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ABSTRACT 

 

Introduction – Avec le vieillissement de la population, l’autonomisation du patient et l’évolution 

spectaculaire de la médecine ces dernières années, la planification anticipée des soins s’installe de plus 

en plus avec une attention universelle. La planification anticipée de soins (PAS) est un outil de 

communication qui a comme première intention de créer un processus de réflexion concernant les 

choix et buts thérapeutiques ; pour arriver à une prise en charge personnalisée avec une 

implémentation des actes et décisions anticipées (1).  Une étude nationale a démontré que très peu 

de médecins généralistes font effectivement cette planification anticipée des soins. 

Objectifs –  Quel est le ressenti, le vécu des médecins généralistes par rapport à cette planification 

anticipée des soins ? Pourquoi en font ont-ils si peu? Comment pourrait-on augmenter ce taux de 

planification anticipée de soins? 

Méthodologie – Premièrement, une revue de la littérature a été faite. Après, une analyse qualitative 

a été réalisée par des entretiens semi-dirigés auprès des médecins généralistes de Bruxelles, du 

Brabant flamand et du Brabant wallon. Des interviews ont été faites pour analyser le ressenti des 

médecins généralistes par rapport à cette planification anticipée des soins. 

Résultats – Cette étude a montré qu’il existe différentes attitudes dans la pratique de la planification 

anticipée des soins en médecine générale. Cette différence entre les médecins généralistes, résulte 

d’une interprétation différente du moment d’initiation avec de la discussion et de la valeur donnée à 

cette planification. Leurs objectifs, motivations et barrières ont été mis en évidence. Cette planification 

est un projet avec plusieurs objectifs, parmi lesquels on oublie parfois l’objectif principal qui est de 

comprendre les volontés du patient. 

Conclusion –  Pour une réussite de la planification anticipée de soins, une formation des médecins 

généralistes est importante. Ainsi, il serait nécessaire d’harmoniser la manière selon laquelle la 

planification anticipée des soins est mise en place. L’uniformisation pour une formalisation et 

réactualisation des directives anticipées est également indispensable, sans oublier l’objectif principal, 

de comprendre les volontés du patient. 

 

 

Mots clés –  Analyse qualitative –  Belgique –  Planification anticipée des soins – Projet de Soins 

personnalisé et anticipé – Advance care planning –  Médecine générale



   
 

 
 

4 

ABBRÉVIATIONS 

ACP: Advance Care Planning 

DMI : Dossier Médical Informatisé 

MG: Médecin Généraliste 

MOC : Multidisciplinair Oncologisch Consult 

MR(S) : Maison de Repos (et de Soins) 

MT: Médecin Traitant 

PAS: Planification Anticipée des Soins 

PDS : Professionnel De Santé 

PSPA : Projet de Soins Personnalisé Anticipé 

SSMG : Société Scientifique de Médecine Générale 

TFE : Travail de Fin d’Études 
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INTRODUCTION 

Le médecin généraliste a la chance de suivre le patient de sa naissance jusqu’à sa fin de vie. Nous 

essayons, en tant que médecin généraliste et plus souvent et tant que médecin traitant de nos 

patients, d’être présent pendant les moments-clés de leur existence. Ces moments ne concernent pas 

que la fin de la vie. En tant que médecin traitant, nous sommes souvent très proches des patients et 

nous pourrions jouer un rôle très important. Parfois, le patient se retrouve dans des situations où ça 

devient très compliqué de prendre une décision concernant sa propre vie. Quand le patient n’est plus 

capable de s’exprimer correctement, il est compliqué de prendre la bonne décision en tant que famille, 

entourage ou professionnels de la santé. Agir en fonction des volontés du patient et les implémenter 

dans les soins n’est pas facile. Ces décisions, médicales ou non, peuvent provoquer une polarisation si 

une discussion au préalable n’a pas eu lieu. 

Un vendredi soir, ou la veille d’un long week-end, un patient malade, finit par appeler son médecin 

traitant. Malheureusement ce dernier n’est souvent plus disponible donc il tombe sur le médecin de 

garde. Très souvent et très vite, on se retrouve dans une cascade : une ambulance est appelée, un 

passage par les urgences, des tas d’examens complémentaires sont réalisés et se finissent par une 

hospitalisation. Néanmoins, ce n’est pas toujours le souhait du patient.  

L’exploration des souhaits et des volontés du patient concernant sa propre vie est primordiale. Cette 

discussion fait partie de la Planification Anticipée des Soins (PAS), souvent mieux connu en anglais sous 

le terme Advance Care Planning (ACP). 

Une conversation concernant la fin de vie est non seulement incontournable pour le médecin traitant, 

mais permet également au patient d’être rassuré. Une planification anticipée des soins (PAS) donne la 

possibilité au patient de s’exprimer et de communiquer librement.  Cette liberté serait partiellement 

renforcée par une forte évolution de la législation concernée ces derniers temps ; c’est-à-dire la 

législation concernant ‘Les droits du patient’(2), ‘les soins palliatifs’ (3) et la loi sur ‘l’euthanasie et le 

vieillissement de la population’(4). 

Le but premier de la PAS est de formaliser par écrit les volontés anticipées du patient. Celui-ci a été 

élargi vers un processus de communication et de concertation en mettant l’accent, entre autres, sur la 

discussion des objectifs de soin (plus qu’un code DNR ou un statut A,B,C,D) en tenant également 

compte de ce que le patient identifie comme soins de qualité (5)(6). Cette discussion concerne le 

patient, sa famille et le soignant, à n’importe quel moment et ne devrait pas être limitée uniquement 

à la phase palliative-terminale. 
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En Belgique, la planification anticipée des soins contient cinq déclarations anticipées qui peuvent être 

établies à l’avance. Elles permettent de déterminer les circonstances de fin de vie. Il existe ‘La 

déclaration anticipée négative’, ‘La déclaration anticipée relative à l’euthanasie’, ‘La déclaration de 

dernières volontés et/ou du choix du rite pour les obsèques’, ‘La déclaration de volonté relative au 

prélèvement de matériel corporel humain après le décès’ et ‘La déclaration relative au don du corps à 

la science’.  

Trois de ces cinq déclarations anticipées (euthanasie, dernières volontés et don d’organes) peuvent 

être enregistrées à la commune mais ce n’est pas obligatoire. Les documents ont une force juridique 

en eux-mêmes. 

Ce concept témoigne d’une attention croissante de l’autonomie du patient et de la prise de décision 

partagée. 

La PAS est un outil de communication qui a comme première intention de créer un processus de 

réflexion concernant les choix et buts thérapeutiques ; pour arriver à une prise en charge 

personnalisée avec des actes et décisions anticipées et individualisées (1).  

Jusqu’à présent, il manque une uniformité et il n’existe aucun guide de pratique francophone ou 

document universel. 

Ce travail aura pour objectif de déterminer le vécu des médecins généralistes par rapport à la 

planification anticipée des soins. Il abordera les connaissances, expériences, freins ou barrières ainsi 

que les motivations des médecins généralistes prenant en charge des patients à domicile ou en MR(S). 
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MÉTHODES 

1. RECHERCHE DE LITTÉRATURE 

En parcourant la littérature primaire et secondaire, nous retrouvons sur Pubmed et Embase quelques 

articles intéressants concernant la Planification Anticipée des Soins (PAS), le Projet de Soins 

personnalisé et Anticipé (PSPA). Dans PubMed, les MeSH sont « general practice », « general 

practicioners », « general practice physician », « GP », « family physicians », « advance care 

planning », « ACP ». Le code customisé « médecine de famille » (QS 41) a également été introduit. La 

Cochrane library et tripdatabase ont également été consultés. 

Dans la littérature tertiaire, nous retrouvons des recommandations et des guides de pratiques des 

soins palliatifs concernant la planification anticipée des soins, dont l’un me semble très utile (7).  

Aucun article de PsychInfo ou CAIRNinfo n’a été retenu. 

Une recherche dans les textes de loi en vigueur a également été réalisée. 

 Pour ce travail, j’ai décidé d’exclure les patients <18 ans, les patients sans capacité d’anticipation et 

les patients déments. 

 

2. ANALYSE QUALITATIVE 

Pour ce travail, une méthodologie par étude qualitative semblait le plus logique. Définir le vécu du 

médecin généraliste par rapport à la planification anticipée des soins en médecine générale est 

quelque chose de non quantifiable.  

Le groupe d’éthique interuniversitaire pour la médecine générale (GEIMG) a décidé que le projet de 

TFE ne nécessite pas de soumettre un dossier plus spécifique au comité d’éthique de l’université 

concernée.  (Annexe 1) . 

A l’aide d’un guide d’entretien préparé au préalable (Annexe 2 ), des entretiens individuels semi-dirigés 

ont été fait. La technique des interviews semi-dirigés est très utile pour recueillir un vécu, un ressenti. 

Les retranscriptions des interviews peuvent être retrouvées à la fin de ce travail (Annexe 4).  

Les participants ont été recrutés de bouche-à-oreille avec l’aide de mes maîtres de stage et des autres 

confrères intéressés. 

Les critères de sélection des sujets de l’étude sont : être un médecin généraliste qui est toujours actif 

dans la médecine générale avec une patientèle qui inclues des personnes âgées et qui fait des 

consultations au cabinet, à domicile et en maison de repos. L'hétérogénéité recherchée des 
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participants en termes d'âge, genre, années d'expérience, type et lieu de pratique a permis d'obtenir 

un échantillon riche et divers. 

 Les critères d’exclusion sont : des médecins généralistes travaillant en milieu hospitalier, des 

assistants/stagiaires en médecine générale, des pédiatres ou autres spécialistes. 

Les entretiens ont été enregistrés sur dictaphone avec leur accord et ont été détruits après la 

réalisation des retranscriptions. L’anonymisation et la confidentialité ont été respectées. 

 Le nombre de participants a été déterminé par l’atteinte de la saturation des données. 

Pour l’analyse des interviews, la méthode de la théorisation ancrée a été utilisée en suivant les 4 étapes 

(lire les données – étiqueter – catégoriser – conceptualiser), comme expliqué par le Dr. De Rouffignac 

Ségolène dans un cours sur l’étude qualitative (disponible en ligne via Moodle). 
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RÉSULTATS 

1. DESCRIPTION DE L’ÉCHANTILLON 

Au total, neuf entretiens semi-dirigés ont été fait dans le cadre de cette étude. Les caractéristiques 

sociodémographiques de l'échantillon sont reprises dans le tableau 1. Au total, 9 médecins généralistes 

ont été interrogés, 2 travaillant dans la région Bruxelloise, 5 dans le Brabant flamand et  2 dans le 

Brabant wallon. 

Les entretiens ont été réalisés selon les règles propres aux études qualitatives et ont été enregistrés 

et retranscrits (annexe 4) par la suite.  Le questionnaire préparatoire (annexe 2) a été utilisé comme fil 

conducteur. En évoluant dans la matière et en se familiarisant avec le sujet ainsi qu’en fonction du 

rythme et de la direction que prenait chaque entretien, les questions ont été adaptées. Je me suis 

assurée d’avoir obtenu la saturation des données.  

 

Tableau 1 : Caractéristiques sociodémographiques de l’échantillon 

Sexe Nombre 

Homme 3 

Femme 6 

Âge  

<30 ans 0 

30-39 ans 3 

 40-49 ans 1 

50-59 ans 3 

>60 ans 2 

Nombres d’années de pratique en médecine générale  

< 20 ans 5 

>20 ans 4 

Sorte de pratique : solo, duo, groupe, Maison Médicale  

Solo 0 

Association 3 

Maison médicale 6 

Localisation de la pratique en milieu (semi)-rurale/ en ville  

Urbain ou semi-urbain 2 

Rural ou semi-rural 7 

Nombre de patients en MRS ou exclusivement vu à domicile   

Aucun 0 

<10 0 

10-20 2 

>20 7 
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2. RÉSULTATS DE L’ÉTUDE 

2.1 Informations générales, théoriques  

I. Définition de la planification anticipée des soins  

La première question était de donner une définition de ce que signifie, pour les participants, la 

planification anticipée des soins, en théorie et ou en pratique. 

Tous les médecins ont donné des définitions similaires avec des accents un peu différents. On retient 

que c’est un processus « continu »,  «évolutif » et  « dynamique ». C’est également quelque chose d’ 

« anticipé », et on parle de l’ « autonomie du patient». Il faut tenir compte du «  souhait du patient », 

et c’est un « dialogue avec le patient, ses proches et les autres soignants ».  

« …. c’est une manière de savoir un peu jusqu’où le patient veut aller et d’avoir un accord pour aussi 

que nous puissions savoir comment aborder les soins avec lui… quand il n’est plus en capacité de le 

dire…C’est une manière d’aborder la mort et de savoir comment le patient se situe par rapport à 

ça… » Médecin A 

« …dat je inderdaad met je patiënt stilstaat wat die wil, waar hij naartoe wil, alvorens hij zich inderdaad 

in de situatie bevindt… een continu gesprek, een band die je met je patiënt opbouwt… » Médecin B 

« Donc la partie anticipée est importante. » Médecin C 

« … une mise au point des volontés du patient pour la suite, tant qu’en termes de santé physique que 

psychique… éventuellement aussi inclure la famille dans la discussion si possible, ou un membre de la 

famille qui est référent…. » Médecin D 

« … c’est connaitre la volonté… de nos patients ; connaitre les services qu’on est capable de rendre 

nous, en tant que médecin généraliste….que la communication soit bonne, qu’il y a des traces écrites, 

…. qu’il y ait cette information possible pour toute l’équipe et pour tous les patients … au fil de 

l’évolution…qu’il puisse changer d’avis. » Médecin G 

 « …. Le côté dynamique, le côté du patient, du côté de l'équipe médical, du côté du temps et que c'est 

évolutif et dynamique, que c'est ta sécurité si le patient n'est plus apte à exprimer son choix. » Médecin 

H 

« Het is vooral op papier hé, de bespreking van de wensen van de patiënt,… wie de 

vertrouwenspersonen zijn… belangrijk om te weten waar hij naartoe wilt. »  Médecin I 

 

II. Le nombre de planification anticipée des soins  

89% des médecins trouvent qu’ils n’en font pas assez ou même trop peu. Un médecin n’ose pas dire 

combien il en fait. Il y a deux médecins qui n’ont aucune idée de combien ils en font. Une forte 

diminution du nombre est signalée par un médecin depuis la Covid-19. Quatre médecins disent en faire 

au moins 5 par an. Deux médecins en font plus ou moins 20 par an. Un médecin dit en faire au moins 

5 par mois, donc minimum 60 par an et trouve ça assez. 
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2.2 L’initiation de la discussion par rapport à la PAS 

Différents passages des entretiens montrent comment le médecin estime sa proactivité à l’initiation 

de la discussion concernant la planification anticipée des soins. Sur l’initiation de la discussion, on 

pourrait faire différentes catégories, bien qu’un même médecin puisse se retrouver dans plusieurs 

catégories à la fois.  

I. Initiation systématique 

- En consultation : 

Aucun des médecins dit l’initier systématiquement, pour chaque patient. 

- En MR(S) : 

Un médecin (Médecin A) a cette discussion une fois par an, avec chacun des patients habitants en 

maison de repos ou des patients qui ne sont vus qu’à domicile. Tous les médecins le font 

systématiquement en MR(S) car cette démarche est exigée par l’institution.  Un médecin (Médecin I) 

est très interpellé car dans une MR(S) tout près de chez elle, il y a une responsable de la MR(S) qui 

initie cette discussion avec le patient et/ou sa famille sans inclure le médecin généraliste. 

 

II. Le souhait y est mais en pratique peu réalisé 

55% des médecins évoquent ne pas initier la discussion assez souvent avec leurs patients. 67% des 

médecins proposent de l’introduire et de le systématiser chaque année à partir d’un certain âge. Il n’y 

pas d’unanimité sur l’âge précis. Un médecin propose à partir de 18 ans et un autre à partir de 70 ans. 

78% des médecins ne précisent pas d’âge. 

44% des médecins proposent des aides à une systématisation, comme mettre des échéances ou par 

‘une tache automatique’ dans le dossier médical informatisé (DMI). 

«  Je pense qu'on devrait le faire beaucoup plus spontanément et je dirais même à tout âge… ça devrait 

être beaucoup plus de base demander pour tout patient adulte je pense… Ça devrait être une question 

automatique pour moi…pour quelqu’un d’adulte… On ferait de la meilleure médecine…» Médecin H 

« S’il y avait au niveau du logiciel un item où on me rappelle « planification anticipée, projet de 

planification anticipée », j’y penserai peut-être plus. Et je penserai peut-être plus à convoquer le patient 

une prochaine fois en fixant en rendez-vous… avec peut-être un petit outil pour que le patient puisse 

déjà poser quelques questions» Médecin E 

- Ils ne le font pas/peu parce qu’il faut du temps 

« En consultation au cabinet, je ne le fais jamais sauf si la personne m’en parle d’elle-même, alors là je 

le fais à ce moment-là… mais c’est vrai que je prends moins de temps… il faudrait plus planifier et 

prendre le temps parce que ça prend quand-même beaucoup de temps. » Médecin A 
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«… Je pense que le problème est plus dans la pénurie des médecins par rapport à ça et qu'ils mettent le 

temps nécessaire pour le faire correctement. » Médecin H 

- Et il faut le réactiver également 

« …le faire une fois, ça veut dire quelque part un engagement à le refaire, à le réactualiser… Les 

ambulanciers quand ils arrivent sur place, il leur faut légalement un projet qui soit signé par un médecin 

et suffisamment récent» Médecin E 

« … je remplis une seule fois et je pense que là il y a la question de la réactualisation de ce projet qui 

doit être mis en place avec une certaine responsabilité de la part du patient... » Médecin E 

- Ou parce que le patient n’est pas prêt à en parler 

«… Je me suis posé la question si on pouvait mettre ça comme un item qu’il faut remplir lors des 

premiers contacts. Je trouve ça difficile. Souvent le patient n’est pas prêt. Très souvent la patiente n’est 

pas là pour parler de la fin de vie » Médecin H 

 

III. Initier parfois, dans certains cas 

Certains médecins estiment que l’initiation est importante à certains moments :  quand « le moment » 

est là, lors d’une opportunité, un retour d’hospitalisation, un changement dans la vie du patient, un 

nouveau diagnostic, un décès d’une proche,… 

- Quand le moment est là 

« … Je le fais plus sous une forme parcellaire… sous la forme d’une discussion, de prolonger une 

discussion à une occasion ou une opportunité qu’un moment prévu pour... Je pars pour le moment 

plutôt de ce que les circonstances et mon échange avec la personne m’invite à faire à ce moment-là 

d’une sorte de systématisation et de rigueur par rapport à l’introduction de cet outil…je crois très fort 

au fait de saisir l’opportunité, d’être attentif à quand il y a une porte qui s’ouvre, ne pas la refermer 

toute de suite…pour pouvoir planifier, il faut d’abord avoir une certaine sécurité par rapport à la 

situation actuelle parce que sinon l’avenir va dans tous les sens. Si on n’a pas une base de sécurisation 

dans sa situation actuelle, parler du futur, pour moi, ça n’a pas de sens. C’est vraiment de toujours 

partir du contextuel.»  Médecin E 

« Ik gebruik meestal opportuniteiten… als ze terugkomen uit het ziekenhuis, of als ze naar een rusthuis 

gaan… Bepaalde levensveranderingen, die vrij ingrijpend zijn... Ik plan niet in zo… de kans aangrijpen 

als ze zich voordoen…»  Médecin F 

 « Ik probeer er echt aan te beginnen voor het te laat is, want anders zit ge dikwijls met heel veel legale 

problemen ook hé…  op tijd is anders voor iedereen. Je hebt mensen die er al vrij vroeg mee bezig zijn, 

en dan heb je andere mensen die het gewoon niet willen horen… die gewoon denken: “ik doe voort 

gelijk als ik bezig ben en we zien wel”. En dat zijn de moeilijkste dan. Die rijden zich vast. »  Médecin F 

« …au fil des mois et des années de suivi…. Là je trouve qu’il y a toujours une fenêtre où ça devient très 

intéressant d’en parler… » Médecin H 
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«Als er een nieuwe diagnose bijkomt of als ge voelt dat we beginnen mantelzorgers nodig te hebben... 

Als ge precies ne stap verder gaat in de zorg » Médecin I 

 

- Quand il y a un changement dans la vie du patient 

« Lors de la dégradation de l'état général, quand il y a des changements dans la santé du patient. » 

Médecin G 

« … quand je sens qu'une pathologie risque d'évoluer vers quelque chose d'embêtant, donc quand il y 

a la découverte d'un cancer, d'une maladie … une des maladies qui risque d'évoluer ou si le patient se 

dégradait je pense que c'est fondamental, clairement. » Médecin H 

- Quand un nouveau diagnostic est posé 

« quand il y a eu une pathologie aigue et que le patient revient, quand il y a eu une situation où le 

patient a pu expérimenter sa précarité par rapport à la santé, par rapport aux soins de santé, par 

rapport à la prise en charge. » Médecin E 

« … quand je sens qu'une pathologie risque d'évoluer vers quelque chose d'embêtant…un des maladies 

qui risquent d'évoluer ou si le patient se dégradait je pense que c'est fondamental, clairement. » 

Médecin H 

- Quand l’espérance de vie diminue  

« Dat is zo’n typische groep, de patienten die niet plots zo wat systematisch achteruitgaan met een 

chronische pathologie en minder goed worden » Médecin B 

«  … des personnes qui étaient plutôt vraiment en fin fin de vie et qu’on voyait soit que la fin arrivait 

soit qu’il pourrait leur arrivé quelque chose de conséquent qui mènerait à une hospitalisation avec une 

dégradation de l’état général dans les jours ou dans les semaines à venir… donc quand ça serait 

vraiment nécessaire et utile à court terme » Médecin D 

« Lors de la dégradation de l'état général, quand il y a des changements dans la santé du patient. » 

Médecin H 

- Quand rester à domicile devient compliqué - quand le patient rentre en maison de repos  

«Als ge voelt dat we beginnen mantelzorgers nodig te hebben, dat de verpleegkundigen moeten 

beginnen aan huis komen, dat er zo'n beetje meer zorg nodig is. Als ge precies ne stap verder gaat in 

de zorg. »  Médecin I 

- Quand le patient n’a plus envie de vivre 

«  … dans le sens où le patient me dise lui-même qu’il en a marre de la vie, que la vie est longue, qu’il 

veut mourir, ou qu’il ne souhaite pas être réanimé, … » Médecin D 

- Quand le patient revient d’une hospitalisation 
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- Quand je suis « disponible » 

« …. Je me rends compte aussi où moi-même je peux m’installer quelque part…si je fais passer en non 

verbal au patient que je n’ai pas beaucoup de temps ou que je le lui dis, ça ne va pas arriver à ces 

moments-là.» Médecin E 

« …. Quand nous aussi en tant que médecin nous sommes prêts parce que ça aussi, ce n’est pas facile. 

Dans une journée on n’est pas toujours prêt à aborder ce genre de discussions donc pas évident…» 

Médecin G 

- Parce que le patient n’en parle pas lui-même 

«  C’est rarement le patient…» Médecin H 

 

IV. Pas d’initiation propre 

- Parce que le patient en parle lui-même 

« … en consultation… Je ne le fais jamais sauf si la personne m’en parle d’elle-même » Médecin A 

« …. wanneer hij iets heeft meegemaakt, met familie of met hun ouders…. een moment van 

reflectie…. » Médecin B 

« Souvent ça doit venir du patient… le plus souvent c’est quand même le patient qui l’envisage » 

Médecin C 

«  …. Encore récemment j’ai quand même eu des patients, qui sont venus… avec la déclaration anticipée 

d’euthanasie, en me demandant…si, un jour, …» Médecin D 

« …. Parfois le patient, qui entre dans le sujet, au travers d’une réflexion en disant « En tout cas moi, 

s’il m’arrive ça, je ne veux pas que….» » Médecin E 

- Parce que la famille en parle 

« La famille, ça arrive plus quand le patient n’arrive plus à en parler lui-même. » Médecin A 

« ….Il y avait également une patiente où le fils m’avait déjà dit que sa maman souhaitait les soins 

palliatifs mais on n’avait pas encore bien défini le statut avec la patiente elle-même en détail… Une 

autre patiente, qui se dégradait, et la famille me disait : « Nous ne souhaitons pas qu’elle souffre », 

donc oui, là également, nous avons mis en place des soins palliatifs » Médecin D 

- Parce que le personnel de la MR(S) en parle 

« …L’infirmière chef…qui mettait les documents en première page du dossier du patient. » Médecin E 

« … Ik heb nog een grote discussie gehad in een woonzorgcentrum.. daar is nu een verpleegkundige of 

een referentie dementieverantwoordelijk… die als de patiënt binnenkomt in het rusthuis, zo'n 

vroegtijdige zorgplanning doet,… maar ze nemen ons niet mee in het gesprek… de familie is er wel bij… 

Ze hebben soms niet alles goed door, zelfs die verpleegkundige. Daar komen fouten mee, omdat als je 
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aan de familie niet uitlegt wat het doel ervan is, wat de bedoeling ervan is, en wat het allemaal 

implementeert.. »  Médecin I 

- Parce que quand le patient n’en parle pas, il n’est surement pas prêt 

«  ….voor sommige mensen is dat echt een doos die je niet moet opendoen en ze willen niet weten wat 

erin zit. Maar ja op een keer gaat die doos dus wel open hé…… de patiënt dat geen zin heeft om het 

over te hebben, dat moet je er niet aan beginnen hé…. » Médecin B 

- Parce que c’est difficile d’aborder la mort avec le patient 

« Het is veel gemakkelijker als de patiënt er mee afkomt, dan kan ik er gemakkelijker over spreken. Ik 

vind dat als ik zelf het onderwerp moet aanbreken, dat is veel moeilijker. En ik denk dat het ook één 

van de reden is dat ik graag flyers in de wachtzaal zou hebben, dat de patiënt daarmee kan komen, en 

ook dat hij ermee afkomt als het de moment voor hem is. De vraag is ook vaak in hoeverre zij bereid 

zijn om erover te praten of niet… Om over de dood te praten… iemand die nog gezond is » Médecin I  

- Parce que je n’y pense pas 

«  … Le faire avec tout le monde, avec toute personne âgée, alors qu’elle va bien et qu’elle est stable, 

c’est plus compliqué ou parfois je n’y pense même pas. » Médecin D 

- Parce que le patient ne souhaite (peut-être) pas en parler 

« Je hebt mensen die er al vrij vroeg mee bezig zijn, en dan heb je andere mensen die het gewoon niet 

willen horen. Die er echt niet aan willen denken… dat zijn de moeilijkste dan. Die rijden zich vast… Maar 

voor een stuk ook een beetje angst denk ik. Dat zijn wel ingrijpende dingen hé. Het is een beetje een 

magisch denken bij vele mensen. Als we er niet over beginnen, zal het niet gebeuren… Maar uiteindelijk 

gebeurt het bij iedereen hé… Bij die mensen moet je echt… de kleine kansen grijpen… De kleinste kiertjes 

die de deur openlaten, daar moet je opspringen. ” Médecin F 

- Parce qu’il faut une situation concrète où il y a une réflexion qui puisse prendre appui 

« … Je pense ce qui est important c’est d’être ici et maintenant, entièrement au patient, en se disant 

que d’ailleurs ce qu’il a dit, s’il le redirait, ou s’il en parlerait aujourd’hui, peut prendre une charge 

émotionnelle tout à fait différente… J’aime beaucoup le mot continu, parce que je pense que c’est 

vraiment un processus continu. Et la maladie peut avancer, le patient peut avancer, ses volontés 

peuvent avancer en même temps que sa maladie, mais ça peut être aussi des danses à deux temps … 

Je pense que le projet de planification de soins doit prendre racine dans une situation concrète où il y a 

des valeurs, où il y a une émotion, un ressenti, où il y a une réflexion qui puisse rendre base. » Médecin 

E 

«…Ik denk dat ze zodanig slecht was dat ze eigenlijk niet goed meer kon beslissen op dat moment… Dat 

is een continu proces, en ze zegt dan eerst tegen u dat ze het eigenlijk niet wil, dan komt er een moment 

met een dokter van wacht dat ze uiteindelijk toch naar het ziekenhuis gaat, en dan was ze eigenlijk 

achteraf toch tevreden dat ze wel gegaan is »  Médecin F 

« … c'est tellement facile d'en parler avant et dès qu'il y a un accroc dans le dossier médical, le patient 

change complètement d'avis… je pense que ça ne vaut pas la peine d'en parler à toute le monde, à tout 
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moment. Vraiment pas … Donc c'est tellement fluctuant que ça dépend d’autant de paramètres…Moi 

je trouve que ce qu'il faut c'est d'informer les droits du patients, que les patients sachent ce qu'ils 

peuvent faire, ce qu'ils veulent faire, et qu'ils ont l'occasion de dire leur volonté. C'est surtout 

l'information et peut-être de pouvoir encoder certaines volontés au fil des années… savoir que ton 

médecin est d'accord que tu dois mourir un jour, que ton médecin est d'accord de t'accompagner dans 

la mort, c'est vraiment rassurant pour le patient….» Médecin G 

 

2.3 Déroulement de la discussion 

I. Des outils à la discussion 

- En consultation/visite à domicile 

78% des médecins utilisent un formulaire pendant la consultation.  Différentes sortes de formulaires 

sont utilisées, comme par exemple celui retrouvé sur le site du SSMG, de Leif, Pallium, etc. Il n’y pas 

de document universel.  Cette diversité et le manque d’uniformisation en formulaire cause un obstacle 

important pour 78% des médecins. On revient sur ce point plus tard, dans le paragraphe « barrières et 

freins » 

- En maison de repos 

Tous les médecins utilisent le formulaire proposé par la MR(S), qui varie d’une MR(S) à une autre. 

II. A quel moment 

Ce point est discuté plus haut (cfr 2.2 L’initiation de la discussion par rapport à la PAS) 

 

2.4 Ressenti 

Les ressentis des participants sont entre autres :  

- Je me sens en confiance pour le faire 

67% des médecins se sentent en confiance pour le faire et n’ont pas de difficulté émotionnelle. 

