gent

³1RXV�HQYLVDJHRQV�GH�IDLUH�SRUWHU�OD�FRPPXQLFDWLRQ�HW�OD�SODQL¿FDWLRQ�VXU�WRXW�OH�SDUFRXUV�GH�YLH�OD�¿Q�GH�
YLH��OD�YLH�TXRWLGLHQQH�OHV�VRLQV�PpGLFDX[�DLQVL�TXH�VXU�O¶DFFRPSDJQHPHQW�DX�SUpVHQW�

/H�&DUQHW�GH�9LH�FRQFHUQH�O¶HQVHPEOH�GHV�WHPSRUDOLWpV��F
HVW�j�GLUH�WDQW�OH�SDUFRXUV�GH�YLH�TXH�OD�¿Q�GH�YLH��
(Q�WHUPHV�GH�SODQL¿FDWLRQ��QRXV�WUDLWRQV�WDQW�GH�OD�YLH�TXRWLGLHQQH�SDU�OH�ELDLV�GH�OD�SDUWLH�³UpFLW�GH�YLH´�TXH�
GH�O¶DVSHFW�VRLQV�PpGLFDX[�HW�GLUHFWLYHV��
6HORQ�QRXV��LO�HVW�LPSRUWDQW�GH�QH�SDV�SHUGUH�GH�YXH�G¶DERUGHU�OD�¿Q�GH�YLH�GX�SDWLHQW�VL�RQ�HVW�HQ�GpEXW�GH�
SDUFRXUV��$�FRQWUDULR��LO�QH�GHYUD�SDV�rWUH�IDLW�DEVWUDFWLRQ�GX�SDVVp�ORUVTXH�OD�SHUVRQQH�VH�VLWXHUD�HQ�¿Q�GH�
YLH�´�

Grand Hôpital de Charleroi
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�� &RPPH�FHOD�D�pWp�PHQWLRQQp�SUpFpGHPPHQW��SOXVLHXUV�RUJDQLVDWLRQV�RQW�UpDOLVp�XQ�SURMHW�TXL�QH�YLVDLW�SDV�
j�SURSUHPHQW�SDUOHU�OD�PLVH�HQ�°XYUH�G¶XQ�363$��SODQL¿FDWLRQ�GHV�VRLQV���PDLV�XQH�pWDSH�SUpOLPLQDLUH�j�FH�
type d’objectif, en se focalisant sur les potentialités expressives des personnes atteintes de démence, ainsi 
que sur la sensibilisation de leur entourage et des professionnels à la prise en considération et la valorisation 
de leur “parole” en dépit du déclin cognitif qui les affecte. Les initiateurs/trices de ces projets estimaient en 
HIIHW�TX¶XQ�WUDYDLO�GH�PLVH�HQ�FRQ¿DQFH��G¶H[SUHVVLRQ��G¶pFRXWH�D[p�VXU�OH�SUpVHQW�pWDLW�QpFHVVDLUH�DYDQW�GH�
pouvoir aborder les perspectives futures. 

 C’est ainsi que l’association Alzheimer Belgique a mis sur pied des ateliers d’art-thérapie à l’intention de 
participants atteints “précocement” de déclin cognitif vivant à domicile, et que le CPAS de Gembloux a orga-
nisé ses ateliers-philo, à l’intention des résidents d’une maison de repos et de soins, de leurs proches et de 
l’ensemble des professionnels qui y travaillent.

�� 2XWUH�FHV�GHX[�SURMHWV�D[pV�VXU�O¶H[SORUDWLRQ�GHV�YDOHXUV�H[LVWHQWLHOOHV�GHV�SHUVRQQHV�j�WUDYHUV�GHV�DFWLYLWpV�
d’expression (menées en groupe par des animateurs), deux autres organisations se sont focalisées sur un 
travail plus individuel d’éclaircissement des perspectives des malades. Dans un cas, il s’agissait d’accompa-
JQHU�OD�UpÀH[LRQ�GHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�HW�GH�OHXUV�DLGDQWV�GDQV�OH�SUpVHQW�HW�OH�IXWXU�SURFKH��OHV�³RXWLOOHU´�
en vue des décisions qu’ils auraient à prendre) par le biais de consultations (Le Bien Vieillir). Dans le second, 
de proposer à des personnes récemment diagnostiquées, de réaliser avec elles leur propre “récit de vie”, 
D¿Q�GH�FRQVLJQHU�SDU�pFULW�OHV�pOpPHQWV�GX�SDVVp�TXL�RQW�FRQWULEXp�j�IRUJHU�OHXU�LGHQWLWp��GH�IDoRQQHU�XQH�
trace, un témoignage de la vie qui fut la leur (3ODWHIRUPH�$O]KHLPHU�/X[HPERXUJ).

³/H�SULQFLSDO�REMHFWLI�GH�FHV�UHQFRQWUHV�HVW�GH�YDORULVHU�OHV�SHQVpHV�HW�H[SpULHQFHV�GH�FKDFXQ��/¶pFRXWH��OH�
UHVSHFW��HW�O¶LQWpUrW�IDYRULVHQW�O¶pFKDQJH��OH�GLDORJXH��OH�SDUWDJH�HW�OD�UpÀH[LRQ��DLQVL�TXH�O¶RXYHUWXUH�j�O¶DXWUH��
(Q�GpFRQVWUXLVDQW�OHV�SUpMXJpV��OHV�LGpHV�WRXWHV�IDLWHV��OHV�LGpHV�UHoXHV��OD�SUDWLTXH�GH�OD�SKLORVRSKLH�SHXW�
RXYULU�j�OD�UpÀH[LRQ�VXU�OH�PRQGH�HW�DPHQHU�j�OD�GpFRXYHUWH�GX�ERQKHXU�GH�SHQVHU�VD�YLH�HW�GH�YLYUH�VD�
SHQVpH��«���
Ces ateliers sont une première étape pour mettre tout le monde en condition d'ouverture pour aborder 
les plans de soins et plans de soins anticipés et ceci tout particulièrement pour les personnes atteintes de 
démence. 
��(Q�FH�TXL�FRQFHUQH�OD�SHUVRQQH�kJpH�WUqV�YXOQpUDEOH��OD�SHUWH�G¶DXWRQRPLH�FRPELQpH�j�O¶LQVWLWXWLRQQDOLVD-
WLRQ�PDO�DFFHSWpH�SHXYHQW�DPHQHU�FHOOH�FL�j�XQ�UHSOL�VXU�HOOH�PrPH�HW�XQH�GLPLQXWLRQ�GDQV�O¶H[SUHVVLRQ�GH�
VHV�GpVLUV��YRLUH�XQH�IRUPH�G¶DEDQGRQ�GDQV�VHV�FKRL[�GH�YLH�
��(Q�FH�TXL�FRQFHUQH�OH�SHUVRQQHO�VRLJQDQW��OD�GLIIpUHQFH�HQWUH�OHV�U\WKPHV�GH�WUDYDLO�GX�VRLJQDQW�HW�GH�YLH�
de la personne âgée, la divergence d’objectif peuvent amener le soignant à ne pas pouvoir se mettre au 
GLDSDVRQ�GH�OD�SHUVRQQH�kJpH�HW�HQWHQGUH�FH�TX¶HOOH�GpVLUH�H[SULPHU�FRPPH�VRXKDLW�
��(Q�FH�TXL�FRQFHUQH�OD�IDPLOOH�HW�OHV�SURFKHV�GHV�SHUVRQQHV�HQ�SHUWHV�FRJQLWLYHV�HQ�SDUWLFXOLHU��OD�PpFRQ-
QDLVVDQFH�GH�OD�PDODGLH��OH�GpQL�GH�FHOOH�FL��OD�GLI¿FXOWp�G¶DFFHSWHU�TXH�VRQ�³SURFKH´��pSRX[��pSRXVH��SDSD��
PDPDQ��IUqUH�RX�V°XU��«��HVW�GHYHQX�³GLIIpUHQW´�SDU�OD�PDODGLH��SHXYHQW�DPHQHU�FHX[�FL�j�QH�SOXV�rWUH�
FDSDEOHV�G¶pFRXWHU�HW�RX�HQWHQGUH�XQ�GpVLU�H[SULPp�SDUIRLV�GDQV�XQ�³ODQJDJH�DXWUH´�SDU�OD�SHUVRQQH�kJpH�
3DU�OD�SDUWLFLSDWLRQ�j�FHV�DWHOLHUV�GH�SKLORVRSKLH��FKDFXQ�pWDQW�PLV�VXU�XQ�PrPH�SLHG�G¶pJDOLWp�HW�Q¶D\DQW�
DXFXQ�HQMHX�j�VXLYUH�FHWWH�GpPDUFKH�SHXW�rWUH�DPHQp�j�GpFRXYULU�O¶DXWUH�GDQV�³VD�SURSUH´�UpDOLWp�HW�VRQ�
H[SUHVVLRQ�SHUVRQQHOOH�HW�FHOD�VDQV�MXJHPHQW��QL�IRUFH�GH�JUDQGHXU�´

CPAS de Gembloux
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 Conclusion 

1RXV�UHWHQRQV�SULQFLSDOHPHQW�TX
LO�HVW�LPSRUWDQW�GH�FRQVLGpUHU�la personne dans sa globalité, tout en 
tenant compte de ce dont elle veut faire part (ses priorités) et de ses propres capacités. 
Le risque principal est de perdre de vue l’un des deux versants du pspA: soit les souhaits quotidiens, soit 
les préférences médicales. Or, ces deux aspects sont a priori aussi importants pour la personne et doivent 
donc être proposés l’un et l’autre au choix des individus. 

 Balises 

>�&KDTXH�RUJDQLVDWLRQ�GHYUDLW�DFFRUGHU�OH�363$�DX�SUR¿O�GHV�SHUVRQQHV�TX¶HOOH�DFFXHLOOH�HW�j�OHXUV�FDSDFLWpV��
>�,O�HVW�FHSHQGDQW�VRXKDLWDEOH�G¶DERUGHU�XQ�PD[LPXP�G¶DVSHFWV�SRXU�FRQQDvWUH�DX�PLHX[�OD�SHUVRQQH�³SULVH�

en soins”, tout en se focalisant sur “ce qui est important” à ses yeux pour le respect de sa qualité de vie et 
de sa dignité.

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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4.5. objectif et actualisation

dialogue décision

permanent ponctuelle

�� $�XQ�SUHPLHU�QLYHDX��FH�SRLQW�DERUGH�OD�TXHVWLRQ�GH�O¶REMHFWLI�SULRULWDLUH�SRXUVXLYL�SDU�O¶RUJDQLVDWLRQ��6¶DJLW�LO�
pour elle de donner la priorité au processus de communication, au dialogue, ou plutôt de viser un résultat 
en terme d’énoncé des préférences et décisions pour le futur (voire l’enregistrement de celles-ci dans des 
documents formels) ?

�� $�XQ�VHFRQG�QLYHDX��FH�SRLQW�VH�FRQFHQWUH�VXU�OD�TXHVWLRQ�GH�O¶DFWXDOLVDWLRQ�GX�363$��/HV�RUJDQLVDWLRQV�
cherchent-elles à mettre en œuvre un processus dynamique, en restant en permanence attentives aux 
souhaits “actuels” de la personne, ou envisagent-elles les entretiens destinés à élaborer un PSPA comme 
des événements ponctuels, à certains moments précis (rythme prédéterminé), ou encore, comme un évé-
nement unique, en considérant les souhaits exprimés comme stables dans le temps?

 Points d’attention

�� /H�SURMHW�WLHQW�LO�FRPSWH�GH�O¶pYROXWLYLWp�GHV�VRXKDLWV"�'H�TXHOOH�PDQLqUH"
��4XHO�VWDWXW�HVW�GRQQp�DX[�VRXKDLWV�H[SULPpV��DX�363$�OXL�PrPH���LQIRUPDWLRQ�SXUHPHQW�LQGLFDWLYH�RX�

volonté plus formelle?
�� 1¶\�D�W�LO�SDV�XQ�ULVTXH��G¶XQH�SDUW��TXH�OH�GLDORJXH�VHXO�QH�SHUPHWWH�SDV�XOWpULHXUHPHQW�GH�IDLUH�YDORLU�OHV�
VRXKDLWV�HW�YRORQWpV�GH�OD�SHUVRQQH��HW�G¶DXWUH�SDUW��TXH�OD�IRFDOLVDWLRQ�VXU�GHV�GpFLVLRQV�j�SUHQGUH�QH�¿JH�
OHV�FKRVHV�GDQV�GHV�FDGUHV�SUp�pWDEOLV��H[��XQH�VLWXDWLRQ�QH�FRUUHVSRQGDQW�SOXV�DX�SUpVHQW�"

³/H�WUDYDLO�GHV�DWHOLHUV�GH�³SKLOR�GH�YLH´�HVW�XQ�SURFHVVXV�G\QDPLTXH�FRQWLQX�TXL�DWWLVH�OD�UpÀH[LRQ�
LQGLYLGXHOOH��PDLV�SHUPHW�pJDOHPHQW�XQH�FRQVFLHQWLVDWLRQ�GHV�SURFKHV�TXDQW�DX[�FDSDFLWpV�H[LVWDQWHV�GH�OD�
SHUVRQQH�DWWHLQWH�GH�GpPHQFH�IDFH�j�FHUWDLQV�pOpPHQWV�GH�FKRL[�GH�YLH��'H�PrPH��LO�SHUPHW�DX[�VRLJQDQWV�
GH�QH�SOXV�VH�IRFDOLVHU�XQLTXHPHQW�VXU�OHV�SHUWHV�FRJQLWLYHV�PDLV�G¶HQYLVDJHU�OHV�SRWHQWLDOLWpV�GH�OD�SHUVRQQH�
�FKDQJHPHQW�GH�UHJDUG����«�� 
7RXV�FHV�pOpPHQWV�VRQW�GHV�OHYLHUV�G¶DSSXL�SHUPHWWDQW�HW�VWLPXODQW�XQH�G\QDPLTXH�G¶pTXLSH�SURSLFH�j�
OD�PLVH�HQ�SODFH�GHV�363$��(Q�UDSSHODQW�LFL�TXH�OH�WUDYDLO�GH�FKDQJHPHQW�GH�UHJDUG�HW�G¶RXYHUWXUH�SHXW�
V¶RSpUHU�DX�QLYHDX�GX�UpVLGHQW��SHUVRQQH�kJpH�SHXW�rWUH�GpPHQWH���GX�SHUVRQQHO�GH�O¶LQVWLWXWLRQ�DLQVL�TXH�
FHOXL�GHV�IDPLOOHV�HW�GHV�SURFKHV�´

CPAS Gembloux
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³/¶REMHFWLI�HVW�QHWWHPHQW�GH�ODQFHU�XQ�SURFHVVXV�GH�GLDORJXH�HQWUH�QRWUH�pTXLSH��OD�SHUVRQQH�PDODGH�HW�VHV�
aidants, et les intervenants comme le neurologue, le médecin généraliste, le personnel du CSJ ou de la MRS.

'DQV�QRWUH�SURMHW��OHV�SHUVRQQHV�YLYHQW�j�GRPLFLOH�HW�OHXU�SUpRFFXSDWLRQ�HVW�VXUWRXW�OD�VXUYLH�DX�TXRWLGLHQ��
'H�SOXV��FRPPH�OD�SRSXODWLRQ�YLVpH�SDU�OH�SURJUDPPH�HVW�XQH�SRSXODWLRQ�GH�SHUVRQQHV�³MHXQHV´��PRLQV�GH�
���DQV���OHV�IDPLOOHV�RQW�XQH�YRORQWp�HW�XQH�GpWHUPLQDWLRQ�G¶DXWDQW�SOXV�IRUWHV�GH�PDLQWHQLU�XQ�PD[LPXP�
OD�YLH�j�GRPLFLOH�DYHF�OHV�HQIDQWV��TXL�QH�VRQW�SDV�IRUFpPHQW�HQFRUH�DGXOWHV��HW�O¶DLGDQW��TX¶LO�VRLW�O¶HQIDQW�
DGXOWH�RX�O¶pSRX[��TXL�HVW�HQFRUH�DX�WUDYDLO��³/¶LFL�HW�PDLQWHQDQW´�SULPH�GRQF�DXWDQW�SRXU�OH�PDODGH�TXH�
O¶DLGDQW�HW�OHV�IDPLOOHV�YLVpHV�SDU�QRWUH�SURJUDPPH��/D�SURMHFWLRQ�GDQV�OH�IXWXU�Q¶HVW�HQYLVDJpH�TXH�SDV�j�
SDV��ORUVTXH�OD�VLWXDWLRQ�GHYLHQW�LQVXSSRUWDEOH�´

Alzheimer Belgique

³,O�V
HVW�DYpUp�TX
DPRUFHU�O
HQWUHWLHQ�HQ�QRXV�DLGDQW�GH�QRWUH�&DUQHW�GH�9LH�pWDLW�XQH�ERQQH�LGpH��,O�D�UHQGX�
OHV�FKRVHV�SOXV�DFFHVVLEOHV�HW�D�SHUPLV�GH�GpVWUHVVHU�OHV�YLVLWHXUV��EH]RHNHUV��GX�FHQWUH�GH�MRXU��3OXVLHXUV�
TXHVWLRQV�GX�OLYUHW�SHUPHWWHQW�HQ�RXWUH�GH�GRQQHU�VSRQWDQpPHQW�SOXV�GH�SURIRQGHXU�j�O
HQWUHWLHQ�HW�G¶DERX-
WLU�j�XQ�HQWUHWLHQ�363$��SHUPHWWDQW�G¶DQWLFLSHU�O¶DYHQLU���SDU�H[HPSOH��³¬�SURSRV�GH�TXRL�YRXV�IDLWHV�YRXV�GX�
VRXFL�HW�GH�TXRL�DYH]�YRXV�SHXU"�4XHO�HVW�O
HIIHW�GH�OD�PDODGLH�VXU�YRXV�HW�YRWUH�IDPLOOH�"�&RPPHQW�GpFUL-
ULH]�YRXV�YRWUH�FDUDFWqUH�"´�3RXU�O
DQLPDWHXU�GH�O
HQWUHWLHQ��LO�pWDLW�VXUWRXW�LPSRUWDQW�GH�YRLU�FHV�RXYHUWXUHV�
et d'y réagir. En général, de nombreuses possibilités d’ouverture sont apparues pendant le déroulement du 
récit de vie. 

C'est un outil intéressant à utiliser au départ. Les visiteurs étaient enthousiastes à l'idée de pouvoir raconter 
OHXU�SDVVp�HW�QRXV�DYRQV�FRQVWDWp�TXH�FHOD�DYDLW�XQH�LQÀXHQFH�SRVLWLYH�VXU�OHXU�HVWLPH�GH�VRL��6RXYHQW��OHXUV�
VRXYHQLUV�GHV�pYpQHPHQWV�SDVVpV�pWDLHQW�HQFRUH�UHODWLYHPHQW�¿GqOHV�HW�LOV�pSURXYDLHQW�SHX�RX�SDV�GH�UpWL-
cences à en parler. Le plus souvent, ils ne le ressentaient pas non plus comme une menace. Cependant, nous 
OHV�DYRQV�WRXMRXUV�UDVVXUpV�HQ�OHXU�UpSpWDQW�TX
LOV�QH�GHYDLHQW�UDFRQWHU�TXH�FH�GRQW�LOV�YRXODLHQW�SDUOHU�´�

De Wingerd

³/¶H[SUHVVLRQ�GH�OD�SHUVRQQH�FRQFHUQDQW�VHV�VRXKDLWV�SDU�UDSSRUW�j�VD�¿Q�GH�YLH�QH�SHXW�VH�UpGXLUH�j�XQH�
compilation de données. Certes, il est important de connaître l’histoire du patient ou du résident en maison 
GH�UHSRV��HW�GH�VRLQV��SRXU�PLHX[�O¶DFFRPSDJQHU��PDLV�FH�TXL�UHVWH�HVVHQWLHO��F¶HVW�OD�SRVVLELOLWp�TXH�FHOXL�
FL�VRLW�UpHOOHPHQW�FRQYRTXp�j�PHQHU�FH�GLDORJXH�H[LVWHQWLHO�DX�VXMHW�GH�VRQ�rWUH�YLYDQW�VH�GLULJHDQW�YHUV�OD�
¿QLWXGH���«�

1RXV�SHUFHYRQV�XQ�ULVTXH�TX¶j�WUDYHUV�FH�SURFHVVXV�GH�GLDORJXH�HW�FH�VXSSRUW�pFULW��RQ�HQFRXUDJH�XQH�
FXOWXUH�GHV�QRUPHV�LQVWLWXWLRQQHOOHV�GH�WHQGDQFH�UDWLRQQDOLVDQWH�HW�SURFpGXULqUH�TXL�YLHQGUDLHQW�VH�VXEVWLWXHU�
j�OD�PRWLYDWLRQ�GH�VROOLFLWXGH�HW�G¶KXPDQLWp�TXL�D�LQLWLp�QRWUH�GpPDUFKH�G¶RXYHUWXUH�HW�GH�VRXWLHQ�DX�GLDORJXH�
GH�OD�¿Q�GH�YLH�´

Pallium

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques

45Fondation roi Baudouin 45Fondation roi Baudouin R e c h e R c h e - A c t i o n  Av e c  u n e  At t e n t i o n  p A R t i c u L i è R e  p o u R  
L e s  p e R s o n n e s  At t e i n t e s  d ’ u n e  m A L A d i e  d e  t y p e  A L z h e i m e R



 Implications

Objectif et actualisation conduisent également à un certain nombre d’implications méthodologiques et 
éthiques pour les projets menés par les organisations.