«…’k vind dat echt tof eigenlijk. Ik vind dat echt een speciaal en leuk moment... Ik vind ook wel oprecht 

dat ik dat goed kan. Ik denk vooral omdat ik dat zo graag doe … »  Médecin B 

« Sans problème pour moi. Tu sais, pour moi la fin de vie, c’est le moment le plus important de ma 

relation avec le patient…préparer tout ça, je trouve que c’est très important… C’est le plus beau 

moment de notre métier je trouve. » Médecin C 

« Je pense pouvoir dire que personnellement j’ai toujours été à l’aise. Le travail Balint m’a bien aidé 

pour ça, à me situer, à me positionner telle ce je suis avec mes connaissances, mes compétences, mes 

limites, par rapport à un patient à un moment donné. » Médecin E 
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« Je n'ai pas trop de problème. J'ai failli mourir jeune donc…ça m'a aidé…intégrer la mort dans la vie de 

tous les jours est quelque chose d'important. » Médecin G 

« Justement, ça aborde plus de légèreté… Ça me soulage… C’est rassurant qu’il y a un plan de soins 

prévu au cas où… » Médecin D 

 

- La charge émotionnelle est importante et devient alors une barrière 

Aucun médecin n’a exprimé la charge émotionnelle comme étant une barrière. 

- La charge émotionnelle est présente mais ne forme pas de barrière 

«…een euthanasievraag… het is de patiënt die het zelf gevraagd heeft hé. Maar ik blijf dat zeer 

emotioneel vinden, ik heb het daar moeilijk mee, maar er zijn andere dingen die ook moeilijk zijn en die 

we ook moeten doen hé. In die zin kunt ge niet anders » Médecin F 

« Alors oui, émotionnellement parlant, ça touche de le faire. Mais j'aime bien ce côté-là aussi pour 

ça. Donc ça, ça ne me pose pas de souci… » Médecin H 

- L’importance des connaissances des structures familiales 

« Ik denk dat het gemakkelijker wordt als je de patiënt langer kent. Ik vond het moeilijker in het begin 

als ik begon. Dat waren dan patiënten die ik nog niet lang kende, en dan zijn dat natuurlijk wel geen 

gemakkelijke gesprekken om te doen. Dus het is niet een kwestie van pure kennis. Vooral de kennis van 

de familie, van de situatie. »  Médecin F 

 

2.5 Les connaissances médico-légales   

En Belgique, la planification anticipée des soins contient  5 déclarations anticipées, comme expliqué 

dans l’introduction.  

89% des médecins connaissent l’existence de ces 5 déclarations anticipées. Toutefois, l’analyse montre 

que pour 44% des médecins participants, ces déclarations et leur contenu ne sont pas toujours bien 

connu. 55% des médecins estiment être correctement informé et avoir assez de connaissances par 

rapport au sujet. 

11% des médecins fait remplir les 4 déclarations anticipées lors d’une planification anticipée des soins. 

33% ne remplit que la déclaration anticipée négative, mais pas toujours à l’aide d’un document officiel.  

Tous les médecins sont convaincus que ces notions sont peu connues chez les patients, d’où le mérite 

d’une sensibilisation chez le patient par rapport à ce sujet.  
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2.6 Les avantages et motivations pour avoir cette discussion 

Pour les médecins interrogés, les avantages et motivations à avoir cette discussion, sont entre autres 

la satisfaction des patients après en avoir parlé, l’établissement d’une meilleure relation thérapeutique 

avec le patient et la construction d’une meilleure relation avec la famille également. Un autre avantage 

important est l’apport d’une sécurité dans des situations aigues de crise, quand le patient ne parvient 

plus à s’exprimer ou quand la famille a une autre opinion par rapport à la prise en charge. 

« Je suis soulagée quand les gens me disent ce qu’ils veulent…Sinon tu laisses le problème à ses enfants 

ou les soignants. » Médecin C 

« Les patients sont quand même demandeur… C’est rassurant qu’il y a un plan de soins prévu au cas où 

il y a un médecin de garde qui est appelé. » Médecin D 

« On croit parfois tellement savoir, on croit parfois tellement que les situations sont claires alors qu’elles 

ne pourraient pas l’être en situation aigue. Donc ça c’est le mérite du document. Et dans les maisons 

de repos, ça a certainement sa place. » Médecin E 

« …c’est une énorme sécurité du respect du choix du patient » Médecin H 

 

2.7 Les freins et barrières à avoir cette discussion  

Plusieurs freins ou barrières ont été évoqués pendant les entretiens :  

-  Le manque de temps  

« Ce n’est pas encore systématique. Le temps de le faire n’est pas encore suffisamment inscrit dans le 

temps de travail. » Médecin E 

« ….qu'ils mettent le temps nécessaire pour le faire correctement… s'il y a un obstacle que ça sera 

clairement par rapport au temps… on devrait avoir une consultation pour ça, et d’avoir un code pour 

ça. Pour qu’on prend le temps de le faire correctement… ou l’exiger dans le DMG. » Médecin H 

- A réactualiser dans le temps  

«  pour la réactivation je pense que ça prend beaucoup de temps…le faire une fois, ça veut dire quelque 

part un engagement à le refaire… Et je pense que ce n’est pas encore suffisamment systématique. » 

Médecin E 

« …avec les 18ans et plus, le faire une fois tout court parce que ça parait probablement pas réaliste. 

Et moi je dirais que 65 ans et plus, ou s'il y a une maladie grave, de le faire plus régulièrement et là je 

dirai même à la limite 1 fois par trimestre au moins. Parce que ça peut changer tellement vite… » 

Médecin H 

 

 

- Pas facile à aborder 
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« Notamment par rapport qu’en maison de repos, quand les gens arrivent que ce soit déjà un deuil 

d'arriver en maison de repos et que ça va être compliqué de parler de ce genre de chose là…»   Médecin 

H 

« Parfois ça m’angoisse … Il faut surtout faire attention à la manière dont on commence la discussion… 

Donc je dois bien expliquer que c’est vraiment pour savoir un peu au cas où… » Médecin D 

- Crainte de la réaction du patient 

« Het is eerder het niet goed weten wat er aan hun kant speelt en of zij het wel zien zitten » Médecin F 

« Het is veel gemakkelijker als de patiënt er mee afkomt… Ik vind dat als ik zelf het onderwerp moet 

aanbreken, dan is dat veel moeilijker. En ik denk dat het ook één van de reden is dat ik graag flyers in 

de wachtzaal zou hebben, dat de patiënt daarmee kan komen, en ook dat hij ermee afkomt als het de 

moment voor hem is. De vraag is ook vaak in hoeverre zij bereid zijn om erover te praten of niet. » 

Médecin I 

- La diversité de documents et formulaires existants 

«  autant de documents différents, c’est énervant d’ailleurs… Un document universel… Quelque chose 

de complet, bien fait. Ce serait l’idéal. » Médecin G 

« Ik zou graag voor die vroegtijdige zorgplanning echt een keer een formulier willen vinden als houvast, 

om dat met de familie meer te doen, om daar met de patiënten echt een keer tijd voor te nemen. En 

dat is één van de redenen waarom we dat hier willen meer implementeren maar we zijn er nog 

niet.  Nog verre van… »  Médecin I 

- La méconnaissance de la pratique 

…chez les médecins 

«…la méconnaissance de la pratique, des lignes possibles de soutien en fin de vie qui n’aide pas... »   

Médecin D  

….mais également chez les patients 

« … les patients connaissent parfois très peu toutes ces informations et données. » Médecin I 

- Barrière linguistique 

«Ik merk ook… dat ik dat misschien ook rapper doe met Nederlandstalige patiënten dan met de 

Franstalige… ik denk dat de taal iets doet met de band… hoe meer dat je natuurlijk geconnecteerd bent 

met je patiënt… komt daar ook makkelijker zo’n gesprek uit. » Médecin B 

- C’est quelque chose de fixe, de réducteur 

« … Je pense qu’il y a une différence aussi entre avoir une conversation et finaliser un document. Il y a 

beaucoup de personnes pour qui un document à quelque chose de fixe, et donc on a beau dire « on va 

en reparler », cette façon de signer ou même d’établir le document, de le dater, a quelque chose qui 

peut être vécu comme inquiétant parce que réducteur par le patient…Et je pense maintenant, en y 

réfléchissant, que ça peut être chez moi un obstacle à établir un document. Est-ce que ce document 

c’est le mien ? Et pour que le patient se l’approprie, il y a beaucoup de chemin. » Médecin E 

« … C’est toute la question de fixer quelque chose à un moment. » Médecin E 
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« …Dat is een continu proces, en ze zegt dan eerst tegen u dat ze het eigenlijk niet wil, dan komt er een 

moment met een dokter van wacht dat ze uiteindelijk toch naar het ziekenhuis gaat, en dan was ze 

eigenlijk achteraf toch tevreden dat ze wel gegaan is…Ik denk dat je dat er moet bijzeggen he, dat je 

zegt van “Oké we hebben nu wel dit en dat op papier gezet, maar de moment zelf…als je dan zegt dat 

je het niet wilt, dan weten we het alle twee hé... en dan doen we het niet.” Médecin F 

« Les patients changent souvent d’avis hein, c’est très compliqué » Médecin H 

« … il faut poser les bonnes questions au bon moment. Et de la bonne façon. Et pour réunir ses trois 

données-là…. C'est plutôt compliqué. Tu peux te lever tôt quoi. Il faut vraiment pour que ce soit un petit 

moment qui soit à 100% valide » Médecin H 

 

2.8 Le sens et l’utilité de la PAS 

I. L’utilité 

Des opinions différentes par rapport à l’utilité de la PAS se manifestent chez les participants : 

- Très utile 

« Je pense que c’est utile de la faire, qu’on ne le fait vraiment pas assez souvent, …. pas assez tôt. » 

Médecin A 

- C’est quelque chose de fixe, de réducteur.  

cfr ci-dessus, dans la partie Barrières et freins. 

- L’impact financier 

«  De overconsumptie in België is enorm, en dat we zomaar doen omdat we dat altijd gewoon zijn om 

te doen… ook qua hospitalisaties.. ik denk zeker dat het financieel en maatschappelijk interessant is en 

dat die vroegtijdige zorgplanning daar een impact op kan hebben. En ook de patiënt zal daar ook beter 

van worden, ge doet uw zorg beter ook. »  Médecin B 

- Porter à la connaissance 

« …Il devrait être intégré beaucoup plus dans notre système informatique et qu'il devrait être intégré 

et probablement plus banalisé pour que les gens soient plus au courant et en parlent…. Je pense qu'on 

aurait pu profiter des campagnes électorales pour en parler à ce moment-là…On devrait essayer de 

sensibiliser les moments un peu clé où on a toute la population pour en parler et je pense que ça devrait 

être une affiche dans la salle d'attente aussi et je pense que ça devrait être intégré dans le dossier 

médical global aussi » Médecin H 

«Ik vind dat de mensen heel weinig geïnformeerd zijn. Bv. voor euthanasie, de mensen snappen het 

verschil niet goed tussen actieve en geanticipeerde euthanasie. Driekwart van de mensen weet niet dat 

daar een verschil tussen is. Ze zijn echt heel weinig geïnformeerd. En die vroegtijdige zorgplanning zeker 

niet... Er is nood aan een deftige fascicule, tweetalig… Om het herkenbaar te maken» Médecin I 

- Dignité et contrôle pour le patient 
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« … elle voulait bien garder le contrôle et la dignité. Je pense que quand ça se rapproche la fin de vie 

que les gens en ont peur. Et donc je pense que c'est lié probablement au fait que l'échéance était 

maintenant "dans un mois" ou "dans 6 mois" et tant qu'on parle dans longtemps on imagine qu'on sera 

toujours bien jusqu'au bout et je pense que quand c'est pour demain que beaucoup de gens font demi-

tour. Pour l'euthanasie aussi hein, il y en a quand-même beaucoup qui sont rassurer de savoir qu'ils 

peuvent le faire mais qui tout compris ne le veulent pas. » Médecin H 

 

II. La place du médecin généraliste dans cette discussion 

Tous les médecins sont d’avis que le médecin généraliste ait une place cruciale dans cette discussion, 

tout en gardant la place centrale pour le patient. 

Le médecin généraliste est : 

- Le responsable 

« In fine, c’est le médecin qui est en position de décider. » Médecin E 

« …. La place du médecin est plutôt l’explication du côté médico-légal et ….ça reste au médecin 

signataire d'être responsable. » Médecin G 

- Le coordinateur 

« … Je pense que la place est centrale quand-même… C’est le projet de soins qui détermine justement 

la prise en charge et c’est souvent le médecin généraliste qui met ça en place. Mais parfois ça vient du 

spécialiste aussi… Ce n’est pas du tout le médecin généraliste qui prend toujours la décision mais c’est 

quand-même nous, en tant que généraliste qui suit le patient pour tout, et jusque là fin… » Médecin D 

« …Met natuurlijk de verpleegkundige en de rest van de zorg ook hé, en de familie, maar ik denk wel 

dat het wel nuttig is als we een beetje coördinator spelen van het geheel. Want je hebt natuurlijk de 

kennis toch van de wettelijke aspecten, van de praktische en medische kennis, van wat kan er gebeuren 

en wat is er ook haalbaar. Wat kan er en wat kan er niet. Maar ja het is wel uw verantwoordelijkheid 

he. Ge moet er toch bijzijn, zelfs al zijn dat niet de meest aangename dingen om te doen... »  Médecin 

F 

- Le conseiller 

« Le médecin c’est le conseil, c’est celui qui peut s’imaginer tout ce qu’il peut arriver. On ne sait pas 

comment les choses vont se passer. Ça ne se passe jamais comment on s’imaginait… Mais, on peut tout 

même imaginer ce qui peut se passer. Et pour prendre des décisions, c’est abstrait pour des personnes, 

pour nous c’est beaucoup plus concret… nous on peut s’imaginer ce que ça engendre… » Médecin C 

«Ik denk dat we er zeker bij betrokken moeten zijn bij die discussie, want de problemen die ik had gehad 

in dat woonzorgcentrum als je daar niet bij betrokken zijt, dan hebt ge het niet gehoord van de patiënt 

en het zijt wel gij die het nadien moet toepassen. Dus vind ik het wel heel belangrijk dat we erbij zijn, 

dat we bij dat gesprek worden betrokken. »  Médecin I 

« Ik denk dat je het vooral heel goed moet uitleggen… Een realistisch beeld geven eigenlijk. Allé de 

patiënt moet een geïnformeerde beslissing nemen. » Médecin B 
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- Disponible 

« Wij hebben zeker een cruciale rol, allé, de patiënt staat altijd centraal. Dat vind ik wel echt dat wij 

daar een belangrijkste speler in zijn, alle met de andere zorgverleners he. De eerstelijns zorg in het 

algemeen…. Ik geloof zeker niet dat wij voor patiënten altijd de coördinator, de centrale rol moeten 

zijn, maar voor dit moeten wij er toch altijd ergens inzitten. Maar de andere zorgverleners mogen zeker 

ook dat gesprek leiden of houden he maar de arts moet er wel bijzijn, of deel van zijn. » Médecin B 

 

III. La participation active dans la décision du patient  

Une place hétérogène dans la participation active du médecin généraliste dans la décision du patient 

est décrit :  

- Il faut informer le patient correctement pour qu’il puisse prendre sa décision en pleine 

conscience 

« …Ik denk dat je het vooral heel goed moet uitleggen… Een realistisch beeld geven eigenlijk… Jij moet 

alle informatie aanreiken en dan moeten zij de beslissing kunnen nemen, als ze alles goed begrepen 

hebben. Maar ook dit, zo’n beslissing, dat kan rijpen he. Je brengt dat aan, en je kan er een paar 

maanden later op terugkomen. Uw rol als dokter is de informatie aanreiken, en je ervaring en je mening 

kan je meegeven, maar daar stopt het ook hé. » Médecin B 

« Et quand il y a des personnes à l’extérieur, la famille, qui est là, le médecin éventuellement avec ses 

convictions de ce qui est bon pour le patient – j’utilise le terme conviction parce que ça peut arriver 

d’être certain, d’être convaincu que telle chose serait mieux de mon point de vue pour le patient, et que 

ce n’est pas du tout la même chose que lui ou la famille considère… ça peut interférer dans un sens qui 

permet une remise en question ou de revisiter ce projet. Mais ça peut aussi être une crispation. On a 

tendance a imposer un peu trop, un peu trop ce qu’on en pense. » Médecin E 

- Il faut informer, mais c’est le médecin qui décide in fine 

« C’est moi comme médecin qui va décider. Et je crois que ça c’est important que les patients sachent 

que c’est le médecin finalement qui décide ; qui est en droit décider. » Médecin E 

 

IV. La place des autres professionnels de santé dans cette discussion 

La place des autres professionnels de santé est variable : 

- Les autres professionnels de santé en font partie  

«Ça arrive que ce soit un autre professionnel quand le patient a quelque chose d’aigu et donc urgent, 

que à ce moment-là ils demandent le projet thérapeutique. Ça, ça arrive quand-même souvent. » 

Médecin A 

«Ik vind dat zij een belangrijke plaats hebben… Allé dat is ook wel een opportuniteit ergens hé, dat je 

met een multidisciplinair team daar rond staat. » Médecin F 



   
 

 
 

25 

- Les autres professionnels de santé ont une place aussi importante que le médecin 

traitant  

«De patiënt kiest ook wel met wie hij het meest vertrouwd is hé. Soms zijn dat zeker wij niet. … Ik geloof 

zeker niet dat wij voor patiënten altijd de coördinator, de centrale rol moeten zijn... de andere 

zorgverleners mogen zeker ook dat gesprek leiden of houden he maar de arts moet er wel bijzijn, of 

deel van zijn. » Médecin B 

« … On a chacun nos sensibilités, donc au plus de monde se rassemble, au mieux c’est… il faut vraiment 

des concertations multidisciplinaires…Tout ce qui est éthique, il n’y pas une personne qui tient la vérité. 

C’est la sensibilité générale qui faut écouter. Et là justement, ce n’est pas parce qu’on est médecin, 

qu’on a plus raison que quelqu’un d’autre. L’infirmière par exemple, a bien sur autant raison que nous 

ou quelqu’un d’autre. » Médecin C 

« Ici en équipe on a eu des réflexions, qui sont orientées vers, justement, une autre responsabilité, que 

ce serait peut-être le thérapeute qui connait mieux le patient qui va envisager et aborder le sujet, et 

même gérer cette question de dernière volonté. Et on veut que ce soit possible que c’est une infirmière 

ou kiné qui lance ce dossier, ce sujet et qu’ils remplissent les volontés du patient avec lui parce qu’il les 

connaisse mieux…C’est même profitable. » Médecin G 

- Les autres professionnels de santé sont les plus importants 

Aucun médecin ne trouve que les autres professionnels de santé sont plus importants qu’un médecin 

dans cette discussion. 

- Est-ce qu’il y a une place pour les autres professionnels de santé ? 

« Dat ze vooral op de hoogte moeten zijn, denk ik. In hoeverre ze daarop aanwezig moeten zijn of niet, 

dat weet ik niet. »  Médecin I 

 

V. La place de la famille dans cette discussion 

Tous les médecins sont favorables par rapport à la présence de la famille dans cette discussion si le 

patient est d’accord d’informer la famille ses volontés. D’autant plus, dans des situations aigues ou 

quand le patient n’est plus en capacité de s’exprimer, ceci donne une sorte de sécurité  (cfr 2.6 Les 

avantages et motivations) 

« … Pour éviter des situations comme j’en ai vécues, il y a très longtemps, … où le patient m’avait 

demander des choses… et c’est claire ce qu’il voulait dans sa tête, ce que j’ai suivi, mais comme il n’avait 

pas mis ses enfants au courant, sa fille m’en a voulu… j’ai juste respecté … les volontés du patient… elle 

m’en veut toujours d’ailleurs. » Médecin C  

« Souvent les enfants savent déjà ce que leur maman ou papa souhaite, mais ça leur fait vraiment du 

bien d’en parler avec leur médecin. En tout cas c’est ce que j’ai déjà remarqué. La famille est contente 

aussi de savoir que le médecin le sait. Surtout pour les cas de non-acharnement…. » Médecin D 

 



   
 

 
 

26 

VI. La difficulté avec l’acharnement thérapeutique 

Parfois, l’acharnement thérapeutique peut nous mettre dans des situations compliquées. A partir de 

quand parle-t-on  d’acharnement et que signifie cet acharnement pour tous les acteurs? C’est souvent 

la famille qui en demande. Une bonne explication permettrait de comprendre et mettre en perspective 

les futures actions. Et qui prend les décisions finalement ? Pour les participants, c’est quand-même le 

médecin qui a la responsabilité finale.  

Médecin A décrit que cet acharnement est parfois lié à des idées paradoxales ou des fausses croyances 

par rapport à la mort, qu’il y a une incohérence entre ce que le patient pense et exprime, qui et souvent 

liée à un manque d’information. Une influence culturelle est également remarquée. 

«   Die therapeutische hardnekkigheid... Daar word ik soms echt zot van persoonlijk… die houvast aan 

niets, kost wat kost mensen erdoor halen… tijdens een proces, als het niet goed gaat, dan moet 

daarover gepraat worden… Dat is eigenlijk echt een continu gesprek dat je moet hebben. »  Médecin B 

« Non pas avec l’acharnement thérapeutique mais l’inverse …. ma difficulté, c’est avec les familles qui 

veulent qu’on fasse quelque chose pour abréger la vie, là, ça ne va pas pour moi, là je n’arrive pas. C’est 

souvent à ce moment -là que les familles sont fâchées parce que la personne continue à vivre alors que 

ça devient insupportable pour la famille de voir la personne dans cette situation-là. C’est à ce moment-

là qu’il y a des difficultés. Pas dans l’autre sens en général. » Médecin C 

« Si c’est un acharnement et je dois l’envoyer à l’hôpital pour continuer et que ce n’est pas moi, alors je 

me dis que c’est le choix de la famille ou du patient. Je ne vais pas aller contre leur gré…. Ce n’est pas 

ce que j’aurais choisi pour le patient mais c’est évidemment eux qui choisissent. Maintenant si c’est moi 

qui doit m’acharner dans les soins,… » Médecin D 

« Die therapeutische hardnekkigheid komt zeker voor. En dat is vooral dan de familie hé…Ik denk niet 

dat iemand therapeutisch hardnekkig is voor zijn plezier, weet je. Ik denk dat dat soms niet kunnen 

afscheid nemen is van je moeder of vader… Ik denk dat als je het goed uitlegt... je moet wel je tijd 

nemen he om het uit te leggen… Maar dat kan in zeldzame gevallen wel eens gebeuren hé… Dan zeg ik 

toch van: “Ho wacht eens effekes, dat is eigenlijk niet wat uw moeder of uw vader wou hé”. Dus ik zeg 

“oké ge kunt tegen hun wil ingaan, maar dat is dan wel voor uw rekening he. “Dat vind ik dan wel, dat 

ze moeten beseffen dat dat niet is wat ze wouden.” Médecin F 

 

2.9 Après la discussion 

I. La formalisation 

- Toujours une formalisation 

La plupart des médecins remplissent un formulaire et laissent une trace dans le dossier médical. 

L’importance d’un remplissage et d’une mise à jour du DMI est exprimée. En MR(S), une formalisation 

sur papier est toujours faite. Depuis peu de temps, les MR(S) exigent une actualisation des documents 

annuellement.  
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La demande d’une amélioration par rapport à une meilleure collection et disponibilité des documents 

est omniprésente. 

Quelques propositions pour cette amélioration sont par exemple une disponibilité sur la carte 

d’identité électronique, sur « ma sante » (cfr site internet). Trois médecins ont également fait 

référence au principe « des boites jaunes ».  

«Ja die papieren heb ik… meestal overloop ik al een beetje met de patiënt waarover het gaat, … en dan 

kom ik nadien terug met de officiële papieren... Een kopie bij de patiënt, één bij de vertrouwenspersoon, 

… één voor mij, … die scan ik in het medisch dossier » Médecin B 

«Souvent il y a le formulaire… dans la maison de repos qui a été établi… En général, au cabinet, je leur 

propose de télécharger les documents sur le site de la commune et de les remplir et souvent ils 

reviennent par après, parce que moi je suis un des signataires du document… et s’il y a encore des 

questions on peut encore y répondre » Médecin C  

« Dat zou ergens op een identiteitskaart moeten staan of één centraal document, ….maar dat is zeker 

veel ruimte voor verbetering » Médecin B 

«  le principe des  « gele dozen » … On demande de le mettre au frigo, comme ça tout le monde sait 

qu’il faut regarder dans le frigo. Et ça contient entre autres ces décisions anticipées mais normalement 

ça devait contenir également le traitement, les antécédents etc. … ça demande beaucoup de travail en 

tant que médecin généraliste, pour tenir ça à jour en fait, alors qu’on doit déjà le tenir à jour dans notre 

dossier…je pense qu’on a besoin d’avoir effectivement des données électroniques où on pourrait 

retrouver ça facilement… sur la carte d’identité, sur masanté.be… » Médecin C  

« …. Ils ont bien une copie chez eux…  et moi j’ai mis une copie dans leur dossier. Ça je pense que c’est 

le plus important, que les dossiers électroniques soient bien en ordre. » Médecin D 

 

- Pas de formalisation mais toujours une trace dans le dossier médical 

Quand il n’y pas de formalisation officielle, une trace dans le dossier médical est toujours retrouvée. 

«  …j’écris toujours quand ça a été fait… la date, mais je ne le fais pas signer par le patient…je le mets 

dans le dossier médical.  A domicile j’essaie de laisser une copie, mais c’est difficile, il n’y a pas toujours 

de dossier…» Médecin A 

« … je propose alors au patient de le formaliser, je dis « voilà c’est intéressant que vous me le disiez, et 

c’est intéressant que tout le monde soit au courant, qu’il y a des autres témoins etc. et ce serait bien de 

faire le document officiel » Mais ça se passe pas toujours. » Médecin B 

« Parfois il y a des patients qui m’en parlent et je le note alors dans le dossier, sans vraiment faire un 

vrai papier officiel, c’est plutôt alors la discussion qui a lieu et après je le note dans le dossier dans la 

case « note administrative », que tout le monde voit à chaque fois qu’on ouvre le dossier… » Médecin 

D 

«… nu doe ik het regelmatig, onrechtstreeks, tijdens consultaties hier en daar dat je iets gaat meepikken 

maar nog niet echt genoteerd ergens…» Médecin I 
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- Pas de formalisation 

Parfois, cette discussion ne nécessite pas de formalisation. Pour certains médecins, c’est le processus 

qui est important et pas le papier.  

« … Je suis en biais par le formalisme et par le fait que je dois cocher des cases à la place du patient, 

souvent, et de me dire, finalement, en fin de compte, C’est une chose qui pourrait faire perdre sens au 

projet lui-même mais pas au processus. Je pense que c’est le processus qui est important. Ce n’est pas 

le papier… il ne faut pas que la formalisation fasse perdre le sens, le processus, le continu, le terme 

humain de cette démarche. » Médecin E 

 

2.10 Retour de l’hôpital 

La communication avec la deuxième ligne, à l’hôpital, est fort différente :  

- Des bons contacts 

Il y a des médecins qui ont de très bons contacts avec les spécialistes à l’hôpital. L’échange 

d’information concernant le patient et ses directives anticipées est favorable. 

«  En général des assez bon contacts avec l’hôpital et les spécialistes. Quand j’envoie quelqu’un pour 

des soins non maximaux, j’essaie de les appeler moi-même. » Médecin A 

«… Nu met de corona is dat stilgevallen… maar de enkele MOCs waar ik naartoe geweest ben… zeiden 

ze: “Das toch wel nuttig dat jullie er bij zijn”, zeker voor oudere mensen, dat als je inderdaad een 

beslissing moet nemen... Want ik denk dat dat toch echt wel belangrijk is voor de kwaliteit van de zorg 

hé…»  Médecin F 

« …Je pense que c'est intéressant aussi qu’eux puissent à la limite le compléter aussi ou en tout cas le 

valider ou le confirmer quoi… niveau communication ça parle bien…. j’ai un petit réseau privilégié. » 

Médecin H 

- Peu d’échange d’informations 

Des autres médecins trouvent qu’il y a peu de communication avec l’hôpital et qu’une nette 

amélioration est indispensable pour augmenter la qualité des soins.  

« Tot nu vind ik dat er nog steeds geen optimale communicatie is met het ziekenhuis en de specialisten 

daar. Veel van het contact verloopt nog steeds via de patiënt. En de patiënt die dan aangeeft wat hij 

wil of juist niet wil van eventuele verdere of bijkomende behandelingen » Médecin B  

« … chaque premier lundi du mois, j’assiste à une réunion intersectorielle avec les spécialistes de 

l’hôpital Y. Et donc là, une remarque générale c’est une demande claire du service des urgences, mais 

je pense que c’est pour ne pas ramener les gens à l’hôpital. Mais une fois que le patient rentre à 

l’hôpital, au moins que le statut soit vraiment clairement palliatif. Sinon…. Je trouve qu’on n’en tient 
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pas beaucoup compte. En gériatrie on n’en tient pas compte. Pas beaucoup en tout cas…Je vais dire, je 

suis contacté 2 à 3 fois par an…. pour demander le projet, le statut » Médecin C 

« …. une patiente …. en maison de repos…. je l’avais envoyé à l’hôpital…ils l’ont renvoyé quelques jours 

plus tard à domicile avec un statut palliatif… J’avais le rapport d’hospitalisation mais je n’ai pas eu 

d’appel du spécialiste, rien du tout…» Médecin D 

« Le patient n’ose pas contredire l’oncologue… Il n'ose pas ou bien à travers le chemin qu'il a entamé 

avec l'oncologue... Il a vu une lumière et il s'est dit il y a peut-être moyen… je pense que le généraliste 

connait bien le patient et qu'on pourrait ajouter quelque chose à la discussion. Donc les MOCs sont des 

moments où on devrait être plus présent. » Médecin G 

 

2.11  Une expérience professionnelle ou privée à partager 

Les expérience professionnelles ou privées que les médecins souhaitent partager, sont souvent liés à 

des moments d’impuissance, ressenti par le médecin généraliste et/ou la famille. Ceci arrive 

généralement dans un contexte où le projet thérapeutique n’a pas été établi ou n’est pas clair. De 

même que des moments de révolte par la famille revient régulièrement.  Cette révolte trouve toujours 

racine dans des sentiments d’impuissance, de souffrance par rapport à une perte de dignité et de sens 

de la vie du patient. Il est à noter qu’on s’y retrouve très souvent en tant que médecin de garde avec 

des patients qu’on ne connait pas. 