�� 'X�SRLQW�GH�YXH�PpWKRGRORJLTXH��OH�W\SH�G¶REMHFWLI�D��HQWUH�DXWUHV��GHV�LPSOLFDWLRQV�LPSRUWDQWHV�VXU�OD�
forme et la disponibilité des documents (éventuels) qui seront utilisés pour consigner les souhaits de la 
SHUVRQQH��2��OHV�FRQVHUYH�W�RQ�"�4XL�\�D�DFFqV�"�&RPELHQ�G
H[HPSODLUHV�VRQW�QpFHVVDLUHV��HW�FRPPHQW�
seront-ils actualisés ? À quelle fréquence cette actualisation intervient-elle dans la pratique et sur quelle 
base ? Les documents suivent-ils la personne tout au long de son trajet de soins (domicile – maison de repos 
et de soins – hôpital)? 

�� '
XQ�SRLQW�GH�YXH�pWKLTXH��O¶DFWXDOLVDWLRQ�GX�363$�IDLW�DXVVL�TXHVWLRQ��(Q�HIIHW��O
DFFHQW�HVW�PLV�VXU�O¶H[SUHV-
sion actuelle de ses souhaits (ce que la personne souhaite aujourd'hui). Mais ces informations auront-
elles encore toute leur validité dans le futur? il est connu que dans des situations de crise ou des circons-
tances différentes, les préférences et ce que les personnes refusent sont susceptibles de changer du tout 
au tout. Comment tenir compte de cette éventualité dans la pratique?

 Conclusion

'H�PDQLqUH�JpQpUDOH�HW�GDQV�OD�PHVXUH�GX�SRVVLEOH�±�PDLV�RQ�D�YX�TXH�FH�Q¶pWDLW�SDV�WRXMRXUV�OH�FDV�±��OHV�
projets estiment que pour comprendre la perspective des personnes atteintes et les amener à exprimer ce 
qui est important pour elles, un dialogue ouvert est préférable à des questions qui seraient préformatées. il 
est important de s’adapter à leur langage, à leur rythme, et par ailleurs, de les soutenir pour leur permettre 
de rester actrices du processus. Le respect de leur singularité dans ce processus d’exploration continue est 
considéré comme prioritaire pour éviter le risque d’une fragilisation supplémentaire.

³/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�GRQQH�DX�SDWLHQW�OD�SRVVLELOLWp�GH�GLDORJXHU�RXYHUWHPHQW�DYHF�VD�IDPLOOH�
HW�VRQ�PpGHFLQ�WUDLWDQW�HW�GH�GLVFXWHU�GHV�FKRL[�FRQFHUQDQW�VHV�VRLQV�HQ�¿Q�GH�YLH��/H�EXW�HVW�GH�FODUL¿HU�OHV�
TXHVWLRQV��OHV�DQJRLVVHV�HW�OHV�YDOHXUV�GHV�SHUVRQQHV�HW�G
DPpOLRUHU�DLQVL�OHXU�ELHQ�rWUH��HQ�pYLWDQW�WRXW�VXU-
WUDLWHPHQW�RX�VRXV�WUDLWHPHQW��&HOD�YD�GDQV�OH�VHQV�GH�VRLQV�PpGLFDX[�D[pV�VXU�OH�SDWLHQW��TXL�SURPHXYHQW�
XQ�SURFHVVXV�GpFLVLRQQHO�FRPPXQ�D¿Q�TXH�FHV�VRLQV�UpSRQGHQW�DX[�VRXKDLWV�GX�SDWLHQW��,O�V
DJLW�GRQF�G
XQ�
DVSHFW�TXL�LQWqJUH�GHV�VRLQV�PpGLFDX[�TXRWLGLHQV�GH�TXDOLWp�HW�QRQ�G
XQ�VLPSOH�FRQWDFW�FOLQLTXH�SRQFWXHO�RX�
G
XQH�VLJQDWXUH�DX�EDV�G¶XQ�GRFXPHQW��&
HVW�XQH�IDoRQ�DGpTXDWH�GH�FRQVWUXLUH�XQH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�
HQWUH�OHV�PpGHFLQV�HW�OHV�SDWLHQWV�SRXU�TXH�ORUVTXH�GHV�GpFLVLRQV�GLI¿FLOHV�GRLYHQW�rWUH�SULVHV�GDQV�OH�FDGUH�
GX�WUDLWHPHQW��OHV�PpGHFLQV��OHV�SDWLHQWV�HW�OHXUV�SURFKHV�SXLVVHQW�FRPPXQLTXHU�RXYHUWHPHQW�HQWUH�HX[�HW�
DUULYHU�j�GH�ERQQHV�VROXWLRQV�´

HAZOH

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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 Balises 

> Construire un PSPA qui respecte les attentes, les espoirs et les besoins prioritaires des personnes, compte 
tenu des possibilités, droits et devoirs de l’entourage, ainsi que de ceux des soignants. 

> rester à l’écoute et revisiter activement des changements éventuels dans les préférences et les priorités 
des personnes; toujours chercher à déterminer ce que la personne souhaite “aujourd’hui”. Cela devrait par 
H[HPSOH�VH�IDLUH�DX�PRLQV�XQH�IRLV�SDU�DQ��YRLUH�GDYDQWDJH��HQ�IRQFWLRQ�GH�PRGL¿FDWLRQV�GDQV�OH�VWDGH�GH�
la maladie et de changements chez la personne. 

> il est de bonne pratique de conserver une trace des conversations et de consigner les informations ainsi que 
de discuter des modalités de leur mise à disposition (chez la personne, dans le dossier médical, etc.).

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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4.6. Relations avec d’autres organisations

indépendant intégré

6
DJLW�LO�G
XQ�SURMHW�TXL�RSqUH�GH�IDoRQ�WRWDOHPHQW�LQGpSHQGDQWH�GDQV�OD�PLVH�HQ�°XYUH�GX�363$�DX�VHLQ�GH�
O
RUJDQLVDWLRQ�±�XQH�H[WUpPLWp�±�RX�G¶XQ�SURMHW�LQWpJUp�DX�VHLQ�G
XQ�UpVHDX�GH�GLVSRVLWLIV��PpGLFDOHPHQW�RULHQ-
WpV�RX�QRQ��±�O
DXWUH�H[WUpPLWp"

 Points d’attention

�� &RPPHQW�O¶RUJDQLVDWLRQ�VRXWLHQW�HOOH�OD�FRKpUHQFH�GX�SURFHVVXV�DX[�GLIIpUHQWHV�pWDSHV�GH�³SULVH�HQ�VRLQV´�
�HQWUH�OHV�GLYHUVHV�VWUXFWXUHV�GH�VRLQV�"

³/¶DVVRFLDWLRQ�HVW�LQGpSHQGDQWH��PDLV�HOOH�GpYHORSSH�HQ�FRQWLQX�GHV�SDUWHQDULDWV�D¿Q�G¶pODERUHU�GHV�SUR-
MHWV�j�SOXV�RX�PRLQV�ORQJ�WHUPH��SDU�H[HPSOH�QRXV�DYRQV�XQ�SURMHW�FRPPXQ�GH�VRXWLHQ�GHV�DLGDQWV�DYHF�OH�
&HQWUH�GH�6RLQV�GH�-RXU��&6-��0DLVRQ�6DLQWH�0RQLTXH�j�%UX[HOOHV��FHFL�QRXV�SHUPHW�GH�FRQWDFWHU�HW�UHQFRQ-
WUHU�SOXV�IDFLOHPHQW�FHWWH�pTXLSH��TXL�UHoRLW�XQH�SHUVRQQH�PDODGH�TXL�SDUWLFLSH�j�QRWUH�SURJUDPPH��
Plusieurs neurologues travaillant en hôpital, en Centre de consultation de la Mémoire, ou dans un projet 
GH�SV\FKRpGXFDWLRQ�IRQW�SDUWLH�GX�FRPLWp�VFLHQWL¿TXH�GH�O¶DVEO�HW�IRQW�OH�OLHQ�HQWUH�OHXUV�LQVWLWXWLRQV�HW�OH�
SURJUDPPH�´

Alzheimer Belgique

³/D�3ODWHIRUPH�D�HQWUH�DXWUHV�SRXU�PLVVLRQ�GH�IpGpUHU�HW�SURPRXYRLU�OHV�VHUYLFHV�H[LVWDQWV��(OOH�VH�YHXW�
pluraliste et interdisciplinaire. Tous nos membres et partenaires concertés pour le projet ont partagé la 
PrPH�YLVLRQ�HW�FH�IXW�DSSURXYp�HQ�FRQVHLO�G¶DGPLQLVWUDWLRQ��$��8Q�IHHG�EDFN�OHXU�D�pWp�GRQQp�j�WRXWHV�OHV�
étapes du projet. Celui-ci est cependant mené de façon indépendante malgré de nombreuses collaborations 
��9,9$/,$��FOLQLTXH�GH�OD�PpPRLUH��FRPPLVVLRQ�05�056��«���«�
1RXV�SHQVRQV�TXH�OHV�UpFLWV�HIIHFWXpV�VHURQW�GX�³SDLQ�EpQL´�SRXU�OHV�LQVWLWXWLRQV�TXL�VHURQW�XOWpULHXUHPHQW�
en contact avec les personnes suivies. Car le fait de les avoir rencontrées en début de maladie offre un 
UHJDUG�UDGLFDOHPHQW�GLIIpUHQW��4XDQG�OHV�SHUVRQQHV�HQWUHQW�HQ�LQVWLWXWLRQ��OHV�IDPLOOHV�QH�SDUOHQW�SOXV�TXH�GH�
SUREOqPHV�GH�FRPSRUWHPHQW��GH�GLI¿FXOWpV�OLpHV�DX[�FKDQJHPHQWV�VXUYHQXV�´�

Plateforme Alzheimer Luxembourg

“Un comité de pilotage multidisciplinaire, composé de membres de différentes structures de soins (maisons 
GH�UHSRV�HW�GH�VRLQV��VRLQV�j�GRPLFLOH��K{SLWDX[��DFFRPSDJQH�OH�SURFHVVXV�GX�SURMHW�HW�DVVXUH�VRQ�VXLYL��/H�
projet est élaboré par des groupes de travail composés de membres de différentes disciplines et structures 
GH�VRLQV��/H�SURMHW�HVW�DLQVL�LQWpJUp�DX�VHLQ�G
XQ�UpVHDX�ODUJHPHQW�VRXWHQX�´

SEL Midden-West Vlaanderen

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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 Implications

Le fait de collaborer ou non avec d’autres organisations a des implications principalement méthodologiques: 

�� /HV�RUJDQLVDWLRQV�LQGpSHQGDQWHV�ULVTXHQW�GH�QH�SDV�SRXYRLU�WRXFKHU�VXI¿VDPPHQW�OHXU�JURXSH�FLEOH�HW�
SDUWDJHU�YDOLGHU�XQH�YLVLRQ�FRPPXQH��3DU�DLOOHXUV��OHV�RUJDQLVDWLRQV�LQWpJUpHV�DX�VHLQ�G
XQ�UpVHDX�ULVTXHQW�
TXDQW�j�HOOHV�G¶pSURXYHU�GHV�GLI¿FXOWpV�SRXU�FRQFLOLHU�OHV�SRLQWV�GH�YXH�GH�WRXV�OHV�SDUWHQDLUHV�HQ�FH�TXL�
concerne tant les aspects pratiques (ex. le timing, la répartition des rôles…) que la vision globale.

 Conclusion

$¿Q�GH�JDUDQWLU�HQ�SHUPDQHQFH�GHV�VRLQV�GH�TXDOLWp��DGDSWpV�DX[�VRXKDLWV�GX�SDWLHQW�HW�GH�VRQ�HQWRXUDJH��LO�
HVW�LPSRUWDQW�TX
LO�\�DLW�XQH�FRQWLQXLWp�VXI¿VDQWH�HQWUH�OHV�GLIIpUHQWV�pWDEOLVVHPHQWV�GH�VRLQV�HW�TXH�OHV�VRX-
haits de la personne la suivent tout au long de son trajet de soins/ de vie. 

³/H�SURMHW�GH�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�GHVWLQp�DX[�YLVLWHXUV�GH�QRWUH�FHQWUH�GH�MRXU�D�pWp�XQH�QRX-
YHOOH�pWDSH�GDQV�O
pODERUDWLRQ�GX�WUDMHW�GH�VRLQV�TXH�QRXV�YRXORQV�SURSRVHU�DX[�XVDJHUV�GHV�VHUYLFHV�GH�
VRLQV�j�GRPLFLOH�GH�QRWUH�RUJDQLVDWLRQ��1RXV�HVSpURQV�DLQVL�TXH�WRXWHV�OHV�SUpFLHXVHV�LQIRUPDWLRQV�FRQFHU-
nant les soins à la personne atteinte de démence et son environnement de soin ne se perdront pas, mais 
VXLYURQW�OH�WUDMHW�GX�SDWLHQW��'
DSUqV�QRXV��FH�Q
HVW�SRVVLEOH�TXH�VL�O
RQ�LPSOLTXH�WRXV�OHV�SDUWHQDLUHV�GH�VRLQ�
TXL�HQWRXUHQW�OD�SHUVRQQH�DWWHLQWH�GH�GpPHQFH��,O�V
HVW�DYpUp�SDU�OD�VXLWH�TXH�FHOD�Q
DYDLW�ULHQ�G
pYLGHQW��
Malgré toutes les dispositions prises, nous devons encore arriver à une méthode de travail plus intégrée, 
VXUWRXW�ORUVTX
LO�HVW�TXHVWLRQ�GH�FHWWH�PDWLqUH�´

De Wingerd

³/H�363$�GHYUDLW�rWUH�SDU�Gp¿QLWLRQ�XQ�pYpQHPHQW�LQWpJUp��XQH�UpÀH[LRQ�VXU�OHV�VRLQV�SRXUUDLW�pPDQHU�
d'autres structures et l'on pourrait accorder une plus grande attention à la transmission des informations 
QpFHVVDLUHV�G
XQH�VWUXFWXUH�j�O
DXWUH��PrPH�VL�FHOD�UHSUpVHQWH�XQ�Gp¿�

1RWUH�SURMHW��XQH�FROODERUDWLRQ�HQWUH�OD�)pGpUDWLRQ�ÀDPDQGH�GHV�VRLQV�SDOOLDWLIV��)HGHUDWLH�3DOOLDWLHYH�=RUJ�
9ODDQGHUHQ��HW�OH�&HQWUH�G¶H[SHUWLVH�'pPHQFH��([SHUWLVHFHQWUXP�'HPHQWLH���FKHUFKH�j�pODERUHU�XQ�SURMHW�
GH�GLUHFWLYH�VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�SRXU�OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH��$YHF�FHWWH�
GLUHFWLYH��QRXV�YRXORQV�DPpOLRUHU�OHV�VRLQV�RIIHUWV�j�FH�JURXSH�VSpFL¿TXH��LO�QH�V
DJLW�GRQF�SDV�GH�FUpHU�XQH�
GLUHFWLYH�SRXU�OD�IRUPH��/
REMHFWLI�¿QDO�FRQVLVWH�SRXU�QRXV�j�DLGHU�OHV�VRLJQDQWV�j�pODERUHU�OH�PLHX[�SRVVLEOH�
XQ�SURFHVVXV�GH�363$�j�O¶LQWHQWLRQ�GHV�SHUVRQQHV�VRXIIUDQW�GH�GpPHQFH�´�

Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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 Balises 

> Travailler en partenariat avec les prestataires et institutions de soin impliquées dans le trajet de soin de la 
personne (à cet égard, l’importance de l’implication des médecins généralistes est soulignée, sans perdre 
de vue l’importance des autres soignants).

> Permettre la continuité du processus et le transfert des informations (entre autres, la disponibilité des 
déclarations anticipées).

4. Amorcer et élaborer le PSPA: questionnements pratiques et éthiques
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5. LeS DOCUMeNTS
éCriTS POUr 
SOUTeNir Le 

PrOCeSSUS De PSPA

/D�Gp¿QLWLRQ�GX�363$�XWLOLVpH�SDU�OD�)RQGDWLRQ�5RL�%DXGRXLQ�VH�UpIqUH�j�XQ�
processus de concertation permanente entre un patient et ses soignants – 
DLQVL�TXH�VHV�SURFKHV�±��GDQV�OH�EXW�GH�FODUL¿HU�OHV�YDOHXUV�HW�OHV�VRXKDLWV�GX�
SDWLHQW�j�O
pJDUG�GH�VHV�VRLQV�IXWXUV��cure et care). Comme cela a été montré, 
LO�QH�V
DJLW�SDV�QpFHVVDLUHPHQW�GH�Gp¿QLU�XQ�VFpQDULR�SUpFLV��PDLV�SOXW{W�GH�
cerner ce que le patient pense et envisage à ce sujet. 

3DU�FRQVpTXHQW��OD�UpGDFWLRQ�G
XQ��GH��GRFXPHQW�V��Q¶HVW�FHUWDLQHPHQW�SDV�
le premier ou ultime objectif, mais plutôt un moyen de transmettre les infor-
mations qu’il juge importantes. Le but du document est d’instaurer, entre 
toutes les parties concernées, un processus de dialogue continu sur les sou-
haits du patient, processus qui tient compte des proches et est intégré dans 
OH�FRQWH[WH�GH�O¶HQWRXUDJH��/H�GRFXPHQW�SHXW�rWUH�XQ�PR\HQ�GH�Gp¿QLU�FHV�
souhaits pour que ceux-ci soient clairs au moment où la personne concernée 
ne parvient plus à les exprimer elle-même. il est alors plus aisé, à la fois pour 
O
HQWRXUDJH�HW�OHV�VRLJQDQWV�GH�SUHQGUH�GHV�GpFLVLRQV�FRUUHVSRQGDQW�±�OH�SOXV�
SRVVLEOH�±�DX[�VRXKDLWV�GH�O
LQWpUHVVp��WDQW�HQ�¿Q�GH�YLH�TX¶j�WRXW�PRPHQW�GH�
son parcours). Ces documents peuvent aussi jouer un rôle de support impor-
tant en cas de discussions intrafamiliales à propos des dispositions futures à 
prendre à son égard. 

Sur base des projets, nous distinguerons deux types de documents: ceux qui 
ont une valeur de directive légale et ceux qui ont une seule valeur indicative, 
ces deux types étant le plus souvent amenés à être combinés.

Comme cela a été mentionné, les organisations ayant pris part à la recherche-
action se sont soit focalisées davantage sur l’élaboration de directives anti-
cipées (ce que nous avons désigné comme le PSPA “au sens classique”), soit 
sur le processus de communication lui-même (le PSPA “au sens large”). Dans 
le premier cas, l’accent a été mis sur l’énonciation des préférences et souhaits 
GX�SDWLHQW�SDU�UDSSRUW�DX[�WUDLWHPHQWV�PpGLFDX[�HW�j�OD�¿Q�GH�YLH�GRQQDQW�
OLHX�j�OD�UpGDFWLRQ�GH�GRFXPHQWV�IRUPHOV��WRXV�OHV�SURMHWV�ÀDPDQGV�j�O
H[-
ception de De Wingerd). Dans le second, l’accent a été davantage porté sur 
l’exploration de l’identité de la personne, de ses valeurs et de ses préférences 
quotidiennes, ce processus n’aboutissant pas, ou pas encore à un enregistre-
ment par écrit des informations (ex. Le Bien Vieillir et le &3$6�GH�*HPEORX[); 
ou alors, aboutissant à des formes variées de “traces” écrites (récits de vie, 
GHVFULSWLRQV�GX�SUR¿O�GH�OD�SHUVRQQH�DX[�SODQV�LQGLYLGXHO��IDPLOLDO��SURIHVVLRQ-
QHO��HWF���TXHVWLRQQDLUHV��HWF����(Q¿Q��SOXVLHXUV�SURMHWV�RQW�FRPELQp�OHV�GHX[�
formes en volets complémentaires comme c’est le cas de Pallium et du Grand 
+{SLWDO�GH�&KDUOHURL��*+G&��

Nous faisons ici le lien entre les choix et les continuums discutés aux para-
graphes 4.3, 4.4 et 4.5 et les différents types de documents qui seront traités 
ci-dessous. en effet, le type utilisé dépend du choix de se focaliser sur le 
³PpGLFDO´�HW�³OD�¿Q�GH�YLH´�RX�VXU�OH�³TXRWLGLHQ´�HW�OH�³FRXUV�GH�OD�YLH´��������HW�
varie aussi selon que l’on opte pour une “décision ponctuelle” ou un “dialogue 
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continu”. Le stade de la démence auquel la personne se trouve y est aussi étroitement lié (4.3). en effet, 
rédiger des déclarations anticipées qui ont une valeur contraignante n’a de sens que dans la mesure où la 
personne est à même d’en comprendre pleinement la portée. 
 
Nous aborderons successivement deux types de documents, d’abord ceux axés sur les soins de santé et de 
¿Q�GH�YLH��GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV���HQVXLWH�FHX[�FRQFHUQDQW�OH�UpFLW�GH�YLH�SUR¿O�GH�OD�SHUVRQQH�HW�HQ¿Q�OHV�
documents mixtes (ou combinés). 

5.1. documents ayant une valeur légale 27

 5.1.1 déclarations anticipées de volonté

¬�O¶LQVWDU�GH�FKDFXQ�G¶HQWUH�QRXV��WRXWH�SHUVRQQH�DWWHLQWH�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU�D�OH�GURLW�G
rWUH�FRUUHFWH-
ment informée et de consentir ou non au traitement médical qui lui est proposé. Cependant, plus son état se 
GpJUDGH��SOXV�O
H[HUFLFH�GH�FH�GURLW�VH�WURXYH�FRPSURPLV��'
R��O
XWLOLWp�G
XQH�GpFODUDWLRQ�GH�YRORQWp�DQWLFLSpH�j�
FDUDFWqUH�IRUPHO�HW�MXULGLTXHPHQW�FRQWUDLJQDQW�

Les déclarations de volonté anticipées relatives aux traitements médicaux se différencient selon deux types: 
la déclaration anticipée positive et la déclaration anticipée négative.

 Déclaration anticipée positive

Dans une déclaration anticipée positive, RQ�Gp¿QLW� OHV�WUDLWHPHQWV�RX�OHV�VRLQV�GRQW�RQ�souhaiterait 
EpQp¿FLHU�GDQV�OH�IXWXU�DX�FDV�R��O¶RQ�VHUDLW�GHYHQX�LQFDSDEOH�G
H[SULPHU�VD�YRORQWp��/H�VRXKDLW�G¶XQ�WUDLWH-
PHQW�HI¿FDFH�GH�OD�GRXOHXU��PrPH�LPSOLTXDQW�OH�ULVTXH�G¶pFRXUWHU�OD�GXUpH�GH�YLH��HQ�HVW�XQ�H[HPSOH��/HV�
médecins ne sont cependant pas tenus de suivre ce type de déclaration de volonté: un patient ne peut en effet 
³H[LJHU´�GH�EpQp¿FLHU�G¶XQ�WUDLWHPHQW�SDUWLFXOLHU�

 27� &H�FKDSLWUH�HVW�EDVp�VXU�OHV�SXEOLFDWLRQV�VXLYDQWHV�GH�OD�)5%��/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��OD�FRQFHUWDWLRQ�HQWUH�OHV�
GLVSHQVDWHXUV�GH�VRLQV��OHV�SDWLHQWV�DWWHLQWV�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU�HW�OHXUV�SURFKHV���������/HV�GURLWV�GHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�
PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�RX�GH�PDODGLHV�DSSDUHQWpHV���*XLGH�SUDWLTXH��������HW�3HQVHU�SOXV�W{W«�j�SOXV�WDUG��3URMHW�GH�VRLQV�SHUVRQQDOLVp�
HW�DQWLFLSp��5pÀH[LRQV�VXU�VRQ�DSSOLFDWLRQ�HQ�%HOJLTXH�DYHF�XQH�DWWHQWLRQ�SDUWLFXOLqUH�SRXU�OH�GpFOLQ�FRJQLWLI���������&HUWDLQHV�SDUWLHV�
RQW�pWp�UHSULVHV��UHIRUPXOpHV�HW�DSSOLTXpHV�DX[�SURMHWV�DFWXHOV�

³8QH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�pFULWH�HVW�XQH�GpFODUDWLRQ�UpGLJpH�SDU�XQH�SHUVRQQH�FDSDEOH�G
H[SULPHU�VD�
YRORQWp�D¿Q�G¶LQÀXHQFHU�GHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�IXWXUHV�HW�FH�HQ�SUpYLVLRQ�G¶XQH�VLWXDWLRQ�R��OD�SHUVRQQH�
FRQFHUQpH�GHYLHQW�LQFDSDEOH�G¶H[SULPHU�VD�YRORQWp�RX�Q¶HVW�SOXV�HQ�PHVXUH�GH�FRPPXQLTXHU�VHV�VRXKDLWV��
8QH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�pFULWH�HVW�GqV�ORUV�XQ�GRFXPHQW�GDQV�OHTXHO�GHV�LQGLYLGXV�SHXYHQW�FRPPXQLTXHU�
OHXUV�GHVLGHUDWD�SDU�UDSSRUW�j�XQH�VLWXDWLRQ�IXWXUH�K\SRWKpWLTXH��8QH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�pFULWH�D�SRXU�EXW�
GH�SHUPHWWUH�DX�SDWLHQW�G¶H[HUFHU�XQ�FRQWU{OH�LQGLYLGXHO�VXU�OHV�VRLQV�TXL�OXL�VHURQW�SURGLJXpV�GDQV�OH�FDV�R��
LO�QH�VHUD�SOXV�FDSDEOH�GH�OHV�LQÀXHQFHU�´

FRB, 2009, p. 18
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Hormis la déclaration anticipée d’euthanasie, il n’existe pas en Belgique de cadre légal relatif aux déclara-
tions de volonté anticipées positives. Les souhaits ou directives positifs exprimés par écrit par le patient ne 
VRQW�GRQF�SDV�FRQWUDLJQDQWV�SRXU�OHV�VRLJQDQWV��&HOD�GLW��HQ�GpSLW�GH�FH�FDUDFWqUH�QRQ�FRQWUDLJQDQW��FHX[�FL�
devraient en tenir compte autant que possible. 

en l’absence d’une quelconque réglementation juridique, les déclarations de volonté anticipées positives ne 
font donc l’objet d’aucune exigence de forme.
(Q�UpVXPp��OH�SDWLHQW�HVW�OLEUH�G
XWLOLVHU�FH�W\SH�GH�GpFODUDWLRQ�SRXU�GHPDQGHU�FHUWDLQV�WUDLWHPHQWV�j�VRQ�
médecin en cas d’incapacité de manifester sa volonté, mais comme il n'existe pas de base juridique, ces 
déclarations anticipées positives ne sont donc pas contraignantes.

en Belgique, la loi relative à l'euthanasie�HVW�HQ�YLJXHXU�GHSXLV�������,O�V
DJLW�GH�OD�VHXOH�GpFODUDWLRQ�GH�
volonté anticipée positive qui soit régie légalement. elle prévoit la possibilité pour un médecin de pratiquer une 
euthanasie sur la base d’un formulaire de déclaration anticipée d’euthanasie�G�PHQW�FRPSOpWp��EDVH�OpJDOH��
Ar/2/04/2003). Cette déclaration est valable durant cinq ans maximum et doit être cosignée par deux témoins 
majeurs, dont un au moins n’a pas d’intérêt matériel dans la mort du patient. 

8QH�GHV�FRQGLWLRQV�G¶DSSOLFDWLRQ�GH�OD�ORL�����PDL�������pWDQW�XQ�pWDW�G
�³LQFRQVFLHQFH´�FRQVLGpUp�FRPPH�LUUp-
versible, les patients atteints de la maladie d'Alzheimer et incapables d'exprimer leur volonté ne 
peuvent dès lors généralement pas y accéder. en effet, l’acception de cette notion par le législateur renvoie 
à la privation de conscience (état de coma) et non à l’absence de jugement ou de discernement. 
“Pour qu’un médecin puisse pratiquer une euthanasie, il faut qu’il constate que le patient est inconscient, qu’il 
souffre d’une affection accidentelle ou pathologique grave et qu’il se trouve dans une situation médicale sans 
issue. Dans le cas d’une maladie de type Alzheimer, toute la question est de savoir ce qu’il faut entendre par 
état inconscient. il doit s’agir en principe d’un état comateux irréversible. Comme les patients atteints de 
démence continuent à réagir à des stimuli extérieurs, il semble que, dans l’état actuel de notre législation, 
PrPH�XQH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�GH�OHXU�SDUW�QH�VRLW�SDV�VXI¿VDQWH�SRXU�DXWRULVHU�XQH�HXWKDQDVLH�́ ��)5%��
mai 2011, p. 48) 

$�FH�MRXU��LO�VHPEOH�TXH�VL�FHUWDLQHV�SHUVRQQHV�VRXIIUDQW�GH�GpPHQFH�RQW�SX�DYRLU�OpJDOHPHQW�DFFqV�j�O
HXWKD-
QDVLH��FH�Q
HVW�SDV�VXU�EDVH�G
XQH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH��'��$����(Q�HIIHW��FRPPH�OH�VRXOLJQH�OD�FRPPLVVLRQ�
IpGpUDOH�GH�FRQWU{OH�HW�G
pYDOXDWLRQ�GDQV�VRQ�GHUQLHU�UDSSRUW�28��S�������OD�QRWLRQ�G
�³LQFRQVFLHQFH�LUUpYHUVLEOH´�
TXL�HVW�OD�FRQGLWLRQ�OpJDOH�SRXU�TX
XQH�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�WLUH�VHV�HIIHWV�D�pWp�LQWHUSUpWpH�SDU�OHV�PpGHFLQV�
GH�IDoRQ�UHVWUHLQWH��FRPD���FH�TXL�H[FOXW�OHV�SHUVRQQHV�GpPHQWHV��PrPH�j�XQ�VWDGH�WUqV�DYDQFp�GH�OD�PDODGLH��
$XMRXUG
KXL��LQFOXUH�GDQV�OHV�'��$��XQH�GHPDQGH�G
HXWKDQDVLH�SRXU�GHV�SHUVRQQHV�GpPHQWHV�ULVTXH�ELHQ�GH�
n’être suivi d’aucun effet. 

 Déclaration anticipée négative

Dans une déclaration anticipée négative écrite, RQ�SUpFLVH�OHV�WUDLWHPHQWV�RX�OHV�VRLQV�TXH�O
RQ�UHIXVH�GH�
UHFHYRLU�DX�FDV�R��O
RQ�VHUDLW�LQFDSDEOH�G
H[SULPHU�VD�YRORQWp��1RWRQV�TXH�OD�durée de validité de ces décla-
rations de volonté anticipées est quant à elle illimitée. Quelques exemples: un refus d’hospitalisation, le refus 
GH�WUDLWHPHQWV�YLVDQW�j�SURORQJHU�OD�YLH�FRPPH�OD�UHVSLUDWLRQ�DUWL¿FLHOOH��OD�GLDO\VH�UpQDOH��O
DOLPHQWDWLRQ�SDU�
sonde, etc. en cas de déclaration anticipée négative écrite, les médecins sont tenus de respecter les sou-

 28� &RPPLVVLRQ�IpGpUDOH�GH�FRQWU{OH�HW�G¶pYDOXDWLRQ�GH�O¶DSSOLFDWLRQ�GH�OD�ORL�GX����PDL������UHODWLYH�j�O¶HXWKDQDVLH��6L[LqPH�UDSSRUW�DX[�
FKDPEUHV�OpJLVODWLYHV��$QQpHV����������������SDJHV��ZZZ�KHDOWK�EHOJLXP�EH�HXWKDQDVLH 
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KDLWV�GH�O
LQWpUHVVp��'DQV�OH�FDV�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU��OH�SDWLHQW�SHXW��SDU�H[HPSOH��H[LJHU�TX
RQ�QH�OXL�
DGPLQLVWUH�SDV�XQH�DOLPHQWDWLRQ�DUWL¿FLHOOH�RX�XQH�UpK\GUDWDWLRQ�GH�FRPSHQVDWLRQ��HW�OH�PpGHFLQ�HVW�DORUV�WHQX�
de satisfaire à cette demande. 

¬�O
LQYHUVH�GH�OD�GpFODUDWLRQ�DQWLFLSpH�pFULWH�SRVLWLYH��la déclaration anticipée négative est régie par la loi. 

Pour être valables, les déclarations anticipées négatives doivent être établies par écrit, clairement, et pour une 
LQWHUYHQWLRQ�ELHQ�SUpFLVH��'HV�SUREOqPHV�MXULGLTXHV�SHXYHQW�VH�SRVHU�VL�OD�GpFODUDWLRQ�HVW�IRUPXOpH�HQ�WHUPHV�
trop généraux ou si un doute est possible quant à son application dans un cas concret. si la déclaration de 
refus anticipée du patient respecte toutes les exigences légales, elle est contraignante et le(s) 
dispensateur(s) de soins doit(vent) respecter les souhaits du patient qu'elle contient.

Une déclaration anticipée n’offre cependant pas de garantie totale de voir les souhaits du patient respectés 
GDQV�OD�PHVXUH�R��LO�Q
H[LVWH�SDV�HQFRUH�j�FH�MRXU�GH�V\VWqPH�G¶HQUHJLVWUHPHQW�RI¿FLHO�GH�FHV�GpFODUDWLRQV��LO�
HVW�FRQVHLOOp�GH�OHV�YHUVHU�DX�GRVVLHU�PpGLFDO���'H�FH�IDLW��OH�PpGHFLQ�WUDLWDQW�Q
HVW�GRQF�SDV�QpFHVVDLUHPHQW�
informé d’un refus que le patient aurait rédigé au préalable (en l’absence de registre centralisé, il n’est pas 
VXSSRVp�PHQHU�GHV�UHFKHUFKHV�GH�WRXWHV�SDUWV���,O�HVW�GqV�ORUV�UHFRPPDQGp�GH�GpVLJQHU�XQ�représentant 
qui pourra présenter la déclaration concernée au moment venu.

 Représentant 29

Dans une déclaration anticipée écrite, on peut aussi désigner un représentant��¬�O
DUW������SDUDJUDSKH��er de 
OD�ORL�VXU�OHV�GURLWV�GX�SDWLHQW��OH�VWDWXW�GX�UHSUpVHQWDQW�HVW�¿[p�GH�OD�PDQLqUH�VXLYDQWH��

 29 Le 1er septembre 2014 a vu l’entrée en vigueur d’une loi instaurant un nouveau statut de protection pour la personne majeure et ses 
ELHQV��3DUFH�TXH�FHWWH�ORL�D�pJDOHPHQW�GHV�FRQVpTXHQFHV�SRXU�OD�UpJOHPHQWDWLRQ�UHODWLYH�DX�UHSUpVHQWDQW�GDQV�OD�ORL�VXU�OHV�GURLWV�GX�
SDWLHQW��OH�OHFWHXU�WURXYHUD�WH[WH�HW�H[SOLFDWLRQ�VXU�OH�VLWH�GH�OD�9ODDPV�3DWLsQWHQSODWIRUP�� 
KWWS���YODDPVSDWLHQWHQSODWIRUP�EH�QLHXZVEULHYHQ�LWHP�ZLM]LJLQJHQ�LQ�GH�ZHW�SDWLHQWHQUHFKWHQ�GRRU�KHW�QLHXZH�EHVFKHUPLQJVVWDWXXW

� � /H�WH[WH�GH�ORL�HVW�pJDOHPHQW�GLVSRQLEOH�VXU�OH�SRUWDLO�GX�0RQLWHXU�EHOJH�-XVWHO�� 
www.ejustice.just.fgov.be 

/D�ORL�VXU�OHV�GURLWV�GX�SDWLHQWV��������VWLSXOH�j�O
DUW�����SDUDJUDSKH����TXH�³VL��ORUVTX
LO�pWDLW�HQFRUH�j�PrPH�
G
H[HUFHU�VHV�GURLWV�«��OH�SDWLHQW�D�IDLW�VDYRLU�SDU�pFULW�TX
LO�UHIXVH�VRQ�FRQVHQWHPHQW�j�XQH�LQWHUYHQWLRQ�
GpWHUPLQpH�GX�SUDWLFLHQ�SURIHVVLRQQHO��FH�UHIXV�GRLW�rWUH�UHVSHFWp�DXVVL�ORQJWHPSV�TXH�OH�SDWLHQW�QH�O
D�SDV�
UpYRTXp�j�XQ�PRPHQW�R��LO�HVW�OXL�PrPH�HQ�PHVXUH�G
H[HUFHU�VHV�GURLWV�´

³/HV�GURLWV��«��G
XQ�SDWLHQW�PDMHXU��«��VRQW�H[HUFpV�SDU�OD�SHUVRQQH�TXH�OH�SDWLHQW�D�SUpDODEOHPHQW�GpVL-
JQpH�SRXU�VH�VXEVWLWXHU�j�OXL�SRXU�DXWDQW�HW�DXVVL�ORQJWHPSV�TX
LO�Q
HVW�SDV�HQ�PHVXUH�G
H[HUFHU�VHV�GURLWV�
OXL�PrPH�
/D�GpVLJQDWLRQ��«��V
HIIHFWXH�SDU�XQ�PDQGDW�pFULW�VSpFL¿TXH��GDWp�HW�VLJQp�SDU�FHWWH�SHUVRQQH�DLQVL�TXH�SDU�
OH�SDWLHQW��PDQGDW�SDU�OHTXHO�FHWWH�SHUVRQQH�PDUTXH�VRQ�FRQVHQWHPHQW´��«�
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Par conséquent, ce représentant prend des décisions de santé au nom du patient ou communique les souhaits 
GH�FH�GHUQLHU�DX[�PpGHFLQV�ORUVTX¶LO�Q
HVW�SDV�HQ�PHVXUH�GH�OH�IDLUH�OXL�PrPH��2Q�VXSSRVH�DORUV�TX¶LO�VHUD�WHQX�
compte des points de vue et des souhaits du patient en cas de décisions médicales futures.

6L�DXFXQ�UHSUpVHQWDQW�Q
D�pWp�GpVLJQp��RX�V
LO�QH�VH�PDQLIHVWH�SDV���SOXVLHXUV�personnes apparentées 
peuvent exercer les droits du patient au titre de représentants��/D�ORL�OHV�pQXPqUH�SDU�RUGUH�GH�SULRULWp�
�OH�V\VWqPH�GLW�GH�³FDVFDGH´���OHV�GURLWV�GX�SDWLHQW�SHXYHQW�rWUH�H[HUFpV�SDU�OH�FRQMRLQW�FRKDELWDQW RX��V
LO�IDLW�
GpIDXW��SDU�XQ�HQIDQW�PDMHXU��OH�SqUH�RX�OD�PqUH��RX�XQ�IUqUH�RX�XQH�V°XU�PDMHXU�H��GX�SDWLHQW��/HXUV�GpFL-
VLRQV�GRLYHQW�WRXMRXUV�rWUH�SULVHV�GDQV�O
LQWpUrW�GH�OD�SHUVRQQH�TX
LOV�UHSUpVHQWHQW��/RUVTX
LO�V
DJLW�QRWDPPHQW�
d’accepter ou de refuser un traitement médical, le représentant doit essayer de se mettre à la place du patient 
et se demander quelle aurait été sa volonté.

(Q�SULQFLSH��OH�PpGHFLQ�GRLW�UHVSHFWHU�OD�GpFLVLRQ�GX�UHSUpVHQWDQW�GX�SDWLHQW�VL�FH�GHUQLHU�Q
HVW�SOXV�j�PrPH�
G
H[SULPHU�VD�YRORQWp��&HSHQGDQW��XQ�FRQÀLW�SHXW�VXUJLU�TXDQW�j�O
RSSRUWXQLWp�RX�QRQ�G
XQH�LQWHUYHQWLRQ�GRQ-
née. Dans ce cas, il existe une différence de statut entre le représentant explicitement désigné par le patient 
et les autres représentants:
�� OD�GpFLVLRQ�GX�UHSUpVHQWDQW�GpVLJQp�SDU�OH�SDWLHQW�est contraignante (du moins s’il peut présenter une décla-
UDWLRQ�DQWLFLSpH�GX�SDWLHQW�pYRTXDQW�O
LQWHUYHQWLRQ�FRQFHUQpH�RX�V
LO�SHXW�GpPRQWUHU�OD�YRORQWp�H[SUHVVH�GX�
patient);

�� OD�GpFLVLRQ�GHV�DXWUHV�UHSUpVHQWDQWV�GX�SDWLHQW�Q
HVW�SDV�FRQWUDLJQDQWH� le médecin peut ne pas y donner 
VXLWH�V
LO�HVWLPH�TXH�O
LQWHUYHQWLRQ�PpGLFDOH�HQYLVDJpH�YD�GDQV�OH�VHQV�GH�O
LQWpUrW�GX�SDWLHQW�

Notons que si aucun représentant ne souhaite intervenir ou qu’il fait défaut, “c’est le praticien professionnel 
concerné, le cas échéant dans le cadre d’une concertation interdisciplinaire, qui veille aux intérêts du patient.” 
(art. 14, par. 2).

� 3HUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH

il est important de faire la distinction entre le représentant (désigné ou non) et la SHUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH. 
0rPH�VL�XQ�SDWLHQW�HVW�FDSDEOH�G
H[SULPHU�VD�YRORQWp�HW�HVW�GRQF�HQ�PHVXUH�G
H[HUFHU�VHV�GURLWV��LO�SHXW�DYRLU�
EHVRLQ�GH�TXHOTX
XQ�TXL�O¶DVVLVWH�GDQV�VHV�FRQWDFWV�DYHF�O
pTXLSH�PpGLFDOH��DFFRPSDJQHPHQW�ORUV�GHV�YLVLWHV��
réception des informations, consultation du dossier patient, etc.). Ce peut être quelqu’un qu’il a désigné for-
mellement ou pas. Cette personne soutiendra le patient, mais ne pourra pas décider à sa place. La personne 
GH�FRQ¿DQFH�pSDXOH�OH�SDWLHQW��PDLV�Q
D�SDV�OD�FDSDFLWp�MXULGLTXH�G
H[HUFHU�OHV�GURLWV�GX�SDWLHQW�GDQV�OHV�DXWUHV�
domaines (faire valoir des volontés, adresser une plainte au service de médiation, etc.).

 Code DNR

(Q¿Q��LO�HVW�LPSRUWDQW�GH�VRXOLJQHU�OD�distinction entre les documents à remplir par le patient et ceux 
à remplir par le médecin.�'
XQ�F{Wp��OH�SDWLHQW�SHXW�GRQQHU�VRLW�GHV�LQVWUXFWLRQV�pFULWHV�GH�VD�PDLQ�SDU�
OHVTXHOOHV�LO�H[SOLTXH�VHV�SUpIpUHQFHV�HQ�PDWLqUH�GH�WUDLWHPHQWV��GDQV�O¶pYHQWXDOLWp�IXWXUH�R��LO�QH�VHUDLW�SOXV�
capable de prendre des décisions relatives à ses propres soins, soit donner à un tiers le pouvoir de prendre 
à sa place des décisions concernant les traitements médicalement utiles à entreprendre ou pas. Ce sont les 
déclarations anticipées abordées ci-dessus. De l’autre côté, les médecins utilisent des documents ou anno-
WDWLRQV�SRXU�VLJQL¿HU�GHV�WUDLWHPHQWV�MXJpV�médicalement futiles (ou inutiles) et disproportionnés, comme la 
mention du code dit DNr (Do Not Resuscitate - ne pas réanimer). Cette responsabilité incombe au médecin et 
ces informations n’entrent donc pas dans le cadre juridique des déclarations de volonté: en dépit des 
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déclarations de volontés anticipées écrites du patient, il est désormais admis que le médecin a le devoir de 
V¶DEVWHQLU�GH�SUDWLTXHU�GHV�WUDLWHPHQWV�IXWLOHV��F¶HVW�j�GLUH�VDQV�EpQp¿FH�SRWHQWLHO�SRXU�OH�SDWLHQW�RX�GRQW�OHV�
FR�WV��SRXU�OH�SDWLHQW�HW�OD�VRFLpWp��VH�UpYqOHQW�GLVSURSRUWLRQQpV�SDU�UDSSRUW�DX[�EpQp¿FHV�DWWHQGXV��
en résumé, les codes DNr constituent un avis médical quant à la futilité de certains traitements au vu de 
l’état de santé actuel du patient, et une déclaration anticipée (négative) est l’expression de la volonté du 
patient concernant des circonstances futures (dans lesquelles il ne serait plus capable de l’exprimer), à pro-
pos de traitements qu’il refuse, alors même qu’ils pourraient être jugés médicalement utiles.