« …Une patiente qui s’est retrouvée tout à fait comme un légume…je n’avais pas de projet 

thérapeutique… très inconfortable pour la famille, pour la patiente aussi probablement, et pour moi 

aussi dans les soins, parce qu’il y a des discours différents entre les enfants. … » Médecin A 

« Ik denk dat tijdens een wachtdienst … we moeten dat allemaal beter doen, ik ook, je komt bij iemand 

en dat je denkt, wat is het plan, waar zijn we naartoe aan’t gaan... Wat is het plan? Dat moeten we als 

huisarts echt beter doen. Dat is zelden dat dit echt goed gedaan of duidelijk is. Dus ja ook zeker een 

kritiek naar mezelf toe » Médecin B 

« …. ces difficultés avec les enfants du patient, ou la famille, qui veut qu’on accélère les choses ; parce 

que c’est trop pénible pour eux, alors que la personne n’est pas inconfortable et ne souffre pas… Notre 

société n’accepte plus ça… ils ont en voulu à l’hôpital de ne pas arranger les choses, mais l’hôpital ne 

pouvait rien faire. Donc ça c’est la chose qui est vraiment difficile maintenant et que j’ai du mal à vivre... 

Comment formaliser ça… comment est-ce qu’on peut aider les gens à aller plus vite. Comment est-ce 

qu’on peut écrire ça. Je ne sais pas... » Médecin C 

« … c’est vraiment pendant les gardes, qu’on se rend compte de l’importance du projet de soins… On 

se pose très souvent la question pour des patients qu’on ne connait pas si on l’enverrait à l’hôpital ou 

pas… je l’ai envoyé à l’hôpital parce que le projet thérapeutique n’était pas clair… » Médecin C 

« … de familie die beslissingen willen nemen voor wilsbekwame ouders nog, in de zin van bijvoorbeeld 

een euthanasie. “Ons moeder zou euthanasie moeten vragen.” En ik vond dat zeer ongemakkelijk, zeer 

oncomfortabel… Het is die vrouw zelf die erover begon en die zei: “Van mijn dochter zou ik euthanasie 
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moeten vragen.” Ik zei haar “Als jij geen euthanasie vraagt, zal het niet gebeuren hé. Dat moet en mag 

enkel van jou komen.” Waarop die patiënt dan zegt: “Ahja, ja das goed, want dat is zo niet mijn genre”… 

Dat is echt niet oké hé… Maar die familie, ja op een bepaald moment was die vrouw sterk 

achteruitgaan, en die was bijna comateus, da ging misschien nog een week duren, maar ja. So be it hé. 

En dan was da zo van “Ja maar ja, ze is op het einde nog van gedacht veranderd.” …Ik denk dat die 

familie redelijk kwaad was, en nog altijd is, maar bon. Dat is dan zo. » Médecin F 

«  …Pendant mes stages… on était appelé au chevet d'un patient de 85 ans qui avait perdu 

connaissance, accompagné par sa petite-fille…: ‘Il faut laisser mourir, il a toujours dit qu'il voulait bien 

mourir etc etc. » Le gériatre était un peu plus prudent et fait quand même deux trois téléphones aux 

enfants, à la famille, qui disaient tout l'inverse "Il y a deux mois, papa était à table et disait que la vie 

est tellement belle et gaie" et donc de la souffrance personnelle des accompagnants, le discours est 

complètement différent. Et puis bon il y a de intérêts aussi …. enfin il y a tellement de donnés importants 

que c'est le patient qu'il faut écouter. Maintenant quand le patient n'a plus la parole... Euh je peux 

comprendre les spécialistes qui sont prudents quoi, qui disent qu'il ne faut pas trop vite tout arrêter. 

Donc la prudence. » Médecin G 

«  … On a tous connu dans la famille, comme dans les patients, des gens qu'on a voulu soigner pour un 

problème X… on pousse un peu loin le traitement avec des patients qui ont 80-85 ans qui sont très 

faibles et puis d'un coup elles tombent, …. on est pris dans un engrenage… Peut-être qu'il faut dire plus 

vite stop et être plus vigilante plus tôt, et ça dans toutes nos décisions. » Médecin G 

« …L'histoire dont je te parlais de mon épouse il y a 5 ans, ça fait réfléchir et je pense que c'est pour ça 

que je pense que le projet thérapeutique devrait être mis beaucoup plus d'office dedans… elle aurait pu 

être à moitié paralysé suite à choc hémodynamique suite à … et je me dis que c'est pour ça que je pense 

que je veux peut-être initier le projet beaucoup plus tôt  parce que je pense que c'est la base de le mettre 

et d'en parler avant. » Médecin H 

 

2.12 Un conseil pour d’autres médecins 

Les conseils donnés par leurs confrères, et spécifiquement pour des jeunes médecins débutants 

comme moi, sont : 

- Il faut vraiment le faire 

« Il faut juste le faire.. » Médecin C 

« Ik denk dat het belangrijkste is dat je de kansen aangrijpt. Om erover te praten. Als het moment er is, 

dat je erop springt. Dat is zo ongeveer, denk ik, het belangrijkste » Médecin F 

- Il faut prendre le temps 

Prendre le temps d’expliquer et donner des informations complémentaires si nécessaire. 

- Être systématique 

«  Être systématique, le faire quand les patients sont encore bien, et prévoir un rendez-vous 

spécifique. » Médecin A 
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- Ne pas avoir peur  

«  Vertrouw op je guts gevoel, je kan dat sowieso. …geen schrik moet hebben ... Jij denkt daarover na, 

je patiënt denkt over na, dus spreek daar gewoon over… er zijn geen foute vragen. Dus gewoon doen... 

het is zò kwaliteit verhogend voor de patiënt…Een goede kwaliteit van zorg is eigenlijk toch het 

belangrijkste. »  Médecin B 

«  … Il faut oser en parler… la fin de vie est un moment important. Certaines personnes sont prêtes à un 

moment pour en parler, et d’autres personnes ne seront jamais prêtes à envisager leur fin de vie, de 

lâcher… certaines personnes ne sont jamais prêtes à envisager et à dire… » Médecin C 

« … il  faut en parler, pas avoir peur d’en parler au patient. Le patient ne sera pas vexé ou fâché. Bien 

sûr qu’il faut utiliser les bons mots… en parler et savoir qui appeler pour une seconde ligne. » Médecin 

D 

- Bien avoir les connaissances médico-légales pour informer au mieux le patient 

- L’importance du processus, de laisser le patient au centre 

« … De laisser le patient au centre et de ne pas laisser l’administratif et les documents dominer les prises 

en charge. Surtout dans le monde dans lequel on est pour le moment. Ça ne veut pas dire qu’il n’en faut 

pas.  Mais de les laisser à leur place. Ce sont des outils, des instruments, au service d’un processus 

continu. » Médecin E 

- L’importance du processus, de la projection, de s’approprier son propre devenir 

« … C’est ça qui est important, le processus, le fait de se mettre à se projeter. Le projet c’est vraiment 

important, de se dire qui je suis, que je peux être à la manœuvre, pas de façon absolue mais je peux 

influer sur, finalement ce qu’on va faire de moi dans des situations ou je n’aurais pas la possibilité de le 

dire. Et je pense que ça qui est important, c’est le fait de pouvoir prendre le pouvoir quelque part. Et ce 

n’est pas vraiment question de pouvoir, mais de s’approprier son devenir. » Médecin E 
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DISCUSSION 

Définition 

Pour commencer l’entretien, un exemple de définition pour la PAS, retrouvé dans un guide de pratique 

des Soins Palliatifs (7), a été cité aux interrogés. La definition est formulée comme: “La planification 

anticipée des soins et un processus continu et dynamique, content une réflexion et un dialogue, entre 

le patient, ses proches et profesionnels de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une 

situation où le patient serait dans l’incapacité d’exprimer ou avec une perte d’autonomie.” L’analyse 

qualitative montre que les définitions exprimées par les médecins participants, sont très similaires avec 

des accents un peu différents. On y retrouve des mots clés comme « continu », « dynamique », 

« dialogue avec le patient », « autonomie », « volonté ». Ces mots reviennent également dans les 

textes de loi en vigueur avec le sujet (cfr. ‘Les connaissances médico-légales’). 

Les connaissances médico-légales 

Dans la législation belge nous retrouvons la loi relative aux droits du patient (22 aout 2002)(2), la loi 

relative aux soins palliatifs (14 juin 2002)(3) et la loi du 21 juillet 2016 concernant les soins palliatifs en 

vue d’élargir la définition des soins palliatifs et la loi relative à l’euthanasie (28 mai 2002) (4). Ces lois 

donnent le droit à l'information et garantissent que le consentement du patient soit demandé pour les 

décisions médicales. Ainsi, le Code de l'Ordre des médecins, basés sur ces lois, oblige le médecin à 

informer et à inclure le patient en temps utile dans les décisions relatives à sa fin de vie. Le cadre légal 

inscrit aussi le projet thérapeutique dans un processus continu en ce sens qu’il impose au médecin 

d’être constamment dans la recherche de la volonté réelle du patient concernant sa fin de vie. Ces 

trois lois (2) (3) (4) sont, ensemble avec le Code de Déontologie Médicale, les balises légales du PSPA.  

Selon l’analyse, la différence de niveau de connaissance, n’est pas liée au sexe, à l’âge, au genre de 

pratique ou au nombre d’années de pratiques. Des formations concernant la planification anticipée 

des soins pourraient être une solution pour améliorer ces connaissances, comme exprimé par les 

médecins participants et cité par Conroy et al. (8). Pour le patient, une sensibilisation à plusieurs 

reprises est nécessaire. Les médecins proposent également la disposition de dépliants informatifs et 

la mise en place d’affiches en salle d’attente. Néanmoins, les médecins interrogés ne se rendent pas 

compte que des informations -préférentiellement par oral et par écrit- concernant la planification 

anticipée des soins, données par le médecin est le plus efficace et fait augmenter le nombre de 

déclaration anticipée formalisée (9). Tous les médecins sont en accord avec la proposition de Conroy 

et al. (8) par rapport au fait que ce intéressant d’avoir un registre facile à consulter avec les documents 

nécessaires pour la PAS.   
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Il ressort de l’analyse qu’il n’est pas évident de trouver le bon moment pour initier la discussion sur la 

planification anticipée des soins. L’étude de De Vleminck A. et al. (10) montre également qu’il y a des 

médecins généralistes qui initient la discussion d’une manière proactive versus un autre groupe de 

médecins qui attendent plutôt passivement que le patient le fasse. Parmi les médecins qui initient de 

façon proactive la planification anticipée des soins, une subdivision pourrait être fait en 2 groupes. 

D’un côté un groupe de médecins qui initie la discussion de manière systématique, pour chaque 

patient, à un moment précis ; et de l’autre côté (et ce groupe et beaucoup plus grand), le groupe de 

médecins qui est proactif dans certaines circonstances spécifiques, qu’on pourrait définir comme des 

opportunités. Comme également décrit dans la littérature (8)(11) , ces moments clés sont entre autres 

: lors d’un diagnostic d’une maladie grave, une aggravation ou détérioration aigue d’une maladie 

chronique, une admission en hôpital ou en MR(S), le début des soins palliatifs et chaque situation 

menant à un état d’incapacité d’exprimer sa volonté, à la demande du patient, sa famille ou un autre 

professionnel de santé. Peu de patients prennent l’initiative eux-mêmes. Aucun médecin ne l’a 

évoqué, pourtant la littérature (8)(11) montre que la plupart des patients attendent l’initiative du 

médecin traitant. Le rôle du médecin traitant - être le responsable, le coordinateur ou le conseiller - ,  

est également exprimé par les médecins interrogés. 

Ressenti, expériences et barrières. 

Comme démontré dans la guideline de Van Mechelen et al. (7) et exprimé par les médecins interrogés, 

les patients aiment bien parler de leur fin de vie et cette discussion n’a pas d’influence négative sur 

l’anxiété ou le stress. Outre la littérature (8), les médecins confirment avoir une attitude positive par 

rapport à cette planification anticipée des soins. Cette discussion augmente la relation thérapeutique 

avec le patient et facilite des situations compliquées. Elle élimine des incertitudes concernant le futur 

et apporte des gros avantages dans des situations de garde. La charge émotionnelle, qui pourrait y être 

joint comme décrit, est ressenti par 22% de médecins interrogés.  Les participants décrivent les mêmes 

barrières que De Vleminck A.  (12) et Risk J. (13) comme entre autres le manque de temps, le manque 

de connaissance ou une méconnaissance, la non-reconnaissance dans leur temps de travail et le non-

financement. Une étude de Krumholz et al. (14) écrit comment les préférences du patient changent 

pour 20%, 2 mois après l’hospitalisation. On se pose donc, encore une fois, la question de l’utilité et 

de l’efficacité avec le facteur réducteur de la formalisation. Une implémentation avec un financement 

pour le temps de travail pourrait augmenter le nombre de planification anticipée des soins. D’après 

l’analyse et à l’instar de Rhee et al. (5), cette discussion est d’autant plus compliquée quand on ne 

connait pas bien le patient. Ceci arrive souvent pendant des gardes. Une bonne connaissance des 

données médicales, psycho-sociales, familiales et environnementales du patient est indispensable. 

 



   
 

 
 

34 

La place de la famille 

Comme cité par Meeusen et al. (15), dans 23% des cas, la planification anticipée des soins est faite 

avec la famille, sans implication du patient. Comme décrit dans l’article et énoncé par les médecins 

interrogés, cette discussion concerne principalement des traitements pour prolonger la vie, une 

augmentation d’un traitement antalgique, une éventuelle réanimation cardio-pulmonaire et une 

alimentation ou hydratation artificielle.  La place prise par la famille dépend souvent de la place que le 

membre souhaite prendre et de la force du lien familial avec le patient en question (16). Ceci 

démontre, comme également cité par des médecins interrogés, l’importance des connaissances des 

liens familiaux. Il est indispensable d’informer correctement la famille pour prévenir un éventuel 

malentendu sur une méconnaissance de la situation médicale. (15)(16) Comme De Vleminck et al. (10), 

les médecins expliquent qu’il est difficile de trouver le juste milieu entre les volontés du patient, le 

souhait de la famille et donner les soins optimaux au patient. 

Une discussion avec différentes portes de sortie 

Initialement, la planification anticipée des soins a été construite autour d’un cadre légal concernant 

l’autonomie du patient et les obligations des professionnels de santé (2). Le principe initial est le 

respect des volontés du patient, comme décrit dans le code de Déontologie Médicale. Or, les résultats 

acquis sont beaucoup plus larges et contiennent également des valeurs et préférences au niveau 

psychologique, social et spirituel, comme on le voit dans les déclarations anticipées et comme décrit 

par Rietjens J et al. (17). Cette discussion nous aide également à faciliter des situations compliquées, 

pendant une garde et/ou en MR(S). La sécurité est également assurée pour la prise de décision dans 

des situations aigues. Des dépenses financières inutiles pourraient aussi être évitées. (18) 

La formalisation des volontés et directives anticipées du patient reste un sujet controversé. Comme 

décrit dans la littérature (5), certains médecins interrogés plaident pour une formalisation des 

directives pour chaque patient. Ils trouvent que cette documentation fait partie de la planification 

anticipée des soins et qu’elle serait très utile dans des situations aigues ou pendant des gardes. 

Néanmoins, des autres médecins ressentent cette formalisation comme quelque chose de réducteur, 

avec le risque d’être en biais avec ce formalisme. De plus, les médecins craignent une application trop 

stricte et rigide des directives. L’exacte réalité est difficile à imaginer. On ne sait jamais comment 

demain se passera. Comme l’analyse le montre, les médecins remarquent que le patient change d’avis 

en dernière minute et fait demi-tour ou que les directives ne sont plus valables parce que la situation 

ne ressemble pas à ce que le patient avait imaginé.  
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Dans la pratique 

Le PSPA contient d’abord une phase de préparation qui est suivi par la discussion en elle-même.  

Pendant cette préparation, le médecin généraliste doit d’abord s’assurer d’avoir une bonne 

connaissance de l’information médicale, psycho-sociale, familiale et environnementale du patient. Il 

doit également savoir gérer ses propres émotions par rapport au sujet et par rapport à sa propre 

conception à la mort. Il pourrait se faire aider avec des fascicules, des sites internet et une discussion 

avec des collègues. Le choix du moment approprié à un endroit calme et neutre est également 

important. La communication doit se faire en adoptant une attitude d’empathie, d’écoute et sans 

jugement. Le langage doit être simple, clair et adapté au patient. 

Pour la discussion en elle-même, le médecin généraliste doit expliquer la maladie, avec le diagnostic 

et le pronostic. Le patient doit connaitre ses droits et toutes les différentes possibilités au niveau 

thérapeutique. La planification anticipée des soins reste une procédure volontaire. Le patient peut 

donc refuser d’y participer. Une sensibilisation du patient et ses proches par rapport au PSPA est 

indispensable. Le médecin généraliste pourrait l’améliorer avec des fascicules explicatifs à disposition, 

des sites internet etc. Des campagnes au niveau national, destinées au grand public seraient également 

efficace.  

Si possible, après un moment de réflexion, les directives anticipées devraient être formalisées par écrit. 

Une communication des volontés du patient est essentielle envers la famille et les autres 

professionnels de santé. De plus, n’oublions pas la mise à jour ou une réactualisation de ses volontés. 

Ne sachant pas ce qu’il adviendra dans un futur proche ou lointain, le premier but de cette planification 

reste, selon moi, une sensibilisation au sujet, une découverte des possibilités et une stimulation à une 

première réflexion. 

Le manque d’uniformité de pratiques démotive les médecins généralistes. Ceci pourrait engendrer une 

résistance à la pratique du PSPA. Comme ce projet a plusieurs objectifs, il pourrait faire disparaitre à 

l’arrière-plan l’objectif initial, qui est de connaître et comprendre les volontés du patient.  Comme 

expliqué dans un webinaire par le SSMG sur le PSPA et démontré par Krumholz et al. (14), beaucoup 

de patients n’en parlent pas à leur médecin généraliste. De plus, ce dernier n’identifie souvent pas 

correctement les préférences du patient. Une étude concernant le vécu des patients par rapport au 

PSPA serait très intéressante.  

 Pour faire évoluer nos pratiques de médecins généralistes, je propose une nouvelle nomenclature 

avec un honoraire spécifique pour la planification anticipée des soins, une uniformisation de la prise 

en charge, une centralisation des données, un onglet ‘planification anticipée des soins’ dans le DMI et 

plus de formations pour acquérir une meilleure connaissance du sujet chez le médecin généraliste. 
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BIAIS ET LIMITATIONS 

Le recrutement des participants reste quelque chose de difficile. Le recrutement de bouche-à-oreille 

pourrait avoir favorisé la participation des médecins motivés et intéressés par le sujet. Les non-

intéressés sont très probablement non inclus dans cette analyse et leur vécu reste méconnu. La 

saturation des données a été atteinte au cours des interviews.  La taille de l’échantillon était donc 

suffisante. Les objectifs du début ont été atteints. L’étude a pu répondre aux questions de départ, 

grâce à une étude qualitative avec des entretiens semi-dirigés. Une triangulation a été obtenue par 

une analyse à la fois des entretiens semi-diriges, une revue de la littérature et de la loi. 
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CONCLUSION 

Pendant ce travail, j’ai réalisé que le Projet de Soins Personnalisé et Anticipée contient, in fine, pour 

moi un énorme paradoxe. D'une part, notre formation scientifique et nos pensées parfois binaires, 

font que nous aimons aborder un sujet avec un certaine méticulosité pour pouvoir travailler avec un 

protocole précis, si nécessaire. D'autre part, nous ne pouvons pas réduire cette planification 

anticipée des soins à la formalisation d'un document et à la fixation de quelque chose à un moment 

donné. Il s'agit d'un processus continu et dynamique. Le projet de soins personnalisé et anticipée est 

avant tout un support pour faciliter le processus de réflexion personnelle par rapport à la fin de vie. 

En tant que professionnel de santé, une réflexion et un dialogue pourraient nous aider, afin de 

connaître le confort et les volontés et souhaits de chacun par rapport à la fin de vie et la mort. 

N’oublions surtout pas que le support écrit pourrait aider mais ne peut jamais être une fin en soi. Ne 

laissons pas perdre sens au projet lui-même. C’est bien le processus qui est important. 

Gardons en tête que le PSPA est un accompagnement que donne une source de soulagement pour 

tout le monde et a comme seul objectif le mieux-être pour la personne en question, ses proches et 

les soignants. 
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ANNEXE 1 : DEMANDE COMITÉ ÉTHIQUE - DÉCISION DU GEIMG  
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ANNEXE 2 : QUESTIONNAIRE, GRILLE D’ENTRETIEN 

 

Grands thèmes Questions principales Sous-questions Réflexivité 

Introduction 
 

  Explication concernant : 
- L’étude :  le contexte, le but, 

l’intérêt. 
- L’anonymat et la confidentialité. 
- L’enregistrement 

 

 

 Demander la permission de commencer 
après avoir eu le consentement 
oral/écrit.  

 

 Avez-vous des questions avant de commencer ? 
 

Informations générales, théoriques 

 Est-ce que vous sauriez me donner une 
définition de « la planification anticipée des 
soins » ? 
 
Qu’est-ce que ça signifie pour vous ?  

- En théorie ? 
- En dans la pratique ? 

 

Comment ressentez-vous le lien entre la théorie et la pratique d’une PAS ? Est-ce 
qu’on pourrait dire que ça correspond ? Que c’est un continuum ? 

 Une belle définition, retrouvée dans le guide de pratique des Soins Palliatifs (7), pourrait être formuler comme : 
La planification anticipée des soins et un processus continu et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses 
proches en professionnels de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le patient serait dans l’incapacité 
d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie. 
 

 Vous en faites combien ?  (Par 6 mois par exemple ?) 

 Aimeriez-vous avoir plus d’information ? 
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 Est-ce que vous trouvez que vous avez assez de 
connaissances concernant le sujet ?  
 
 

Si oui, sous quelle forme ? mail, e-learning, séminaire, collègue, … 

Attitudes Initiation de la PAS 

Qui, quand ? Qui commence la conversation sur la PAS ?  
En dans quel contexte ? 

- Vous-même ? 
- Le patient ? 
- La famille ? 
- Un autre professionnel de la santé ? 

(infirmière, kiné, spécialiste, collègue 
MG,..) 

Patiente : 
- Quel type de patient ? 
- à quel moment ? 

 
Famille :  

- quel objectif ? but ? 
 
Autre PdS : 

- quel objectif ? A quel moment ? 
 
Vous-même :  

- quel objectif ? but ? 
 

 Déroulement de la discussion 

 A qui vous en parlez ? 

Comment? Que dites-vous ? 
 
Est-ce que vous utilisez des outils, un 
questionnaire ou autre? 

Qu’est-ce que vous pensez de ces documents ?  
 
Cfr documents de Pallium que je prendrais avec: 

- Carnet de vie 
- Déclarations de volonté  
- Conditions d’utilisation 

 
https://www.soinspalliatifs.be/images/pdf/PSPA_ConditionsUtilisation2020.pdf 

 

Quand ? Planifiez-vous une autre consultation pour en 
parler ou vous le faites au moment-même ? 

Et pendant combien de temps ? 
Est-ce qu’il y a des moments où vous le feriez plus/justement pas ? et pourquoi ? 
 
 

https://www.soinspalliatifs.be/images/pdf/PSPA_ConditionsUtilisation2020.pdf
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Sens / Utilité 

Ressenti Est-ce que vous vous sentez en confiance pour 
faire une discussion/consultation concernant la 
PAS ? 
Pourquoi (pas ?) 

- Comment vous vous sentez après ?  
- Qu’est-ce que vous pensez de :  

o la charge émotionnelle ? 
o connaissances légales ? 
o temps consacré? 

 

« Beaucoup de médecins sont 
positifs par rapport à la 
planification anticipée des 
soins mais très peu ont la 
conversation concernant la 
PAS. » (12)  Avez-vous une 
explication ? 
La discussion avec des patients 
concernant la PAS peut susciter 
beaucoup d’émotions chez le 
professionnel de la santé car ils 
doivent gérer les émotions du 
patient et sa famille, mais doit 
aussi gérer ses propres 
émotions de faillir, de 
frustrations, d’impuissance… 
 

 Quels sont selon vous les avantages ? Les 
motivations ? 

 

 Quels sont selon vous les barrières, les freins ? 

 Vous trouvez que la PAS a du sens ? Utilité ? Pour quel patient ? 

 Qu’est-ce que vous pensez de la PAS par rapport 
à la société ? 

 

 Qu’est-ce que vous pensez de votre position 
dans la PAS ? 
 

 Que pensez-vous de votre participation active 
dans la décision de la patiente ? 

- Que faites-vous si tous les intervenants ne sont pas sur la même longueur 
d’onde ? 

- Et si vous n’êtes pas du même avis que par exemple la patiente et/ou sa 
famille ?  

- Et quoi en cas d’acharnement thérapeutique ? 
- Ou justement si souhait d’arrêt de traitement ? 
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Après la discussion PAS 
 

 Vous le notez comment dans votre dossier ? - Sur papier ? 
- Dans le dossier électronique ? 
- Sur un document fait pour la PAS ? 
- Pas de trace, juste oralement ? 

 A qui vous en parler après ? - Famille ? 
- Collègue ? 
- Autre PDS ? 
- La personne qui a demandé la PAS ? 

Retour de l’hôpital/spécialistes 

 - Quels sont vos expériences avec des 
retours des patients de l’hôpital ? 

- Les spécialistes tiennent compte de la 
PAS faite ? 

- Est-ce que le message arrive jusqu’au 
spécialiste, urgentiste ? 

 

Expériences professionnelles et/ou privées  

 Est-ce que vous aurez une situation à me 
partager :  

- dans votre vie professionnelle ?  
- dans votre vie privée, quand vous n’êtes 

pas intervenu comme médecin ? 
 
 

Par exemple : 
- pendant une garde ? 
- quand vous n’étiez pas d’accord avec le choix du patient/ de la famille ? 

 

Conseils/Dernier mot 

 Est-ce que vous avez des conseils pour des 
autres médecins ?  
 
Un dernier mot ? 

Pour des médecins débutants ? 

Remerciements 
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Données socio démographiques: 

Données sociodémographiques 

Sexe  

Âge  

Années de pratique  

Sorte de pratique : solo, duo, groupe, Maison Médicale  

Pratique en milieu (semi)-rurale/ en ville  

Nombre de patients en MRS/visite à domicile/personnes âgées  
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ANNEXE 3 :  RETRANSCRIPTIONS DES ENTRETIENS SEMI-DIRECTIFS 

 

Interview 1 : Médecin A, femme de 31 ans 

[Lien Swalens] : Bonjour, moi je suis Lien Swalens, je vous remercie d’accepter de participer à l’étude 

dans le cadre de mon TFE. C’est un entretien, c’est confidentiel et anonyme. L’entretien est enregistré 

avec votre accord. Comme vous le savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins 

généralistes par rapport à la planification anticipée des soins.  Donc de savoir un peu leurs 

connaissances, expériences, freins ou barrières, bien sûr dans un contexte de médecine générale, avec 

des patients à domicile ou en MR(S). N’hésitez pas de librement parler de votre vécu et expériences et 

je vous guiderai à l’aide de mon questionnaire. Avant de commencer, est-ce qu’il vous reste des 

questions pratiques concernant l’entretien ou par rapports à vos droits ? 

[Médecin A] : Non 

[Lien Swalens] : Une belle définition, que j’avais retrouvé dans un guide de pratique des Soins Palliatifs 

(7), concernant la planification anticipée des soins. Je pense qu’on pourrait le formuler comme : « La 

planification anticipée des soins est un processus continu et dynamique, contenant une réflexion et un 

dialogue, entre le patient, ses proches et professionnels de santé. Ceci est incontournable dans la 

perspective d’une situation où le patient serait dans l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une 

perte d’autonomie. » 

Est-ce que vous sauriez me donner, selon vous, une définition, ce que signifie pour vous la planification 

anticipée des soins. 

[Médecin A] : Donc le projet thérapeutique ?  

[Lien Swalens] : Oui, entre autres. 

[Médecin A] : Euhm… Ce n’est pas facile. Je pense que c’était déjà bien résumé la tienne. Euhm, je 

réfléchis, c’est difficile à dire. Je dirai que c’est une manière de savoir un peu jusqu’où le patient veut 

aller et d’avoir un accord pour aussi que nous puissions savoir comment aborder les soins avec lui. Que 

quand le patient n’est plus en capacité de le dire, que nous savons quoi faire. Parfois pour des simples 

choses, est-ce que nous sommes dans un projet avec des soins maximales ou pas. C’est une manière 

d’abord la mort et de savoir comment le patient se situe par rapport à ça. 

[Lien Swalens] : Donc ça c’est comment vous voyez les choses en théorie. Est-ce qu’en pratique, c’est 

la même chose, ça ressemble un peu ou c’est tout à fait différent dans la pratique ? 

[Médecin A] : Comment tu veux dire ? 

[Lien Swalens] : En théorie oui, c’est une belle définition, mais est-ce que vous trouvez que dans la 

pratique on fait aussi comme ça ou ? 

[Médecin A] : Si, moi je trouve qu’on dans la pratique c’est également comme ça. 

[Lien Swalens] : Ok. Vous en faites combien en général ? Par an ou par 6 mois ? 

[Médecin A] : Par an, j’essaie de le faire avec tous mes patients chroniques, enfin avec mes patients 

que je vois à domicile. Ça je fais toujours, donc je dirai 20 par an, mais en fait je ne fais pas toujours 



   
 

 
 

47 

avec les patients en consultation, et ça je devrai, mais vu que c’est moins de choses planifiés... Je ne le 

fais jamais sauf si la personne m’en parle d’elle-même.  Alors là, je le fais à ce moment-là. 

[Lien Swalens] : Et donc si on prend les patients à domicile, ce sont à chaque fois des personnes âgées ? 

[Médecin A] : Oui, toujours. 

[Lien Swalens] : A partir de quel âge vous abordez le sujet ? 

[Médecin A] : Je dirai à partir de 70 ans. 

[Lien Swalens] : Ok. Et vous dites que vous le faites en consultation quand les gens le demandent. Est-

ce que vous le faites le jour même quand les gens sont là où vous planifiez une autre consultation pour 

ça ? 