 5.1.2 points d'attention

 Capacité d'exprimer sa volonté 

rappelons d’abord le principe de droit selon lequel, sauf décision de justice contraire, toute personne majeure 
est présumée capable. Selon ce principe, sauf décision judiciaire contraire concernant de façon précise la 
capacité à anticiper des décisions concernant ses soins, toute personne est présumée capable de le faire. On 
sent bien pourtant que dans le contexte de projets où des professionnels proposent à des personnes souf-
IUDQW�GH�GpPHQFH�GH�VLJQHU�GHV�GRFXPHQWV�j�YDOHXU�OpJDOH��XQH�UpÀH[LRQ�j�IRLV�MXULGLTXH��pWKLTXH�HW�PpGLFDOH�
devrait être menée de façon à respecter à la fois l’esprit du principe de capacité présumée et la nécessaire 
protection de personnes cognitivement fragiles.

 Formulation

Juridiquement, seule la forme négative d’une volonté (le “non”) a force contraignante, d’où le fait que la 
plupart des questions contenues dans des documents pré-établis existants sont habituellement formulées 
de façon négative. Néanmoins, il peut être pertinent d’énoncer les alternatives de choix de traitements aux 
patients de façon positive – quitte à ce qu’ils répondent par “non” – pour deux raisons. Cognitivement, il peut 
rWUH�SOXV�IDFLOH�GH�FRPSUHQGUH�XQ�pQRQFp�IRUPXOp�GH�IDoRQ�DI¿UPDWLYH�TX¶XQ�pQRQFp�LQFOXDQW�XQH�QpJDWLRQ��
Dans le contexte d’un travail avec des patients atteints de démence ou cognitivement fragiles, ce type de for-
mulation est donc intéressant. éthiquement, il est sans doute plus respectueux du souhait de vie du patient 
GH�OXL�SURSRVHU�O¶pYHQWXDOLWp�GH�WUDLWHPHQWV�IXWXUV�VRXV�XQH�IRUPH�SRVLWLYH��HQ�OXL�ODLVVDQW�ELHQ�V�U�OD�SRVVLELOLWp�
de la refuser).

 Autonomie ?

,O�FRQYLHQW�HQ�RXWUH�GH�VH�SUpRFFXSHU�GH�OD�PDQLqUH�GRQW�FHUWDLQHV�QRWLRQV�XWLOLVpHV�GDQV�GHV�IRUPXODLUHV�GH�
déclarations anticipées (comme celles de souffrance sans issue, affection irréversible, LQFDSDFLWp�G¶H[SULPHU�
sa volonté��HWF���VRQW�LQWHUSUpWpHV�GDQV�XQH�VLWXDWLRQ�FOLQLTXH�SUpVHQWH��&
HVW�DLQVL�TX¶XQ�ULVTXH�GH�³pseudo-
participation´�HVW�SDUIRLV�SHUoX�GDQV�OD�SUDWLTXH��OHV�JHQV�H[SULPHQW�GHV�FKRL[��ELHQ�TX
LOV�QH�VDFKHQW�SDV�
WRXMRXUV�H[DFWHPHQW�FH�TX¶LOV�VLJQL¿HQW�HW�LPSOLTXHQW��3DU�DLOOHXUV��FHV�FKRL[�SHXYHQW�SDUIRLV�rWUH�HQ�SRUWH�
à-faux avec ce que le médecin entendrait comme des “soins de qualité”. La question est alors de savoir si la 
YDOHXU�DFFRUGpH�j�OD��SVHXGR��DXWRQRPLH�O
HPSRUWH�VXU�FHOOH�GH�³VRLQV�GH�TXDOLWp´��GX�SRLQW�GH�YXH�GX�PpGHFLQ��
HW�GH�TXHOOH�PDQLqUH�PLHX[�LQWpJUHU�OD�YDOHXU�GHV�³VRLQV�GH�TXDOLWp´�GDQV�OHV�GRFXPHQWV�XWLOLVpV�

2Q�SHXW�DXVVL�V
LQWHUURJHU�VXU�OD�validité et la durabilité des souhaits et des préférences thérapeutiques 
formulés anticipativement par écrit, dans la perspective d’un avenir inconnu et incertain, car les préférences 
peuvent évoluer, changer, en particulier dans le cas de personnes atteintes de démence (car les facultés ne 
VH�SHUGHQW�HQ�JpQpUDO�TXH�WUqV�SURJUHVVLYHPHQW���&RPPHQW�V¶DVVXUHU�DX�PRPHQW�GH�OHXU�XWLOLVDWLRQ�TXH�OHV�
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GRFXPHQWV�UHÀqWHQW�WRXMRXUV�FH�TXH�OD�SHUVRQQH�VRXKDLWH�$8-285'
+8,��HW�TXL�QH�FRUUHVSRQG�SDV�QpFHV-
VDLUHPHQW�j�FH�TX
HOOH�HQYLVDJHDLW�ORUVTX
HOOH�pWDLW�HQFRUH�FDSDEOH�G¶H[SULPHU�VHV�VRXKDLWV"�,O�V¶DJLW�Oj�G¶XQH�
question susceptible d’ouvrir de nombreux débats. Tant qu’une déclaration anticipée n’est pas révoquée, elle 
reste d’actualité d’un point de vue juridique. 

 Le rôle du représentant et de l'entourage

'
DXWUHV�TXHVWLRQV�VH�SRVHQW�TXDQW�j�OD�PDQLqUH�GRQW�XQ�UHSUpVHQWDQW�OpJDO�SHXW�SRVHU�GHV�FKRL[�DX�QRP�
du patient lorsque ce dernier est incapable d’exprimer sa volonté. Les représentants légaux ou les soignants 
peuvent-ils réellement se prononcer en son nom ? 
en outre, il n’est pas toujours possible de déterminer clairement la zone de transition entre la capacité et 
“l’incapacité” à exprimer sa volonté, à savoir, le moment légitime de délégation de l’autonomie du patient à 
son représentant.

(Q�OLHQ�DYHF�FH�TXL�SUpFqGH��XQH�GLI¿FXOWp�VXSSOpPHQWDLUH�SHXW�rWUH�VRXOLJQpH��FHOOH�GX�U{OH�XOWLPH�GX�UHSUp-
VHQWDQW�GpVLJQp�GDQV�OD�SULVH�GH�GpFLVLRQ��DORUV�TXH�GDQV�OD�SUDWLTXH��O
LGpDO�HVW�GH�WUDYDLOOHU�GH�IDoRQ�FRQMRLQWH��
HQ�LPSOLTXDQW�O¶HQVHPEOH�GX�V\VWqPH�HQWRXUDQW�OH�SDWLHQW��(Q�RXWUH��OH�UHSUpVHQWDQW�SHXW�VH�UHWURXYHU�GDQV�
XQH�SRVLWLRQ�WUqV�LVROpH�HW�WUqV�GLI¿FLOH�HQ�UDLVRQ�G
XQ�pYHQWXHO�VHQWLPHQW�GH�FXOSDELOLWp��G
XQ�GpFDODJH�HQWUH�
FH�TX
LO�VRXKDLWH�SHUVRQQHOOHPHQW�HW�OHV�VRXKDLWV�GX�SDWLHQW��G
pYHQWXHOV�UHSURFKHV�G¶DXWUHV�PHPEUHV�GH�OD�
famille, etc. Car dans la pratique, il arrive que ce que le patient lui-même souhaite/aurait souhaité ne corres-
SRQGH�SDV�j�FH�TXH�O
HQWRXUDJH�SURFKH�GpVLUH��FH�TXL�HVW�VXVFHSWLEOH�GH�JpQpUHU�GHV�WHQVLRQV�

&HUWDLQV�DLGDQWV�SURFKHV�FRQVLGqUHQW�TXH�OHV�GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV�VRQW�GH�SUpFLHXVHV�LQGLFDWLRQV�TXDQW�DX[�
VRXKDLWV�GH�O
LQWpUHVVp��FH�TXL�OHXU�pYLWH�G¶DYRLU�j�SUHQGUH�VXU�HX[�FHWWH�LQFHUWLWXGH��&HSHQGDQW�le bien-fondé 
de ce type de déclaration reste controversé: de nombreux soignants sont convaincus que les déclarations de 
volonté ne peuvent pas anticiper la complexité d’un grand nombre de situations futures.

 Continuité versus protection de la vie privée?

Aux états-Unis, une étude a montré que les déclarations de volonté n’étaient pas toujours reprises dans les 
dossiers et qu’en cas d’hospitalisation, elles étaient rarement transférées de la maison de repos et de soins 
à l’hôpital. La situation est similaire en Belgique. Un autre point préoccupant est le fait que les médecins 
HW�OHV�SDWLHQWV�GLVFXWHQW�WUqV�SHX�HQWUH�HX[�GHV�GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV��6RXYHQW��OHV�PpGHFLQV�HQ�LJQRUHQW�
O
H[LVWHQFH��PrPH�VL�HOOHV�VRQW�FRQVLJQpHV�GDQV�OH�GRVVLHU�PpGLFDO��2Q�QH�SHXW�TXH�VRXOLJQHU�OH�U{OH�FHQWUDO�GX�
médecin traitant à cet égard. Dans la plupart des cas, il est le dispensateur de soins professionnel qui assure 
la continuité du trajet de soins du domicile vers la maison de repos et de soins �+$=2+�. 

'DQV�FH�FRQWH[WH��LO�LPSRUWH�GH�VHQVLELOLVHU�DX�363$�QRQ�VHXOHPHQW�OH�PpGHFLQ�WUDLWDQW��PDLV�DXVVL�O
HQVHPEOH�
du réseau de soins du patient �6(/�0LGGHQ�:HVW�9ODDQGHUHQ�. Pour garantir une bonne continuité des soins, il 
est primordial que les documents consignant les souhaits du patient le suivent tout au long de sa trajectoire 
institutionnelle (par ex. de son domicile à la maison de repos et de soins, de la maison de repos et de soins à 
O
K{SLWDO�HW�LQYHUVpPHQW�«���HW�TXH�OHV�GLIIpUHQWHV�SDUWLHV�FRQFHUQpHV�SRVVqGHQW�XQ�H[HPSODLUH�GHV�pYHQWXHOOHV�
déclarations de volonté. Cependant, la protection de la vie privée est un point qui mérite l’attention: comment 
faire en sorte que les souhaits soient entendus (en transmettant systématiquement les informations) sans 
outrepasser le respect de la vie privée (dans la mesure où l’ensemble des professionnels de la santé y auraient 
DFFqV���YRLU�VXU�FHWWH�TXHVWLRQ�OH�SRLQW�������
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5.2. documents ayant une valeur indicative

/HV�SRLQWV�G
DWWHQWLRQ�FRQFHUQDQW�OHV�GpFODUDWLRQV�GH�YRORQWp�PRQWUHQW�O
�³HI¿FDFLWp´�OLPLWpH�GHV�GpFODUDWLRQV�
DQWLFLSpHV�pFULWHV�GDQV�OH�FDV�GHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�SURSUHPHQW�GLWHV�HQ�¿Q�GH�YLH��8Q�FRQFHSW��RX�GLV-
SRVLWLI��EHDXFRXS�SOXV�ODUJH�HVW�QpFHVVDLUH�D¿Q�TXH�OH�SURFHVVXV�GH�³SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV´�QH�VH�
réduise pas aux seules déclarations anticipées écrites. elles ont en effet tendance à se concentrer sur les trai-
tements médicaux, alors que les soins ne se limitent pas à eux seuls (d’autant plus dans la prise en charge de 
OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU���&HOD�QRXV�DPqQH�DORUV�DX�VHFRQG�W\SH�GH�GRFXPHQWV��FHX[�TXL�PHWWHQW�O
DFFHQW�VXU�
le récit de vie du patient ainsi que sur ses préférences, ses normes et ses valeurs.

 5.2.1 Récit de vie, préférences, normes et valeurs

Ces documents “informels” peuvent soit se présenter sous un format déterminé (tel que le livret récit de vie 
à compléter, proposé par De Wingerd���VRLW�UDFRQWHU�O
KLVWRLUH�GH�OD�SHUVRQQH�VDQV�VWUXFWXUH�SUpDODEOHPHQW�
Gp¿QLH��/HV�SRLQWV�VXLYDQWV�SHXYHQW�rWUH�DERUGpV�«�HQ�IRQFWLRQ�GHV�VRXKDLWV�GH�OD�SHUVRQQH�HQ�TXHVWLRQ��

�� 0D�IDPLOOH�HW�PRL��SUR¿O�SHUVRQQHO�
� Années de jeunesse
 ! Famille
 ! école, formation
 ! Loisirs et amis
� Vie adulte
 ! Famille
 !� &DUULqUH
 !� &DUDFWqUH
� Le présent
 ! relations personnelles, entourage
 ! Participation sociale, occupations
 !� 6RXKDLWV�TXRWLGLHQV��JR�WV�
� � ��2��HVW�FH�TXH�M
DLPH�KDELWHU�"
� � ��4X
HVW�FH�TXH�M
DLPH�PDQJHU�"
� � ��4X
HVW�FH�TXL�PH�IDLW�SODLVLU�"
 ! Ce qui donne un sens à la vie
 ! Habitudes
 ! Valeurs et convictions personnelles (face à la maladie et la mort)
 !  Attitude générale face à la vie et à son état de santé (valeurs concernant l’autonomie et la 

dépendance)
�� 3KRWRV��H[SUHVVLRQV�DUWLVWLTXHV��«
�� «

&HWWH�OLVWH�Q¶HVW�QXOOHPHQW�H[KDXVWLYH��FDU�O
REMHFWLI�HVW�SUpFLVpPHQW�TXH�OD�SHUVRQQH�HOOH�PrPH�FRPSOqWH�OH�
contenu de ce récit de vie et en soit actrice (tant du point de vue du contenu que de la forme).
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 Points d'attention

Où ces documents informels sont-ils conservés? Chez le patient/la personne-même? Dans la famille? Chez le 
PpGHFLQ�WUDLWDQW"�/
LQIRUPDWLRQ�HVW�HOOH�UpH[DPLQpH�DX�FRXUV�GX�WHPSV"�'H�WHOV�GRFXPHQWV�VRQW�LQIRUPHOV�HW�
ne sont donc pas juridiquement contraignants. Comment dans ce cas s’assurer que l’on en tiendra compte 
dans le futur?
Lorsqu’on se limite à des documents purement descriptifs (passé, présent), les professionnels risquent de ne 
MDPDLV�HQ�DUULYHU�j�DERUGHU�OHV�VRXKDLWV�IXWXUV��OH�363$��DORUV�TX
LO�VH�SRXUUDLW�TXH�OH�SDWLHQW�YHXLOOH�DERUGHU�
VHV�SUpIpUHQFHV�HW�VRXKDLWV�PpGLFDX[�UHODWLIV�j�OD�¿Q�GH�YLH��3RXU�pYLWHU�FHOD��LO�HVW�LPSRUWDQW�G
rWUH�DWWHQWLI�HQ�
permanence à d’éventuelles ouvertures durant les entretiens. Cela étant, quelles conclusions est-il possible de 
WLUHU�TXDQW�DX[�VRLQV�VRXKDLWpV�HQ�¿Q�GH�YLH�HQ�V
DSSX\DQW�VXU�OH�VHXO�UpFLW�GH�YLH"�8QH�FRQQDLVVDQFH�GX�SUR¿O�
GH�OD�SHUVRQQH�SHXW�LO�VXI¿UH��SRXU�HQ�GpGXLUH�VHV�YRORQWpV�"

 5.2.2 Récit de vie + autres volets

8Q�WURLVLqPH�W\SH�GH�GRFXPHQWV�SHXW�rWUH�FRQVLGpUp�FRPPH�XQH�FRPELQDLVRQ�GHV�GHX[�W\SHV�SUpFpGHQWV��OH�
récit de vie est abordé, mais les documents vont plus loin (Pallium, GHdC) et investiguent aussi les souhaits 
PpGLFDX[�HW�G¶DXWUHV�DVSHFWV�OLpV�j�OD�¿Q�GH�YLH��,O�FRQYLHQW�WRXWHIRLV�GH�QRWHU�TXH�OH�EXW�SUHPLHU�GH�FHV�GRFX-
PHQWV�HVW�GH�VRXWHQLU�OD�SHUVRQQH�HQ�TXHVWLRQ�GXUDQW�OH�GLDORJXH�HW�OH�SURFHVVXV�GH�UpÀH[LRQ�DLQVL�TXH�GH�
O
LQIRUPHU��pFODLUHU�OD�VLWXDWLRQ���

Dans ce type de documents, les volets suivants peuvent être abordés. 

�� 4XL�VXLV�MH"��UpFLW�GH�YLH�
�� 3KRWRV��GHVVLQV��FROODJHV�«
�� &RRUGRQQpHV�GHV�PHPEUHV�GH�OD�IDPLOOH��GX�PpGHFLQ�WUDLWDQW�HW�G
DXWUHV�SHUVRQQHV�VLJQL¿FDWLYHV�
�� 5HSUpVHQWDQW�SHUVRQQH�GH�FRQ¿DQFH
�� /LHX�GH�UpVLGHQFH�VRXKDLWp
�� 3UpIpUHQFHV�TXRWLGLHQQHV
�� 6RXKDLWV�HQ�PDWLqUH�GH�WUDLWHPHQWV�PpGLFDX[�
�� 9DOHXUV�VSLULWXHOOHV�HW�SKLORVRSKLTXHV
�� 3UpIpUHQFHV�FRQFHUQDQW�OD�¿Q�GH�YLH
�� 'LVSRVLWLRQV�HQ�PDWLqUH�GH�IXQpUDLOOHV
�� «

Une telle liste est purement indicative et loin d’être exhaustive également. S’agissant de documents “infor-
PHOV �́�LO�Q
H[LVWH�SDV�GH�UqJOHV�HQ�PDWLqUH�GH�FRQWHQX��OHV�GLIIpUHQWV�WKqPHV�SHXYHQW�rWUH�DERUGpV�DX�FDV�SDU�
cas).

 Point d'attention

&RQFHUQDQW�FH�W\SH�GH�GRFXPHQWV��LO�HVW�H[WUrPHPHQW�LPSRUWDQW�TXH�OH�FDUDFWqUH�MXULGLTXHPHQW�FRQWUDLJQDQW�
RX�QRQ�GHV�GpFODUDWLRQV�VRLW�FODLU�SRXU�WRXWHV�OHV�SDUWLHV�FRQFHUQpHV�HW�TX
LO�Q
\�DLW�SDV�GH�PDOHQWHQGX�HQ�OD�
PDWLqUH��
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 Conclusion

1RXV�Q
LQVLVWHURQV�MDPDLV�DVVH]�VXU�OH�IDLW�TXH�OD�UpGDFWLRQ�GH�GRFXPHQWV�QH�FRQVWLWXH�SDV�O
REMHFWLI�
prioritaire du PSPA. Comme il a été souligné à plusieurs reprises, le PSPA devrait être un processus de 
GLDORJXH�FRQWLQX��&HSHQGDQW��VL�O
RQ�YHXW�PD[LPLVHU�OHV�FKDQFHV�TXH�OHV�VRXKDLWV�VRLHQW�HQWHQGXV��VXUWRXW�
en situations de crise, de décision à prendre en urgence), il est recommandé de les consigner par écrit. 

 Balises

> Le statut des documents rédigés GRLW�rWUH�FODLU�SRXU�WRXWHV�OHV�SDUWLHV�FRQFHUQpHV��V
DJLW�LO�GH�GRFX-
ments formels et juridiquement contraignants ou sont-ils purement informatifs?

>�,O�HVW�WUqV�LPSRUWDQW�G
XWLOLVHU�XQH�terminologie uniforme (et de l’expliciter) pour que chacun puisse 
O
LQWHUSUpWHU�GH�OD�PrPH�PDQLqUH�

> il est important de tenir compte de la capacité de la personne à exprimer sa volonté au moment 
où les documents sont établis, surtout dans le cas de documents formels (évaluation circonstanciée 
G
XQ�PpGHFLQ��

> Une révision doit toujours être possible car les souhaits évoluent.
> Un équilibre entre protection de la vie privée�G
XQH�SDUW�HW�communication des souhaits�G
DXWUH�
SDUW�GRLW�rWUH�UHFKHUFKp�GDQV�OD�PDQLqUH�GH�IDLUH�VXLYUH�O
LQIRUPDWLRQ�WRXW�DX�ORQJ�GX�SDUFRXUV�GH�OD�
personne.
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6. JALONS
POUr LA MiSe eN 

PrATiQUe DU PSPA 6.1. contexte et vision

De 2013 à 2014, la FrB a soutenu douze projets cherchant à mettre en pra-
WLTXH�XQ�SURFHVVXV�GH�363$�RX�j�HQ�IDFLOLWHU�O¶DFFqV�j�G¶DXWUHV�DFWHXUV��GDQV�
OH�FRQWH[WH�VSpFL¿TXH�GH�SHUVRQQHV�VRXIIUDQW�GH�WURXEOHV�FRJQLWLIV��/H�363$�
est, rappelons-le encore, un processus par lequel une personne, en concer-
tation avec ses proches et ses soignants, formule à l’avance des objectifs et 
GHV�FKRL[�UHODWLIV�j�OD�PDQLqUH�GRQW�HOOH�VRXKDLWH�TXH�O¶RQ�SUHQQH�VRLQ�G¶HOOH�VL�
elle n’est plus en mesure de les exprimer. il peut porter tant sur l’expression 
GH�YDOHXUV�IRQGDPHQWDOHV�TXH�VXU�GHV�VRLQV�WUqV�FRQFUHWV��RX�GHV�DFWHV�PpGL-
FDX[��WDQW�GDQV�XQ�DYHQLU�WUqV�SURFKH�TX¶HQ�DQWLFLSDQW�OD�¿Q�GH�YLH��/¶HVVHQFH�
du processus est bien un dialogue en continu autour des choix de la personne 
et non la rédaction d’un document, même si celui-ci peut être utile dans cer-
tains cas.

$SUqV�DYRLU�UDSSHOp�OHV�EDOLVHV�TXH�OD�UHFKHUFKH�DFWLRQ�PHQpH�DYHF�OHV����
SURMHWV�D�SHUPLV�G¶LGHQWL¿HU��FHOOHV�FL�VHURQW�j�OD�IRLV�pODUJLHV�HW�SUpFLVpHV�HQ�
tenant compte des travaux antérieurs auxquels a contribué la FrB, le rapport 
déjà cité de 2011 et le rapport européen ALCOVe (2013).

6.2. Balises résultant de la recherche-action (rappel)

initiative et déroulement du projet de soins personnalisé et anticipé
3RXU�UpDOLVHU�O¶pTXLOLEUH�HQWUH�OH�FDUDFWqUH�VLQJXOLHU�versus systématique du 
processus de PSPA, il s’agit de: 
> respecter le rythme du patient;
> être attentif aux signaux non verbaux de désarroi face aux questions 

soulevées;
>�EkWLU�XQH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�HW�DSSUHQGUH�j�PLHX[�FRQQDvWUH�OD�SHUVRQQH�
DYDQW�G¶DERUGHU�OHV�TXHVWLRQV�UHODWLYHV�j�OD�¿Q�GH�YLH�HW�DX[�GpFODUDWLRQV�
anticipées.

phase de la démence au début du processus
> Le dialogue autour du PSPA peut a priori concerner toutes les personnes 

quel que soit le stade de la maladie.
> il s’agit néanmoins d’adapter le mode de communication et le contenu des 

décisions à anticiper à la capacité des personnes.

personnes concernées
> encourager les personnes et/ou leurs proches à discuter entre eux de ces 

questions.
> impliquer les proches dans le processus de communication. C’est particu-
OLqUHPHQW�LPSRUWDQW�ORUVTXH�OD�SHUVRQQH�HOOH�PrPH�HVW�GDQV�O¶LQFDSDFLWp�
d’exprimer sa volonté.
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> Amener les proches à s’interroger sur les souhaits de la personne vivant avec la maladie, et sur leur propre 
DWWLWXGH��SDUIRLV�SDWHUQDOLVWH�RX�SURWHFWULFH�j�O¶H[FqV�

>�7HQLU�FRPSWH�GH�OD�PDQLqUH�GRQW�OD�SHUVRQQH�FRQoRLW�VD�SURSUH�³DXWRQRPLH �́�HOOH�SHXW�HQ�HIIHW�VRXKDLWHU�
simplement s’en remettre à ses proches ou à son médecin, ou au contraire laisser les siens à l’écart.

etendue du pspA
>�&KDTXH�RUJDQLVDWLRQ�GHYUDLW�DFFRUGHU�OH�363$�DX�SUR¿O�GHV�SHUVRQQHV�TX¶HOOH�DFFXHLOOH�HW�OHXUV�FDSDFLWpV�
>�,O�HVW�FHSHQGDQW�VRXKDLWDEOH�G¶DERUGHU�XQ�PD[LPXP�G¶DVSHFWV�SRXU�FRQQDvWUH�DX�PLHX[�OD�SHUVRQQH�³SULVH�

en soins”, tout en se focalisant sur “ce qui est important” à ses yeux pour le respect de sa qualité de vie et 
de sa dignité.

objectif et actualisation 
> Construire un PSPA qui respecte les attentes, les espoirs et les besoins prioritaires des personnes, compte 

tenu des possibilités, droits et devoirs de l’entourage, ainsi que de ceux des soignants.
> rester à l’écoute et réévaluer activement des changements éventuels dans les préférences et les priorités 

des personnes ; toujours chercher à déterminer ce que la personne souhaite “aujourd’hui”. Cela devrait par 
H[HPSOH�VH�IDLUH�DX�PRLQV�XQH�IRLV�SDU�DQ��YRLUH�GDYDQWDJH��HQ�IRQFWLRQ�GH�PRGL¿FDWLRQV�GDQV�OH�VWDGH�GH�
la maladie et de changements chez la personne. 

> il est de bonne pratique de conserver une trace des conversations et de consigner les informations ainsi que 
de discuter des modalités de leur mise à disposition (chez la personne, dans le dossier médical, etc.).

Relations/coopération avec d’autres organisations
> Travailler en partenariat avec les prestataires et institutions de soins impliquées dans le trajet de soin de la 

personne (à cet égard, l’importance de l’implication des médecins généralistes est soulignée, sans perdre 
de vue l’importance des autres soignants).

> Permettre la continuité du processus et le transfert des informations (entre autres, la disponibilité des 
déclarations anticipées).

documents écrits pour soutenir le processus de pspA
Le statut des documents rédigés GRLW�rWUH�FODLU�SRXU�WRXWHV�OHV�SDUWLHV�FRQFHUQpHV��V
DJLW�LO�GH�GRFXPHQWV�

formels et juridiquement contraignants ou sont-ils purement informatifs?
>�,O�HVW�WUqV�LPSRUWDQW�G
XWLOLVHU�XQH�terminologie uniforme (et de l’expliciter) pour que chacun puisse 
O
LQWHUSUpWHU�GH�OD�PrPH�PDQLqUH�

> il est important de tenir compte de la capacité de la personne à exprimer sa volonté au moment 
R��OHV�GRFXPHQWV�VRQW�pWDEOLV��VXUWRXW�GDQV�OH�FDV�GH�GRFXPHQWV�IRUPHOV��pYDOXDWLRQ�FLUFRQVWDQFLpH�G
XQ�
médecin).

> Une révision doit toujours être possible car les souhaits évoluent.
> Un équilibre entre protection de la vie privée��G
XQH�SDUW��HW�communication des souhaits,�G
DXWUH�SDUW�
GRLW�rWUH�UHFKHUFKp�GDQV�OD�PDQLqUH�GH�IDLUH�VXLYUH�O
LQIRUPDWLRQ�WRXW�DX�ORQJ�GX�SDUFRXUV�GH�OD�SHUVRQQH�
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6.3. principes transversaux 

(1) A tous les moments du processus de dialogue, à propos de chacune des questions qui seront soule-
YpHV�FL�DSUqV�doit primer le choix de la personne elle-même, compte tenu des possibilités, droits et 
devoirs de l’entourage, ainsi que de ceux des soignants: son choix de (ne pas) savoir/vouloir s’exprimer à 
propos de l’avenir, son choix du moment où (ne pas) en parler, des questions dont elle (ne) veut (pas) parler, 
des personnes avec lesquelles (ne pas) en parler, des modalités de (non) transmission de ses préférences.

� &¶HVW�OD�YLVpH�SUHPLqUH�GX�363$�TXL�GRLW�DLQVL�rWUH�JDUGpH�j�O¶DYDQW�SODQ��XQ�VRXWLHQ�j�O¶DXWRQRPLH�GH�OD�
SHUVRQQH�VRXIIUDQW�GH�WURXEOHV�FRJQLWLIV��&HFL�HVW�XQ�Gp¿�GDQV�OD�PHVXUH�R��FH�VRQW�OHV�SURIHVVLRQQHOV�TXL�
VRQW�WUqV�PDMRULWDLUHPHQW�j�O¶LQLWLDWLYH�GX�GLDORJXH�

(2) Sous réserve d’un refus de la personne elle-même, les proches doivent être impliqués dans le dia-
logue à propos de l’avenir: le représentant légal s’il a été désigné, mais au-delà de lui, toutes les personnes 
concernées de l’entourage.

 C’est à la fois parce qu’ils seront amenés à être les représentants de la personne quand elle ne pourra plus 
exprimer ses choix mais aussi parce qu’il y a le plus souvent des implications pour eux des choix faits par 
la personne qu’ils doivent être associés aux échanges.

(3) Le processus de PSPA doit être conçu et mis en œuvre en tenant compte:
� �� �du cadre législatif existant: les lois sur les droits du patient (2002), sur l’euthanasie (2002) et sur 

la personne majeure protégée (2013) balisent le champ des possibilités et des contraintes ouvertes 
par la loi belge;

� �� des outils de communication existants��GRVVLHU�PpGLFDO��GRVVLHU�LQ¿UPLHU��GRVVLHU�G¶DGPLVVLRQ�«�

6.4. eléments-clés à propos du pspA

(1) quand entamer le dialogue?
Même si, idéalement, le dialogue devrait avoir débuté avant le début du processus de démence, celui-ci ne doit 
en aucun cas exclure que soit entamé un échange autour du PSPA.
Lorsqu’une démence a été diagnostiquée, il est préférable d’entamer le dialogue le plus tôt possible de façon 
à faciliter la communication à propos de toutes les dimensions du PSPA. Néanmoins, deux réserves doivent 
être apportées: d’une part, c’est en fonction de la disponibilité de chaque personne qu’il faudra trouver le bon 
moment pour commencer; d’autre part, les moments d’épreuve pour la personne (tels que l’annonce du dia-
JQRVWLF��RX�O¶HQWUpH�HQ�LQVWLWXWLRQ��SHXYHQW�rWUH�XQ�PRPHQW�GLI¿FLOH�SRXU�HQWDPHU�O¶pFKDQJH�
Aucune phase de la démence ne doit exclure un dialogue autour du PSPA, même si les formes et le contenu 
de ce dialogue devront s’ajuster en fonction du stade d’évolution de la maladie (voir le point 4 ci-dessous).

(2) dans quel contexte de vie/de soins mener le dialogue autour du pspA? 
7RXV�OHV�FRQWH[WHV�GH�YLH�GH�VRLQV��TX¶LOV�VRLHQW�DQFUpV�GDQV�OH�PRQGH�DVVRFLDWLI�RX�OH�V\VWqPH�GH�VDQWp�
devraient être des relais de cette préoccupation: que les patients vivent au domicile (soutenus par des équipes 
de soins à domicile, des médecins généralistes, des associations d’aide et de soutien aux malades et à leurs 
proches, des centres de soins de jour), ou en institution (Mr-MrS, différents types de services hospitaliers), il 
devrait leur être proposé un dialogue autour du PSPA.
Selon le lieu (le type de personnes dont il est question) et le type de professionnels, la forme et le contenu du 
SURFHVVXV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�GHYURQW�ELHQ�V�U�rWUH�DGDSWpV�
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Pour éviter les doublons, il est essentiel que les partenaires de santé en lien avec le patient communiquent au 
réseau de soins concerné ce qu’ils ont entrepris à cet égard. Ce transfert d’informations doit être intégré de 
façon structurelle dans une région de soins déterminée (sous réserve de l’accord du patient lui-même).

(3) coordination et culture institutionnelle
,O�HVW�XWLOH�TXH�GDQV�FKDTXH�OLHX�GH�YLH�GH�VRLQ��XQH�SHUVRQQH�VRLW�VSpFL¿TXHPHQW�FKDUJpH�GH�YHLOOHU�j�OD�FRRU-
dination/facilitation d’un dialogue autour du PSPA. Ceci doit aller de pair avec le développement, au sein de 
l’institution, d’une culture, d’une politique et d’une vision communicationnelles portées par la direction. il s’agit 
avant tout d’une communication avec les personnes souffrant de troubles cognitifs elles-mêmes, ainsi qu’avec 
leurs proches, mais aussi d’une communication des professionnels entre eux à propos de ce qu’ils observent/
entendent à propos des souhaits et préférences de la personne.
/D�TXDOL¿FDWLRQ�GX�SURIHVVLRQQHO�TXL�LQWHUYLHQW�HQ�WDQW�TXH�IDFLOLWDWHXU�SHXW�YDULHU�VHORQ�OHV�FRQWH[WHV��SV\FKR-
ORJXH��DVVLVWDQW�VRFLDO��LQ¿UPLHU��PpGHFLQ��JpQpUDOLVWH�RX�VSpFLDOLVWH��«�3RXU�OHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�UHODWLYHV�
j�OD�¿Q�GH�YLH��OD�UHVSRQVDELOLWp�¿QDOH�UHSRVH�FHSHQGDQW�VXU�OH�PpGHFLQ��JpQpUDOLVWH���$XVVL�FHOXL�FL�GRLW�LO�rWUH�
impliqué et responsabilisé d’entrée de jeu.

(4) déroulement du processus de communication
il est utile que chaque lieu de vie/de soin établisse un cadre organisant le processus de communication autour 
du PSPA: personne en charge, moments où proposer/actualiser le dialogue, contenu et support du dialogue. 
Ce cadre ne doit jamais être un carcan, mais être ajusté à chaque personne et à chaque rencontre.
Sur la base de ce cadre, il faut veiller à adapter les moyens de communication à utiliser et le contenu des 
questions à aborder selon le type de personnes suivies et l’avancée du processus démentiel dont elles souffrent: 
G¶XQH�FRQYHUVDWLRQ�SRXYDQW�DERUGHU�WRXV�OHV�VXMHWV��HQ�FH�FRPSULV�OHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�GH�¿Q�GH�YLH��HQ�
début de maladie, il faudra envisager de passer davantage par des moyens non verbaux, à propos de choix 
plus proches de l’expérience quotidienne de la personne et plus proches dans le temps lorsque la démence 
avance. Des pratiques nouvelles seront encore à développer à cet égard (cf. recommandations politiques).
Pour des exemples concrets du processus de communication, nous renvoyons au Gold Standards Framework 
(r-U), au programme Respecting Choices (Australie) et à l’article An introduction to advance care planning in 
practice (Mullick, Martin & Sallnow, 2013).

(5) de quels choix s’agit-il? 
Avant d’entamer le dialogue à propos des choix concernant le futur, il faudra informer la personne (et ses 
proches) de la possibilité qui lui est faite d’énoncer ses choix, sous diverses modalités (avec une valeur légale 
ou non), à propos de différents types de décisions.
Plusieurs grands groupes de préférences peuvent faire partie du PSPA: les choix de valeurs, existentiels et 
spirituels, ancrés dans l’histoire de vie ; les choix concernant la vie quotidienne (lieu de vie, activités, type de 
VRLQV����OHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�FRQFHUQDQW�OD�¿Q�GH�YLH���OH�U{OH�GHV�SURFKHV��HW�TXL�DVVXPH�TXHO�U{OH�«
'DQV�OD�PHVXUH�R��OD�SHUVRQQH�OH�VRXKDLWH��FHV�GLIIpUHQWV�FKDPSV�GHYUDLHQW�rWUH�SURSRVpV�j�VD�UpÀH[LRQ��
Une approche globale du PSPA serait ainsi privilégiée. il serait dommageable de ne proposer d’emblée et 
VHXOHPHQW�TXH�OHV�FKRL[�SRUWDQW�VXU�OHV�GpFLVLRQV�PpGLFDOHV�GH�¿Q�GH�YLH��VRXV�SUpWH[WH�TX¶LOV�VRQW�OHV�VHXOV�j�
donner lieu à un document ayant une valeur légale. 

(6) Le cas particulier des documents à valeur légale
9X�OH�SRLGV�GHV�GRFXPHQWV�j�YDOHXU�OpJDOH��GpVLJQDWLRQ�GX�UHSUpVHQWDQW�HW�GpFODUDWLRQV�DQWLFLSpHV��HW�OD�GLI¿-
culté des questions que pose le souci de respecter à la fois le principe de capacité des adultes majeurs (sauf 
décision de justice contraire) et le souci de protection de personnes fragilisées par la maladie, il serait utile 
que ces questions soient élaborées par un groupe de travail multidisciplinaire (juristes, éthiciens, médecins).
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3DU�DLOOHXUV��LO�HVW�XWLOH�GH�YpUL¿HU�±�DQQXHOOHPHQW"�±�TXH�OHV�FKRL[�IRUPXOpV�GDQV�OH�GRFXPHQW�UHVWHQW�FHX[�GH�
la personne.
L’effectivité du respect de ces choix supposant qu’ils soient connus du corps médical, se pose ici de façon par-
WLFXOLqUHPHQW�DLJXs�OD�TXHVWLRQ�GH�OHXU�WUDQVPLVVLRQ�

(7) transmission de l’information
en ce qui concerne les choix existentiels/spirituels et les choix de prise en charge quotidien, le processus 
de dialogue doit inclure la question de savoir comment/à qui les éventuels documents rédigés devront être 
transmis, une tension pouvant exister entre protection de la vie privée et respect des choix de la personne 
(nécessitant qu’ils soient connus).
(Q�FH�TXL�FRQFHUQH�OHV�GRFXPHQWV�j�YDOHXU�OpJDOH��OHXU�HIIHFWLYLWp�WHQDQW�j�OHXU�GLIIXVLRQ�DXSUqV�GHV�DFWHXUV�GH�
OD�VDQWp��LO�VHUDLW�XWLOH�GH�SUpYRLU�XQ�V\VWqPH�DXWRPDWLVp�GH�WUDQVPLVVLRQ�DX�VHLQ�GX�UpVHDX�GH�VRLQV�GH�VDQWp�
(pax ex. base de donnée centralisée, cf. recommandations).

6. Jalons pour la mise en pratique du PSPA
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7. 
reCOMMANDATiONS

POLiTiQUeS 
CONCerNANT Le PSPA

(1) sensibilisation et (in)formation
� /D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�UHVWH�UHODWLYHPHQW�SHX�FRQQXH�HW�FHX[�

qui connaissent le concept ignorent souvent en quoi il consiste exactement. 
3RXUWDQW��LO�DSSDUDvW�FODLUHPHQW�±�QRWDPPHQW�j�OD�OHFWXUH�GH�FH�UDSSRUW�±�
que le PSPA est nécessaire, certainement pour les patients qui souffrent 
�RX�VRXIIULURQW��G
XQH�PDODGLH�DVVRFLpH�j�XQH�UpJUHVVLRQ�FRJQLWLYH��'H�FH�
IDLW��XQH�FDPSDJQH�ODQFpH�SDU�OH�JRXYHUQHPHQW�j�O
DWWHQWLRQ�GH�OD�SRSXOD-
WLRQ�JpQpUDOH��HW�H[SOLTXDQW�FH�TX
HVW�OH�363$�HW�VRQ�LPSRUWDQFH��VHUDLW�OD�
bienvenue.

 On constate un manque de connaissances à propos du PSPA et une crainte 
de l’amorcer, tant au sein de la population générale que chez les soignants 
IRUPHOV�HW� LQIRUPHOV��(Q�RUJDQLVDQW�GHV�MRXUQpHV�G
pWXGH��GHV�VpDQFHV�
G
LQIRUPDWLRQ�HW�G
DXWUHV�LQLWLDWLYHV�VLPLODLUHV��OHV�DXWRULWpV��OHV�RUJDQLVD-
WLRQV�UHSUpVHQWDWLYHV�GHV�LQVWLWXWLRQV�GH�VRLQ�HW�OHV�DVVRFLDWLRQV�G
DLGDQWV�
proches et de personnes âgées pourraient renforcer et accélérer ce proces-
sus de sensibilisation. 

(2) formation en communication et utilisation correcte    
 d’instruments juridiques 
� ,O�HVW�GLI¿FLOH�GH�SDUOHU�GH�O¶DYHQLU��VXUWRXW�HQ�FDV�GH�GpPHQFH��/HV�VRLJQDQWV�

éprouvent fréquemment de la crainte et des doutes et ne savent souvent 
pas comment amorcer ce type de communication. il est donc nécessaire 
G
RUJDQLVHU�GHV�IRUPDWLRQV��WDQW�SHQGDQW�O
HQVHLJQHPHQW�GH�EDVH��KDXWHV�
écoles et universités) que dans le cadre de la formation permanente. Dans 
ces formations, les aptitudes communicationnelles sont centrales, mais le 
VWDWXW�GHV�GRFXPHQWV�GRLW�pJDOHPHQW�rWUH�DERUGp��FDU�LO�UqJQH�EHDXFRXS�
G¶LJQRUDQFH�HW�GH�FRQIXVLRQ�j�FHW�pJDUG��%LHQ�TXH�O
RQ�QH�SXLVVH�FHUWDLQH-
ment pas réduire le PSPA à la rédaction de documents, la mise par écrit 
de ce qui a été convenu en fait clairement partie. Par conséquent, une 
bonne connaissance de la valeur de ces documents et de leur statut juri-
dique est nécessaire. Dans ce contexte, la formation générale relative à 
OD�SODQL¿FDWLRQ�GH�VRLQV�DQWLFLSpH�GRLW�DOOHU�GH�SDLU�DYHF�XQH�IRUPDWLRQ�VXU�
le nouveau statut de protection à l’attention du juge de paix et du ou des 
administrateur(s).

Le Projet de soins personnalisé et anticipé doit faire 
partie intégrante d’une culture de soins de qualité 
centrée sur la personne.
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(3) diversité
� /HV�FDPSDJQHV�G
LQIRUPDWLRQ��OHV�IRUPDWLRQV��HWF���GRLYHQW�WRXMRXUV�ODLVVHU�XQH�SODFH�j�WRXWH�IRUPH�GH�SOD-
QL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��(Q�HIIHW��FH�UDSSRUW�O
D�PRQWUp��LO�Q
\�D�SDV�TX
XQ�VHXO�³PRGqOH´�GH�363$��,O�HVW�
extrêmement important de rendre cette diversité possible et de la respecter.