[Médecin A] : En général je le fais le jour-même quand les patients sont là, mais c’est vrai que je prends 

moins de temps, c’est vrai qu’il faudrait plus planifier et prendre le temps parce que ça prend quand 

même beaucoup de temps. Mais si quelqu’un va me dire en consultation : « En fait, moi je ne voudrais 

pas aller aux soins intensifs »,  alors je vais poser 2-3 questions et supposer le reste mais oui.... 

[Lien Swalens] : Donc vous en touchez quand-même déjà un petit mot. 

[Médecin A] : Oui c’est ça… 

[Lien Swalens] : Et en général, qui commence la conversation, la discussion sur la planification anticipée 

des soins ? Vous dites en consultation que c’est plutôt les patients et qu’à domicile c’est plutôt vous ? 

[Médecin A] : Il y a les deux. Je pense, c’est plus souvent moi, mais pas que. Je dirai dans un tiers des 

cas, c’est le patient qui demande et dans deux tiers c’est moi. 

[Lien Swalens] : Uhu. Et ça vous arrive que ce soit la famille qui le demande, ou un autre professionnel 

de la santé, par exemple kiné ou infirmière ? 

[Médecin A] : Ça arrive que ce soit un autre professionnel quand le patient a quelque chose d’aigu et 

donc urgent, que à ce moment-là ils demandent le projet thérapeutique. Ça, ça arrive quand même 

souvent. Et la famille ça arrive plus quand le patient n’arrive plus à en parler lui-même. 

[Lien Swalens] : Maintenant une question concernant le déroulement de la discussion. Comment est-

ce que vous abordez le sujet ? Je vous avais déjà envoyé par mail des brochures, et je les ai ramenés 

également aujourd’hui. Qu’est-ce que vous en pensez ?  Est-ce que vous utilisez un document fixe, 

standard pour vous ? Comment est-ce que vous abordez le sujet ? 

[Médecin A] : J’essaie de l’aborder quand c’est un moment où la personne va quand même bien, quand 

elle a les idées claires parce qu’on aborde quand même la mort.  Parfois c’est difficile d’en parler quand 

c’est quelque chose d’aigu ou que la personne doit parler de la mort et qu’elle a déjà un peu peur, ça 

peut être difficile d’envisager que la personne va mourir parfois et donc je préfère toujours l’avoir fait 

avant. 

Maintenant si jamais je ne l’ai pas fait avant, quand la personne était bien et quand on est dans quelque 

chose d’aigu je vais quand même essayer de lui en parler pour savoir un peu à ce moment-là ce qu’il 

veut. 

[Lien Swalens] :  Uhu. 
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[Médecin A] : J’utilise le même formulaire que toi, de Pallium, mais juste celui de projet thérapeutique, 

où on parler de réanimation etc. Je n’utilise pas les autres parce que je ne les connaissais pas. 

Maintenant, je pense qu’il y en a certains que je pourrais utiliser, il y a des choses que je ne connaissais 

pas, par exemple celui de « personne responsable, mandataire ». Ce n’est pas quelque chose que je ne 

connais pas. « Les déclarations anticipées d’euthanasie », ça je n’en parle jamais sauf si le patient en 

parle de lui-même. Et « le don d’organe » non plus. Mais je pense que ça pourrait être intéressant de 

les utiliser. Et par rapport à la partie « obsèques », je pense que c’est bien à savoir surtout quand le 

patient est fort isolé. Parfois il n’y a pas de proches qui savent ce que le patient voudrait. Mais ce ne 

sont pas des questions que moi je pose.  Moi je pose juste les questions concernant le projet 

thérapeutique, de savoir si on va encore à l’hôpital où pas, quel statut le patient a. 

[Lien Swalens] : Ok, c’est très clair, merci. Et donc quand vous remplissez ce document, vous en faites 

quoi après ? Vous mettez une copie à disposition pour le patient ? Vous le gardez sur papier ou vous 

le mettez dans votre dossier médical informatisé ? 

[Médecin A:  Je l’écris, j’écris toujours quand ça a été fait, donc la date, mais je ne le fais pas signer par 

le patient. Et oui, je le mets dans le dossier médical. Et j’essaie de le refaire une fois par an, en général, 

au début de l’année. 

[Lien Swalens] : Et vous laissez une copie dans le dossier médical en maison de repos ? 

[Médecin A] : En maison de repos et à domicile j’essaie de laisser une copie, mais c’est difficile à 

domicile, il n’y a pas toujours de dossier donc ce n’est pas facile... Mais en maison de repos, je suis sûr 

qu’il y a toujours une copie dans le dossier médicale. 

[Lien Swalens] : Ok, donc toujours une trace sur papier aussi. Autre question ; est-ce que vous en parlez 

après, avec la famille, ou ça dépend des cas ? 

[Médecin A] : Non je n’en parle pas en général avec la famille, sauf si à ce moment-là il se passe quelque 

chose et que je dois parler avec la famille de la prise en charge et là je peux dire ce que la patiente m’a 

dit par rapport à ses volontés de soins, mais sinon je n’en parle pas d’office avec la famille. 

[Lien Swalens] : Uhu, ok. Est-ce que vous vous sentez en confiance pour faire cette discussion ? Est-ce 

que trouvez que vous avez assez de connaissances par rapport à ce sujet ? 

[Médecin A] : Euhm. Ce sont toujours des discussions difficiles, c’est aborder avec la personne qu’elle 

va mourir un jour. Maintenant, en général, j’ai remarqué que les personnes aiment bien qu’on en parle, 

de pouvoir dire ce qu’elles en pensent. Ce n’est pas toujours facile d’avoir les idées claires, de savoir 

clairement ce que veut le patient. Parfois il y a des conditions particulières, des questions comme 

« Comment je vais récupérer après une réanimation ? » par exemple, mais ça donne quand même une 

idée globale de ce que le patient veut… Il y a des choses où je me sens moins à l’aise, par exemple par 

rapport à l’euthanasie anticipée. Ça c’est quelque chose que je n’ai jamais fait et donc je vais moins 

vite en parler parce que je connais moins les conditions. 

[Lien Swalens] : C’est compliqué pour vous parce que vous n’êtes pas à l’aise avec la législation ou 

parce que n’êtes pas d’accord avec l’acte ? 

[Médecin A] : Non je suis d’accord avec le sujet, avec l’acte, mais plutôt niveau légal je ne m’y connais 

pas trop, ou à qui je pourrais le proposer ou… 
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[Lien Swalens] : Est-ce que vous trouvez que nous sommes assez bien formés, en tant que médecin 

généraliste, par rapport à la planification anticipée des soins ? 

[Médecin A] : Euhm… Oui, je trouve quand même qu’il y a pas mal de formations, il y en a encore eu 

une récemment avec Brusano. C’est plus le fait, par exemple pour l’euthanasie anticipée, que la 

personne n’en parle pas beaucoup de lui-même et qu’on l’applique moins souvent. Oui je me sens 

quand même assez informée. 

[Lien Swalens] : Est-ce que ça vous arrive d’avoir une discussion par rapport au sujet et que vous n’êtes 

pas du tout d’accord avec ce que le patient dit ou souhaite.  Ou avec la famille, de ne pas être sur le 

même longueur d’onde ? 

[Médecin A] : Oui ça m’est arrivé, pour des patients plus âgés qui demandent des soins maximaux, où 

ça me parait incohérent avec leur état de santé, leur espérance de vie. Plutôt rare hein mais j’ai un cas 

en tête. 

[Lien Swalens] : Vous avez envie de le partager ? 

[Médecin A] : Ben c’est une personne âgée de 90 ans et qui, en abordant la question, voulait toujours 

le maximum des soins, avec une hospitalisation, réanimation, les soins intensifs, mais parfois avec des 

idées paradoxales par rapport à la mort. Qu’elle est assez proche, et qu’elle sait qu’elle arrive, et donc 

il y a un peu une inadéquation entre ce qu’elle pense et ce qu’elle exprime. Et du coup, parfois je trouve 

qu’il faut parfois un peu réinterpréter, avec notre logique de soignant, ce que les patients disent. 

[Lien Swalens] : Mhm. Mhm. 

[Médecin A] : Parce qu’ils vont exprimer qu’ils sont prêts à mourir mais qu’à côté qu’il faut tout faire 

pour eux.  Donc parfois j’ai l’impression qu’ils ont du mal à se rendre compte la réalité des choses et 

de ce qu’une réanimation ou des soins maximaux veulent dire, les séquelles qu’ils peuvent avoir après 

une réanimation ou un séjour aux soins intensifs. 

[Lien Swalens] : Est-ce que vous trouvez que quand vous en parlez, quand vous expliquez les choses 

que ça change l’avis du patient ? 

[Médecin A] : C’est-à-dire ? 

[Lien Swalens] : Est-ce que vous trouvez que des patients chez qui vous remarquez cette incohérence, 

que cette personne était assez et correctement informée ? 

[Médecin A] : Non, pas assez informée non… 

[Lien Swalens] : Et quand vous avez su mieux expliquer ou répondre à ses questions, ça a changé son 

avis ? 

[Médecin A] : Parfois oui, parfois non. Ici pour l’exemple, c’est difficile à dire, c’était une patiente d’un 

autre médecin de notre maison médicale, et donc je le suivais avec lui. Pour elle, ça a permis de 

comprendre plus en détail à quoi se référer mais je ne suis pas sûr que ça a vraiment changé ses idées. 

Après c’est une patiente qui est quand même décédée sans être réanimée donc voilà, mais …. Et j’ai 

un autre cas et là c’est plutôt la famille qui demande des choses incohérentes selon moi. Ici c’est une 

patiente qui ne sait plus s’exprimer et la famille qui a des attentes tout à fait incohérentes par rapport 

à la situation de la dame en question. Donc ils veulent un projet thérapeutique assez élevé, avec un 



   
 

 
 

50 

refus pour les soins palliatifs, alors que son pronostic de vie est très sombre... C’est une patiente chez 

qui il n’y avait pas eu de projet de planification anticipée des soins et qui actuellement n’est plus en 

état de communiquer suite à un AVC. Donc ici on se retrouve vraiment coincé. 

[Lien Swalens] : Et selon vous, le choix de la famille par rapport au projet thérapeutique est illogique, 

ou incohérent, parce qu’ils ne sont pas assez informés ? Ou c’est lié à leur culture ? 

[Médecin A] : Je pense que là, c’est un manque d’information. Et des fausses croyances qui sont surtout 

liées à l’abord des soins palliatifs, que les gens associent très vite à l’euthanasie en fait. Ils ont du mal 

à comprendre que les soins palliatifs sont vraiment des soins de confort, et de ce que ça veut dire…. 

De ce que la morphine veut dire et ils ont vraiment l’impression qu’on accélère la mort avec la 

morphine ou les soins palliatifs. Donc ce n’est pas juste une question de culture mais plutôt de fausses 

croyances, de fausses idées et là en effet, si on réexplique un peu les choses, en prenant le temps, en 

rencontrant les proches, en général ils comprennent beaucoup mieux. 

[Lien Swalens] : Et justement quand ça vous arrive que vous ne soyez toujours pas sur la même 

longueur d’onde, que vous avez des autres idées que la famille, qu’est-ce que vous en pensez de votre 

position dans le projet thérapeutique, dans la planification anticipée des soins ? 

[Médecin A] : Moi je pense toujours au confort de la patiente en premier, donc je ne vais pas faire de 

choses avec lesquelles je suis tout à fait en désaccord mais maintenant j’essaie toujours de quand-

même mettre un peu d’eau dans mon vin et j’en parle aussi à des autres médecins pour voir si l’idée 

que j’ai leur semble cohérente et ce qu’eux en pensent de cette incohérence avec la famille. Pour être 

sûr que je ne fais pas quelque chose de tout à fait faux, et que d’autres collègues médecins pensent la 

même chose que moi. 

[Lien Swalens] : Ok, merci. Maintenant plutôt une question du sens de cette discussion. Qu’est-ce que 

vous pensez du sens, de l’utilité en général ? Et par rapport à la société ? 

[Médecin A] : Moi je pense que c’est utile de le faire, je pense qu’on ne le fait vraiment pas assez 

souvent, et qu’on ne le fait pas assez tôt. Je pense qu’on ne le fait pas assez régulier et qu’on devrait 

prendre plus de temps d’en faire. On le fait chez des patients qui sont déjà très âgés, plus ou moins en 

fin de vie, mais parfois il peut y avoir des évènements beaucoup plus tôt, ou imprévus, où on n’en a 

pas parlé et que là ça pose problème... Ça peut nous mettre dans des situations très difficiles et je 

trouve que ça devrait être une discussion à avoir beaucoup plus systématique. Je pense que ça devrait 

être proposé au patient plus souvent, ou qu’il devrait y avoir une manière pour que le patient puisse 

avoir d’office un formulaire, puisse d’office en discuter. Et surtout que nous, en tant que médecins 

généralistes, on devrait prendre systématiquement le temps d’en parler. 

[Lien Swalens] : Et pourquoi vous pensez qu’on ne le propose pas plus régulièrement ? J’ai lu dans une 

étude qui a été fait sur le sujet en Flandre, que beaucoup de médecins sont très positifs par rapport à 

la planification anticipée des soins mais que très peu de médecins font vraiment la conversation. Vous 

avez une explication pour cette attitude ? 

[Médecin A] : Je pense qu’il y a surtout un manque de temps. Ça prend du temps à faire, ce sont des 

patients qu’on voit souvent pour d’autres choses, avec déjà des autres points à régler et donc le projet 

thérapeutique et quelque chose qu’on va vite reporter à un moment où on pense avoir plus de temps. 

C’est une discussion difficile avec le patient parce qu’on va parler de la mort. Ce sont des questions qui 

sont parfois un peu difficile à aborder parce qu’on vit actuellement dans une culture ou la mort est 
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assez taboue. Mais au final c’est vraiment bien accueilli par les patients. En tout cas, ce sont les retours 

que moi j’ai en général des patients, qu’ils sont contents d’en avoir parlé, ça met les choses au clair et 

ça permet de vraiment comprendre ce que le patient veut. Mais c’est vrai que ce n’est pas toujours 

facile à aborder comme question… 

[Lien Swalens] : Il y a aussi des études qui démontrent que la discussion du projet thérapeutique n’est 

souvent pas faite par les médecins parce qu’ils ne savent pas vraiment gérer leurs propres émotions 

par rapport à la mort. Ou qu’ils sont souvent très frustrés ou qu’ils ont des sentiments d’impuissance 

par rapport à une situation clinique d’une patiente et donc préfère ne pas en parler avec le patient 

et/ou sa famille. 

[Médecin A] : Mmm, donc vous voulez dire que c’est les médecins qui n’arrivent pas à gérer leurs 

émotions ? 

[Lien Swalens] : Oui. 

[Médecin A] : Oui… Je pense que ce sont des questions très intimes pour le patient et donc en effet ce 

n’est pas toujours facile, on n’ose pas toujours l’aborder mais je ne dirais pas que c’est une question 

de difficulté à gérer les émotions parce que si on le fait plusieurs fois avec les patients, on se rend 

compte que c’est vraiment quelque chose de positif et ça sauve certaines situations compliquées. Mais 

on s’imagine toujours que ça va être difficile à aborder. On ne sait pas toujours comment ça va être 

perçu par les patients. 

[Lien Swalens] : Donc si on parle plutôt de barrières, des freins, pour avoir cette discussion, on retient : 

le temps consacré à la discussion, qu’il faut bien connaître et comprendre le patient, et… 

[Médecin A] : Oui et qu’on veut toujours le faire dans un bon moment pour le patient, pas dans une 

situation où le patient est plus fragile psychologiquement ou est dans une situation aigue physique ou 

psychique, ou des autres situations à gérer en priorité… Alors on met la planification au deuxième plan. 

Et donc aussi le temps pour le faire et la crainte de la réaction du patient. 

[Lien Swalens] : Et alors, tout à fait de l’autre côté de la balance ; comment pourrait-on résumer les 

avantages d’avoir cette discussion ? 

[Médecin A] : Les avantages c’est qu’on a vraiment une meilleure relation avec le patient à ce moment-

là. Parce que si on sait ce qu’il veut, comment il voit sa santé, sa mort ou sa vie, on va plus prendre une 

direction dans nos soins qui lui correspond et il va plus adhérer à ce qu’on fait aussi. Deuxième gros 

avantage c’est quand on se retrouve dans des situations compliquées où le patient n’est plus en état 

de dire ce qu’il veut, et que là on est vraiment calé parce que c’est clair. On se sent à l’aise de prendre 

la bonne décision par rapport aux soins. 

[Lien Swalens] : Donc si j’ai bien compris, vous trouvez quand même que vous avez une meilleure 

relation avec le patient après avoir eu la discussion. 

[Médecin A] : Oui, oui, ça c’est sûr. 

[Lien Swalens] : Une question par rapport au retour de l’hôpital. Donc, disons que vous avez envoyé 

quelqu’un à l’hôpital avec un projet thérapeutique. Quelles sont vos expériences : est-ce que le projet 

est arrivé jusqu’aux urgences, chez les spécialistes ? Est-ce qu’ils utilisent vraiment le projet 
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thérapeutique qui a été mis en place ? Ils vous appellent parfois pour demander des informations ou 

pour en parler 

[Médecin A] : Ils appellent parfois pour le demander ; ça m’est déjà arrivé plusieurs fois. Je n’ai jamais 

eu le cas de quelqu’un qui ne voudrait pas de soins maximaux qui en aurez eu par exemple, mais j’ai 

déjà entendu des autres médecins qui ont eu des patients réanimés alors que ce n’était pas l’idée, mais 

moi personnellement je n’en ai jamais eu. Maintenant on n’appelle pas à chaque fois non plus. Mais si 

moi j’envoie quelqu’un à l’hôpital, avec qui les soins ne sont pas maximaux par exemple, j’essaie 

d’appeler et de les contacter aussi. 

[Lien Swalens] : Ah oui, oui, donc vous le faites aussi un peu proactive aussi…. 

[Médecin A] : Oui, j’essaie ! 

[Lien Swalens] : Ok merci, je pense que j’ai déjà pas mal de réponses. Peut-être juste encore une 

dernière question...  Est-ce que vous avez une situation à me partager, de votre vie professionnelle, ou 

plutôt de votre vie privée, quand vous n’étiez pas intervenue comme médecin. Une situation qui vous 

a marqué ? 

M : Oui, j’en ai plusieurs je pense. Il y a celles dont j’ai déjà parlé, de la patiente qui a eu un AVC et qui 

s’est retrouvée tout-à-fait comme un légume. Et chez qui je n’avais pas de projet thérapeutique et chez 

qui maintenant on ne sait pas trop bien vers quoi on va... 

[Lien Swalens] : Mmm… 

[Médecin A] : Et c’est très inconfortable pour la famille, pour la patiente aussi probablement, et pour 

moi aussi dans les soins, parce qu’il y a des discours différents entre les enfants. Il y a des enfants qui 

veulent presque une euthanasie alors qu’on ne pourrait jamais la faire parce qu’elle n’a jamais fait la 

demande. Et d’autres enfants qui veulent faire le maximum, des soins maximaux parce qu’elle aurait 

fait cette demande à un enfant. Donc ça c’est vraiment complexe. J’ai un autre cas, d’une patiente qui 

était BPCO et qui avait des débuts de troubles cognitifs, le début de la maladie d’Alzheimer, et qui 

m’avait fait la demande de ne pas toujours être hospitalisée. Elle m’avait dit « Moi je veux bien être 

hospitalisé, mais seulement si je le demande et je ne veux plus aller aux soins intensifs, et je ne veux 

pas être intubé etc. ». C’était une patiente BPCO oxygénodépendante qui faisait beaucoup 

d’exacerbations et qui se retrouvait vraiment très souvent aux urgences. Et chez qui au final, à 77 ans, 

est allée en maison de repos parce que ce n’était plus gérable chez elle, d’aller tout le temps aux 

urgences, de désaturer toute seule chez elle à la maison… Mais qui cognitivement après chaque 

exacerbation perdait un peu aussi et du coup le dialogue devenait de plus en plus difficile. Et justement 

j’ai eu la discussion avec elle quand elle était encore bien. Elle était aussi en dispute avec toute sa 

famille. Et à un moment, lors d’une hospitalisation, j’ai contacté la famille, chaque enfant, pour 

demander ce qu’ils en pensaient et ils disaient qu’il ne fallait pas l’hospitaliser, qu’elle aurait voulu des 

soins palliatifs, qu’elle voulait mourir etc. Mais c’était compliqué parce que c’étaient des enfants qui 

n’avaient plus beaucoup de contact avec elle et avec qui elle avait une mauvaise entente sauf avec une 

fille. Maintenant, ça me paraissait cohérent vu la discussion que moi j’avais eu avant avec elle, de ne 

pas la renvoyer à l’hôpital, ce qu’on a fait, et alors elle est décédée. Mais c’est très difficile à porter 

comme décisions parce que j’aurai pu l’envoyer à l’hôpital et elle vivrait peut-être encore… Mais c’est 

par confort pour la patiente, vu ce qu’elle perdait à chaque fois après une hospitalisation. Mais c’est 
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lourd à porter… Quand on devient les seuls maitres de sa vie. Et c’est juste notre conscience 

personnelle parfois qui décide un peu de ça… 

[Lien Swalens] : A posteriori, vous pensez avoir pu faire autre chose, ou autrement ou ? 

[Médecin A] :  Je ne pense pas non... J’en avais parlé avec elle, avec ses enfants, avec des autres 

médecins et je pense que c’était mieux comme ça. Et scientifiquement et le souhait du patient c’était 

ok... J’ai l’impression de vraiment avoir écouté sa volonté oui. 

[Lien Swalens] : C’est ça le plus important, je pense. 

[Médecin A] : Oui je pense aussi. 

[Lien Swalens] : Est-ce que vous avez encore des conseils pour des autres médecins, ou pour une jeune 

médecin, comme moi, en début de carrière ? 

[Médecin A] : Je pense qu’il faut vraiment faire les projets thérapeutiques, avec tous les patients. Il 

faut prendre le temps de le faire, le temps de l’expliquer pourquoi on le fait. Il faut essayer de le faire 

systématique parce que sinon on oublie. Il faut essayer de le faire aussi chez les patients chez qui on 

n’y penserait pas toujours à le faire. Des patients qui vont bien, qui sont à la maison, qu’on ne voit pas 

de manière chronique mais de temps en temps. Ça vaut la peine à un moment de se dire qu’on 

prendrait bien un rendez-vous spécifique pour ça et d’en parler avec eux. Et ça vaut peut-être la peine 

d’en parler, que les patients soient plus proactifs par rapport à ça. Je ne sais pas comment, peut-être 

en mettant des choses en salle d’attente, que les personnes viennent avec ces questions-là s’ils ont 

des désirs particuliers par exemple. 

[Lien Swalens] : Ok, merci beaucoup. Merci beaucoup pour cet interview. 

 

Interview 2: Médecin B, femme de 32 ans 

[Lien Swalens]: Hallo, ik ben Lien Swalens, bedankt om deel te nemen aan dit interview voor een studie 

in het kader van mijn eindwerk. 

Dit interview is dus confidentieel en anoniem. Het wordt ook opgenomen met jouw toestemming. 

Zoals je weet, is mijn doel om te bepalen wat de houding is van huisartsen in de vroegtijdige 

zorgplanning, wat voor hen bepaalde barrières, knelpunten of net voordelen en motivatiefactoren zijn 

voor het hebben van dit gesprek, een discussie in verband met een vroegtijdige zorgplanning. En dit in 

een context van huisartsgeneeskunde, met patiënten die zich nog thuis bevinden of die in een rusthuis 

verblijven. Twijfel vooral niet om vrijuit te praten. Ik zal het gesprek begeleiden aan de hand van mijn 

vragenlijst. Alvorens we beginnen, zijn er nog bepaalde praktische vragen i.v.m. dit interview of jouw 

rechten? 

[Médecin B]: Nee. 

[Lien Swalens]: Ok. Dan zal ik beginnen met een definitie die ik vond in een guideline van Palliatieve 

Zorgen Vlaanderen (7), hoe vroegtijdige zorgplanning kan gedefinieerd worden. “De vroegtijdige 

zorgplanning is een vrijwillig en continu proces van reflectie en dialoog tussen de patiënt, zijn naasten, 

en de zorgverlener(s) waarbij de toekomstige zorgdoelen besproken en gepland worden. Dit is 

uitermate belangrijk in het vooruitzicht van een situatie waarin de patiënt zelf niet meer in staat is zijn 
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wil te uiten, in het geval van wilsonbekwaamheid en verminderde patiënten-autonomie.” Een zeer 

lange complexe zin, maar wel erg volledig, lijkt me. Dan is onmiddellijk mijn eerste vraag, kan jij een 

definitie geven, wat voor jou een vroegtijdige zorgplanning is? 

[Médecin B]: Ja, de definitie is inderdaad ingewikkeld, maar hij is wel zeer compleet, uiteraard. Maar 

ja, ik zou zeggen dat je inderdaad met je patiënt stilstaat wat die wil, waar hij naartoe wil, alvorens hij 

zich inderdaad in de situatie bevindt dat hij er niet meer over kan praten. Maar ook voor uw eigen, ik 

vind het super nuttig om dat te doen alvorens de problemen zich stellen, omdat je dan gewoon, eens 

je in de probleemsituatie zit, dan is er stress bij, dan is er druk, dan zijn er ook de emoties. Maar als je 

weet waar je naartoe gaat, dan helpt dat wel echt veel. Eigenlijk al hiervoor, is dat het belangrijkste 

he. Je hebt inderdaad de formulieren, maar eigenlijk denk ik dat dat ook zonder kan gebeuren. Dat is 

soms wel een beetje een continu gesprek, een band dat je met je patiënt opbouwt, dat je tussen de 

lijnen door leest en vraagt.  Ik denk dan vooral aan oudere, chronische patiënten, die je thuis opvolgt. 

Ik vind dat je dat nu ook meer ziet bij jongeren, allé zo vijftig-zestigers, mensen die hun ouders hebben 

zien sterven of dat proces hebben meebeleefd en daar nu dan toch ook meer bij stilstaan. Dus 

voornamelijk met die twee groepen kom ik ermee in contact. En ook ja, bij de chronische patiënt reken 

ik ook een patiënt die een diagnose van kanker ofzo krijgt. 

[Lien Swalens]: Als we het echt over het gesprek i.v.m. vroegtijdige zorgplanning hebben, hoeveel doe 

jij er zo per jaar, per 6 maanden ? Of is dat moeilijk om te zeggen? 

[Médecin B]: Euhm... Niet veel… Ik zou er meer moeten doen. Gênant eigenlijk, euhm... 1 à 2 per 6 

maand? Als ik het bekijk over de laatste jaren... Ja dan zullen het er 5 per jaar zijn. 

[Lien Swalens]:  Je zei direct dat je er meer zou moeten doen, waarom vind je dat ? Vertel. 

[Médecin B]: Ja eigenlijk zou je dat bij elke patiënt moeten doen hé. Zeker zo, ik denk aan mijn 

chronische patiënten, die ik thuis opvolg, ja eigenlijk zou ik het van iedereen moeten weten he, niet? 

[Lien Swalens]: Ja, ik denk ook inderdaad dat dat erg interessant is. We gaan daar straks zeker nog op 

terugkomen, waarom je het dan niet doet bij “elke” patiënt. Nu eerder een vraag over de start van het 

gesprek, van de discussie. Wie begint die in het algemeen? Ben jij dat of is dat de patiënt? Of de familie, 

of een andere zorgverlener – zoals verpleegster, kiné, of zelfs een specialist? 

[Médecin B]: Ik denk allemaal wel eens, allé de specialist heb ik nu nog niet meegemaakt, maar ja, 

ofwel een van de zorgverleners, maar ik denk dat het meestal ook wel komt uit een conflict of iets dat 

niet loopt soms, of dat je voelt dat er iemand achteruitgaat.  Dat is zo een typische groep, zo de 

patiënten die niet plots achteruitgaan maar die zowat systematisch achteruitgaan met een chronische 

pathologie en minder goed worden. En dan is het een van de hulpverleners die betrokken is. Zeker 

omdat wij multidisciplinair samenwerken in ons wijkgezondheidscentrum, is dat echt gemakkelijk.  Je 

hebt die letterlijk in huis, die dan aangeven dat het niet goed loopt en dan doen wij een concertation 

samen. En dan vaak bespreken we dus ook het die zorgplanning. Anderzijds komt het soms ook wel 

van de patiënt uit hé, en dat is dan meer zoals ik daarnet zei, dat die het dan hebben meegemaakt bij 

hun ouders, of broer of zus, of andere naasten, of ze zijn zelf hulpverlener, en die komen dan actief 

naar u toe en die zetten dat dan graag op papier. 

[Lien Swalens] : Ahja, ja. En je zegt dat je het op papier zou zetten, doe je het dan ook effectief? En zo 

ja, hoe? Welke middelen gebruik jij? Heb je een bepaald documentje of vragenlijsten of iets anders dat 

je gebruikt? 
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[Médecin B] : Ik gebruik die negatieve wilsverklaring van… Het officieel Nederlandstalig papier, ja ik 

ken er maar één…  Leif-documenten, zo heet dat. 

[Lien Swalens] : Ah is er dan maar één officieel Nederlandstalig document ? Want in het Frans zijn er 

toch verschillende...? 

[Médecin B] : Ah ja, ik weet het niet, ik ging daarvan uit. Ik ken er alleszins maar één. De documenten 

die ik gebruik, lijken op degene die je hier bij hebt. De jouwe zijn uitgebreider, dat zeker, maar zeker 

de negatieve wilsverklaring, euthanasie bij onomkeerbaar coma, dat van vertrouwenspersoon enz. 

staan er bij mij ook in, kijk. En dat doe ik vaak ook ineens hun orgaandonatie enz 

[Lien Swalens] : Oké ja, super, en dus die papieren heb jij bij ? 

[Médecin B]: Ja die papieren heb ik, dus meestal als ik zeg van “Het is de moment om het te 

bespreken”, dan overloop ik al een beetje met de patiënt waarover het gaat, ik zeg dan “Denk er eens 

over na”, en dan kom ik nadien terug met de officiële papieren. Dus ja ik voorzie die wel, ja. 

[Lien Swalens] : Ok, dus je hebt het er al snel eens even over met de patiënt, en dan nadien plan je 

daarvoor echt een specifiek bezoek, of een aparte consultatie. 

[Médecin B] : Jaja, zeker. En ik vind het ook wel belangrijk dat daar wat tijd over gaat. Dus wanneer 

het aan bod komt, geef ik die papieren al af, of ik zeg al waarover het gaat, en ik zeg: “Denk er al eens 

over na, spreek er eens over met je naasten”, want je moet toch altijd een verantwoordelijke of 

vertrouwenspersoon aanstellen, meestal dochter of zoon ofzo, en dan kom ik nog eens terug en dan 

neem ik er ook wel echt mijn tijd voor. Dan is dat vaak een gesprek van een halfuur of een uur ofzo 

omdat dan echt goed te verstaan, goed uit te leggen en de papieren correct in te vullen, in drievoud, 

daar ben je dan ook wel al even mee bezig. 

[Lien Swalens] : Ja, oké. En wat gebeurt er dan nadien met dat papier. Er blijft een kopie bij de patiënt 

en dus een ander voor jou. Wat gebeurt daarmee? 

[Médecin B] : Ja dus een kopie bij de patiënt, één bij die dat dan verantwoordelijk is, zo die 

vertrouwenspersoon, en dan één voor mij. Die van ons, die scan ik dan in in het medisch dossier en 

dan probeer ik dat ook zo in het medisch dossier in te geven dat dat ook onmiddellijk in de Sumehr 

meegaat, en dat het daarin dus ook staat, maar dat doe ik eerlijk gezegd niet altijd. Dat komt er niet 

altijd van. 

[Lien Swalens] : Ok, super. En als dat gesprek is gebeurd, praat je er dan nadien nog over met andere 

collega’s, dat zij ook op de hoogte zijn, of dat is duidelijk zichtbaar als het dossier geopend wordt? 

[Médecin B] : Ja, in principe spreek ik er niet sowieso over met de andere zorgverleners, zeker niet met 

de andere dokters, tenzij die die patiënt ook mee opvolgen. Maar sowieso wel met de andere 

zorgverlener die ook voor de patiënt zorgt, zo de kiné en verpleging, ja die breng ik op de hoogte. Voor 

de rest staat het in het dossier. En mocht dat een probleem geven, maar meestal wordt dat ook wel 

eens terloops vermeld, de moeilijkere gevallen, de patiënten die plots achteruitgaan, daar zijn de 

collega-artsen meestal ook wel van op de hoogte. Wij zijn ook wel een redelijke kleine groep, en wij 

hebben ook echt niet zo een massa’s patiënten dus veel is ook wel gewoon geweten, terloops. Dus dat 

wordt zeker niet altijd systematisch verteld. 
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[Lien Swalens] : Ahja, ja. En praat je er dan ook nadien met de familie over? 

[Médecin B] : Ja, dat hangt er wel een beetje van af, wat de band is met de familie. Zeker zo met die 

oudere patiëntjes, die achteruitgaan, waar er veel betrokken familie is. Maar ik vraag het sowieso aan 

hen om het met de familie te bespreken en soms merk je ook wel dat de patiënt niet goed weet hoe 

hij het moet doen, het aanbrengen aan de familie. En dan gebeurt het dat we dat gesprek samen 

hebben, dat wij als dokter daarbij zijn. Of dat de familie bij het hele gesprek bij is. Dat kan ook. Ik vraag 

meestal gewoon aan de persoon in kwestie wat hij wil. Als die zegt ik wil niet per se dat mijn zoon of 

dochter erbij is, ja dan doen we dat uiteraard niet. En omgekeerd ook hé. Dus in functie van wat de 

patiënt wilt. 

[Lien Swalens] : Hoe voel jij je in het algemeen bij het houden van zo’n gesprek ? Voel jij je op je gemak, 

in vertrouwen om dit gesprek te hebben? Of is dat emotioneel moeilijk, is dat soms emotioneel te 

beladen? 

[Médecin B] : Oh nee, ik vind dat echt tof eigenlijk. Ik vind dat echt een speciaal en leuk moment. Dat 

is misschien raar om te zeggen hé, maar ik vind ook wel oprecht dat ik dat goed kan. Ik denk vooral 

omdat ik dat zo graag doe hé. Maar ja, dat is misschien raar. 

[Lien Swalens] : Maar nee, nee, dat is super, dat is net goed hé, dat is fantastisch ! Dat is een belangrijk 

gesprek dus super als jij je daarbij zo goed voelt en het zo graag doet. 

[Médecin B] : Ja ik voel mij daar echt oprecht erg comfortabel bij en ik vind dat ook vaak toffe 

gesprekken. Mensen zitten daarmee. We hebben daar soms nog nooit over gepraat en dan komt er 

soms ineens iets naar boven dat je echt zo van verschiet. Bijvoorbeeld over het laatst had ik een patiënt 

dat zowat gradueel achteruitging en opeens zei die: “Ja, ik wil euthanasie” En wij zaten daar allemaal 

zo van “Huh?!”, allé verschoten hé. En dus die droeg dat al superlang mee, maar niemand vroeg het 

haar ooit, en opeens is die heel snel achteruitgegaan op een paar weken tijd. En dus enkele weken 

later, met die vraag van de euthanasie in ons achterhoofd, wisten wij ook wel echt goed hoe we haar 

zo goed mogelijk moesten behandelen en dan is dat ook wel gebeurd hoe ze het gevraagd had. En dan 

is dat eigenlijk allemaal heel vlot gegaan, omdat je dat gesprek al hebt gehad de weken daarvoor en 

dat die familie ook al aan het idee kon wennen. Dus ik vind dat heel leuk. Maar ook wel een verschil 

qua taal.  In het Nederlands voel ik me daar super comfortabel bij, is dat gemakkelijk, allé nee niet 

gemakkelijk, maar dan vind ik dat leuk.  In het Frans is dat al wat minder en is dat ook minder vlot door 

de taalbarrière en de kundigheid die je hebt. Of juist niet hebt dan. De nuance heb je dan niet, mijn 

woordenschat is niet zo rijk als in het Nederlands, dus ja, daar hangt dat ook wel echt mee samen. Ik 

merk ook als ik daar nu over nadenk, dat ik dat misschien ook rapper doe met Nederlandstalige 

patiënten dan met de Franstalige. En niet per se omdat ik actief denk van “Ah ik ga dat nu niet doen 

want ik voel er mij niet comfortabel bij”, nee ik denk dat de band gewoon iets doet. Hoe closer je met 

je patiënt bent, of ja, hoe meer dat je natuurlijk geconnecteerd bent met je patiënt, vloeit dat ook 

makkelijker voort en komt daar ook makkelijker zo’n gesprek uit. 

[Lien Swalens] : Ik heb al andere artsen gehad die mij zeiden, als ik hen deze vraag stelde, : “Ik doe dat 

eigenlijk graag en ik ben blij dat het eindelijk gebeurd is, en ik voel mij nadien veel dichter bij de patiënt 

en dat er nadien veel druk weggenomen is, waarvan we niet wisten dat die er was, en dat de band 

nadien ook gewoon nog beter is. 
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[Médecin B] : Ja ik denk zeker ook zolang je dat doet voor een crisis.  Want als de crisis er is, kan je 

gewoon zeggen van “Hé, we hebben dat al besproken of uitgemaakt’ en dan weet je ook de 

beslissingen van de patiënt. Zeker op het einde als dat zo snel gaat, moet je eigenlijk wel best snel 

beslissingen nemen. En je voelt je zo gesterkt in je eigen, in je eigen keuzes, en je weet van “Die wou 

dat echt!”. 

[Lien Swalens] : Ja, ja. 

[Médecin B] : Dus ja voor iedereen is dat beter. De patiënt voelt zich meer gehoord en ook voor ons. 

[Lien Swalens] : Er was ook een studie gedaan in Vlaanderen die zegt dat vele artsen echt positief staan 

tegenover het hebben van de discussie van de vroegtijdige zorgplanning. Maar dat zeer weinige artsen 

het effectief doen en dat de grootste barrières hiervoor echt de emotionele belading van het 

onderwerp zijn, ook de kennis ook de legale kwesties, en ook de tijdsbesteding. 

[Médecin B] : Ja die tijd... Dat is echt tijdsintensief hé… 

[Lien Swalens] : Ja, oké, dus interessant dat jij die tijd ook zo een barrière vindt. 

[Médecin B] : Ja, dat is het zeker. 

[Lien Swalens] : Ik had nog een andere vraag op iets wat jij net had gezegd… Dat het interessant is om 

het voor de crisis te doen. Bouw jij voor jezelf een moment in dat je zegt: “Ok, ik doet dat standaard, 

bij elke nieuwe patiënt, of standaard één keer per jaar?” Ik had bijvoorbeeld al een arts die zegt “Elk 

jaar als ik het dossier van mijn chronische patiënten herbekijk in december-januari, denk ik er ook aan 

om die gesprek opnieuw te hebben en om mijn dossier dus terug op orde te zetten.” Dus om te zien 

of er nog iets aan die wensen veranderd is. 

[Médecin B] : Amai ja, ik denk dat dat een heel goed idee is! Maar ik doe dat nu nog niet…  Ik moet 

daar ook nog wat in zoeken. Hoe volg ik mijn chronische patiënten op. Dus ik moet zo wel wat mijn 

ritme vinden. Nee dus ik doe dat echt nog niet systematisch en met update. Nu enkel echt wanneer ik 

voel dat er nood aan is. Maar het zou zeker een goed idee zijn van dat systematischer te doen. 

[Lien Swalens] : En je zegt “Wanneer dat je voelt dat er nood aan is”. Op welke momenten is dat dan 

voornamelijk? 

[Médecin B] : Zeker bij die patiënten die zo veel pathologieën hebben, die zowat op het randje 

balanceren, dat je merkt oké nu gaat het nog maar dat systeem begint hier zowat, om één of andere 

reden, minder goed te marcheren. Dat ze achteruitgaan, dat er een zorgverlener of echtgenoot of 

echtgenote wegvalt, of door een situatie dat je merkt dat er problemen zijn of dat het iets minder goed 

loopt, dat je patiënt in het algemeen soms gewoon minder goed gaat. Dat zijn zo momenten dat ik 

denk “Mmm... Nu moet het gebeuren” Of vaak ook de patiënt zelf, die bijvoorbeeld iets heeft 

meegemaakt, met familie of met hun ouders. Dan is dat voor hen ook de moment van reflectie en dan 

is dat het moment om dat onderwerp aan te grijpen en aan te snijden. 

[Lien Swalens] : Ja het is eigenlijk moeilijk hé. Je kan dat gesprek hebben met de patiënt en paar 

maanden later gebeurt er iets dat die daar eigenlijk helemaal anders over denken. Dat is ook wat ik in 

de definitie in het begin zei, dat een continu proces is hé. 

[Médecin B] : Jaja, Zeker. 
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[Lien Swalens] : Dus als we het nu over de voor- en nadelen hebben. Qua voordelen, of motivaties, had 

je al gezegd dat, … of nee: ik kan beter de vraag nogmaals aan jou stellen. Wat zijn voor jou de 

voordelen of motivaties voor het hebben van zo’n gesprek? 

[Médecin B] : Als arts en patiënt word je er echt beter van eigenlijk. Als arts, om je patiënt beter te 

verstaan en ook voor je toekomstige keuzes al te ondersteunen, dat je echt weet van, ahja die wil dat, 

die wilt dat. En als je vaak die vragen herhaalt, dat je in een meer continu proces wel weet van ahja die 

denkt er zo over. Als die mening of keuze zo blijft, dat wanneer er echt keuzes gemaakt moeten 

worden, vooral zeker over dingen die hij niet meer wil, dat je je daar veel meer gesterkt in voelt. En 

voor de patiënt ook, ik denk dat er zoveel patiënten zijn, zeker van de oudere generaties, die daar veel 

mee bezig zijn maar dat is een generatie dat daar helemaal nog niet zoveel over praat. Bijvoorbeeld 

opnieuw bij die ene patiënt, die zei “Ik wil euthanasie, want als ik dat en dat niet meer kan, en als ik 

niet meer kan gaan wandelen, dan hoeft het voor mij niet meer”, die zijn vrouw was daar super 

gechoqueerd van. Dat was duidelijk nog nooit besproken geweest. Voor die man, de patiënt, was dat 

wel echt een last dat van zijn schouders viel. Dus voor iedereen, denk ik dat we meer alles in de 

openheid moeten bespreken. 

[Lien Swalens] : Ja. Dat is zeker waar. En wat zijn dan meer de nadelen, of de barrières, de 

struikelblokken? 

[Médecin B] : Euhm. Zeker de tijd, dat is wel één. Zeker voor de zorgverlener is dat het grootste 

struikelblok. Daar kruipt veel tijd in. Je moet het ook herhaaldelijk doen, dus als je het goed wil doen, 

allé je kan dat ook niet rushen he, want dat is het niet meer authentiek of van goede kwaliteit. En zeker 

ook bij die oudere koppels, is het ook vaak een barrière van wat de partner ervan zal zeggen. 

Sommigen, niet allemaal, maar toch sommigen, zijn in hun relatie echt niet gewoon van daarover te 

praten, en bijvoorbeeld toen, weer bij die ene patiënt, die zijn vrouw was daar echt niet goed van. En 

die euthanasie is daar dan toen echt gekomen omdat wij en de patiënt het er uitgebreid over gehad 

hadden. Sommige mensen ja, dat is echt zoals een doos die je niet moet opendoen en ze willen niet 

weten wat erin zit. Maar ja op een keer gaat die doos dus wel open hé!  Dus ik denk dat dat ergens ook 

wel een barrière is. Een ander barrière is ook gewoon de patiënt dat geen zin heeft om het over te 

hebben, ja dan moet je er niet aan beginnen hé.  Ik ben nog aan het denken maar ik denk dat dat het 

zo ongeveer is… 

[Lien Swalens] : Ok. Wat vind je in het algemeen van het nut van deze vroegtijdige zorgplanning. Vind 

je dit een nuttig deel, een nuttig feit voor jou, voor de patiënt, voor de maatschappij in het algemeen? 

Want er zijn dus ook verschillende artikels of studies die tonen dat er ook veel kosten zouden kunnen 

bespaard worden als er een vroegtijdige zorgplanning gebeurd is. Dat er hospitalisaties vermeden 

worden enz. Dus als we puur kijken naar de maatschappelijke kant, vind je dit nuttig? 

[Médecin B] : Ja ik denk dat wel hé, de overconsumptie is België is enorm, en dat we zomaar doen 

omdat we dat altijd gewoon zijn om te doen. En zeker naar specialisten toe, allé ik wil ze zeker niet 

over ene kant scheren, maar daar zit dat protocollair werken nog veel meer in hé, van we doen 

jaarlijkse onze coloscopie of… Maar eigenlijk als je nadenkt, als dat nu ne man is die kanker heeft en 

die zegt “Ik wil dat niet meer behandelen” ja waarom doen we dat dat nog eigenlijk. En dan ook qua 

hospitalisaties, ja absoluut ik denk zeker dat het financieel en maatschappelijk interessant is en dat die 

vroegtijdige zorgplanning daar een impact op kan hebben. En ook de patiënt zal daar ook beter van 

worden, ge doet uw zorg beter ook. 
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[Lien Swalens] : Wat vind jij van jouw positie, als huisarts, in heel die vroegtijdige zorgplanning? Vind 

jij dat jij daar een cruciale, centrale rol hebt? 

[Médecin B] : Ja zeker, allé qua cruciale rol hé. De patiënt staat altijd centraal. Dat vind ik wel echt dat 

wij daar een belangrijkste speler in zijn, allé met de andere zorgverleners hé. De eerstelijnszorg in het 

algemeen. Ja dat kan ook zeker een specialist zijn, als iemand daar zeer nauw door wordt opgevolgd. 

Ik denk dan zeker aan een patiënte in een onco-traject, dan kan dat daar zeker ook. Maar voor de 

gemiddelde patiënt denk ik dat de arts die daar het meeste zicht op heeft de huisarts is. Maar in 

samenspraak met ook alle andere zorgverleners hé. Wij doen dat vaak, zo multidisciplinair overleg bij 

ons. Dat is wel echt fijn. Ik vind niet per se dat wij als huisarts de centrale rol of plaats hebben in het 

algemeen, maar hier gaat het toch wel om medische beslissingen dus die moeten wij nadien ook 

nemen en daarvoor instaan. Maar ik denk dat het zeker fijn is om dat gesprek wat samen met kiné en 

verpleging te doen. De patiënt kiest ook wel met wie hij het meest vertrouwd is hé. Soms zijn dat zeker 

wij niet. Maar uiteindelijk die documenten moeten wel met ons gebeuren, omdat wij die medische 

beslissingen aan het einde van de rit wel moeten nemen. 

[Lien Swalens] : Dus voor jou heeft de huisarts zeker een cruciale rol, zeker met de andere 

zorgverleners. Zou jij het ook oké vinden, of is dat voor jou logisch als een zorgkundige, verpleegster 

of kiné, dat gesprek heeft met de patiënt? 

[Médecin B] : Ja, maar ik zou dat dan wel samen doen, nogmaals om dezelfde redenen hé. En het 

probleem is dat die papieren door ons getekend moeten worden en jij maakt de medische beslissingen 

dus je kan dat zeker niet helemaal uitbesteden. Ik geloof zeker niet dat wij voor patiënten altijd de 

coördinator, de centrale rol moeten zijn, maar voor dit moeten wij er toch altijd ergens inzitten. Maar 

de andere zorgverleners mogen zeker ook dat gesprek leiden of houden hé maar de arts moet er wel 

bijzijn, of deel van zijn. 

[Lien Swalens] : Dan nog een andere vraag. Wat denk jij van jouw actieve deelname in de beslissing 

van de patiënt? Bijvoorbeeld een patiënt neemt een beslissing over zijn levenseinde, hij wil nog 

gereanimeerd worden, of hij wil nog steeds gehospitaliseerd worden. Maar jij bent, gezien zijn 

medische context, daar helemaal niet mee akkoord. 

[Médecin B] : Dus de vraag is? 

[Lien Swalens] : Dus bijvoorbeeld de chronische patiënt met heel veel pathologieën wil nog altijd alle 

mogelijke en maximale zorg en jij denkt niet dat dat de beste optie is, jij denkt: “Voor wat doen we dat 

eigenlijk”. 

[Médecin B] : Ahja ja zo. Uiteindelijk het blijft wel de beslissing van de patiënt hé, en die moet je altijd 

respecteren. Maar ik denk dat je wel heel veel kan winnen in een gesprek. Wat dat ook betekent. Ik 

denk dat je het vooral heel goed moet uitleggen. Als in: “ik denk dat een hospitalisatie voor jou niet 

meer zinvol is, of reanimatie, dat niet wil zeggen dat we het opgeven met jou, dat niets meer zinvol is, 

maar…” Je moet goed uitleggen, alle zoals voor te reanimeren, moeten ze weten dat hoe je er mogelijks 

kan uitkomen, het niet is hoe je nu bent, je zal mogelijks nog slechter zijn. Een realistisch beeld geven 

eigenlijk. Allé de patiënt moet een geïnformeerde beslissing nemen. Jij moet alle informatie aanreiken 

en dan moeten zij de beslissing kunnen nemen, als ze alles goed begrepen hebben. Maar ook dit, zo’n 

beslissing, dat kan rijpen he. Je brengt dat aan, en je kan er een paar maanden later op terugkomen. 
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Uw rol als dokter is de informatie aanreiken, en je ervaring en je mening kan je meegeven, maar daar 

stopt het ook hé. 

[Lien Swalens] : Ja dat is duidelijk. Communicatie staat toch weer erg centraal hé. 

[Médecin B] : Ja, ja sowieso! 

[Lien Swalens] : Als je nu hierover een goed gesprek hebt gehad, alle informatie is duidelijk gegeven, 

de patiënt heeft erover kunnen nadenken, er is over gediscussieerd geweest. Maar je bent toch niet 

akkoord met de beslissing van de patiënt, blijf je die dan behandelen, zelfs al sta je er niet achter? 

[Médecin B] : Het hangt ervan af over wat het gaat. Als die patiënt bijvoorbeeld euthanasie vraagt, en 

jij staat daar niet achter, dan moet je je daar ook niet in forceren. Maar dan kun je wel zeker zeggen 

“Oké ik hoor je vraag, ik hoor wat je wil, maar ik kan dit niet doen, ik voel mij hier niet comfortabel bij. 

Ik verwijs je graag door naar die of die collega”. Ik denk dat je zeker ook goed moet luisteren naar wat 

jij wil of waar jij ook akkoord mee bent. Want jij moet die beslissing nemen en de gevolgen ervan ook 

dragen. Dus je mag die gevolgen zeker niet onderschatten.  En soms over kleine dingen, zoals oké die 

patiënt wil nog naar het ziekenhuis maar jij vindt dat niet nuttig, dan denk ik oké ja het is zijn keuze… 

Daar ga ik me niet erg druk in maken of zeggen dat ik de patiënt niet verder opvolg. Maar andere grote 

zaken, denk ik wel dat je kan zeggen “Dit zie ik echt niet zitten”, maar je moet wel steeds de continuïteit 

van zorg respecteren, dus je moet dan wel zorgen dat die ergens anders terecht kan en gehoord wordt. 

[Lien Swalens] : Ja, dus je zal toch niet twijfelen om te zeggen wat jij erover denkt. 

[Médecin B] : Ja, op een respectvolle manier hé, maar ja dat doe ik toch wel. 

[Lien Swalens] : Ja en dit dus steeds met continuïteit van zorgen. Dus ga jij dan andere artsen of ander 

zorgverleners aanspreken die jouw rol kunnen overnemen. 

[Médecin B] : Ja, zeker. Dat moet zeker hé. 

[Lien Swalens] : Dan had ik nog een vraagje over hoe we het noteren in het dossier maar daar hadden 

we het al over gehad in het begin. Een vraag over de retour van het ziekenhuis, de retour van bij de 

specialist. Hoe is je ervaring hiermee? Bijvoorbeeld wanneer een therapeutisch project of een 

vroegtijdige zorgplanning is opgesteld, de patiënt gaat naar het ziekenhuis, naar de specialist of via de 

spoed, en als ze dan nadien terug naar huis komen. Wat is jouw ervaring met dergelijke situaties? Is er 

naar dat project geluisterd geweest? Bellen ze je soms op? Vragen ze naar jouw mening? 

[Médecin B] : Moeilijke vraag… Ik heb er nog niet super veel ervaring mee. Op de spoed, ja ik denk dat 

dat dan op de papieren staat, zeker als ze via een woonzorgcentrum komen. Via de specialist, ja dan 

eerder bij chronische patiënten met een langdurig contact of traject met de specialist. De ene specialist 

is zeker de andere niet, maar er zijn er zeker waarbij het heel goed loopt. Het gebeurt ook wel dat ik 

de specialist opbel, om te melden hoe het zit met die of die patiënt, of om te zeggen, we gaan eerder 

daar naartoe, we gaan eerder die richting uit. Dat hangt er natuurlijk ook vanaf hoe bereikbaar die 

specialist is. Dus soms goede contacten en soms wat minder of helemaal geen contact. 

[Lien Swalens] : En dus in die gevallen ben jij het eerder die contact opneemt met de specialist dan 

andersom ? 

[Médecin B] : Ja, zeker. Tot nu vind ik dat er nog steeds geen optimale communicatie is met het 

ziekenhuis en de specialisten daar. Veel van het contact verloopt nog steeds via de patiënt. En de 
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patiënt die dan aangeeft wat hij wil of juist niet wil van eventuele verdere of bijkomende 

behandelingen. 

[Lien Swalens] : En bijvoorbeeld patiënten in de woonzorgcentra, geef jij dan hun voorafgaande 

zorgplanning mee op papier, met een eventuele negatieve wilsverklaring in het dossier, als ze naar het 

ziekenhuis gaan ? 

[Médecin B] : Ja dus dat zit dan in het dossier hé, op papier, ter beschikking in het woonzorgcentrum. 

En dan is het voornamelijk de verpleegkundigen van het centrum die ervoor zullen zorgen dat dat 

meegaat naar het ziekenhuis. En dan ga je vooral de verpleegkundigen hierbij betrekken he. Dus dat is 

dan zeker beschikbaar voor een dokter van wacht, mocht die passeren ook hé. Maar dus daar 

vertrouwen we veel op het zorgend personeel voor die communicatie. 

[Lien Swalens] : En als ze dan naar het ziekenhuis gaan, wordt er een kopie van dat dossier 

meegenomen naar het ziekenhuis? 

[Médecin B] : Ja ik zou het hopen... Allé daar ga ik toch van uit dat ze dan een kopie meegeven met de 

patiënt naar het ziekenhuis. Ik hoop toch dat ze daaraan denken. 

[Lien Swalens] : Heb je al situaties gehad, voor een patiënt waarvan je wist dat er geen reanimatie 

meer zou plaatsvinden, en dat ze het toch gedaan hebben in het ziekenhuis om één of andere reden ? 

[Médecin B] : Nee, ik persoonlijk heb het nog niet meegemaakt maar ik hoorde het wel al via collega’s 

en ik verschiet er zeker niet van dat dit gebeurt. 

[Lien Swalens] : Misschien moeilijk om nu over na te denken, maar heb jij een idee of een plan hoe we 

dit allemaal zouden kunnen verbeteren ; dat iedereen beter op de hoogte is ? 

[Médecin B] : Ja… Goeie vraag. Dat zou ergens op een pas of identiteitskaart ofzo moeten staan, of één 

centraal document ofzo. Het is natuurlijk ook wel aan ons om dat op de HUB te zetten. En dat gebeurt 

zeker niet voldoende of regelmatig genoeg, maar ik weet eigenlijk niet of dat voor de tweedelijns 

makkelijk is om aan die informatie te geraken. Ik weet ook niet hoe de tweedelijns zorg hierover denkt 

maar ik zou dan denken aan bijvoorbeeld een kaartje in je portefeuille, of op je identiteitskaart die 

iedereen standaard uitleest en dat de bepaalde zorgwens dan toch ergens centraal geregistreerd 

wordt ofzo. Maar inderdaad ik denk dat daar zeker veel ruimte voor verbetering is. 

[Lien Swalens] : Ja... Er is ook geen universeel document hé. Ik had vandaag documenten mee, jij 

gebruikt nog andere documenten in consultatie. Dat helpt ook niet veronderstel ik dan. 

[Médecin B] : Ja dat ook al. Maar ik denk dat dat ook wel verschillend is tussen Franstalige en 

Nederlandstalige documenten al.  Ik, in het Nederlands, ken maar één document en gebruik eigenlijk 

steeds hetzelfde. En mijn collega’s of ex-collega’s eigenlijk ook. Allé er zullen misschien nog wel andere 

vormen of lay-outs zijn hé, maar het voornaamste is toch steeds hetzelfde. 

[Lien Swalens] : Maar er is dus niet één officieel document. 

[Médecin B] : Ja zeker. Maar dan denk ik ook dat dat al ergens zou moeten gedigitaliseerd zijn, want 

papieren versie is nu ook niet echt meer van deze tijd… 

[Lien Swalens] : Dat is waar. Dan had ik nog een kleine laatste vraag. Is er een bepaalde, of zijn er 

bepaalde situaties waar je aan denkt die je graag met mij zou willen delen? Of iets anders dat je nog 
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graag gezegd had tijdens dit interview? Uit je professioneel leven of net uit je privéleven waar je zo’n 

situatie hebt meegemaakt en waar je niet als arts betrokken was maar als patiënt, of familielid was 

van de patiënt. Of een situatie tijdens een wacht die je hebt meegemaakt dat je graag nog zou delen. 

[Médecin B] : Ik denk niet specifiek aan één concrete situatie. Ik denk sowieso al dat tijdens een 

wachtdienst, allé en dat is algemeen hé, we moeten dat allemaal beter doen, ik ook, maar hoe vaak 

dat ik niet denk van allé, je komt bij iemand en dat je denkt, wat is het plan, waar zijn we naartoe aan’t 

gaan. Houden we dit oud “bobonneke” thuis of sturen we ze toch naar het ziekenhuis en sleuren we 

ze er hierdoor? Wat is het plan? Dat moeten we als huisarts echt beter doen. Dat is zelden dat dit echt 

goed gedaan of duidelijk is. Dus ja ook zeker een kritiek naar mezelf toe. En in mijn privé… Die 

therapeutische hardnekkigheid... Daar word ik soms echt zot van, persoonlijk. Ik kan nu niet aan een 

concreet geval denken maar ik denk dan soms vooral aan de tweedelijns, maar dat zal dan ook wel bij 

ons zijn in de eerstelijns, maar zo die houvast aan niets, kost wat kost mensen erdoor halen. Dan denk 

ik echt van: spreek er eens over, is het echt dat wat die patiënt wil, is dat allemaal nog oké wat hier 

gebeurt. En een belangrijk feit is dat het zeker belangrijk is tijdens een proces, als het niet goed gaat, 

dat daarover moet gepraat worden. Bijvoorbeeld bij een oncologische situatie, maar daar ook zeker 

op voorhand al over praten. En ik merk wel dat als ik dat met patiënten doe, dan denk ik altijd “Mmm 

ik zou het er eigenlijk ook eens met m’n eigen ouders moeten over hebben”. Dat is eigenlijk echt een 

continu gesprek dat je moet hebben.  Dus ik moet eens polsen bij mijn ouders hoe zij hierover denken, 

hoe zij het zien. Mijn mama werkt als vrijwilliger voor ‘Kom op tegen Kanker’, die gaat elke week met 

palliatieve kankerpatiënten praten. Dus ik ben er zeker van dat die daar al veel over heeft nagedacht. 

We hebben het er al een beetje over gehad maar niet in detail, ik ben zeker dat die wel een idee heeft 

van wat ze wil of niet wil, maar we bespreken dat te weinig, in familie. Dat zou wel goed zijn als ik daar 

een heel goed zicht op heb voor later, want ik denk dat ik sowieso wel degene zou zijn die die 

beslissingen neemt later bij ons in de familie. Altijd als ik dat met mijn patiënten doe, denk ik “Aha ik 

zou dat ook nog eens met ons mama moeten doen”. 

[Lien Swalens] : Omdat zij daar waarschijnlijk ook echt al een idee over zal hebben. 

[Médecin B] : Ja sowieso, want als er nu morgen iets gebeurt, wil ik daar wel een goede beslissingen 

over kunnen nemen en iets doen wat zij vooral wil. Ja. 