(4) transmission de l’information et réseau
� /D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�QH�IRQFWLRQQH�GH�IDoRQ�RSWLPDOH�TXH�V
LO�\�D�XQH�FRQWLQXLWp�ORUVTXH�OD�SHUVRQQH�
SDVVH�G
XQ�pWDEOLVVHPHQW�GH�VRLQ�j�XQ�DXWUH�HW�VL�OD�FRPPXQLFDWLRQ�HQWUH�OHV�GLIIpUHQWV�VRLJQDQWV�HVW�ERQQH�� 
Dans ce contexte, il s’agit que des documents PSPA juridiquement contraignants (déclarations de volonté et 
GpVLJQDWLRQ�G
XQ�UHSUpVHQWDQW��VRLHQW�pWDEOLV�HW�FRQVHUYpV�GDQV�XQH�EDQTXH�GH�GRQQpHV�FHQWUDOH��FRQVXO-
WDEOH�SDU�OHV�GLIIpUHQWV�VRLJQDQWV��UpI��GpFODUDWLRQV�GH�YRORQWp�HQ�PDWLqUH�G
HXWKDQDVLH���'HV�³VRLQV�SOXV�
LQWpJUpV´�VRQW�LPSpUDWLIV��¬�O
KHXUH�DFWXHOOH��LO�V¶DJLW�HQFRUH�G¶XQ�SRLQW�IDLEOH�GDQV�OH�SD\VDJH�GHV�VRLQV�HQ�
Belgique. Bien que les autorités fédérales et régionales prennent déjà des initiatives à cet égard, le PSPA 
PpULWH�G
\�DYRLU�XQH�SODFH�

(5) Recherche action
� 'HV�PRGqOHV�DSSURSULpV�HW�GHV�ERQQHV�SUDWLTXHV�VSpFL¿TXHPHQW�RULHQWpV�YHUV�OHV�SHUVRQQHV�YLYDQW�DYHF�
XQH�PDODGLH�GH�W\SH�$O]KHLPHU��HQ�SDUWLFXOLHU�DX�VWDGH�PRGpUp��YRLUH�VpYqUH��GRLYHQW�rWUH�PLV�HQ�°XYUH��
GDYDQWDJH�GpYHORSSpV�HW�GLIIXVpV��FDU�WRXWHV�OHV�SDUWLHV�SUHQDQWHV�GRLYHQW�rWUH�pFODLUpHV�VXU�OHV�VSpFL¿FLWpV�
et la complexité du projet de soins personnalisé et anticipé. 

7. recommandations politiques concernant le PSPA
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 – Désignation / révocation d’un mandataire dans le cadre de la représentation du patient
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����5pIpUHQFHV�GH�JXLGHV�SUDWLTXHV�GH�SODQL¿FDWLRQ
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ANNeXe:
FiCHe De 

PréSeNTATiON DeS 
PrOJeTS-PiLOTeS A. projets francophones

A1. grand hôpital de charleroi

Adresse  
et contact

Grand’rue, 3
6000 Charleroi
T 071 10 90 56/50

Dr. Anne Van de Vyvere (médecin en gériatrie)
vdvanne@gmail.com

Présentation  
de l’organisation

Au sein du Grand Hôpital de Charleroi, le projet est mené par les équipes de gériatrie et de 
psychogériatrie impliquées dans les soins aux patients présentant des troubles cognitifs. 

Ces équipes assurent leur “prise en soins” depuis le diagnostic jusqu’au terme de la maladie. 
elles proposent donc à la fois le suivi, le traitement médical, la réhabilitation cognitive dans 
le cadre de la Clinique de la Mémoire*; assurent les bilans physiques et psychiatriques en 
hospitalisations classique et de jour, les traitements des comorbidités, la prise en charge 
GH�OD�FRPSOH[LWp�VRFLDOH��OH�VRXWLHQ�GHV�DLGDQWV�SDU�O
pTXLSH�VRFLDOH�HW�OHV�UpXQLRQV�GH�
psychoéducation.

– équipes pluridisciplinaires, équipe de liaison interne, travail en collaboration avec les Mr, 
MrS et services de coordination à domicile (liaison externe).

– Public: patients de + de 65 ans souffrant de polypathologies, tous stades de démence; 
patients originaires du bassin de Charleroi essentiellement; adressés par des généralistes 
et des spécialistes. 

* Centre de référence pour la province de Hainaut.

Titre du projet-
pilote

³4XDQG�OD�YLH�UpFODPH�XQ�SURMHW�HW�TX¶XQ�FDUQHW�SHXW�HQ�rWUH�OH�UHÀHW´

Description – élaboration d’un carnet de vie destiné à dialoguer avec les patients atteints de troubles 
cognitifs et à recueillir leurs directives (attentes, souhaits)

– Accompagnement des personnes dans l’établissement d’un programme de soins et de 
l’encadrement qu’elles souhaiteraient si elles devenaient ‘dépendantes’.

±�,QIRUPDWLRQ�GX�PDODGH�D¿Q�GH�OXL�SHUPHWWUH�GH�IDLUH�GHV�FKRL[�SRXU�OD�SULVH�HQ�FKDUJH�
thérapeutique ultérieure et l’organisation de sa vie quotidienne.

– Suivi et actualisation du carnet de vie.

Processus de 
mise en œuvre 

– Choix d’une personne de référence pour la coordination
– Adaptation pluridisciplinaire du “carnet de vie” existant en géronto psychiatrie
– implémentation de l’utilisation au sein des équipes avec des patients-test
±�3UpVHQWDWLRQ�GX�³FDUQHW�GH�YLH´�DX[�pTXLSHV�LQ¿UPLqUHV�HW�SDUDPpGLFDOHV��DX�VWDII�GH�

l’hôpital
– Ultérieurement, présentation du ‘carnet de vie’ aux généralistes de la région et aux maisons 

de repos

Bilan – Optimalisation de la mise en œuvre du carnet de vie
±�0LVH�HQ�pYLGHQFH�GHV�DVSHFWV�MXULGLTXHV��FDUQHW�YX�FRPPH�XQ�VXSSRUW�j�OD�UpÀH[LRQ�HW�QRQ�

comme un document légal)

Messages à 
transmettre

– importance de la pluridisciplinarité
– importance de la gestion du temps et des aspects administratifs
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A2. mR-mRs La charmille et st joseph (cpAs de gembloux)

Adresse  
et contact

rue Chapelle Marion, 9
5030 Gembloux
T 081 62 72 41

0HYU��)UDQoRLVH�-DQ¿OV��UpIpUHQWH�GpPHQFH�
IUDQoRLVH�MDQ¿OV#FSDV�JHPEORX[�EH

Présentation  
de l’organisation

Le projet est porté par le CPAS de Gembloux (Centre public d’action sociale) pour une maison 
de repos et de soins sur deux sites accueillant environ 70 résidents (dont 2/3 présentent des 
signes de démence). Outre l’hébergement et les soins apportés aux personnes âgées dans 
ces établissements, ceux-ci sont surtout considérés comme des ‘lieux de vie’. La philosophie 
de travail et la culture des soins s’y développent en plaçant la personne âgée au centre 
des préoccupations et des décisions. Tout est organisé pour favoriser le maintien de son 
autonomie et son implication dans les choix et décisions qui la concernent. 

– Projet développé par la personne “référente démence” de l’institution
– équipe pluridisciplinaire travaillant sur 2 sites
– Public: toute personne âgée de + de 60 ans

Titre du projet-
pilote

$WHOLHUV�³3KLOR�GH�YLH´

Description – Organisation d’ateliers de philosophie au sein de la maison de repos destinés aux 
résidents, à leurs proches et à l’ensemble des membres du personnel

– Travail de sensibilisation préalable à la mise en œuvre de PSPA (conscientisation de 
chacun – personnes âgées, soignants, familles – du risque de dépossession des personnes 
âgées de leur autonomie dans le milieu institutionnel)

Processus de 
mise en œuvre 

– information des résidents et des familles/proches
– Sensibilisation et information des professionnels
– Tenue d’ateliers (1X par mois) avec une animatrice extérieure* 

“Le but de ces rencontres est de valoriser les pensées et expériences de chacun. L’écoute, 
OH�UHVSHFW�HW�O¶LQWpUrW�IDYRULVHQW�O¶pFKDQJH��OH�GLDORJXH��OH�SDUWDJH�HW�OD�UpÀH[LRQ�DLQVL�TXH�
O¶RXYHUWXUH�j�O¶DXWUH��«��/D�SUDWLTXH�GH�OD�SKLORVRSKLH�RXYUH�j�OD�UpÀH[LRQ�VXU�OH�PRQGH�HW�
DPqQH�j�OD�GpFRXYHUWH�GX�ERQKHXU�GH�SHQVHU�VD�YLH�HW�GH�YLYUH�VD�SHQVpH«´

* Valérie van Eyll, asbl Les bonheurs de Sophie

Bilan ±�6XFFqV�GHV�DWHOLHUV�DXSUqV�GHV�UpVLGHQWV�����SDUWLFLSDQWV�HQ�PR\HQQH�
– Nécessité de poursuivre le travail d’information
±�$PRUFH�GH�PLVH�HQ�SODFH�GHV�363$��SRXUVXLWH�GX�WUDYDLO�GH�UpÀH[LRQ�HW�GH�FRQVWUXFWLRQ��

recueil d’informations, transcription dans les dossiers, élaboration d’une procédure,…).

Messages à 
transmettre

– importance de la cohérence de la philosophie institutionnelle et des équipes
±�1pFHVVLWp�GH�FRQVWUXLUH�XQH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�HQWUH�UpVLGHQWV�HW�SURIHVVLRQQHOV
– Nécessité d’un “ajustement permanent”
±�/D�SODQL¿FDWLRQ�Q¶HVW�SDV�XQH�¿Q�HQ�VRL��O¶REMHFWLI�HVW�GH�PHLOOHXUV�VRLQV��XQH�PHLOOHXUH�

qualité de vie du résident et de l’accompagnement du résident et de ses proches

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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A3. pallium, plateforme de concertation en soins palliatifs du Brabant wallon 

Adresse  
et contact

Avenue Henri Lepage, 5
1300 Wavre
T 010 84 39 61 

Mme Dominique Cambron (directrice)
pallium@palliatifs.be

Présentation  
de l’organisation

Pallium a pour missions:
– l’organisation, la coordination et le développement des soins palliatifs dans la province du 

Brabant wallon 
– la création d’un réseau performant de soins palliatifs, notamment par la rencontre des 

acteurs de terrain du milieu médical et paramédical
– l’information, la sensibilisation et la mise à jour des connaissances et l’estimation des 
EHVRLQV�HQ�PDWLqUH�GH�VRLQV�SDOOLDWLIV�

Titre du projet-
pilote

PSPA en MRS. Penser et vivre les soins personnalisés et anticipés au rythme de la personne 
âgée en MRS.

Description recherche-action destinée à construire un outil pour aider la personne résidant en Mr-MrS à 
IRUPXOHU�VHV�FKRL[�HW�REMHFWLIV��HQ�FRQFHUWDWLRQ�DYHF�VHV�SURFKHV�HW�VHV�VRLJQDQWV��HQ�PDWLqUH�
GH�VRLQV�HW�SULVH�HQ�VRLQV�j�O¶DSSURFKH�GH�VD�¿Q�GH�YLH�
– cerner les perceptions sur la mise en application du PSPA en Mr-MrS
– sensibiliser les professionnels et citoyens à la pertinence d’un outil
±�FRQVWUXLUH�XQ�RXWLO��GRFXPHQW�SRXU�JXLGHU�OD�UpÀH[LRQ�HW�OH�GLDORJXH��

Processus de 
mise en œuvre 

– Phase exploratoire (entretiens)
– Phase d’enquête par questionnaire
– Phase de construction collective (focus-groupes avec 3 types de publics: personnel MrS, 

citoyens, experts)
– réalisation d’un support de dialogue
±�eYDOXDWLRQ�TXDOLWDWLYH�HW�SUDWLTXH�GH�O¶RXWLO��DSSRUW�GH�PRGL¿FDWLRQV

Bilan – évolution de la vision et des pratiques de soins palliatifs
– Sensibilisation des professionnels à l’approche de la mort
– Questionnement des pratiques en termes de bientraitance et d’éthique (résident placé au 
FHQWUH�GX�SURFHVVXV�GH�VD�¿Q�GH�YLH�

Messages à 
transmettre

– importance de prendre du temps pour informer, impliquer les acteurs; pour évaluer, ajuster 
et s’approprier l’outil; pour intégrer le PSPA dans les pratiques d’admission et la culture de 
la MrS

– Si le document reste la propriété du patient, le professionnel est le garant de sa mise en 
application (en accord avec le patient)

±�/¶DFFRPSDJQHPHQW�GX�VHQV�IDLW�SDUWLH�GH�O¶REMHFWLI�¿QDO�GX�363$

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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A4. plateforme Alzheimer de la province du Luxembourg 

Adresse  
et contact

Avenue d’Houffalize, 41
6800 Libramont

Mme Katty Clarenne (coordinatrice)
SODWHIRUPH�DO]KHLPHU#SURYLQFH�OX[HPERXUJ�EH

Présentation  
de l’organisation

La plateforme a pour missions de:
±�SURPRXYRLU��FRRUGRQQHU�HW�FRPSOpWHU�OHV�VWUXFWXUHV�GH�VRLQV�DX[�PDODGHV�G
$O]KHLPHU�HW�OHV�

structures de soutien à leurs proches tant au domicile qu’en maison de repos ou en milieu 
hospitalier;

– sensibiliser et informer la population au sujet de ces maladies et des services disponibles 
dans la province;

±�SURPRXYRLU�OD�FUpDWLRQ�G
XQH�pTXLSH�GH�VRXWLHQ�VSpFLDOLVpH�GDQV�O
DFFRPSDJQHPHQW�GHV�
PDODGHV�HW�GH�OHXUV�SURFKHV���q�OLJQH��RULHQWDWLRQ��

– esprit de pluralisme et d’interdisciplinarité.
– Public: personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (et maladies apparentées), familles, 
SURFKHV��SURIHVVLRQQHOV��YRORQWDLUHV�HW�WRXW�LQWHUYHQDQW�GH�WHUUDLQ�DXSUqV�GH�FHWWH�
population essentiellement rurale.

– Outre l’accueil, l’écoute, le soutien, la plateforme organise des événements pour sensibiliser 
et informer son public-cible: colloques, journées de rencontre, conférences, projections et 
débats.

– la plateforme vise à terme à devenir un observatoire provincial de la politique de prise en 
charge des patients Alzheimer et de leurs familles.

Titre du projet-
pilote

0RQ�KLVWRLUH���PRQ�LGHQWLWp��XQ�DWRXW�SRXU�XQH�SULVH�HQ�FKDUJH�HI¿FDFH

Description recueil, écriture et mise en forme de récits de vie avec 10 personnes diagnostiquées maladie 
d’Alzheimer (début de la maladie, personnes vivant à domicile), amorce d’un PSPA (travail “en 
amont”).

Processus de 
mise en œuvre 

– recrutement et information de 10 intervieweuses, mise au point de la méthodologie
– Prise de contact avec les patients et explicitation du projet
– réalisation des récits de vie individuels avec les personnes diagnostiquées ayant accepté de 

participer au projet (2 à 5 rencontres à domicile)
– retranscriptions et mise en forme
±�)LQDOLVDWLRQ�GHV�µOLYUHWV¶�SODVWL¿pV�UHPLV�DX[�SHUVRQQHV�PDODGHV�SDUWLFLSDQWHV�

1�%��/HV�PDODGHV�HQ�GpEXW�GH�PDODGLH�VRQW�UHFUXWpV�YLD�OD�&OLQLTXH�GH�OD�0pPRLUH�GH�6DLQWH�
2GH��UHVSRQVDEOH��'U�&K��*LOOHV���7RXV�YLYHQW�j�GRPLFLOH�

Bilan ±�3URMHW�FR�WHX[�HQ�WHPSV��UpÀH[LRQ�SRXU�SRXUVXLYUH�GDQV�XQH�SHUVSHFWLYH�PRLQV�H[LJHDQWH�
– intérêt des Mr-MrS partenaires au moment de l’accueil d’un nouveau résident, certaines 

ont pris le relai de l’élaboration de récits. 
±�3DUWLFLSDQWV�WUqV�VDWLVIDLWV�GX�SURMHW�
– Grande attention portée au vécu des ‘malades’ à domicile et à leurs attentes.
– Création et coordination d’une cellule d’appui (soutien, information, orientation) à même de 

proposer une aide adaptée conduisant à des soins personnalisés.

Messages à 
transmettre

– Attention aux aspects éthiques, à la temporalité des personnes vivant avec la maladie, à 
leur singularité, à la place de l’aidant proche, etc.

– importance de démarrer sur une base consensuelle.
 

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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A5. Alzheimer Belgique 

Adresse  
et contact

Quai aux Pierres de Taille, 37-39
1000 Bruxelles
T 02 428 28 10

Mme Marguerite Mormal (présidente) et Mme Nathalie de Wouters (psychologue et art-
thérapeute)
LQIR#DO]KHLPHUEHOJLTXH�EH ou 1DWKDOLH�'(:287(56#DO]KHLPHUEHOJLTXH�EH

Présentation  
de l’organisation

Alzheimer Belgique est une asbl qui a pour objectif d’aider les malades et leurs aidants 
confrontés à la maladie d’Alzheimer, de les soutenir, les conseiller et les informer. 
Toutes les activités de l’association sont centrées sur le maintien de la qualité de vie le plus 
longtemps possible et en particulier à domicile, ainsi que sur l’offre de répit aux personnes 
malades et aux aidants proches. L’association agit également comme groupe de pression pour 
IDLUH�UHFRQQDvWUH�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�FRPPH�SDWKRORJLH�FKURQLTXH�ORXUGH�HW�REWHQLU�XQH�
meilleure couverture des soins et des médicaments. elle dispense également des formations 
pour les aidants et les professionnels de la santé.

±�3XEOLF��OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU��OHXUV�DLGDQWV�SURFKHV�HW�OHV�
professionnels de la santé qui les accompagnent.

Titre du projet-
pilote

,QIRUPDWLRQ�HW�DFFRPSDJQHPHQW�GDQV�XQH�UpÀH[LRQ�HW�XQH�SODQL¿FDWLRQ�GH�OD�YLH��GHV�VRLQV�
HW�GHV�FRQGLWLRQV�GH�¿Q�GH�YLH��TXL�FRUUHVSRQGUDLHQW�DX[�YDOHXUV�GHV�³MHXQHV´�SHUVRQQHV�
atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leurs familles.

Description Organisation d’ateliers collectifs d’art-thérapie destinés à favoriser l’expression des 
SHUVRQQHV�YLYDQW�DYHF�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�HW�j�FODUL¿HU�OHXUV�YDOHXUV�HW�VRXKDLWV�SRXU�OH�
futur 
– accompagnement�GH�OD�UpÀH[LRQ�G¶DQWLFLSDWLRQ�GHV�SDWLHQWV�HW�GHV�DLGDQWV
– réalisation de documents personnalisés (“carnets de valeurs”, documents PSPA)
±�SXEOLF�VSpFL¿TXH�GH�SDWLHQWV�³MHXQHV´����GH����DQV��YLYDQW�j�GRPLFLOH�HW�GH�OHXUV�DLGDQWV�

Processus de 
mise en œuvre 

– Organisation d’ateliers d’art-thérapie (2X par mois) et de sorties/visites/promenades
– Amorce d’un processus de dialogue/communication avec les patients jeunes, incitation  
j�O¶H[SUHVVLRQ�GHV�JR�WV��WUDYDLO�VXU�OD�FRQ¿DQFH�HQ�VRL��H[SORUDWLRQ�GHV�YDOHXUV

– entretiens avec les familles autour du PSPA et de la mise en place d’aide pour le quotidien 
immédiat

– rédaction de “carnets de valeurs”
– Contacts avec les intervenants professionnels impliqués dans le suivi des patients

Bilan – Adaptation des méthodes de travail (davantage axées sur l’accompagnement au présent).
– Abord indirect du PSPA avec les patients.
– Abord direct du PSPA avec les aidants (ébauche)
– élaboration de documents d’information sur le PSPA
– Présentation des résultats du projet

Messages à 
transmettre

±�'LI¿FXOWpV�GHV�SDWLHQWV�MHXQHV��HW�GH�OHXUV�SURFKHV��j�VH�SURMHWHU�GDQV�O¶DYHQLU��VRXIIUDQFH�
et angoisse, tendance à suivre l’initiative de l’aidant

– Soulagement des aidants par rapport aux possibilités de dialogue quant au PSPA
±�/H�SURJUDPPH�GH�VHQVLELOLVDWLRQ�DX�363$�GRLW�rWUH�VXI¿VDPPHQW�GLUHFWLI�VWUXFWXUp�SRXU�
SHUPHWWUH�XQH�SURJUHVVLRQ�GH�OD�FRPPXQLFDWLRQ��VLQRQ�LO�ULVTXH�GH�VH�GLVVRXGUH�DX�SUR¿W�
d’un soutien à la gestion de l’ “ici maintenant”

– Le programme de sensibilisation au PSPA implique nécessairement un suivi individualisé de 
chaque famille et ne peut se résumer à un dispositif collectif

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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 A6. Le Bien vieillir 

Adresse  
et contact

rue Lucien Namêche, 2
5000 Namur
T 081 65 87 00

Mme Valentine Charlot (présidente)
lebienvieillir@skynet.be

Présentation  
de l’organisation

L’asbl Le Bien Vieillir est un pôle d’expertise (indépendant) en vieillissement dont l’objectif 
principal est de participer à un changement de regards et d’attitudes sur les vieillesses, 
dépasser les stéréotypes et œuvrer pour la bientraitance des adultes âgés, de leurs proches 
et des professionnels qui les accompagnent.