[Lien Swalens] : Oké, super. Dan nog een allerlaatste vraag. Heb je nog bepaalde aanbevelingen of tips 

voor andere artsen of voor een jongere, beginnende arts, zoals mij? 

[Médecin B] : Ik ben zelf ook nog jong hoor, maar als ik toch een tip mag geven… Vertrouw op je guts 

gevoel, je kan dat sowieso. En doe het gewoon. Ik denk dat je gewoon geen schrik moet hebben en dat 

we soms te veel nadenken. Dat we denken wat de patiënten ervan gaan denken. Jij denkt daarover na, 

je patiënt denkt over na, dus spreek daar gewoon over. En als je dat gesprek aangaat met een open 

blik en je wil gewoon de patiënt begrijpen en niet veroordelen, en je wil jouw wil niet opleggen, je wil 

gewoon begrijpen wat die patiënt denkt, dan kan dat niet fout lopen. Dan zijn er geen foute vragen. 

Dus gewoon doen. En dan ook weten dat het tijd gaat vragen, dat het intensief is. Het zijn zwaardere 

gesprekken maar het is zò kwaliteit verhogend voor de patiënt. Dus we moeten dat gewoon doen. Een 

goede kwaliteit van zorg is eigenlijk toch het belangrijkste he. 

[Lien Swalens] : Daar kan ik mij zeker in vinden… Dus eigenlijk zijn er toch meer voordelen hé… Dus 

gewoon doen ! Dankjewel voor je tijd en het leuke gesprek! 
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[Médecin B] : Graag gedaan, en succes! 

[Lien Swalens] : Dank u ! 

 

Interview 3 : Médecin C, homme de 64 ans. 

[Lien Swalens] : Bonjour, merci d’accepter de participer à l’étude dans le cadre de mon TFE. C’est un 

entretien, c’est confidentiel et anonyme. L’entretien est enregistré avec votre accord. Comme vous le 

savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins généralistes par rapport à la planification 

anticipée des soins. Donc de savoir un peu quels sont vos connaissances, expériences, freins ou 

barrières, votre motivation ; et ceci bien sur un contexte de médecine générale, avec des patients à 

domicile ou en MR(S). N’hésitez pas de librement parler de votre vécu et expériences et je vous 

guiderai à l’aide de mon questionnaire. Avant de commencer, est-ce qu’il vous reste des questions 

pratiques concernant l’entretien ou par rapports à vos droits ? 

[Médecin C] : Non 

[Lien Swalens] : Alors je propose que je commence directement avec une définition que j’ai retrouvé 

dans un guide de pratique des Soins Palliatifs (7). « La planification anticipée des soins et un processus 

continu et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses proches en 

professionnels de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le patient serait 

dans l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie. »  Une longe définition mais 

assez complète je trouve. Ma première question est alors toute de suite, est-ce que vous pourriez me 

donner une définition de la planification anticipée des soins, du projet de soins personnalisé et 

anticipé, en théorie et ou en pratique. 

[Médecin C]: En théorie, il faudrait que le patient puisse lui-même déterminer au mieux comment on 

va le prendre en charge, le jour où lui ne pourrait pas donner son avis. Donc la partie anticipée. Bien 

sûr c’est difficile de prévoir toutes les situations et c’est vrai, enfin je rends déjà dans autre chose, mais 

c’est vrai qu’on ne va pas le poser chez des gens qui vont bien, au moment que tout va bien. On ne va 

pas aller leur dire allez maintenant que vous allez bien, on va prendre votre tension et après « Et si un 

jour… » Non... Souvent ça doit venir du patient, c’est vrai que…  

[Lien Swalens] : Mhm. Mhm. Donc la plupart du temps ça vient du patient. 

[Médecin C]: Oui, sauf dans les maisons de repos. Ou si vraiment l’occasion se présente mais le plus 

souvent c’est quand même le patient qui l’envisage. 

[Lien Swalens] : Mhm. En général, sur 6 mois, ou sur 1 ans, ou sur un mois, vous en faites combien ? 

[Médecin C]: Euhm. Des nouveaux ou en rediscuter ?  

[Lien Swalens] : Les deux. 

[Médecin C]: Des nouveaux je dois en faire 4-5 par mois. Rediscuter… Ça c’est probablement beaucoup 

moins, et ça c’est un défaut. Les réévaluer ça c’est beaucoup moins. Mais souvent ce n’est pas toujours 

très formelle.  

[Lien Swalens] : Et pourquoi ce ne l’est pas toujours ? 



   
 

 
 

64 

[Médecin C]: Parce que moi je propose alors au patient de le formaliser, je dis « Voilà c’est intéressant 

que vous me le disiez, et c’est intéressant que tout le monde soit au courant, qu’il y a des autres 

témoins etc. Ce serait bien de faire le document officiel ». Mais ça ne se passe pas toujours. 

[Lien Swalens] : Et justement le formaliser avec des autres personnes, est-ce que vous en parler après 

avec la famille ? Et vous demandez à la patiente d’en parler à sa famille ? Ou à ses proches ? 

[Médecin C]: Alors idéalement oui, mais c’est vrai que quand on les récupère en maison de repos que 

ce n’est pas toujours facile ou plus toujours possible, c’est peut-être déjà trop tard. Mais sinon, oui, 

oui, je trouve ça très important que la famille soit au courant de cette situation. Pour éviter des 

situations, comme j’en ai déjà vécu, ça c’est il y a très longtemps, ça fait peut-être une trentaine 

d’années où le patient m’avait demander des choses, à la fin il était en insuffisance respiratoire et c’est 

claire ce qu’il voulait dans sa tête, ce que j’ai suivi, mais comme il n’avait pas mis ses enfants au courant, 

sa fille m’en a voulu. Et elle avait l’impression que je n’ai pas fait ce qu’il fallait. Mais j’ai juste respecté 

… Euhm... 

[Lien Swalens] : Les volontés du patient ? Le souhait du patient.  

[Médecin C]: Oui les volontés du patient. Et elle m’en veut toujours d’ailleurs. 

[Lien Swalens] : Oui ? Ah oui… Je vais encore en revenir après, sur ce sujet.  En général, est-ce que vous 

trouvez que vous avez assez de connaissances concernant le sujet ? Niveau légal etc. ? 

[Médecin C]: Je pense, oui.. Oui. Mais voilà euhm... 

[Lien Swalens] : Maintenant concernant le début, l’initiation de cette conversation, donc en général ça 

vient souvent de la part du patient vous dites. Quand ça vient de vous, plutôt en maison de repos, ça 

se passe comment ? C’est vous qui le commencez ou c’est les infirmières qui le demandent ou ? 

[Médecin C]: J’essaie d’être systématique et donc c’est plutôt moi qui le fait. Alors j’essaie d’y penser 

quand une personne rentre en maison de repos mais parfois effectivement on se pose la question lors 

d’un problème et alors à ce moment-là, je contacte la famille et alors on le met à ce moment-là par 

écrit. 

[Lien Swalens] : Et est-ce que vous utilisez des outils ou des questionnaires ou autres choses ? 

[Médecin C]: Souvent il y a le formulaire, enfin dans tous les cas dans la maison de repos x, il y a un 

formulaire qui a été établi, où on se pose des questions et on se met d’accord. 

[Lien Swalens] : Moi j’ai ici pris deux documents où il y a j’imagine un peu la même chose, avec tous 

les volets aussi, comme vous le voyez ici. Pour les données personnelles, le vécu, les types de soins, les 

affinités spirituelles ou philosophiques etc. Et l’autre document qui contient un peu la même chose 

avec aussi les documents légaux. Est-ce-que ce sont des documents que vous connaissez ? Vous les 

utilisez ? Par exemple le document concernant la déclaration anticipée relative à l’euthanasie.  

[Médecin C]: Je peux une fois voir ce qu’il y a dedans.  

[Lien Swalens] : Oui, oui, bien sûr. Moi je les ai retrouvés sur le site de Pallium. 

[Médecin C]: Mais donc ça se retrouve aussi sur les sites des communes hein, ces documents légaux?  

[Lien Swalens] : Oui, oui. 
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[Médecin C]: Et donc en général, au cabinet, je leur propose de télécharger ça sur le site de la 

commune, oui, et de le remplir. 

[Lien Swalens] : Et donc de revenir avec en consultation ? Quand ça vous arrive, est-ce-que vous en 

parlez pendant la consultation même ou vous prévoyez un autre moment pour avoir cette discussion ? 

Je veux dire une consultation spécifique pour ça ? 

[Médecin C]: En général donc, quand le patient m’en parle, je lui montre où trouver le document. Et 

souvent il revient par après, parce que moi je suis un des signataires du document et alors à ce 

moment-là, s’il y a encore des questions on peut encore y répondre.  

[Lien Swalens] : Ok. Est-ce vous vous sentez en confiance pour avoir cette sorte de consultation, de 

discussion ? Je veux dire niveau charge émotionnelle plutôt ?  

[Médecin C]: Oui... Sans problème. 

[Lien Swalens] : Il y a une étude, faite en Flandres, qui montre que beaucoup de médecins sont très 

positifs par rapport à ce sujet, mais qu’on le fait très peu, en pratique, entre autres à cause de cette 

charge émotionnelle. 

[Médecin C] : Mmm. Non. Ça non… 

[Lien Swalens] : Ok. Intéressant. Dans l’étude on dit que pour beaucoup de médecins c’est difficile de 

gérer les émotions de la patiente, de sa famille mais aussi ses propres émotions et des possibles 

frustrations. 

[Médecin C] : Tu sais, pour moi la fin de vie, c’est le moment le plus important de ma relation avec le 

patient. Donc des situations palliatives, c’est à ce moment-là que je n’ai aucun problème de donner 

mon GSM, pour aller la nuit. Donc préparer tout ça, je trouve que c’est très important. Et donc non, au 

contraire. 

[Lien Swalens] : Oui, si je peux le dire, moi aussi, j’aime bien cette partie, je trouve que c’est vraiment 

beau. 

[Médecin C] : C’est le plus beau moment de notre métier je trouve. Voilà. 

[Lien Swalens] :  Oui, je suis d’accord ! 

[Médecin C] : Et c’est pour ça que le préparer ça ne me dérange absolument pas. 

[Lien Swalens] : Quels sont selon vous les avantages ou les motivations de le faire ? 

[Médecin C] : Maintenant, enfin, ça tiens à mon histoire aussi peut-être, j’ai perdu une compagne, qui 

n’a jamais exprimé .. C’était une battante, et la dernière chose qu’elle m’a dit c’était : « tenir jusqu’à 

la première chimio »… Avant de tomber dans le coma…  

[Lien Swalens] : Ah oui…. 

[Médecin C]: C’était une battante, c’était une hyper sportive, donc c’était se battre jusqu’à la fin. Et 

donc elle ne s’est jamais exprimée. Moi ça m’a été très difficile. Donc je suis soulagé quand les gens 

me disent ce qu’ils veulent. Sinon tu laisses le problème, enfin le patient laisse le problème à ses 

enfants ou les soignants. Tandis que s’il le partage déjà. C’est très bien. C’est le contraire. C’est difficile 

quand le patient ne le dit pas. 



   
 

 
 

66 

[Lien Swalens] : Et c’est difficile parce que vous ne savez pas trop ce qu’elle voulait.  

[Médecin C] : Peut-être c’est pour moi alors que c’était difficile. Maintenant j’ai aussi des situations, 

j’ai une dame maintenant qui est aussi en fin de vie, et les enfants viennent chez moi en disant, 

« Docteur, il faut que ça aille plus vite hein », mais cette patiente ne m’a jamais demandé quelque 

chose dans ce domaine. Elle ne m’en a jamais parlé. Elle n’a jamais rien dit. Maintenant elle est confuse 

etc., et c’est trop tard pour lui demander.  

[Lien Swalens] : Et vous ne lui en avez pas parlé ?  

[Médecin C] : Là je n’ai pas eu l’occasion, c’est une patiente que je vois une fois par an. Elle est suivie 

par son diabétologue en général et alors quand on m’a appelé, elle était déjà dans une maison de 

repos. Moi, dans la maison de repos, je l’ai vu deux fois quoi, et c’était une fois par an. Et c’est vrai que 

ce n’est pas à ce moment-là, quand tu la vois une fois par an, dire « Dites, vous ne m’aviez jamais dit 

ce qu’on fera le jours où vous êtes plus capable d’en parler » Donc euhm.… A tort... Je constate. A tort 

dans mon histoire parce que maintenant je me retrouve dans une situation difficile... Moi je sais que 

légalement je dois tout faire pour son confort, mais je ne peux rien faire d’autre. Légalement c’est trop 

tard de faire autre chose. 

[Lien Swalens] : Et parlons de ça… Qu’est-ce que vous trouvez de votre position dans cette situation, 

enfin en général, pas que dans cette situation. Qu’est-ce-que vous trouvez de votre position, la position 

du médecin dans ce projet anticipé des soins ? 

[Médecin C] : Le médecin c’est le conseil, c’est celui qui peut s’imaginer tout ce qu’il peut arriver. On 

ne sait pas comment les choses vont se passer. Ça ne se passe jamais comment on s’imaginait. 

[Lien Swalens] : Ça c’est vrai ça. 

[Médecin C] : Mais, on peut tout même s’imaginer ce qui peut se passer. Et pour prendre des décisions, 

c’est abstrait pour des personnes, pour nous c’est beaucoup plus concret. Donc quand ils nous posent 

des questions « Est-ce qu’on peut encore faire ça ou ça… »,  nous on peut s’imaginer ce que ça 

engendre donc… 

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous trouvez de la place des autres professionnels de santé ?  Est-ce 

que ils ont aussi une place dans cette conversation ? 

[Médecin C] : Oui, oui je crois qu’au plus de monde, euh, on a chacun nos sensibilités, donc au plus de 

monde se rassemble, au mieux c’est. C’est comme ça que moi je vais essayer de m’en sortir avec cette 

situation avec cette dame. C’est de faire une réunion avec les gens du service de « Continuing Care », 

le service de deuxième ligne, avec bien sur les enfants, avec le chef des infirmiers de la maison de repos 

et préférentiellement encore avec une infirmière qui s’occupe d’elle. Donc tous ensemble pour voir 

quoi. Je crois qu’on a vraiment besoin de ça. Tout ce qui est éthique, il n’y pas une personne qui tient 

la vérité. C’est la sensibilité générale qu’il faut écouter. Et là justement, ce n’est pas parce qu’on est 

médecin, qu’on a plus raison que quelqu’un d’autre. L’infirmière par exemple, a bien sur autant raison 

que nous ou quelqu’un d’autre.  

[Lien Swalens] : Et donc en général, c’est ça que vous faites quand la famille n’est pas d’accord avec 

votre position ou votre avis dans la situation, c’est de faire des concertations multidisciplinaires.  

[Médecin C] : Oui, oui. 
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[Lien Swalens] : Qu’est-ce que vous faites quand ça vous arrive avec un patient, que la famille n’est 

vraiment pas d’accord, ou que la patiente vous demande des choses dans lesquels vous ne vous 

retrouvez pas ? 

[Médecin C] : Par exemple ? 

[Lien Swalens] : Ben, dans les deux sens, quand le patient demande de l’acharnement thérapeutique 

par exemple et … 

[Médecin C] : Ah, ben alors ce n’est pas de l’acharnement si la personne le demande.  

[Lien Swalens] :  Oui, c’est vrai. 

[Médecin C] : Non, mais c’est vrai, l’acharnement c’est d’aller plus loin que la personne demande.  Si 

la personne s’accroche, je crois que… je suivrai. Comme j’ai suivi ma compagne qui a encore voulu des 

chimios et des chimios alors que tu sais que… Pff... ça ne sert à rien. Mais je crois que… Non, à ce 

moment-là ce n’est pas de l’acharnement si c’est la personne qui le veut.  

[Lien Swalens] : Oui, et alors dans l’autre sens, si c’est la famille qui le demande, qui demande de 

continuer les soins ?  

[Médecin C] : Mais alors il faut bien donner des explications. Ça demande beaucoup d’explications à la 

famille. Souvent se sent des choses comme hydrater etc. Et bien faire comprendre à la famille que c’est 

prolonger une situation douloureuse pour tout le monde et d’abord pour la personne en question. Et 

je pense que je ne vais pas dire un « njet » comme ça, mais je vais plutôt raisonner. Et s’il il faut, je vais 

placer une sous-cutanée en mettant trois gouttes par jour, pour la famille. Parce que voilà, il faut 

accepter les limites de la famille aussi. Donc si pour eux c’est trop difficile de voir mourir leur proches 

de soif, on va le dire comme ça, on va faire semblant. 

[Lien Swalens] : Et en général, vous trouvez qu’en discutant avec la famille, en donnant les 

informations, que vous arrivez quand même à aller dans la même direction, quand vous l’avez bien 

expliqué ?  

[Médecin C] : Disons que de nouveau, ma difficulté, c’est avec les familles qui veulent qu’on fasse 

quelque chose pour abréger la vie, là, ça ne va pas pour moi, là je n’arrive pas. C’est souvent à ces 

moments-là que les familles sont fâchées parce que la personne continue à vivre alors que ça devient 

insupportable pour la famille de voir la personne dans cette situation-là. C’est à ce moment-là qu’il y 

a des difficultés. Pas dans l’autre sens en général. 

[Lien Swalens] : Et quand ça arrive, vous pensez que c’est plutôt lié à des pensées ou des croyances 

religieuses ? 

[Médecin C] : Non. Je ne pense pas… Non. 

[Lien Swalens] : Dans un autre interview, un médecin me disait que chez elle, quand ils ne vont pas 

dans la même sens, que c’est souvent à cause des croyances religieuses ou une autre perception de la 

vie ou plutôt de la fin de vie. 

[Médecin C] : Philosophiquement oui, peut-être oui, mais religieusement non. Ça je n’ai pas encore eu. 

[Lien Swalens] : Oui c’est possible hein, que vous n’avez pas encore eu des cas comme ça. 
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[Médecin C] : Oui, ou que je ne l’ai pas aperçu comme ça. 

[Lien Swalens] : Une question plutôt pratique : Vous le notez comment dans votre dossier ? Sur papier, 

électroniquement ? Et dans les dossiers en maison de repos ? 

[Médecin C] : Donc en maison de repos c’est une feuille que se retrouve tout au début du dossier 

médical, sur papier. Mais ça ce n’est pas moi qui organise, c’est la maison de repos. En tout cas chez 

moi. Dans le logiciel que j’utilise, il y a un petit carré en bas à droite, où je note le projet de vie et la 

date en principe. Et dans le dossier, tu retrouves le document scanné, qui réfère à la date notée. 

[Lien Swalens] : Et donc une fois qu’on ouvre le dossier médical, c’est bien visible pour les autres 

médecins aussi. 

[Médecin C] : Oui. 

[Lien Swalens] : Et vous le mettez dans le Sumehr ? 

[Médecin C] : Non. Je n’ai pas de case pour ça, pour le mettre. Petit aparté, tu connais les « gele 

dozen » ?  

[Lien Swalens] : Non, enfin oui mais pas en détail, je ne connaissais pas encore, mais il y a également 

quelqu’un qui me l’a expliqué. Mais racontez-moi. 

[Médecin C]: Voilà, donc en fait, c’est dans certaines régions qu’il y a ça. On demande de le mettre au 

frigo, comme ça tout le monde sait qu’il faut regarder dans le frigo. Et ça contient entre autres ces 

décisions anticipées, mais normalement ça devait contenir également le traitement, les antécédents 

etc. Et donc il y a une demande, parce que chez nous, la commune y veut mettre ça en route 

également. Euhm. Moi ça me pose un peu un problème. Pour nous ça demande beaucoup de travail 

en tant que médecin généraliste, pour tenir ça à jour en fait, alors qu’on doit déjà le tenir à jour dans 

notre dossier. Donc il faudra déjà qu’on met à jour le Sumehr, qu’on l’imprime, et le remettre à chaque 

fois dedans. Aussi à chaque fois qu’on change la posologie. Ce qui peut être très compliqué quoi... 

Surtout dans des choses qui évoluent… Donc je pense qu’on a besoin d’avoir effectivement des 

données électroniques où on pourrait retrouver ça facilement. Oui. Mais c’est quelque chose qui va 

arriver je pense.  

[Lien Swalens] : Et vous pensez que ça serait bien sous quelle forme ? De quelle manière ?  Sur la carte 

d’identité ? 

[Médecin C] : Mais normalement sur masanté.be il y a de la place pour ça. Tu as déjà regardé ?  

[Lien Swalens] : Non 

[Médecin C] : Regarde une fois, je pense que c’est prévu.  

[Lien Swalens] : Et qui peut le mettre dessus ? Le patient ? Le médecin. 

[Médecin C] : Ha … Bonne question. Il faudra regarder... En tout cas c’est prévu que ça se retrouve mais 

je ne sais pas si c’est déjà le cas. 

[Lien Swalens] : Le problème aussi avec ces « gele dozen » est de nouveau la réactualisation hein.. 

[Médecin C] : Oui, oui.. 
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[Lien Swalens] : Est-ce que vous prévoyez un moment dans l’année pour refaire ces projets anticipés ? 

[Médecin C] : Je devrais… Mais non. Or parfois il y a des maisons de repos bien organisées où on te le 

demande... Mais c’est rare…  

[Lien Swalens] : A la maison de repos X, ce n’est pas demandé chaque année, de le refaire ?  

[Médecin C] : Non. 

[Lien Swalens] : Et donc vous ne le faites pas systématiquement. 

[Médecin C] : Je le fais quand il y a vraiment des changements. Mais sinon pas systématiquement. 

[Lien Swalens] : Et c’est quoi des changements pour vous ? Des pathologies chroniques qui s’aggravent 

ou une pathologie aigue ou… ? 

[Médecin C] : Des pathologies qui s’aggravent et c’est l’occasion de reposer la question à la personne 

ou souvent à la famille. Et pour que ce soit clair, le renoter là. 

[Lien Swalens] : Ok. Quelles sont vos expériences avec les retours de l’hôpital ? Des retours des 

urgences, des spécialistes, … Par exemple un patient qui a été aux urgences avec son projet anticipé, 

quels sont les retours de l’hôpital, et comment est votre ressenti ? Comment est le contact en général ? 

Quels sont les remarques que vous recevez de leur part ? 

[Médecin C] : Donc, chaque premier lundi du mois, j’assiste à une réunion intersectorielle avec les 

spécialistes de l’hôpital Z. Et donc là, une remarque générale c’est une demande claire du service des 

urgences, mais je pense que c’est pour ne pas ramener les gens à l’hôpital. C’est quand ils sont appelés 

pour une réanimation et qu’ils voient : « Bof il ne faut pas le faire ». Mais une fois que le patient rentre 

à l’hôpital, au moins que le statut soit vraiment clairement palliatif. Sinon…. Je trouve qu’on n’en tient 

pas beaucoup compte. En gériatrie on n’en tient pas compte. Pas beaucoup en tout cas. 

[Lien Swalens] : Ça vous est déjà arrivé, que vous envoyez un patient avec un certain statut, et qu’ils 

n’écoutent pas ? 

[Médecin C] : Euhm, je ne l’envoie pas forcément… Mais oui parfois il y a un statut, et après il se casse 

le col du fémur et même quand il ne faut pas s’acharner, mais pour garder une certaine qualité de vie 

on va quand-même faire quelque chose pour ne pas le rendre grabataire. Mais après ça, au niveau de 

l’hôpital on va tout faire j’ai l’impression. 

[Lien Swalens] : Est-ce que vous êtes souvent contactés par les spécialistes, des urgentistes pour 

demander le projet, le statut ?  

[Médecin C] : Parfois. Je vais dire, 2 à 3 fois par an. C’est soit les urgences soit en gériatrie. 

[Lien Swalens] : 2 à 3 fois par an. Vous trouvez ça beaucoup ? 

[Médecin C] : Peu… Très peu. Mais c’est déjà bien, en tout cas je suis très content qu’on le fait. 

Maintenant avec le covid je fais ça moins, quasi plus, mais sinon avant j’allais régulièrement voir mes 

personnes à l’hôpital, entre autres en gériatrie. C’était l’occasion d’en discuter justement.  

[Lien Swalens] : Mais maintenant malheureusement on ne peut plus. 
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[Médecin C] : Voilà. Non depuis le covid ça ne se passe plus. Mais sinon c’était quelque chose dont on 

discutait souvent. Et peut-être c’était dans ces jours-là que les gériatres m’appelaient.  

[Lien Swalens] : Qu’est-ce que vous pensez du sens du projet anticipé, de l’utilité, pour l’état, niveau 

coût, le côté plutôt économique et utilité.  

[Médecin C] : Je crois que ce serait financièrement intéressant,  ça passe toujours au deuxième plan 

bien sûr, mais éthiquement aussi c’est important.  

[Lien Swalens] : Oui, je suis d’accord que ce n’est pas à ça qu’on doit penser d’abord mais il y avait 

aussi des études qui montraient que niveau cout-bénéfices d’hospitalisations, des soins « inutiles » ou 

non demandées, qu’on pourrait également épargner beaucoup là-dessus. 

[Médecin C] : Oui, oui, ça j’imagine bien. Mais tu sais qu’il y a les discussions actuellement du 

refinancement de l’hôpital ? 

[Lien Swalens] : Oui, mais racontez-moi ! 

[Médecin C] : Et donc ça risque de changer les choses. Je pense que si on n’est plus à l’acte, que peut-

être l’hôpital va changer sa manière d’accueillir des personnes comme ça. 

[Lien Swalens] : Et donc, redites-moi encore une fois, qu’est-ce qu’ils veulent changer ? 

[Médecin C] : Ben parce qu’ils n’auront plus intérêt à faire des actes, des radios… Chez une personne 

chez qui on a dit qu’on ne va pas s’acharner. Ça ne sert à rien. Maintenant on fait des radios parce que 

de tout façon ça fait tourner les machines et le financement en dépend… Mais je pense que dès que le 

financement n’en dépend plus, je pense que la vision des personnes à l’hôpital va changer. En tout cas 

c’est que ce je pense. 

[Lien Swalens] : Est-ce que vous avez encore une situation à me partager de votre professionnelle ou 

privée, qui vous a vraiment touché ou à laquelle vous pensez toute de suite ? 

[Médecin C] : Privée je pense que je l’ai déjà dit… Et la vie professionnelle… C’est ces difficultés avec 

les enfants du patient, ou la famille, qui veut qu’on accélère les choses ; parce que c’est trop pénible 

pour eux, alors que la personne n’est pas inconfortable et ne souffre pas. Mais c’est trop pénible de 

voir une personne agonisée. Notre société n’accepte plus ça. Parce que, l’exemple que je t’ai donné 

tantôt, encore maintenant ces deux enfants ont très difficile, je pense qu’ils souffrent très fort de voir 

leur maman comme ça, leur maman qui n’a pas mal mais avec qui ils n’ont plus de contact. Et puis 

après ça on sait bien qu’il y une phase, enfin je l’ai vécu aussi hein avec la maman de ma compagne 

aussi. Ils ne savaient pas supporter l’état à l’hôpital. Elle a été inconsciente avec une respiration avec 

des pausées etc. pendant trois jours. Et ils ont en voulu à l’hôpital de ne pas arranger les choses, mais 

l’hôpital ne pouvait rien faire. Donc ça c’est la chose qui est vraiment difficile maintenant et que j’ai du 

mal à vivre... Oui… Comment formaliser ça, parce que, comment est-ce qu’on peut aider les gens à 

aller plus vite. Comment est-ce qu’on peut écrire ça. Je ne sais pas... Je ne sais pas. 

[Lien Swalens] : Mhm. Oui. Et aussi à quel moment est-ce qu’on aurait pu en parler à la personne ou 

patiente en question.  

[Médecin C] : Oui, et à quel moment est-ce qu’on va décider de... D’abréger la situation. Quand est-ce 

qu’on va dire qu’on est au moment où…  
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[Lien Swalens] : Oui… C’est quoi les limites…  Une dernière question. Est-ce que vous avec des conseils 

pour des autres médecins, pour des médecins débutants, comme moi ? 

[Médecin C] : Mhm. Hehe. 

[Lien Swalens] : Aves les années d’expériences que vous avez déjà…  

[Médecin C] : Mhm. Je ne sais pas. Je crois qu’il faut oser en parler. Comme on a dit hein, la fin de vie 

est un moment important. Certaines personnes sont prêtes à un moment pour en parler, et d’autres 

personnes ne seront jamais prêtes à envisager leur fin de vie, de lâcher. Bon, il faut dire que je pense 

toujours à ma compagne parce qu’elle ne l’avait jamais envisagé. Elle n’avait que 45 ans donc elle avait 

des enfants qui étaient des jeunes adolescents donc... Est-ce qu’une maman peut envisager à ce 

moment-là de terminer sa vie ? Peut-être que c’est ça aussi. Mais bon certaines personnes ne sont 

jamais prêtes à l’envisager et à le dire. Mais par contre je ne me vois pas le faire systématiquement 

chez tout le monde. Mais peut-être qu’on devrait plus ouvrir la porte, mettre une affiche en salle 

d’attente ? Pour plus ouvrir la porte ? Ce n’est pas un conseil. C’est plutôt une réflexion pour moi aussi. 

Mais de vrais conseils je n’ai pas. 

[Lien Swalens] : Ok. Merci beaucoup ! 

 

Interview 4 : Médecin D, femme de 31 ans 

[Lien Swalens] : Bonjour, merci d’accepter de participer à l’étude dans le cadre de mon TFE. Moi je suis 

Lien Swalens. Ceci est un entretien, c’est confidentiel et anonyme. L’entretien est enregistré avec votre 

accord. Comme vous le savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins généralistes par 

rapport à la planification anticipée des soins.  Donc de chercher un peu leurs connaissances, 

expériences, freins ou barrières, bien sûr dans un contexte de médecine générale, donc avec des 

patients à domicile ou en MR(S). N’hésitez pas de librement parler de votre vécu et expériences et moi 

je vous guiderai à l’aide de mon questionnaire. Avant de commencer, est-ce vous avez encore des 

questions pratiques concernant l’entretien ou par rapports à vos droits ? 

[Médecin D] : Non. 

[Lien Swalens] : Ok alors je propose que moi je commence avec une définition, que j’avais retrouvée 

dans un guide de pratique des Soins Palliatifs (7), concernant la planification anticipée des soins. Je 

pense qu’on pourrait le formuler comme : « La planification anticipée des soins et un processus continu 

et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses proches et professionnels 

de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le patient serait dans 

l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie. » Une longue phrase quand même… 

Est-ce que vous sauriez me donner votre définition d’une planification anticipée des soins.  