L’association a pour mission: 
– la formation des professionnels du secteur institutionnel et de l’aide à domicile
– l’information des professionnels et du grand public (toutes générations)
– la guidance des proches de personnes atteintes de démence: groupe de parole, 

psychoéducation, consultations individuelles
±�O
DFFRPSDJQHPHQW�GH�SDWLHQWV��FRQVXOWDWLRQV�LQGLYLGXHOOHV�SRXU�LQIRUPHU��UDVVXUHU��

améliorer la compréhension des troubles, la qualité de vie, guider vers des solutions ou des 
partenaires

– la réalisation de recherches sur des thématiques liées au vieillissement: lieux de vie, 
SDUFRXUV�GH�VRLQV��SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��HWF�

équipe multidisciplinaire (4 personnes) travaillant en collaboration avec de nombreux 
formateurs. 

Titre du projet-
pilote

C’est MA vie! Centre de ressources et d’accompagnement dans la durée pour personnes 
âgées après un diagnostic de démence

Description consultations (écoute, conseil, information) destinées aux personnes vivant avec la maladie 
HW�j�OHXUV�SURFKHV�GDQV�O¶RSWLTXH�GH�IDYRULVHU�OD�FRPPXQLFDWLRQ�HW�OD�SODQL¿FDWLRQ�SRUWDQW�VXU�
l’ensemble du parcours de vie et des aspects de la vie quotidienne (aides, soins, etc.)
Accompagnement “au présent”

Processus de 
mise en œuvre 

– réalisation et diffusion d’une plaquette d’information sur le projet “C’est MA vie!” 
(présentation, objectifs, modalités pratiques).

– Contacts avec des institutions partenaires.
– Préparation des consultations (inventaire de ressources, procédures de recueil et d’analyse 

des besoins,…).
– Consultations selon les demandes, amorce de dialogue quant au PSPA selon les situations.
– Amélioration des outils de communication.

Bilan – Consultations à la demande des proches plus que des personnes directement concernées 
par la maladie et nécessitant un ajustement des interventions.

±�'pYHORSSHPHQW�G¶RXWLOV�HW�GH�JXLGHV�GH�UpÀH[LRQ�VXU�OHV�GLIIpUHQWV�DVSHFWV�GH�O¶DQWLFLSDWLRQ�
(lieu de vie, aides, conduite automobile,…).

±�5pÀH[LRQ�VXU�OD�PDQLqUH�G¶LQVFULUH�OH�SURMHW�GDQV�OD�GXUpH��H��D��JUDWXLWp�GHV�FRQVXOWDWLRQV��

Messages à 
transmettre

±�/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�DYHF�OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�G¶XQH�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�VH�YLW�GDQV�
la relation et dans le temps (nécessité de s’adapter au rythme de l’autre et aux étapes de 
VD�UpÀH[LRQ��

– Penser à “plus tard” dépend aussi du “maintenant” (aspects concrets touchant au 
quotidien). 

±�,PSRUWDQFH�GH�WHQLU�FRPSWH�GH�O¶KLVWRLUH�GH�YLH�HW�GHV�FRQ¿JXUDWLRQV�UHODWLRQQHOOHV�DYHF�OHV�
SURFKHV��FRQÀLWV��QRQ�GLWV��IXVLRQ��PDQTXHV�«��

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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B. projets néerlandophones

B1. uz gent (hôpital universitaire de gand)

Adresse  
et contact

De Pintelaan 185
9000 Gent
T 09 332 01 97

Dr ruth Piers (gériatre)
ruth.piers@uzgent.be

Présentation  
de l’organisation

tâches principales de l'uz gent 
– Soins aux patients 
– enseignement 
±�5HFKHUFKH�VFLHQWL¿TXH�
– Fournir les services à une large population 

tâches principales du service de gériatrie au sein de l'uz gent: 
±�/
REMHFWLI�HVW�G
RSWLPDOLVHU�OHV�VRLQV�LQWpJUpV�DX[�SHUVRQQHV�kJpHV�GpIDYRULVpHV�
±�6H�SUR¿OH�HQ�FHQWUH�G
H[SHUWLVH�HQ�VRLQV�FOLQLTXHV�GH�KDXWH�TXDOLWp�HW�JDUDQWLW�DLQVL�OD�

qualité des soins dispensés aux patients gériatriques 
– Favorise la continuité des soins en harmonisant les activités dans le service hospitalisation, 
O
K{SLWDO�JpULDWULTXH�GH�MRXU��OD�OLDLVRQ�LQWHUQH�JpULDWULTXH��OD�SRO\FOLQLTXH�HW�OD�OLDLVRQ�H[WHUQH�
JpULDWULTXH��HW�SDU�GHV�DFFRUGV�GH�FRRSpUDWLRQ�HW�G
DVVRFLDWLRQ�DYHF�GHV�LQVWDQFHV�H[WHUQHV��

Titre du projet-
pilote

eODERUDWLRQ�HW�PLVH�HQ�°XYUH�G
XQH�EURFKXUH�G
LQIRUPDWLRQ�VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�
GHV�VRLQV�SRXU�IDYRULVHU�OH�GLDORJXH�HQWUH�OHV�SDWLHQWV�DX[�GLIIpUHQWV�VWDGHV�GH�OD�PDODGLH�
d’Alzheimer, leurs proches et les soignants professionnels

Description élaboration de deux brochures�DGDSWpHV�VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��XQH�YHUVLRQ�
destinée aux patients atteints de la maladie d’Alzheimer et une version pour leurs proches.
/D�PLVH�HQ�°XYUH�GH�OD�EURFKXUH�SHUPHWWUD�G
DPRUFHU�HW�GH�IDFLOLWHU�OHV�HQWUHWLHQV�VXU�OD�
SODQL¿FDWLRQ�GHV�VRLQV�HQWUH�OH�SDWLHQW��OHV�PHPEUHV�GH�OD�IDPLOOH�HW�OHV�GLVSHQVDWHXUV�GH�VRLQV�

Processus de 
mise en œuvre 

1. Réalisation d'une brochure d'information 
– Groupe de projet chargé de la réalisation de la brochure et composé de médecins, de 
SV\FKRORJXHV��G
XQ�VSpFLDOLVWH�HQ�VRLQV�LQ¿UPLHUV��G
XQ�H[SHUW�HQ�pWKLTXH�HW�G
XQ�FKHUFKHXU�

– Focus groupes avec des experts de la pratique ayant différents parcours professionnels et 
venant de différentes structures pour valider la brochure réalisée 

±�1RXYHOOH�YDOLGDWLRQ�DXSUqV�GX�JURXSH�FLEOH��SDWLHQWV�HW�PHPEUHV�GH�OD�IDPLOOH��

2. mise en œuvre 
±�$��3URJUDPPH�G
DFFRPSDJQHPHQW�SRXU�SHUVRQQHV�kJpHV�D\DQW�GHV�WURXEOHV�FRJQLWLIV�

(BOCS en néerlandais)
  "  Une des six sessions traite des aspects juridiques et éthiques. Les personnes au stade 

précoce de la maladie d’Alzheimer et leurs proches reçoivent des informations et sont 
LQYLWpV�j�UpÀpFKLU�DX[�VRLQV�IXWXUV�

±�%��6HUYLFH�G
KRVSLWDOLVDWLRQ�HQ�JpULDWULH�DLJXs�
  "  Être attentif au PSPA pour toute personne ayant la maladie d’Alzheimer hospitalisée dans 

le service 
  "� �/D�PLVH�HQ�°XYUH�GRLW�HQFRUH�rWUH�GpSOR\pH��OH�U{OH�GX�SHUVRQQHO�LQ¿UPLHU�GDQV�OD�

UHPLVH�GHV�EURFKXUHV�G
LQIRUPDWLRQ�GRLW�HQFRUH�rWUH�H[DPLQp

Bilan positif:
– Les entretiens concernant le PSPA se font de façon plus systématique et à un stade plus 

précoce de la maladie

3RLQWV�HQFRUH�GLI¿FLOHV:
– intégration dans le fonctionnement quotidien
±�,O�\�D�GpMj�WDQW�G
DXWUHV�SRLQWV�G
DWWHQWLRQ��DXVVL�LPSRUWDQWV��HW�GH�SDUFRXUV�G
DPpOLRUDWLRQ�

!�LO�HVW�QpFHVVDLUH�G
DYRLU�GHV�FKHIV�GH�¿OH�TXL�VRLHQW�HQ�SHUPDQHQFH�DWWHQWLIV�j�FH�SRLQW

Messages à 
transmettre

,O�HVW�SUpIpUDEOH�G
pODERUHU�TXHOTXH�FKRVH�GH�concret��LFL�GHV�EURFKXUHV�G
LQIRUPDWLRQ��DX�
VHLQ�G
XQ�groupe�PXOWLGLVFLSOLQDLUH�FRPPH�SRLQW�GH�GpSDUW�G
XQ�SDUFRXUV�G
DPpOLRUDWLRQ�

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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B2. maison de repos et de soins de Ruyschaert 

Adresse  
et contact

Kloosterstraat 25
8510 Marke
T 056 24 55 24

Mr ivan Vandecandelaere (référent démence)
ivan.vandecandelaere@de-ruyschaert.be 

Présentation  
de l’organisation

La vzw sint-jozef, une asbl qui dispense des soins complets aux personnes âgées 
et exploite la mRs de Ruyschaert, propose une vision stratégique basée sur des soins 
“complets” aux personnes âgées de Marke et des environs.
Les soins que la MrS dispense sont les suivants: 
±�VRLQV�LQ¿UPLHUV�j�GRPLFLOH
– soins de jour
– Mr-MrS avec soins palliatifs
– service de repas
– appartements de soins avec soutien
– court séjour

Titre du projet-
pilote

³$YDQW�TXH�MH�Q
RXEOLH«´

Description ,PSOLTXHU�OHV�UpVLGHQWV�VRXIIUDQW�GH�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�GDQV�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GH�OHXUV�
soins (préférences tant médicales que quotidiennes) avec une application pour ipad 
�*R�WDON�QRZ��HW�XQ�¿O�FRQGXFWHXU�GHV�HQWUHWLHQV�FRPPH�DLGH�j�OD�FRPPXQLFDWLRQ��
(Q�¿OPDQW�OHV�HQWUHWLHQV�GX�GLVSHQVDWHXU�G
DLGH�DYHF�OHV�UpVLGHQWV�DWWHLQWV�GH�OD�PDODGLH�
G¶$O]KHLPHU��O
DQDO\VH�RX�O
LQWHUSUpWDWLRQ�SHXW�VH�IDLUH�GH�IDoRQ�PXOWLGLVFLSOLQDLUH�HW�HQ�
collaboration avec la famille. 
Les résidents atteints de la maladie d’Alzheimer ont ainsi voix au chapitre et la famille est 
VRXWHQXH�GDQV�OD�SULVH�GH�GpFLVLRQV�DXWRXU�GH�OD�¿Q�GH�YLH�

Processus de 
mise en œuvre 

±�8Q�HQWUHWLHQ�GH�363$�HVW�PHQp�DYHF�OH�UpVLGHQW�VXU�OD�EDVH�G
XQ�¿O�FRQGXFWHXU��G
XQH�SDUW��HW�
G
XQ�L3DG�DYHF�GHV�SKRWRV�LOOXVWUDQW�OHV�TXHVWLRQV��G
DXWUH�SDUW

±�&HW�HQWUHWLHQ�HVW�¿OPp�HW�O
H[WUDLW�GH�¿OP�HVW�YLVLRQQp�DYHF�OH�UpVLGHQW�HW�OD�IDPLOOH
– Sur la base de cet entretien avec la famille, on adapte les préférences quotidiennes et 
PpGLFDOHV�GX�UpVLGHQW�HW�RQ�FRPSOqWH�pYHQWXHOOHPHQW�GHV�GRFXPHQWV

±�/H�PpGHFLQ�WUDLWDQW�HVW�LPSOLTXp�GDQV�OD�GpWHUPLQDWLRQ�G
XQ�FRGH�'15�

Bilan ±�6WUXFWXUH�GH�O
HQWUHWLHQ��GH�WUqV�DFFHVVLEOH�j�WUqV�SHX�DFFHVVLEOH
– Le projet-pilote a montré que 2 personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer sur 4 sont 
FDSDEOHV�G
DYRLU�XQH�RSLQLRQ�HW�GH�O
H[SULPHU

– On présente au résident des photos à propos desquelles celui-ci donne un avis ou qui 
SHUPHWWHQW�G
REVHUYHU�OD�PDQLqUH�GRQW�LO�VH�VLWXH�GDQV�OD�YLH��'pVRUPDLV��QRXV�DYRQV�GRQF�
OD�SRVVLELOLWp�G
pFRXWHU�YUDLPHQW�OH�UpVLGHQW�HW�GH�WHQLU�FRPSWH�GH�VRQ�DYLV��

– De ce fait, nous nous sentons soutenus dans la “décision” et le fait de compléter des 
documents de PSPA est moins pénible pour la famille. 

Messages à 
transmettre

Ne pas se focaliser seulement sur le résultat, à savoir les documents de PSPA
±�/
REWHQWLRQ�G
LQIRUPDWLRQV�±�O
HQWUHWLHQ�DYHF�OH�UpVLGHQW�PrPH�±�HVW�DX�PRLQV�DXVVL�
LPSRUWDQWH��/D�PLVH�HQ�°XYUH�G
XQ�WHO�SURMHW�H[LJH�JpQpUDOHPHQW�XQ�FKDQJHPHQW�G
DWWLWXGH�
HW�GH�YLVLRQ�j�O
pJDUG�GHV�UpVLGHQWV�DWWHLQWV�GH�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�

1H�SDV�DYRLU�GH�WURS�JUDQGHV�DWWHQWHV�j�SURSRV�GH�O
HQWUHWLHQ�DYHF�OH�UpVLGHQW��
4X
HVW�FH�TX
XQ�HQWUHWLHQ�GH�363$�UpXVVL"�
±���XQ�HQWUHWLHQ�DYHF�GHV�UpSRQVHV�WRXWHV�IDLWHV
±�7RXW�HQWUHWLHQ�TXL�SHUPHW�G
REWHQLU�GH�QRXYHOOHV�LQIRUPDWLRQV�GX�UpVLGHQW�HVW�XQ�VXFFqV
– Tout entretien qui nous aide à percevoir comment le résident se situe dans la vie est un 
VXFFqV

±�7RXW�HQWUHWLHQ�DYHF�XQ�UpVLGHQW�TXL�D�HX�O
RFFDVLRQ�G
H[SULPHU�VRQ�RSLQLRQ�HVW�XQ�VXFFqV

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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B3. maison de repos et de soins de Wingerd

Adresse  
et contact

Wingerdstraat 14
3000 Leuven
T 016 28 47 90

Mme Cathy Sweerts (responsable des services de soutien à domicile)
cathy.sweerts@wingerd.info

Présentation  
de l’organisation

Le Woonzorgnet dijleland est un service d’aide à domicile qui regroupe quatre maisons de 
repos et de soins et trois centres de soins de jour. Les centres de soins de jour collaborent 
sur le plan du contenu et de façon structurelle: il y a un point de contact central géré par 
le coordinateur, un transport collectif est prévu et tous les visiteurs sont suivis dans le 
FDGUH�G
XQ�WUDMHW�GH�VRLQV��(Q�SURSRVDQW�XQH�VWUXFWXUH�TXRWLGLHQQH�GDQV�XQ�FDGUH�IDPLOLDO�
reconnaissable, on cherche à ce que les personnes puissent fonctionner le plus longtemps 
SRVVLEOH�FKH]�HOOHV��j�VRXODJHU�O
DLGDQW�SURFKH�HW�j�UHSRXVVHU�DLQVL�O
HQWUpH�HQ�PDLVRQ�GH�
repos. 
Les principaux piliers�VRQW�OHV�VXLYDQWV��VRXODJHU�O
DLGDQW�SURFKH��SURSRVHU�GHV�RFFXSDWLRQV�
intelligentes pendant la journée; contribuer à des soins à domicile complets, axés sur la 
GHPDQGH�HW�HQ�FROODERUDWLRQ�DYHF�G
DXWUHV�SDUWHQDLUHV�GH�OD�UpJLRQ��
/H�FHQWUH�GH�VRLQV�GH�MRXU�VH�FRQFHQWUH�VSpFL¿TXHPHQW�VXU�OD�SULVH�HQ�FKDUJH�j�GRPLFLOH�GH�
SHUVRQQHV�VRXIIUDQW�G
XQH�IRUPH�GH�GpVRULHQWDWLRQ�HW�GH�WURXEOHV�GH�OD�PpPRLUH�HW�VXU�OHV�
besoins de soins physiques et de contact social. Une grande partie du groupe cible se trouve à 
un stade précoce ou moyen de la maladie d’Alzheimer. 

Titre du projet-
pilote

8QH�YRL[�SRXU�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU��rWUH�HQWHQGX�MXVTX
j�OD�¿Q�HVW�H[WUrPHPHQW�LPSRUWDQW�
pour chacun, y compris pour la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer

Description /
pWDEOLVVHPHQW�G
XQ�trajet de soins personnalisé autour des souhaits, des attentes et des 
décisions des visiteurs du centre de jour à propos du PSPA:
– mener des entretiens de PSPA 
±�FROOHFWHU�HW�FHQWUDOLVHU�O
LQIRUPDWLRQ�
– sensibiliser les différents partenaires de soins 
– une concertation structurée avec tous les acteurs 
±�LQWpJUHU�O
LQIRUPDWLRQ�GDQV�OH�GRVVLHU�GH�VRLQV�pOHFWURQLTXH

Processus de 
mise en œuvre 

±�/
HQWUHWLHQ�GH�363$�DYHF�OH�UpVLGHQW�HVW�PHQp�j�O
DLGH�G
XQ�FDUQHW�GH�YLH�
– La famille est informée du fait que nous aurons un entretien de PSPA avec son parent. 
'DQV�XQH�SKDVH�XOWpULHXUH��QRXV�LPSOLTXRQV�DXVVL�OH�PHPEUH�GH�OD�IDPLOOH�HQ�O
LQIRUPDQW�GX�
déroulement des entretiens. Cela nous a semblé utile parce que nous avons constaté que cet 
entretien a un impact important sur la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. 

– il y a eu différents contacts avec le médecin traitant.

Bilan expériences pendant le projet: 
±�'HV�HQWUHWLHQV�GLI¿FLOHV�HQ�UDLVRQ�GH�Gp¿FLHQFHV�DX�QLYHDX�GH�OD�SHQVpH�DEVWUDLWH�� 
GX�FDUDFWqUH�³WDERX´�GX�VXMHW

– évolution rapide de la maladie
– entretiens: un processus dynamique 
étapes suivantes
±�$I¿QHU�OH�³FDUQHW�GH�YLH´
±�)RUPDWLRQ�GHV�FROODERUDWHXUV�DX[�WHFKQLTXHV�G
HQWUHWLHQ
– Arriver à débattre des objectifs de traitement en collaboration avec le médecin traitant
– Désigner un représentant

Messages à 
transmettre

8QH�UHODWLRQ�GH�FRQ¿DQFH�HVW�LPSRUWDQWH�DX�GpEXW�G
XQ�HQWUHWLHQ
,PSOLTXHU�GDYDQWDJH�OD�IDPLOOH�HW�O
HQWRXUDJH
3ODQL¿FDWLRQ�VWUXFWXUHOOH�GHV�HQWUHWLHQV�
8QH�UpSpWLWLRQ�GH�O
HQWUHWLHQ�363$�HQWUDvQH�XQH�UHFRQQDLVVDQFH�HW�XQ�DSSURIRQGLVVHPHQW�

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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%���)pGpUDWLRQ�ÀDPDQGH�GHV�VRLQV�SDOOLDWLIV�HQ�FROODERUDWLRQ�DYHF�OH�&HQWUH�G¶H[SHUWLVH�'pPHQFH

Adresse  
et contact

Toekomststraat 36
1800 Vilvoorde
T 02 255 30 40

M. Paul Vanden Berghe (directeur)
paul.vanden.berghe@palliatief.be

Présentation  
de l’organisation

��vzw federatie palliatieve zorg vlaanderen 
– Organisme de coordination des soins palliatifs (réseau) 
– Défendre les intérêts des patients en soins palliatifs et de leurs dispensateurs de soins en 

Flandre 
±�'LIIXVHU��VRXWHQLU�HW�IDFLOLWHU�OHV�FRQQDLVVDQFHV�HW�O
H[SHUWLVH�
– Sensibilisation sociale 

��expertisecentrum dementie vlaanderen 
±�8Q�FHQWUH�G
H[SHUWLVH�ÀDPDQG�HW�QHXI�FHQWUHV�G¶H[SHUWLVH�UpJLRQDX[�VXU�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU
– Accent mis sur la qualité des soins aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et leurs 

proches
±�/D�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�j�O
DJHQGD�VRFLDO
±�'pYHORSSHU�XQH�H[SHUWLVH�HQ�FROODERUDWLRQ�DYHF�OH�WHUUDLQ�HW�OH�PRQGH�VFLHQWL¿TXH

Titre du projet-
pilote

8QH�KDUPRQLVDWLRQ�HQ�WHPSV�RSSRUWXQ��eODERUDWLRQ�G
XQH�GLUHFWLYH�VXU�OD�SODQL¿FDWLRQ�
DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�VSpFL¿TXHPHQW�GHVWLQpH�DX[�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�0DODGLH�G¶$O]KHLPHU

Description – élaborer une directive pspA�VSpFL¿TXHPHQW�DGDSWpH�DX[�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�OD�
maladie d’Alzheimer 

– Être attentif aux besoins de communication des patients, de leur entourage et des 
GLVSHQVDWHXUV�G
DLGH�

– Formuler des recommandations pour une future mise en œuvre généralisée 

Processus de 
mise en œuvre 

(Q�V
DSSX\DQW�VXU�OD�SURFpGXUH�GX�&(%$0�30:
±�5HFKHUFKH�GRFXPHQWDLUH�VXLYDQW�GHV�FULWqUHV�ELHQ�SUpFLV
� R� �*URXSH�G
DXWHXUV�PXOWLGLVFLSOLQDLUHV
 o  rédaction de questions cliniques sur le PSPA pour les personnes souffrant de la maladie 

d’Alzheimer 
 o  répondre aux questions cliniques à partir de sources
� � ��'LUHFWLYHV��LQWHU�QDWLRQDOHV�!�DXFXQH�VpOHFWLRQQpH
� � ��0pWD�DQDO\VHV�HW�pWXGHV�!���SXEOLFDWLRQV�VpOHFWLRQQpHV
� � ��eWXGHV�SULPDLUHV
±�eODERUDWLRQ�G
XQ�SURMHW�GH�WH[WH�SDU�GHV�DXWHXUV
– Présentation aux différents acteurs
– Approbation par le conseil de rédaction Pallialine

Bilan 3URMHW�GH�WH[WH�DFWXHOOHPHQW�DX�VWDGH�G
pODERUDWLRQ��
/
REMHFWLI�YLVp�HVW�G
pODERUHU��
±�XQ�LQVWUXPHQW�IDLVDQW�DXWRULWp�VXU�FH�TXH�UHSUpVHQWHQW�GH�ERQQHV�SUDWLTXHV�HQ�PDWLqUH�GH�

PSPA pour les personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer
– consultable gratuitement et facilement sur www.pallialine.be
– pour lequel une formation sera organisée

Messages à 
transmettre

±�,PSRUWDQFH�G
H[SORUHU�OH�³marché” 
±�,PSRUWDQFH�G¶XQH�SODQL¿FDWLRQ�anticipée des soins
±�,PSRUWDQFH�G
XQH�temporisation

30 Centre belge pour l’Evidence Base Medecine

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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B5. seL midden West-vlaanderen

Adresse  
et contact

Mandellaan 101 
8800 roeselaere
T 051 20 40 74

Mme Hanne Vanraes (coordinatrice)
hanne.vanraes@sel-mwvl.be

Présentation  
de l’organisation

L'initiative de collaboration en matière de soins de santé de première ligne ou seL31 
HVW�XQ�DFFRUG�GH�FRRSpUDWLRQ�HQWUH�GHV�GLVSHQVDWHXUV�GH�VRLQV�DX�VHLQ�G
XQH�UpJLRQ�GH�VRLQV�
GRQQpH��D[p�VXU�O
RSWLPDOLVDWLRQ�GHV�VRLQV��

Titre du projet-
pilote

/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��XQ�GURLW�SRXU�WRXV�±�FKDTXH�GLVSHQVDWHXU�G
DLGH�pWDQW�XQ�
³JXLGH´�GDQV�OD�SURFpGXUH��6HQVLELOLVDWLRQ�HW�PLVH�HQ�°XYUH�G
XQH�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�
soins pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d'autres troubles cognitifs 
dans le centre de la Flandre occidentale

Description Développer une culture du pspA + sensibiliser�FKDTXH�GLVSHQVDWHXU�G
DLGH�
– dans toutes les structures de soins (MrS, soins à domicile, hôpital) 
±�UHFRQQDvWUH�j�WHPSV�HW�GH�IDoRQ�SUpFRFH�OHV�EHVRLQV�GH�VRLQV���pFRXWHU�HW�DFFRPSDJQHU�

chaque patient/usager dans ce domaine 
±�GDQV�OH�EXW�G
pWDEOLU�GHV�FRQYHQWLRQV�GH�VRLQV�FODLUHV�DYDQW�TXH�OHV�WURXEOHV�FRJQLWLIV�QH�FRPPHQFHQW

Processus de 
mise en œuvre 

���8QH�FDPSDJQH�GH�VHQVLELOLVDWLRQ�JpQpUDOH�j�O
DWWHQWLRQ�GH�WRXV�OHV�GLVSHQVDWHXUV�G
DLGH�GHV�
soins à domicile, maisons de repos, hôpitaux par:

 – une explication du fonctionnement local du SeL 
� ±�XQH�DSUqV�PLGL�GH�V\PSRVLXP�HQ�FRQFOXVLRQ�GX�SURMHW
� ±� OD�FUpDWLRQ�G
XQ�GRVVLHU�pOHFWURQLTXH�DYHF�OH�PDWpULHO�GLVSRQLEOH�VXU�OH�363$
���/D�UpDOLVDWLRQ�G
XQH�EURFKXUH��3ODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV��O
DSSURFKH�VSpFL¿TXH�GHV�

personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer
���8QH�FDPSDJQH�G
LQIRUPDWLRQ�DXSUqV�GHV�PpGHFLQV�JpQpUDOLVWHV
 – via une table ronde multidisciplinaire pendant les formations continues dans les réseaux de 

médecins généralistes
4. Une formation au PSPA autour de la détection des signaux, des compétences de communication 
HW�GH�OD�FRQGXLWH�G
HQWUHWLHQV�GDQV�OH�FDGUH�G
XQH�SURFpGXUH�GH�363$��LQFOXDQW�GHV�SHUVRQQHV�
souffrant de la maladie d’Alzheimer) 

���8Q�H[DPHQ�OHV�SRVVLELOLWpV�G
LQWpJUDWLRQ�GH�FRRUGLQDWLRQ�G
XQH�FRGL¿FDWLRQ�GH�OD�WKpUDSLH�DX�VHLQ�
GH�OD�VWUXFWXUH�KRVSLWDOLqUH��UpI��IRUPXODLUH�GH�FRGL¿FDWLRQ�GHV�VRLQV�±�$&3�363$��

Bilan méthodologie:
��GH�YDVWHV�REMHFWLIV�DWWHQWLIV�j�O
HQVHPEOH�GHV�GLIIpUHQWV�SDUWHQDLUHV�FRQFHUQpV�DVVXUHQW�XQH�

bonne liaison avec le projet
��XQ�JUDQG�QRPEUH�GH�SDUWHQDLUHV�VRQW�HIIHFWLYHPHQW�LPSOLTXpV�YLD�XQH�FRPPLVVLRQ�G
H[SHUWV�

ou des groupes de travail et, de ce fait, on touche un plus grand nombre de partenaires
+ formation !�UHODWLYHPHQW�SHX�G
LQVFULSWLRQV�pPDQDQW�GHV�VRLQV�j�GRPLFLOH��PDLV�EHDXFRXS�
G
LQWpUrW�GDQV�OHV�056

– bien plus de choses à faire que ce qui avait été évalué initialement + un effet “boule de 
QHLJH �́�FH�TXL�HQWUDvQH�GHV�WkFKHV�PLVVLRQV�VXSSOpPHQWDLUHV�SRXU�FKDTXH�JURXSH�GH�WUDYDLO�
et pour le coordinateur de projet

progrès accomplis: 
��JHVWLRQ�VRXSOH�GHV�REMHFWLIV�HW�DGDSWDWLRQ�GHV�SRLQWV�G
DFWLRQ�HQ�IRQFWLRQ�GH�OD�IDLVDELOLWp
±�VRXV�HVWLPDWLRQ�GH�O
LQYHVWLVVHPHQW�HQ�WHPSV�GX�FRRUGLQDWHXU�GH�SURMHW

Messages à 
transmettre

±�/D�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�HVW�XQ�PRGH�GH�FRPPXQLFDWLRQ�RXYHUW�DYHF�OH�SDWLHQW��
XQ�SURFHVVXV����UHPSOLU�GHV�GRFXPHQWV�

±�&
HVW�pWDEOLU�XQ�UpVHDX�ODUJH�H[LVWDQW�j�SDUWLU�GH�GLIIpUHQWHV�GLVFLSOLQHV��HW�OHV�VWUXFWXUHV�GH�
soins sont clairement une valeur ajoutée pour le projet!

– Utiliser le plus possible ce qui existe déjà (dépliants, procédures, documents, réseau, 
plateforme de concertation, partenaires,…) et l’adapter en fonction de sa propre situation 
(mise en œuvre dans la propre culture organisationnelle, région,…)

���� (TXLYDOHQW�GHV�6,6'�F{Wp�IUDQFRSKRQH��VHUYLFHV�LQWpJUpV�GH�VRLQV�j�GRPLFLOH�

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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B6. hAzoh (Réseau de médecins généraliste, s-e hageland)

Adresse  
et contact

Kerkstraat 10
3300 Tienen
T 016 82 14 14

Dr Michel reniers (co-président groupe de travail)
dr.reniers@huisartsenhoutemstraat.be

Présentation  
de l’organisation

réseau de médecins généralistes dans le sud-est du Hageland 
���)DFLOLWHU��GpIHQGUH�HW�SURWpJHU�VRXV�WRXWHV�VHV�IDFHWWHV�O
H[HUFLFH�GH�OD�SURIHVVLRQ�GH�PpGHFLQ�

généraliste au sein de la zone.
���)DYRULVHU�OD�PpGHFLQH�JpQpUDOH�GH�IDoRQ�VRFLDOHPHQW�HW�VFLHQWL¿TXHPHQW�UHVSRQVDEOH�

(médecine curative et préventive; services garantissant la continuité des soins; soins de santé à 
domicile et soins palliatifs)

3. Favoriser les relations au sein de la zone et au niveau local/régional
���6H�FKDUJHU�GH�O
RUJDQLVDWLRQ�ORFDOH�HW�GH�OD�UHSUpVHQWDWLRQ�GHV�PpGHFLQV�JpQpUDOLVWHV�HW�GH�OD�
FROODERUDWLRQ�GH�FHX[�FL�DYHF�G
DXWUHV�SURIHVVLRQQHOV�GHV�VRLQV�GH�VDQWp

Titre du projet-
pilote

3ODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�FKH]�OH�SDWLHQW�DWWHLQW�GH�OD�PDODGLH�G
$O]KHLPHU�GDQV�OH�VXG�
est du Hageland: une approche centrée sur le patient, multidisciplinaire et dépassant le centre 
OXL�PrPH

Description – utilisation uniforme des GRFXPHQWV�GH�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV 
– mise en œuvre systématique�GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�GDQV�OHV�PDLVRQV�GH�

repos et de soins
±�FRQFHSW�G
pWXGH�VXU�OD�PLVH�HQ�°XYUH�G
XQH�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�DX�VHLQ�GX�
JURXSH�VSpFL¿TXH�GHV�QRXYHDX[�UpVLGHQWV�G
XQH�PDLVRQ�GH�UHSRV�HW�GH�VRLQV�

– module de formation�j�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�SRXU�OHV�PpGHFLQV�JpQpUDOLVWHV

Processus de 
mise en œuvre 

±�0LVH�HQ�°XYUH�G
XQ�WUDMHW�GH�VRLQV�JpQpUDO�SRXU�OH�SDWLHQW�DWWHLQW�GH�OD�PDODGLH�G¶$O]KHLPHU�
±�0RGqOH�GH�FRQFHUWDWLRQ�EDVp�VXU�OD�OpJLVODWLRQ��GHV�FRQVLGpUDWLRQV�pWKLTXHV�HW�GHV�LQIRUPDWLRQV�

médicales correctement communiquées. 
±�8Q�SURFHVVXV�GH�UpÀH[LRQ�VXU�OHV�IXWXUV�REMHFWLIV�HW�FKRL[�GH�WUDLWHPHQW�HQ�WHQDQW�FRPSWH�GH�OD�

gravité de la maladie d’Alzheimer 

Bilan ±�)RUPXODLUHV�363$�Gp¿QLWLYHPHQW�HQ�YLJXHXU�HQ�056
– Utilisation uniforme des formulaires en MrS
±�8QH�IRUPDWLRQ����VHVVLRQV��VXU�OHV�FRPSpWHQFHV�HQ�WHFKQLTXHV�G
HQWUHWLHQ�D�GpPDUUp�HQ�

collaboration avec des psychologues
±�7UqV�ODUJH�GpPDUUDJH�GX�363$�HQ�056
±�eWXGH�GX�SURWRFROH�GH�WKqVH�0DQDPD�FRPSOqWHPHQW�pODERUpH
– retard en ce qui concerne le consentement éclairé
±�'pYHORSSHPHQW�GHV�pWDSHV�G
XQ�SURWRFROH�G
pWXGH���FRQFHUWDWLRQ�DYHF�O¶K{SLWDO

Messages à 
transmettre

±�,QVLVWHU�VXUWRXW�VXU�O
DVSHFW�SRVLWLI�SOXW{W�TXH�G¶DVVRFLHU�OH�363$�j�OD�SUREOpPDWLTXH�GH�OD�¿Q�
de vie

Annexe: Fiche de présentation des projets-pilotes
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SYNTHèSe

La Fondation roi Baudouin s’intéresse depuis 2007 aux questions concernant 
OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�SRXU�OHV�SHUVRQQHV�GpPHQWHV�HQ�%HOJLTXH��
Plusieurs publications dans la série “Apprivoiser la maladie d’Alzheimer (et 
les maladies apparentées)” s’en sont suivies. C’est dans ce contexte que la 
Fondation a lancé en 2013 un appel aux projets pilotes cherchant à mettre en 
pratique un projet de soin personnalisé et anticipé (PSPA).

Douze projets ont été sélectionnés en Flandre, en Wallonie et à Bruxelles cou-
vrant une grande diversité d’organisations et d’institutions. Le PSPA suppose 
une culture du dialogue qui n’est pas réservé à un type d’institution mais qui 
donne une place centrale à la personne et à son entourage. Chacun des projet 
sélectionné a développé une vision du PSPA qu’il a mis en œuvre dans son 
organisation. 

LUCAS (le centre de recherche en soins de santé de la KU Leuven) et le 
réseau Braises (rassemblant des experts francophones à propos du vieillisse-
ment) ont été chargés d’accompagner les projets et de mener avec eux une 
recherche-action. Le rapport qui suit reprend les principales questions métho-
dologiques et éthiques soulevées par cette recherche, ainsi que les points 
d’attention concernant tant les individus que les organisations et la société 
WRXWH�HQWLqUH��6RQ�EXW�HVW�GH�VWLPXOHU��G¶LQVSLUHU�HW�GH�UHQIRUFHU�GH�QRXYHOOHV�
pratiques de soin visant le PSPA dans tous les contextes organisationnels.

Ce rapport est organisé comme suit. il revient d’abord sur la problématique 
GX�GpYHORSSHPHQW�GH�OD�SODQL¿FDWLRQ�DQWLFLSpH�GHV�VRLQV�HQ�%HOJLTXH��HQ�
VRXOLJQDQW�OHV�GLI¿FXOWpV�TXH�UHSUpVHQWH�OD�PLVH�HQ�SUDWLTXH�G¶XQ�³GLDORJXH´�
autour des souhaits et préférences des personnes atteintes de la maladie 
d’Alzheimer (et maladies apparentées) quant à leurs soins futurs au cas où 
elles ne seraient plus à même d’exprimer leurs volontés. 
il se poursuit par la présentation détaillée de la recherche-action et des types 
de projets menés par les diverses organisations pour présenter ensuite les 
“résultats” dégagés de leur expérience, en particulier les implications pra-
tiques et éthiques issues de différentes options possibles et l’énoncé d’un 
certain nombre de “balises”.
Le chapitre suivant est consacré à la présentation des types de documents 
formels et informels permettant tout à la fois d’accompagner le dialogue et de 
consigner les informations qui à l’avenir soutiendront le respect des volontés 
des personnes.
/H�UDSSRUW�VH�FRQFOXW�SDU�XQH�V\QWKqVH�GHV�MDORQV�SRXU�OD�PLVH�HQ�SUDWLTXH�GX�
PSPA: principes et éléments-clés auxquels se montrer attentif pour déployer 
cette préoccupation dans les différents types d’organisation en contact avec 
OHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�GpPHQFH�HW�OHXUV�SURFKHV��(Q¿Q��TXHOTXHV�UHFRP-
mandations politiques clôturent l’ensemble du travail.

89Fondation roi Baudouin R e c h e R c h e - A c t i o n  Av e c  u n e  At t e n t i o n  p A R t i c u L i è R e  p o u R  
L e s  p e R s o n n e s  At t e i n t e s  d ’ u n e  m A L A d i e  d e  t y p e  A L z h e i m e R



90 L e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin90 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin FoundationL e s  i m p A c t s  s o c i A u x  d e s  n o u v e L L e s  R é g L e m e n tAt i o n s  R e L At i v e s  à  
L A  p e R f o R m A n c e  e n e R g é t i q u e  d e s  B ât i m e n t s  ( p e B)  e n  B e L g i q u e Fondation roi Baudouin90 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation90 t R A f f i c k i n g  v i c t i m s  R e / i n t e g R At i o n  p R o g R A m m e  ( t v R p) King Boudouin Foundation90 L e  p R o j e t  d e  s o i n s  p e R s o n n A L i s é  e t  A n t i c i p é  e n  p R At i q u e Fondation roi Baudouin



eXeCUTiVe
SUMMArY

The King Baudouin Foundation has been working since 2007 on the theme of 
advance care planning for people with dementia in Belgium. This has given 
rise to a number of publications in the series ‘Towards a dementia-friendly 
society’. in this context the Foundation launched a call for pilot projects in 
2013 to set up initiatives in the area of advance care planning. 

Twelve projects were selected from Flanders, Wallonia and Brussels. These 
projects represent a very diverse group of institutions and organisations. 
Advance care planning is part of a culture of dialogue that is not limited to a 
VSHFL¿F�W\SH�RI�FDUH�RUJDQLVDWLRQ�EXW�LQ�ZKLFK�WKH�IRFXV�LV�RQ�WKH�SHUVRQ�DQG�
those close to him or her. each of the selected projects had to develop and 
implement (a vision of) advance care planning within its own organisation. 

LUCAS (the KU Leuven Centre for research and Consultancy in Care) and 
réseau Braises (the French-language inter-university network of experts on 
ageing) were invited by the King Baudouin Foundation to offer guidance to 
these projects and carry out action research into this process. The results 
of this work are described in this report. it sets out the main methodological 
and ethical questions that faced the researchers, as well as the key issues 
that arise and recommendations that were made both at the individual level 
and also at the organisational and societal levels. The aim of this report is to 
inspire in different types of care settings and reinforce new (care) practices in 
the area of advance care planning in different types of care settings. 

The report is structured as follows: the introduction explains the purpose of 
the current project and how it was set up. The whole question of advance care 
SODQQLQJ�LQ�%HOJLXP�LV�WKHQ�VHW�RXW��:H�RXWOLQH�WKH�GLI¿FXOWLHV�WKDW�DULVH��LQ�
practice, when initiating a dialogue with people with dementia about how they 
would like to be cared for once they are no longer in a position to make those 
decisions themselves. in a subsequent chapter we offer a detailed presentation 
of the action research and the different types of projects that have been set 
up by the various organisations. The results of the action research are then 
discussed. These results are grouped around six key themes, each of which 
comprises a number of key ethical and methodological issues, challenges and 
recommendations. The following chapter provides a description of the written 
documents that can form a part of an advance care planning process that 
aims to respect the wishes of people with dementia. The penultimate chapter 
offers recommendations based on the action research on the practical 
implementation of advance care planning in various different care settings. 
,Q�WKH�¿QDO�FKDSWHU�ZH�HQG�ZLWK�D�QXPEHU�RI�SROLF\�UHFRPPHQGDWLRQV�WKDW�
have emerged not only from this action research but also from the entirety of 
the work done by the King Baudouin Foundation in this area of advance care 
planning.
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www.kbs-frb.bewww.kbs-frb.be

Vous trouverez davantage 

d’informations au sujet de nos projets, 

de nos manifestations et de nos  

publications sur www.kbs-frb.be. 

Une lettre d’information électronique 

vous tient au courant. 

Vous pouvez adresser vos questions à 

info@kbs-frb.be ou au 02-500 45 55.

Fondation roi Baudouin, 

rue Brederode 21, B-1000 Bruxelles

02-511 18 40.

Les dons de 40 euros ou plus versés 

sur notre compte 

iBAN: Be10 0000 0000 0404 

BiC: BPOTBeB1 

VRQW�¿VFDOHPHQW�GpGXFWLEOHV�

La Fondation roi Baudouin est une fondation indépendante et pluraliste, active 

en Belgique et au niveau européen et international. Nous voulons apporter des 

changements positifs dans la société et, par conséquent, nous investissons dans 

des projets ou des individus propres à en inspirer d’autres.

en 2013, nous avons notamment soutenu 2.000 organisations et individus pour 

XQ�PRQWDQW�WRWDO�GH����PLOOLRQV�G
HXURV��'HX[�PLOOHV�SHUVRQQHV�GDQV�GHV�MXU\V�

LQGpSHQGDQWV��GHV�JURXSHV�GH�WUDYDLO�HW�GHV�FRPLWpV�G
DFFRPSDJQHPHQW�RQW�PLV�

bénévolement leur expertise à disposition. La Fondation organise également des 

WDEOHV�URQGHV�VXU�G¶LPSRUWDQWV�WKqPHV�VRFLpWDX[��FRPPXQLTXH�OHV�UpVXOWDWV�GH�

la recherche dans des publications (gratuites), noue des partenariats et stimule 

OD�SKLODQWKURSLH�µYLD¶�OD�)RQGDWLRQ�5RL�%DXGRXLQ�HW�QRQ�
SRXU
�HOOH���

/D�)RQGDWLRQ�D�pWp�FUppH�HQ�������j�O
RFFDVLRQ�GHV����DQV�GH�UqJQH�GX�5RL�

Baudouin.

merci à la Loterie nationale et à tous les donateurs pour leur précieux 

soutien.

Suivez-nous sur



www.kbs-frb.be     Suivez-nous sur

Le projet de soins personnalisé et anticipé en pratique. 
Recherche-action avec une attention particulière pour 
les personnes atteintes d

’une m
aladie de type A

lzheim
er

pub n° 3277