[Médecin D] : Euhm alors… Pour moi ce serait effectivement une mise au point des volontés du patient 

pour la suite, tant qu’en termes de santé physique que psychique. Et de voir un peu ce que le patient 

souhaite pour la suite de sa vie et pour la fin de la vie. Il y en qui souhaite peut-être des traitements 

maximaux et des autres qui souhaitent l’inverse. Donc vraiment voir ce que le patient souhaite en 

sachant ce qu’il a actuellement comme pathologies, et de savoir quoi faire quand son état se dégrade. 

On peut éventuellement aussi inclure la famille dans la discussion si possible, ou un membre de la 

famille qui est référent. 
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[Lien Swalens] : Mhm, ok, donc ça c’est un peu en théorie. Vous trouvez que dans la pratique que c’est 

la même chose ? Est-ce que vous arrivez à le faire comme ça en pratique ? 

[Médecin D] : En pratique, c’est plus compliqué quand même à le faire. Pour moi la plupart des 

personnes chez qui je l’ai fait c’est des personnes qui étaient plutôt vraiment en fin de vie et qu’on 

voyait soit que la fin arrivait soit qu’il pourrait leur arriver quelque chose de conséquent qui mènerait 

à une hospitalisation avec une dégradation de l’état général dans les jours ou dans les semaines à 

venir ; alors là je mettais en place un projet de soins, et je demandais à la patiente si elle souhaitait 

être hospitalisée ou pas, je me mettais en contact avec la famille. Mais c’est vrai que le faire avec tout 

le monde, avec toute personne âgée, alors qu’elle va bien et qu’elle est stable, c’est plus compliqué ou 

parfois je n’y pense même pas. Mais en pratique je le fais plutôt chez des personnes chez qui je sens 

que ça serait vraiment nécessaire et utile à court terme. 

[Lien Swalens] : Oui, oui, ok.  

[Médecin D] : Quand je dis court terme c’est dans les semaines ou mois à venir. 

[Lien Swalens] : Donc plutôt dans des situations aigues si je comprends bien. 

[Médecin D] : Oui. 

[Lien Swalens] : Et que faites-vous chez des patients chroniques qui vont bien ? Vous le faites en 

générale beaucoup moins ? 

[Médecin D] : Oui, effectivement. 

[Lien Swalens] : Et vous l’expliquerez comment ? 

[Médecin D] : C’est souvent à cause d’un manque de temps, ça c’est vrai. Ou le fait que je me dis que 

je le ferai plus tard parce que madame va bien pour l’instant… Ça dépend un petit peu. Parfois il y a 

des patients qui m’en parlent et je le note alors dans le dossier, sans vraiment faire un vrai papier 

officiel. C’est plutôt alors la discussion qui a lieu et après je le note dans le dossier dans la case « note 

administratif », que tout le monde voit à chaque fois qu’on ouvre le dossier. En fait ça ne m’arrive pas 

souvent de poser la question très clairement en consultation, mais si ça arrive, c’est plutôt dans le sens 

où le patient me dise lui-même qu’il en a marre de la vie, que la vie est longue, qu’il veut mourir, ou 

qu’il ne souhaite pas être réanimé, …  Et donc là on sait déjà sans trop poser de questions ou sans trop 

demander ce que le patient souhaite.  

[Lien Swalens] : En général vous en faites combien, des planifications anticipées des soins, … par 6 

mois, par an ? 

[Médecin D] : Euhm… Ici ces derniers 6 mois j’en ai déjà eu 3 je pense, dont 2 sont décédés 

malheureusement. Une patiente avec une décompensation cardiaque, qui est décédée, et l’autre qui 

s’est dégradé très vite, chez qui on a mis des soins palliatifs en place et chez qui j’ai eu des contacts 

avec le fils pour décider ce qu’on allait faire comme projet parce que ce n’était pas très clair. Sur 6 

mois, je dirais 6-8 fois. 

[Lien Swalens] : Donc quand même assez régulièrement. 

[Médecin D] : Oui, oui, et surtout avec une mise en place de soins palliatifs. 
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[Lien Swalens] : Ah oui. Ok. Est-ce que vous trouvez que vous avez de connaissances concernant le 

sujet ? Ou aimeriez-vous avoir plus d’information ? Ou, si je peux le dire, comme vous êtes encore une 

jeune médecin, est-ce que vous trouvez que vous êtes assez bien formé par l’univ ? Vous vous sentez 

assez à l’aise pour aborder ce sujet ? 

[Médecin D] : Pour moi, niveau prise en charge des soins palliatifs, actuellement je trouve que j’ai assez 

d’information, vraiment grâce à la pratique. Mais ce que je ne connais pas bien c’est plutôt le côté 

administratif aussi, comme tous les papiers que tu as ramenés ici aujourd’hui. Ça je ne savais pas trop 

que ça existait. Après, j’en parle au patient, mais par exemple les documents comme « personne 

mandataire », « personne de confiance », je ne remplis jamais de papier officiel. Et effectivement, 

étant jeune médecin, je trouve que dans nos cours, nous ne le voyons pas assez. Moi c’est vraiment 

pendant l’assistanat, et surtout en dernière année, où j’ai appris beaucoup, sur le terrain. J’ai 

découvert ce qu’on peut faire, ce qu’on ne peut pas faire… Mais vraiment le remplissage des papiers, 

ça je me rends compte maintenant que je ne le fais pas assez.  

[Lien Swalens] : Ok, je vous le dis déjà, on va encore y venir, sur les documents, comment vous le notez 

dans le dossier etc. 

[Médecin D] : Ah oui, ok. 

[Lien Swalens] : Donc en général, qui commence la conversation concernant cette planification 

anticipée des soins, c’est vous, ou plutôt la famille, ou un autre professionnel de la santé : une 

infirmière ou kiné ou… ? 

[Médecin D] : Ça dépend un petit peu des patients. Ce dernier temps, j’en ai eu plusieurs qui se sont 

dégradés très vite sur quelques jours, et c’étaient des patients son statut connu, ou pas bien spécifié, 

donc là c’était trois fois les infirmières de la maison de repos qui m’ont contacté. C’étaient des patients 

que j’ai repris d’un autre médecin. Il y avait également une patiente où le fils m’avait déjà dit que sa 

maman souhaitait les soins palliatifs mais on n’avait pas encore bien défini le statut avec la patiente 

elle-même en détail… Une autre patiente, avec une insuffisance cardiaque chronique, qui se dégradait, 

et la famille me disait : « Nous ne souhaitons pas qu’elle souffre ». Donc oui, là également, nous avons 

mis en place des soins palliatifs. J’ai appelé l’équipe, en expliquant bien la définition, que madame ne 

va pas décéder direct et que c’est vraiment une mise en place ; qu’on peut les mettre en place et que, 

quand ça va mieux, on ne doit pas les utiliser pendant des mois par exemple. 

Et qu’après ils peuvent venir quand nécessaire. Et donc la famille était bien d’accord et souhaite que 

ça soit mis en place. Et donc on a créé un dossier pour des soins palliatifs. Donc parfois c’est moi, 

parfois c’est la famille, parfois c’est la maison de repos. J’essaie de le mettre de plus en plus en place 

moi-même, avec des nouveaux patients, justement pour éviter des décisions en urgence comme j’ai 

eu les mois passés… 

[Lien Swalens] : Donc c’est vraiment un peu en fonction du contexte en du patient j’entends.  Ça vous 

arrive souvent que le patient vous en parle lui-même ? 

[Médecin D] : Oui, encore récemment j’ai quand même eu des patients, qui sont venus avec un des 

formulaires que tu viens de me montrer, avec la déclaration anticipée d’euthanasie, en me demandant 

si j’étais d’accord de les suivre en chronique et si j’étais d’accord si, un jour, le souhait était là, si j’étais 

d’accord de le faire. Et donc j’ai dit oui. 
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[Lien Swalens] : Et donc ils ont donné le papier déjà rempli. Et vous l’aviez mis où ? Et ils ont une copie 

chez eux à la maison ou à la commune ou ? 

[Médecin D] : Là je pense qu’ils ont bien une copie chez eux, oui. Et moi j’ai mis une copie dans leur 

dossier. 

[Lien Swalens] : Une copie dans le dossier électronique ou sur papier ? 

[Médecin D] : Oui, ça sera scanné dans le dossier électronique. Ça je pense que c’est le plus important, 

que les dossiers électroniques soient bien en ordre 

[Lien Swalens] : Oui je pense aussi… Et vous êtes plusieurs dans la pratique, où vous travaillez ? 

[Médecin D] : Oui, nous sommes plusieurs.  

[Lien Swalens] : Donc tout le monde aura accès au document de la déclaration anticipée si nécessaire.  

[Médecin D] : Oui effectivement. 

[Lien Swalens] : J’ai encore quelques questions concernant le déroulement de la discussion.  Comment 

est-ce que vous commencez cette discussion ? Qu’est-ce que vous dites ? Est-ce que vous utilisez des 

formulaires particuliers ? Un questionnaire ? Des outils ? Par exemple ceux que j’ai ramené 

aujourd’hui ? Comment vous abordez le sujet ? Vous m’aviez parlé d’une sorte de questionnaire en 

maison de repos ?  

[Médecin D] : En maison de repos, c’est les questionnaires qui sont déjà fait et donné par les maisons 

de repos. Donc là je remplis juste le document qu’il y a, pour le projet de soins etc. Euhm et donc 

comment et quand je l’aborde... Ça dépend un peu. Quand c’est un patient qui est stable qui n’a pas 

l’air de se dégrader, c’est ou moi, mais aussi le patient qui en parle. Souvent le patient s’exprime quand 

il ne souhaite pas être réanimer, hospitaliser, quand il souhaite partir. Soit parfois j’en parle plus 

facilement quand il y a un épisode aigu ou quand il y a un patient qui se dégrade un peu mais qu’il peut 

encore rester maison de repos. Alors là je pose la question en disant « Si ça va moins bien, si votre état 

se dégrade, peut-être dans quelques jours, qu’est-ce que vous souhaitez ? » Donc oui, c’est plus dans 

des situations aigues, dans un cadre plutôt aigu. Mais j’essaie de le faire de plus en plus tôt parce que 

je me suis vraiment rendu compte qu’au plus c’est aigu, au plus c’est compliqué. Surtout pour des 

personnes âgées, dès qu’ils ont une infection, souvent urinaire, ils sont confus et alors. 

[Lien Swalens] : Oui, alors c’est déjà trop tard, enfin c’est compliqué dans ces conditions-là 

[Médecin D] : Oui, voilà… 

[Lien Swalens] : Et donc quand vous avez ces discussions avec le patient, vous le notez à chaque fois 

sur un papier ou dans le dossier électronique ? 

[Médecin D] : Oui, je le note souvent dans la consultation, ou en visite à domicile, je note « le patient 

m’ai dit tel jour qu’il souhaite ça et ça » et parfois je le mets aussi dans Health One (notre logiciel) dans 

le petit carré en bas. 

[Lien Swalens] : Qui sert donc comme note administratif. 

[Médecin D] : Oui c’est ça. Donc là je note surtout, « ne souhaite pas être hospitalisé » ou « soins 

palliatifs en route » ou… Mais ça c’est plus pour les collègues alors. 
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[Lien Swalens] : Oui, donc à chaque fois que le dossier est ouvert, que vos collègues connaissent aussi 

le projet, les désirs du patient. 

[Médecin D] : Oui voilà. Et parfois je le demande plusieurs fois hein, à des chroniques que je repose la 

question des mois ou années plus tard. Et donc je remets à jour leur souhait. 

[Lien Swalens] : Oui. Bien sûr. Ok, donc vous renouvelez le projet... Et donc vous le notez avec une 

date ? 

[Médecin D] : Oui. 

[Lien Swalens] : En général, comment vous vous sentez pour faire cette discussion. Est-ce que vous 

sentez assez en confiance ou c’est compliqué pour vous ? Ça vous angoisse d’avoir ces conversations ? 

[Médecin D] : Parfois ça m’angoisse … En fait ça dépend de la conversation. Il faut surtout faire 

attention à la manière dont on commence la discussion parce que parfois les personnes âgées me 

demandent : « Mais docteur, vous pensez que je vais mourir demain que vous me posez cette 

question ? » Et donc je dois bien expliquer que c’est vraiment pour savoir un peu au cas où… Donc il 

faut voir comment en amène le sujet aussi. Pas prendre la tension artérielle et quand elle est un peu 

élevée, poser la question de la fin de vie juste après… Hahaha. Les patients pensent vite qu’il y a 

quelque chose de grave. Donc il faut vraiment regarder comment on amène le sujet et de les rassurer 

et de bien prendre le temps de l’expliquer. Mais les patients sont quand même demandeurs… Très 

souvent les patients sont contents d’en parler et sont contents qu’on sache. Souvent ils en parlent déjà 

avec leur famille avant de venir nous voir. Souvent les enfants savent déjà ce que leur maman ou papa 

souhaite, mais ça leur fait vraiment du bien d’en parler avec leur médecin. En tout cas c’est ce que j’ai 

déjà remarqué. La famille est contente aussi de savoir que le médecin le sait. Surtout pour les cas de 

non-acharnement, quand il y a un patient en maison de repos et que la famille ne souhaite pas 

d’acharnement, le fait que la famille sait que le médecin est au courant, ils sont plus à l’aise, ils savent 

qu’on ne voit pas l’envoyer à l’hôpital et commencer plein d’examens, qu’on va le laisser tranquille. Et 

donc pour commencer la discussion, il faut trouver les bons mots, il faut se faire comprendre parce 

que parfois les personnes âgées, surtout avec le masque maintenant, ne comprennent pas toujours. 

Après je pense qu’en général, tout le monde est content d’en parler, oui, oui… 

[Lien Swalens] : J’avais trouvé une étude qui avait été fait en Flandre, et dans l’étude ils disent que 

beaucoup de médecins sont très positifs par rapport à la planification anticipée des soins, mais que 

très peu de médecins ont vraiment la discussion, la conversation en vrai. Une des explications c’était 

que, pour les professionnels de santé, que c’est vraiment difficile et que ça fait solliciter beaucoup 

d’émotions, et qu’il faut gérer également les émotions du patient, de la famille à côté de leurs propres 

émotions. Des émotions comme faillir, ou des frustrations ou des sentiments d’impuissance. Et que 

pour beaucoup de médecins c’est donc difficile à gérer. Qu’est-ce que vous en pensez ? Qu’est-ce que 

vous pensez de cette éventuelle charge émotionnelle pour vous personnellement ? 

[Médecin D] : Non moi ça va, je trouve que justement ça aborde plus de légèreté, parce qu’on ne se 

pose pas toujours ces questions quand on va voir le patient, « Tiens qu’est-ce qu’elle voudrait au cas 

où… » Moi je trouve que non, ça va niveau émotions, mais après il y a beaucoup de patients qui sont 

chroniques et qui sont en bonne santé et avec qui j’aborderai alors la question et qui presque disent 

en rigolant : « Moi je ne souhaite pas être réanimé mais ce n’est pas demain hein, on n’en est pas 

encore là ». Et donc ça rende la conversation plus fluide et moins lourd parce que justement, comme 
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elle est encore en bonne santé, elle rigole en disant « Oui mais docteur, je veux encore vivre longtemps 

ce n’est pas demain que je vais mourir ». Donc je trouve que ça va niveau émotions. 

[Lien Swalens] : Donc je pourrais dire, que pour vous, quelque part, ça vous soulage même ? 

[Médecin D] : Oui, ça me soulage, parce que aussi je me dis, vu qu’on ne travaille pas tous les jours, 

qu’on ne travaille pas le week-end, enfin si je suis bien sûr joignable pour les patients en soins palliatifs 

si nécessaire, mais donc pour les autres c’est rassurant qu’il y a un plan de soins prévu au cas où il y a 

un médecin de garde qui est appelé ou… Oui. Je trouve ça important. 

[Lien Swalens] : En parlant de médecin de garde… Comment est votre expérience avec le retour de 

l’hôpital avec des spécialistes ? Avec des patients qui sont allés à l’hôpital, qui sont revenus par après ; 

est-ce que le spécialiste, l’urgentiste vous a contacté ou ils ont écouté le projet thérapeutique qui vous 

aviez mis en place avec le patient ? Ou ça vous arrive quand-même d’avoir des soucis pendant une 

garde ou pendant une hospitalisation, où ils n’ont pas du tout écouté le souhait du patient ? 

[Médecin D] : Oui, ça me fait tout de suite penser à une patiente BPCO, tabagique, qui était en maison 

de repos. C’était quand même une jeune dame de 68 ans, et en fait je l’avais envoyé à l’hôpital pour 

une infection pulmonaire, elle était confuse et tout, et je m’étais dit qu’elle devait aller à l’hôpital, et 

en fait ils l’ont renvoyé quelques jours plus tard à domicile avec un statut palliatif, et alors je me suis 

dit flûte, qu’est-ce qu’il se passe… Et donc dans le rapport d’hospitalisation ils disaient qu’ils avaient 

une suspicion de néo pulmonaire, mais vraiment en stade tout tout débutant et qu’ils ne souhaitaient 

pas investiguer plus. Mais donc je n’ai eu aucun appel etc. Et j’en ai d’abord parlé à la l’infirmière de la 

maison de repos, qui me disait « Oui, oui, le médecin de l’hôpital m’a contacté concernant madame » 

et donc ça a été décidé ensemble avec la famille. La patiente ne souhaite pas d’investigation non plus. 

Et donc moi j’en suis restée là, je n’ai pas recontacté le spécialiste hein. C’était clair pour tout le monde 

et le patient a été concerné donc c’était très bien. Et j’avais le rapport d’hospitalisation et tout mais 

c’est vrai que je n’ai pas eu d’appel du spécialiste, rien du tout. 

[Lien Swalens] : Donc le spécialiste a contacté la maison de repos, tout le monde était au clair et au 

courant de la prise en charge, mais vous n’étiez pas concerné comme médecin dans l’histoire. 

[Médecin D] : Oui, donc effectivement je n’étais pas au courant. Et heureusement que c’était marqué 

dans le rapport infirmier du rapport d’hospitalisation… 

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous en pensez que vous n’avez pas été contacté par rapport à cette 

patiente ? 

[Médecin D] : J’aurais préféré être contacté ça c’est clair... Mais j’ai beaucoup d’histoires comme ça... 

J’ai un autre patient, mais qui est décédé à l’hôpital, et je l’ai appris plusieurs jours après. J’avais eu le 

spécialiste en ligne le premier jour, je lui avais donné mon numéro privé etc., pour qu’il pouvait 

toujours m’appeler pour le suivi parce que c’était un patient un peu compliqué. Et puis je n’avais pas 

de nouvelle donc je regarde dans le hub, et puis, je vois qu’il y a des biologies jusque quelques jours 

avant et puis ne plus rien. Et donc je vois dans son dossier « décédé », donc j’appelle le spécialiste qui 

m’explique que finalement elle a été mise en soins palliatifs à l’hôpital et qu’elle est décédée à l’hôpital 

en soins palliatifs.  Elle est décédée un week-end en c’était « sans doute » un médecin de garde, pas 

de l’étage en donc voilà, le lundi prochain, le spécialiste n’avait plus pensé à me tenir au courant tout 

simplement. Je trouve tout ça un peu… compliqué... La communication est parfois très compliquée 

avec l’hôpital alors qu’on essaie vraiment d’être disponible. 
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[Lien Swalens] : Oui… Donc les spécialistes ne vous ont pas contacté… Qu’est-ce que vous pensez de 

votre position dans le projet thérapeutique, en tant que médecin généraliste ? Dans cette situation, 

mais aussi en général ? 

[Médecin D] : Dans quel sens ? 

[Lien Swalens] : Donc dans le sens général, pour la société, pour les patients en général, qu’est-ce que 

vous trouvez de la place du médecin généraliste par rapport à cette planification des soins ? 

[Médecin D] : Ah oui, comme ça. Je pense que la place est centrale quand-même… C’est le projet de 

soins qui détermine justement la prise en charge et c’est souvent le médecin généraliste qui met ça en 

place. Mais parfois ça vient du spécialiste aussi… Par exemple pour une autre patiente, assez jeune, de 

52 ans avec un cancer du col, chez qui on avait déjà tout fait comme traitement, chimio, radio etc., et 

ça n’a pas marché…. Alors chez elle c’est le spécialiste qui lui a annoncé qu’on ne pourrait plus rien 

faire pour elle et donc ils ont instauré les soins palliatifs pour elle. Et donc ça a été décidé à l’hôpital. 

Mais c’est vrai que notre place est assez centrale en général. Ce n’est pas du tout le médecin 

généraliste qui prend toujours la décision mais c’est quand même nous, en tant que généraliste qui 

suivent le patient pour tout, et jusque-là fin. Et donc depuis que le projet de soins palliatifs a été décidé, 

elle n’a jamais vu un spécialiste et elle est décédée quelques mois plus tard à domicile avec l’aide des 

soins palliatifs. 

[Lien Swalens] : Qu’est-ce que vous pensez en général de votre participation active dans la décision du 

projet ? Par exemple, quand vous n’êtes pas du tout d’accord avec la décision du patient ou de la 

famille. Ou par exemple qu’il y a un acharnement thérapeutique, à la demande de la famille, et que 

vous n’êtes pas du tout d’accord. Et donc que vous ne vous sentez plus à l’aise de continuer les soins 

demandés. Qu’est-ce que vous trouvez de votre position dans ces cas-là ? 

[Médecin D] : Euhm… Ça dépend aussi si c’est moi qui continue les soins ou pas…. Si c’est un 

acharnement et je dois l’envoyer à l’hôpital pour continuer et que ce n’est pas moi, alors je me dis que 

c’est le choix de la famille ou de la patiente. Je ne vais pas aller contre leur gré. Ça me regarde moins 

en donc c’est moins compliqué. Ce n’est pas ce que j’aurais choisi pour la patiente mais bon je ne suis 

pas elle et donc c’est évidemment eux qui choisissent. Maintenant si c’est moi qui dois m’acharner 

dans les soins, …. Je n’ai jamais eu le cas en fait. Si j’y réfléchi... Je suis surprise, parce que je pensais 

d’avoir beaucoup plus de patient ou de famille qui allaient dire : « Non c’est bon, on y va, à fond », 

donc avec des soins maximaux et non, je n’ai jamais eu le cas. Bien sûr, parfois la famille demande 

quand-même des antibiotiques pour une infection urinaire ou un érysipèle etc. pour une patiente en 

soins palliatifs, et alors là on peut bien sûr toujours les donner, pour rassurer que la patiente souffre 

le moins possible. Il y a une différence entre traitement et acharnement hein… Donc si on donne des 

traitements qui l’aide vraiment, pour ne pas souffrir, alors oui, je le ferai bien sûr ! Le confort en fin de 

vie est le plus important.  Mais du vrai acharnement, non je n’en ai pas encore eu. 

[Lien Swalens] : Peut-être aussi parce que vous mettez souvent les choses au clair avec le patient et 

que vous n’arrivez pas jusqu’à ce stade-là… 

[Médecin D] : Oui, je pense bien, oui. 

[Lien Swalens] : Juste encore une question, quels sont selon vous les barrières, les freins, pour avoir 

cette discussion, concernant la planification des soins ? 
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[Médecin D] : Je pense que c’est la méconnaissance de la pratique aussi. J’avoue que, avant quand je 

ne connaissais pas encore bien les équipes de soins palliatifs, je me disais, qu’est-ce que je vais pouvoir 

faire si jamais la patiente souhaite décéder à la maison, ou en maison de repos ; comment je vais m’y 

prendre ? Au début, quand j’ai commencé, pendant l’assistanat, je pensais que la seule possibilité pour 

aider correctement la patiente est de l’envoyer à l’hôpital. Et maintenant, après déjà quelques années 

d’expériences, je dirai plutôt l’inverse. Donc pour mieux soigner les gens, les absolument ne plus 

envoyer à l’hôpital pour mourir. Donc c’est la méconnaissance des lignes possibles de soutien en fin 

de vie qui n’aide pas. Au final, il y a vraiment tout pour soutenir des fins de vie dans les meilleures 

possibilités.  

[Lien Swalens] : Et donc cette connaissance, ou méconnaissance, comment est-ce qu’on pourrait 

l’améliorer ? Ça viendra avec l’expérience ? Ou vous pensez qu’il faut plus de journées de cours 

concernant ce sujet, des e-learnings, …. 

[Médecin D] : Surtout pour les soins palliatifs, oui, un e-learning est toujours intéressant. Et surtout 

qu’il faut oser appeler les autres, les aides. Moi personnellement, ça m’a freiné au début, que je n’osais 

pas trop les déranger au début. Mais il faut juste l’oser, et après je me suis vite rendu compte que ce 

n’est pas si compliqué. Je pense qu’un e-learning par exemple pourrait aider, pour que le médecin 

généraliste se rende bien compte des possibilités, quelles structures sont accessibles, ce qu’ils 

proposent, jusqu’où ils peuvent aider etc. Quel rôle le médecin généraliste a dans une prise en charge 

en soins palliatifs, par exemple un passage une fois par semaine chez le patient etc. et être disponible. 

J’ai eu le cas par exemple d’une patiente, d’un autre médecin traitant, près de chez nous, qui a appelé 

sur notre téléphone de garde pour la nuit, qui est palliative avec un cancer métastasé en stade terminal 

et elle avait besoin d’un médecin généraliste parce que son médecin généraliste n’a pas voulu signer 

le papier comme quoi il devrait être disponible nuit et jour et pour être rappelable. Donc oui on 

s’engage à quelque chose avec des soins palliatifs. Après pour en venir à l’autre question d’avant, de 

l’acharnement thérapeutique et qu’on se sent mal à l’aise, il faut dire quand même qu’on se pose 

souvent la question avec des personnes âgées et que chez eux, c’est quand-même rare d’avoir un vrai 

acharnement thérapeutique. Enfin en tout cas avec mes patients jusque-là… Avec des personnes 

jeunes je n’ai pas encore eu l’expérience en fin de vie. 

[Lien Swalens] : Est-ce vous avez encore une situation à me partager, dans votre vie professionnelle ou 

dans votre vie privée, quand vous n’étiez justement pas intervenus en tant que médecin. Ou une 

situation particulière pendant une garde. 

[Médecin D] : Euhm. Non pas vraiment. Je pense justement par rapport aux gardes, que c’est vraiment 

pendant les gardes, qu’on se rend compte de l’importance du projet de soins… On se pose très souvent 

la question pour des patients qu’on ne connait pas si on l’enverra à l’hôpital ou pas. Et c’est vrai que 

les collègues de garde me disent : « je l’ai envoyé à l’hôpital parce que le projet thérapeutique n’était 

pas clair » et qu’ils ne veulent pas passer à côté de quelque chose. En général on souhaite toujours 

sauver le patient hein. 

[Lien Swalens] : Oui, ça c’est vrai ça… Toujours l’idée de sauver les gens. Pour finir, est-ce que vous 

avez des conseils à donner à des autres médecins ou par exemple à moi, une jeune médecin en fin 

d’assistanat concernant ce sujet ? 
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[Médecin D] : Ben je pense, qu’il faut en parler, pas avoir peur d’en parler au patient. Le patient ne 

sera pas vexé ou fâché. Bien sûr qu’il faut utiliser les bons mots… Surtout chez les anxio-dépressifs mais 

sinon oui, en parler et savoir qui appeler pour une seconde ligne. 

[Lien Swalens] : Donc surtout en parler, au patient et aux autres professionnels de santé, l’équipe de 

soins palliatifs inclue. 

[Médecin D] : Oui. 

[Lien Swalens] : Ok merci beaucoup, on va s’arrêter ici sauf si vous souhaitez encore en dire quelque 

chose ? 

[Médecin D] : Non, merci.  

[Lien Swalens] : Merci beaucoup ! 

  

Interview 5 :  Médecin E, femme de 64 ans. 

[Lien Swalens] : Bonjour, merci d’accepter de participer à l’étude dans le cadre de mon TFE. C’est un 

entretien qui est confidentiel et anonyme. L’entretien est enregistré avec votre accord. Comme vous 

le savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins généralistes par rapport à la 

planification anticipée des soins.  De savoir quels sont leurs connaissances, expériences, freins ou 

barrières, leur motivation ; dans un contexte de médecine générale, avec des patients à domicile ou 

en MR(S).N’hésitez pas de librement parler de votre vécu et expériences et je vous guiderai à l’aide de 

mon questionnaire. Avant de commencer, est-ce qu’il vous reste des questions pratiques concernant 

l’entretien ou par rapports à vos droits ? 

[Médecin E] : Non. 

[Lien Swalens] : Alors je propose que je commence avec une belle définition, que j’ai retrouvé dans un 

guide de pratique des Soins Palliatifs (7). La planification anticipée des soins et un processus continu 

et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses proches et professionnels 

de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le patient serait dans 

l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie. Je pense que c’est une longue 

définition mais qu’il y a beaucoup de mots importants dedans. 

[Médecin E] : Mhm, mhm. 

[Lien Swalens] : Alors ma première question sera toute de suite : Est-ce que vous pourriez me donner 

une définition théorique et/ou pratique, de la planification anticipée des soins ? 

[Médecin E] : Pour moi la planification anticipée des soins est l’expression à un moment donné de la 

projection de sa personne avec la santé, avec les capacités et avec les limites, dans une situation où 

ses capacités diminuent de façon aiguë ou de façon progressive.  

[Lien Swalens] : Mmm. Une belle définition ! Ce n’est pas facile hein. 

[Médecin E] : Non, pas du tout. 

[Lien Swalens] : En général, vous en faites combien ? Par an ou par mois ou par 6 mois ? 
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[Médecin E] : Pas assez. 

[Lien Swalens] : C’est la réponse que tout le monde me donne…. 

[Médecin E] : Hahaha.  

[Lien Swalens] : Est-ce que vous savez me dire en général, un chiffre ? 

[Médecin E] : 5 par an ? 

[Lien Swalens] : Et dans quelle situation ? Ou quel contexte ?  Dans des situations aigues ou des 

nouvelles patientes ou? 

[Médecin E] : Je réalise que je ne le fais pas sous la forme d’une déclaration anticipée. Je le fais plus 

sous une forme parcellaire, que je le fais plus sous la forme d’une discussion, de prolonger une 

discussion à une occasion ou une opportunité qu’un moment prévu pour. Or je pense que le prévoir 

c’est plutôt bien pour que la personne justement puisse y penser. Je pars pour le moment plutôt de ce 

que les circonstances et mon échange avec la personne m’invite à faire à ce moment-là d’une sorte de 

systématisation et de rigueur par rapport à l’introduction de cet outil. 

[Lien Swalens] : Et pourquoi vous le faites comme ça ? 

[Médecin E] : Je pense que je le fais comme ça parce que ce n’est pas dans mon habitude. Ce n’est pas 

quelque chose de systématisé dans le logiciel non plus. S’il y avait au niveau du logiciel un item où on 

me rappelle « planification anticipée, projet de planification anticipée », j’y penserais peut-être plus. 

Et je penserais peut-être plus à convoquer le patient une prochaine fois en fixant un rendez-vous et en 

le disant « On va en parler la prochaine fois, et on parlera de ça de ça de ça » avec peut-être un petit 

outil pour que le patient puisse déjà se poser quelques questions.  

[Lien Swalens] : Ok. Et donc vous aurez plutôt besoin des alarmes du logiciel qui vous diriez de le faire. 

Donc ça c’est plutôt un frein pour vous si j’entends bien. Mais ce n’est pas que vous trouvez que vous 

n’avez pas assez de connaissances.  

[Médecin E] : Non, non. 

[Lien Swalens] : Pour vous ce n’est pas une question de connaissances, niveau légal par exemple. 

[Médecin E] : Il me semble. Ce n’est pas un frein pour moi. 

[Lien Swalens] : Quand vous avez cette conversation, cette discussion par rapport à la planification 

anticipée des soins, c’est qui qui la commence en général ? C’est vous, c’est le patient ? Ou la famille ? 

Ou un autre professionnel de santé ? 

[Médecin E] : C’est moi. 

[Lien Swalens] : Toujours ?  

[Médecin E] : Parfois le patient, qui entre dans le sujet, au travers d’une réflexion en disant « en tout 

cas moi, s’il m’arrive ça, je ne veux pas que…. ». En tant que planification anticipée des soins que projet 

de planification comme il est été établi, je n’ai jamais entendu un patient : « Je souhaite qu’on parle 

de mon projet de planification ». Donc les patients ne le connaissent pas. Oui. Oui. C’est arrivé en 

maison de repos que le personnel me soumette alors leur projet et que je le remplis avec le patient 

et/ou avec la famille. Et que je le remplis une seule fois et je pense que là il y a la question de la 
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réactualisation de ce projet qui doit être mis en place avec une certaine responsabilité de la part du 

patient... 

[Lien Swalens] : Et mutuel. 

[Médecin E] : Et mutuel pour la réactivation et je pense que là ça prend beaucoup de temps. C’est pour 

la même raison que moi je fais pour le moment peu de Sumehr. C’est parce que le faire une fois, ça 

veut dire quelque part un engagement à le refaire, à le réactualiser. Et je pense que ce n’est pas encore 

suffisamment systématique. 

[Lien Swalens] : Dans quel sens vous trouvez que ce n’est pas encore assez systématique ? De votre 

part ou le logiciel ? 

[Médecin E] : De ma part. Ce n’est pas encore systématique. Le temps de le faire n’est pas encore 

suffisamment inscrit dans le temps de travail. Je pense aux patients qui sont à domicile. Alors par 

rapport à ça, si je prends un petit peu de retard, enfin pas un petit peu, mais si je ne le fais pas 

effectivement chez des patients qui sont à domicile, c’est parce que j’ai eu une réflexion de mon fils 

qui travaille dans le domaine des urgences en disant que les ambulanciers quand ils arrivent sur place, 

comme ils sont les premiers à arriver, ils sont tenus de faire une réanimation et si le plan de soins, le 

projet de planification anticipée des soins n’est pas accessible, ce qui est le cas la plupart du temps, on 

saura pas qu’il existe. Et il leur faut légalement un projet qui soit signé par un médecin et suffisamment 

récent. Sinon ils ne peuvent pas ne pas réanimer la personne. Et donc ça m’a un petit peu… Euhm 

conforter dans le fait de ce qui est important c’est que le patient puisse s’exprimer là-dessus, que la 

famille soit au courant, mais pas spécialement que le document soit établi. Il faisait allusion aussi à 

cette boite ‘de gele doos’, dans le frigo des patients atteints d’Alzheimer, dans laquelle on pourrait, on 

aurait pu, on peut, retrouver, parce qu’il y a en a peut-être encore maintenant, des plans de traitement 

et des documents éventuellement important, en ouvrant le frigo simplement. C’est une initiative qui 

a le mérite d’exister, qui n’est pas du tout assez généralisé, pour qu’on y pense, quand on arrive dans 

une situation aigue, chez quelqu’un d’aller ouvrir son frigo, pour voir si une boite jaune s’y trouve. 

[Lien Swalens] : Oui, oui, j’en avais déjà entendu parler mais pas en détails… Vous m’aviez aussi parlé 

que quand le patient en parle, que c’est plutôt dans un moment de réflexion du patient. Quand ça 

arrive en consultation, est-ce que vous en parlez toute de suite ? Ou vous prévoyez un autre rendez-

vous, un autre moment pour en parler ? 

[Médecin E] : Quand c’est en visite à domicile, certainement j’en parle tout de suite et si nécessaire le 

je remets aussi un autre rendez-vous. Il m’arrive de proposer par rapport à une alternative que j’aime 

beaucoup à la déclaration anticipée d’euthanasie, il m’arrive de proposer un document et dans ce cas-

là, je le lui lis. Il et toujours sur mon smartphone, je le lui lis et je propose à la personne de le lui 

imprimer et qu’elle le fasse… qu’elle se l’approprie, et qu’elle le présente à sa famille. Par la suite. C’est 

un document qui parle surtout de souhait de non-acharnement. C’est surtout ça. Donc surtout le non-

acharnement, donc c’est plutôt une déclaration anticipée négative et qui concerne ce domaine-là, mais 

aussi la question des antibiotiques y compris la nutrition artificielle et l’hydratation artificielle. 

[Lien Swalens] : Sur ce document, je vais encore y revenir après… Donc ça c’est le côté plutôt du 

patient. Et vous y réagissez toute de suite, et si nécessaire vous prévoyez encore un autre rendez-vous 

par après. 
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[Médecin E] : Oui, je crois très fort au fait de saisir l’opportunité, d’être attentif à quand il y a une porte 

qui s’ouvre, ne pas la refermer toute de suite.  

[Lien Swalens] : Et vous avez déjà remarqué que ça arrive toujours au même moment ? Quand le 

patient par exemple est seul, quand il n’y a pas l’épouse ou le compagnon ou c’est quand il y a une 

maladie chronique qui s’aggrave ou ça peut être sûr n’importe quel moment ? 

[Médecin E] : Euhm. Quand il y a un évènement difficile, c’est surtout ça et je me rends compte aussi 

où moi-même je peux m’installer quelque part. Si je garde mon manteau, si je suis sur un coin de table, 

si je fais passer en non verbal au patient que je n’ai pas beaucoup de temps ou que je le lui dis, ça ne 

va pas arriver à ces moments-là. Peut-être en dernière minute ça pourrait arriver mais ce que je veux 

dire c’est que j’essaie de me montrer disponible et si ça vient, ça vient, et si ça ne vient pas, ça ne vient 

pas. Je dois aussi faire un effort, et notifier quand chez un patient j’en ai parlé, la fois précédente à 

domicile, de le notifier clairement avec d’arriver chez lui parce je risque de l’oublier. Donc je dois 

planifier moi-même le fait que je vais planifier avec le patient ou que je lui ai transmis tel ou tel 

document et que je dois lui en parler. Parce que je me rends compte que dans la vie courante, des 

choses qui me paraissent très important à un moment pour moi, sont très importants pour le patient 

pour le reste de la vie, et que notre projection n’est pas du tout la même et je dois essayer de me 

remettre dans cette projection du patient la fois suivante parce que sinon il risque de penser que ça 

n’a pas d’importance pour moi et que j’en avais parlé comme ça sans fond… Donc d’avoir un outil pour 

vraiment se réapproprier l’importance que ça a pour le patient. Et l’importance qu’on veut donner à 

cet instrument pour le patient. 

[Lien Swalens] : Parlons de ça… Est-ce que vous vous sentez, enfin vous avez déjà beaucoup d’années 

d’expériences, mais est-ce que vous vous sentez toujours en confiance d’avoir cette conversation 

niveau charge émotionnelle ?  

[Médecin E] : Oui. Aucun souci. 

[Lien Swalens] : Jamais eu ou c’est grâce à l’expérience aussi ? Ou c’est vraiment depuis le début que 

tu es à l’aise ? 

[Médecin E] : Jamais eu. Je pense pouvoir dire que personnellement j’ai toujours été à l’aise. Le travail 

Balint m’a bien aidé pour ça, à me situer, à me positionner telle que je suis avec mes connaissances, 

mes compétences, mes limites, par rapport à un patient à un moment donné. Ce que me disent les 

patients aujourd’hui et ce que les patients me disaient il y a 35 ans, je pense que ce n’est pas la même 

chose. Ma disponibilité est la même mais les situations ne sont plus les mêmes je pense…   

[Lien Swalens] : Et tu veux dire ça pour le même patient ? Le patient qui évolue ou ? 

 

[Médecin E] : Avec les patients de façon général. De façon général, il y a des patients aujourd’hui qui 

me disent « De ça je ne vous ai encore jamais parlé » mais c’est rare. C’est assez rare que des patients 

me fassent aujourd’hui, des patients que je connais depuis longtemps me fassent aujourd’hui des 

grosses confidences. Je pense que cette disponibilité pour moi est importante parce que, comme je le 

disais au projet de planification, je peux avoir oublié des choses importantes pour les patients qui me 

l’ont dit. Et je pense ce qui est important c’est d’être ici et maintenant, entièrement au patient, en se 

disant que d’ailleurs ce qu’il a dit, s’il le redirait, ou s’il en parlerait aujourd’hui, peut prendre une 
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charge émotionnelle tout à fait différente. Je peux me souvenir qu’un patient a vécu quelque chose de 

difficile, je peux me souvenir que c’était quelque chose de difficile, avec telle ou telle personne, mais 

je n’en suis pas tout à fait sûr. Et donc je crois que ce qu’il est important de me mettre dans la présence, 

dans la situation présente, parce qu’on ne peut pas se souvenir de tout. Donc un document est 

important, mais un document est un moment. J’aime beaucoup le mot continu, parce que je pense 

que c’est vraiment un processus continu. Et la maladie peut avancer, le patient peut avancer, ses 

volontés peuvent avancer en même temps que sa maladie, mais ça peut être aussi des danses à deux 

temps. Et quand il y a des personnes à l’extérieur, la famille, qui est là, le médecin éventuellement avec 

ses convictions de ce qui est bon pour le patient – j’utilise le terme conviction parce que ça peut arriver 

d’être certain, d’être convaincu que telle chose serait mieux de mon point de vue pour le patient, et 

que ce n’est pas du tout la même chose que lui ou la famille considère. Et ça peut interférer, ça peut 

interférer dans un sens qui permet une remise en question ou de revisiter ce projet. Mais ça peut aussi 

être une crispation. On a tendance a imposé un peu trop, un peu trop ce qu’on en pense. 

[Lien Swalens] : Ça vous est déjà arrivé ? 

[Médecin E] : Ça m’est déjà arrivé, peut-être pas dans le projet de planification anticipée des soins, 

mais de façon générale, je réalise que j’ai déjà parlé au patient d’une façon où il n’avait pas la place 

pour dire qu’il pensait les choses différemment, ou de poser les choses de façon peut-être un peu trop 

binaire, un peu trop absolu, même en posant des questions. Et je pense que poser des questions n’est 

pas du tout quelque chose d’innocent. Et c’est parfois très difficile parce que poser des questions 

ouvertes, il y a des patients que ne sont pas bien avec des questions ouvertes. Poser des questions 

fermées on le déconseille, mais je pense que par rapport à un projet de planification, ça peut être 

intéressant d’avoir une liste avec des questions, qui soient des questions fermées, suffisamment 

adaptées et en ayant beaucoup d’attention pour le langage non verbal de la personne avec qui on est 

en présence. Je ne sais pas si je me fais comprendre mais…. 

[Lien Swalens] : Si, si ! Et vous dites que parfois vous avez des conversations où le patient n’avait pas 

sa place. C’était dans quel sens ou dans quel contexte ? 

[Médecin E] : Que le patient disait qu’il était d’accord, qu’il entend, qu’il comprend, qu’il croit que moi 

que…. Et puis où je me rends compte qu’en fait non, il ne fait pas les choses qu’on avait proposé dans 

ce sens-là. Il n’a pas pu, pour des tas de raisons, accroché avec ça. Et puis j’essaie de voir l’importance 

mais à ce moment ce n’est peut-être plus le moment non plus. Et ce n’est pas grave. 

[Lien Swalens] : Vous pensez que c’est à cause de l’évolution, qu’au moment que vous aviez eu la 

conversation qu’il y a des choses qu’ils l’ont poussé dans ce sens-là ? 

[Médecin E] : Alors je pense qu’il y a une différence aussi entre avoir une conversation et finaliser un 

document. Il y a beaucoup de personnes pour qui un document à quelque chose de fixe, et donc on a 

beau dire « on va en reparler », cette façon de signer ou même d’établir le document, de le dater, a 

quelque chose qui peut être vécu comme inquiétant parce que réducteur par le patient. Qu’il lui dît 

« Hooh j’ai dit ça, et ce n’est pas ça que je pensais ». Et il dit ça en ce moment-là. Et je pense 

maintenant, en y réfléchissant, que ça peut être chez moi un obstacle à établir un document. Est-ce 

que ce document c’est le mien ? Et pour que le patient se l’approprie, il y a beaucoup de chemin. Il y a 

très très peu de patients qui vont aller faire à la commune leur déclaration anticipée, très très peu qui 

font la démarche. Les personnes de confiances, il y en a très peu. C’est vraiment une grosse minorité. 

Je pense que c’est important de savoir où on va. Pour les services d’urgence en particulier parce que, 
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ce dont en parle, c’est bien sûr toutes les situations dans lesquelles on a le temps de réfléchir. A ce 

moment si on a le temps de réfléchir, on a le temps d’interroger le patient, interroger la famille pour 

voir un petit peu quelle est la direction globale dans laquelle on peut aller. S’il y une déclaration avant, 

ça peut avancer les choses dans ces circonstances-là. Mais surtout, je pense à ces situations extrêmes, 

il y a un accident qu’est-ce qu’on fait ? On réanime ? Pendant combien de temps ? Qu’est-ce qu’on 

met en place une fois qu’on a réanimé ? C’est…. Dans les soins palliatifs, je trouve que c’est beaucoup 

plus facile. Dans les soins palliatifs, on commence quelque part un peu par la fin, puisque on est en 

statut D. Mais ce n’est pas parce qu’on est en statut D que moralement on n’est pas en statut A, B ou 

C en même temps. Je ne sais pas si tu comprends ce que je veux dire, mais je trouve que mettre D, 

soins palliatifs, ça ne respecte pas toujours la volonté de la personne à ce moment-là.  

[Lien Swalens] : Oui, oui. 

[Médecin E] : C’est pour ça que le processus continu évolutif en fonction de ce qui existe comme 

document, comme statut, parce qu’il existe un statut palliatif. Mais la personne qui est en soins 

palliatifs, elle vit. Elle vit à 100%, parfois elle travaille. Voilà il y a des choses importantes et c’est 

vraiment au cas par cas.  

[Lien Swalens] : Oui, c’est vrai. En tantôt on avait parlé de quand on fait ce fameux projet 

thérapeutique, qu’on doit le réactiver, le revoir avec le patient. J’ai déjà eu des médecins qui m’ont dit 

pendant les interviews qu’ils le font systématique tous les ans pour chaque patient. Donc ils se disent, 

ok, chaque année, tel mois, je le refais pour autant de patient, pour voir, parfois, en cinq minutes, la 

situation du patient, en mode est-ce qu’en est toujours au même stade, au même statut. Qu’est-ce 

que vous en pensez ? 

[Médecin E] : Ben je pense que c’est intéressant, c’est vraiment intéressant et c’est dans un roulement. 

Il y a quelques années on avait mis en place un outil, de dépendance, la petite girafe. Tu connais ? 

[Lien Swalens] : Oui, oui. 

[Médecin E] : Et donc on mettait en planification chaque année de revoir ça. Je l’ai fait pendant 1, 2, 3 

ans, pour tous ces patients-là, donc plus de 80 ans je crois, et puis j’ai arrêté de le faire, je pense que 

c’est quand on a changé de logiciel, que ce n’était plus le même rappel, les mêmes façons d’interroger 

et puis les situations changeaient tellement et brusquement pour une personne que ça n’avait pas de 

sens, ça ne prenait plus sens. Et je ne l’ai pas réintroduit pour des nouveaux patients. Alors que 

concrètement, théoriquement, je pensais que c’était un outil très très intéressant. Par contre, j’en ai 

retenu l’importance de veiller quand il y a par exemple une poly-médication, par rapport à des pertes 

urinaires, … de poser la question spécifiquement si la personne a un problème d’incontinence.  

[Lien Swalens] : Mhm. Mhm. Donc il y a quand même quelques questions qui… 

[Médecin E] : Donc il y a quelques questions, enfin je les posais déjà avant, mais une autre question : 

« A qui pourrait vous faire appel quand vous êtes en difficulté ? », question de télévigilance ou pas, 

quel est l’outil qui convient à la personne pour faire appel, est-ce qu’il y a quelqu’un qui répond, et 

toutes ces choses-là au quotidien, qui sont à mon avis bien en amont d’une planification. Parce que 

pour pouvoir planifier, il faut d’abord avoir une certaine sécurité par rapport à la situation actuelle par 

ce que sinon l’avenir va dans tous les sens. Si on n’a pas une base de sécurisation dans sa situation 

actuelle, parler du futur, pour moi, ça n’a pas de sens. C’est vraiment de toujours partir du contextuel, 

dans quel contexte je parle à cette personne aujourd’hui, dans quel contexte elle me dit qu’elle 
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souhaiterait faire… Même une demande d’euthanasie. J’ai une patiente hier qui m’a fait une demande 

d’euthanasie et c’est la première fois que je considérais qu’on avait aborder la question et je lui ai 

proposé d’en reparler à ses proches quand elle se sentait capable. Et elle se sent capable parce que j’ai 

déjà eu d’ailleurs des enfants au téléphone. Depuis lors, tu vois, …. 

[Lien Swalens] : Et c’est toi qui les as contactés ? 

[Médecin E] : Non, non, c’est elle qui a contacté ses enfants et puis ce sont les enfants qui m’ont 

contacté moi. 

[Lien Swalens] : Ah oui, super. 

[Médecin E] : Oui. 

[Lien Swalens] : Et avec cette demande, elle est venue en consultation, comme ça ? 

[Médecin E] : En visite à domicile. Euhm. Mais à un moment… Je me préparais à partir, enfin c’est-à-

dire, tout ce que j’avais à faire était fait et à ce moment-là elle m’en a parlé. Elle a dit le mot 

‘euthanasie’, mais je ne sais même plus la phrase qui a fait venir ça. Je crois qu’elle doit déménager 

prochainement et m’a dit déjà plusieurs fois qu’elle aimerait que ça se finisse mais elle m’a posé la 

question : « Je voulais bien l’euthanasie, mais je dois avoir l’accord de mes enfants ? »  

[Lien Swalens] : Ah oui, dans ce sens-là. Et à ce moment-là, vous en avez parlé mais ce n’est pas que 

vous avez déjà sorti des papiers etc. 

[Médecin E] : Noooon, pas du tout. Pas du tout.  On a le temps. 

[Lien Swalens] : Oui, bien sûr. 

[Médecin E] : On a le temps… Se donner le temps de se poser les choses. Là ce qui était important, 

c’est pour elle de savoir qu’elle n’avait pas besoin l’accord de ses enfants, de ses proches, que c’est 

possible et qu’elle a besoin d’au moins un autre médecin, peut-être un psychiatre parce qu’il n’y pas 

de pathologies évolutives pour répondre au terme de la loi. Peut-être qu’il faudrait alors un avis de 

psychiatre mais voilà les choses sont dites. Et alors on met les choses en place, et je lui ai surtout dit 

que pour moi c’était important que le projet de déménagement continue et que si sa demande 

persiste, parce que ça doit être une demande répétée, continue. Donc je sais son envie de mourir, je 

sais qu’elle l’a déjà dit à personne X (infirmier) que chaque fois pratiquement, chaque soir quand il y 

va, qu’elle dit « tous les soirs, je prie pour ne plus être en vie le lendemain » mais en ne demandant 

pas là en haut. Et donc pour lui dire on va prendre le temps par rapport à cette demande. Parce que 

ce n’est quand même pas la même chose de souhaiter la mort et de souhaiter qu’on la donne. Elle a 

entendu que ça se faisait de façon douce et elle préfère partir de façon douce, elle n’a plus envie d’être 

dépendante. 

[Lien Swalens] : Et elle va déménager en maison de repos ou? 

[Médecin E] : Non, non parce que son appartement social est en réfection. Et donc voilà. Elle ne sait 

pas encore où elle va être reloger. Tout ça n’est pas facile. Donc je sais par rapport à elle, pas besoin 

depuis toujours de faire un plan de soins. Ce n’est pas de réanimation. Point barre.  

[Lien Swalens] :  Et par exemple chez elle à domicile, il y a un document qui dit que « pas de 

réanimation » si jamais ? Si jamais les smuristes arrivent ? 
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[Médecin E] : Mais non… mais non, il n’y en a pas. Mais si les smuristes arrivent, ils arrivent…. Je veux 

dire, oui… c’est une bonne question. Oui. 

[Lien Swalens] : Parce que si elle est consciente elle va le dire elle-même ce qu’elle souhaite, j’imagine. 

Mais si elle est inconsciente…. 

[Médecin E] : Oui, mais toute personne, en lien avec elle, sait que c’est sa volonté. Les soignants, sa 

famille. Alors c’est vrai que par rapport à sa famille que ce serait peut-être bien, c’est une occasion d’y 

penser, que ce serait vraiment bien qu’il y ait ce document, qui a peut-être, d’ailleurs, déjà été établi. 

Je me mets à hésiter. 

[Lien Swalens] :  Héhéhé. 

[Médecin E] : Je me mets à hésiter de savoir si ce document existe ou pas. 

[Lien Swalens] : Oui, pour vous, les soignants, c’est tellement clair mais si jamais ça arrive un jour de 

weekend, et que c’est la famille qui est là. Enfin je ne sais pas, est-ce que les smuristes peuvent faire 

confiance à l’avis de la famille ?  

[Médecin E] : Alors justement, c’est là que je fais référence à ce que disait mon fils. Le médecin peut, 

mais c’est vrai que par rapport à quelqu’un qui vit seul chez soi, un médecin va réanimer s’il n’y pas ce 

document. Et donc, un médecin va réanimer oui, c’est vrai, tout à fait. Donc très intéressant comme 

question. 

[Lien Swalens] : A réfléchir. 

[Médecin E] : Oui, oui, mais non, je vais réactiver le document pour elle. Non je pense vraiment que 

c’est une excellente idée. On croit parfois tellement savoir, on croit parfois tellement que les situations 

sont claires alors qu’elles ne pourraient pas l’être en situation aigue. Donc ça c’est le mérite du 

document. Et dans les maisons de repos, ça a certainement sa place. Donc il y a des maisons de repos 

où ils affichent au niveau du lit du patient le plan. 

[Lien Swalens] : Ah oui ? 

[Médecin E] : Oui, avec tous des items, et là aussi c’est mon fils qui m’a parlé comment bilanter du 

confort, de savoir exactement quelles sont les volontés du patient pour savoir dans quelle mesure on 

agit et quel est son statut pour savoir dans quelle mesure agir et ce qu’on dit au médecin quand il 

arrive. 

[Lien Swalens] : Et dans les maisons de repos, vous réactivez, vous renouvelez le document tous les 

ans ou? 

[Médecin E] : Il y a des maisons de repos où s’est fait une fois par an, normalement je crois que c’est 

une obligation. Je crois bien.  Je n’ai plus de patients en maison de repos actuellement, ils sont tous 

décédés. Mais il y a des maisons de repos où ça se faisait systématiquement et des autres où ce n’était 

pas le cas. 

[Lien Swalens] : Et c’était à votre demande ou c’étaient les infirmières qui insistaient ? 

[Médecin E] : Ce sont les infirmiers. L’infirmière chef systématique qui mettait les documents en 

première page du dossier du patient. 



   
 

 
 

87 

[Lien Swalens] : Quand c’est vous qui commencez cette discussion autour de la planification anticipée 

des soins, chez quels patients est-ce que vous le faites en général ? C’est dans des situations aigues ou 

plutôt chroniques ou des patients qui se dégradent et dès que vous commencez à les voir à domicile 

au lieu d’au cabinet vous le faites ou… ? Dans quel moment vous en parler ?  

[Médecin E] : Je pense que c’est en situation de pathologie chronique. Ou en situation de pathologie 

aigue, quand il y a eu une pathologie aigue et que le patient revient, quand il y a eu une situation où 

le patient a pu expérimenter sa précarité par rapport à la santé, par rapport aux soins de santé, par 

rapport à la prise en charge. Personnellement je ne crois pas trop au fait d’universaliser cet outil, de 

dire toutes les personnes au-dessus de 40 ans devrait avoir leur projet de planification.  

[Lien Swalens] : Pourquoi pas ? 

[Médecin E] : Parce que je ne crois pas trop au fait de pouvoir l’actualiser de façon suffisamment 

valable en situation où il n’y a pas de question de maladie. Je crois que la vie change trop. Et des 

personnes qui ont dit « En tout cas moi, quand je suis dans telle situation, je veux qu’on me tue », de 

façon un peu absolue, une fois qu’ils sont dans la situation, même beaucoup plus précaire ce qu’ils 

auraient pu s’imaginer, il n’y a plus du tout question de réanimation ou pas. Il y a l’envie de vivre qui 

peut se manifester paradoxalement, apparemment paradoxalement, à des moments où le patient est 

dans une situation de santé très très précaire.  

[Lien Swalens] : Oui, quand on touche les limites…  

[Médecin E] : Oui, quand on touche les limites. Oui. Alors ça peut être aussi à l’occasion d’un 

évènement chez un proche. Quand je dis, pas chez les patients systématiquement de plus de 40 ans, 

je pense que les évènements de vie, les situations de vie qui touchent nos proches, nous touchent 

aussi et que ça c’est une occasion, quand un patient me parle de fin de vie, d’un proche qui est en soins 

palliatifs, j’essaie d’être à l’écoute de ce que ça touche chez lui, dans ses valeurs et dans sa propre 

projection. Je pense que le projet de planification de soins doit prendre racine dans une situation 

concrète où il y a des valeurs, où il y a une émotion, un ressenti, où il y a une réflexion qui puisse rendre 

base. 

[Lien Swalens] : Oui, oui, tout à fait. 

[Médecin E] : Enfin voilà, je trouve ça. 

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous utilisez justement comme document vous utilisez vraiment 

quelque chose pour le formaliser ?  

[Médecin E] : Alors ce que j’utilise comme document à ce moment-là, c’est ce document dont je parlais 

tout à l’heure qui est une déclaration mais plutôt dans des mots. 

[Lien Swalens] : Moi j’ai ici ramené des documents que j’ai retrouvé sur Pallium, dont un plutôt 

informatif, et l’autre plutôt avec les documents légaux joints. Par exemple, personne mandataire, 

déclaration anticipée de l’euthanasie etc. 

[Médecin E] : Donc ça oui, ce document-là, mais ça c’est ce que je remplis en maison de repos. Alors 

moi j’utilise le texte suivant : « Le jour où par accident ou par maladie je suis devenu(e) incapable de 

communiquer mes volontés et que cette situation est considérée par les médecins comme définitive 

ou prolongée sans délai prévisible, j’aurai traversé(e) la frontière que je ne voulais pas franchir. Je 
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demande alors qu’on arrête tous les traitements qui sont susceptibles de prolonger ma vie y compris 

une alimentation et l’hydratation artificielle ; si on respecte cette volontaire expresse, j’entrerai alors 

dans la phase terminale de ma vie, je réclame alors que l’on m’administre un traitement de confort 

pour que je m’éteins sans souffrance et son délai inutile ». 

[Lien Swalens] : Wauw. C’est beau.  

[Médecin E] : Je trouve qu’on est plus dans une situation établie mais je trouve que ça reprend bien 

les conséquences d’une éventuelle réanimation qui aurait été faite de façon inappropriée. Et que voilà, 

ça permet pour les urgentistes de faire leur boulot en l’absence de document visible, et puis après, de 

redonner sens à la situation comme elle est à ce moment-là et de se dire, ben voilà, la personne a signé 

ce document-là et de dire que si la famille se déchire un peu autour de ça, voilà ce que le patient 

demande ou souhaite. Et ça c’est un document qui pour moi, enfin je ne l’ai pas encore signé, mais je 

peux le signer aujourd’hui. Mes enfants savent que c’est là-dedans que je me situe.  

[Lien Swalens] : Parlons justement de famille. Quand vous avez eu cette discussion avec un patient, 

est-ce que vous en parlez systématiquement avec la famille ou avec un conjoint ou une épouse ou... ? 

[Médecin E] : Je propose au patient d’en faire part à sa famille, de lui en faire part à sa famille et je lui 

demande qu’il se trouve bien avec ça, je propose éventuellement d’être présente si c’est nécessaire 

au moment où il en parle mais quand je me retrouve avant les faits, ça passe beaucoup plus facilement. 

Surtout que dans ce type de document, tout le monde se retrouve. C’est simple, c’est clair et ça, il y a 

un formalisme qu’il n’y est pas. Je suis à domicile, et même parfois en maison de repos, je suis en biais 

par le formalisme et par le fait que je dois cocher des cases à la place du patient, souvent, et de me 

dire, finalement, en fin de compte, c’est moi comme médecin qui va décider. Et je crois que ça c’est 

important que les patients sachent que c’est le médecin finalement qui décide ; qui est en droit de 

décider. C’est une chose qui pourrait faire perdre sens au projet lui-même mais pas au processus. Je 

pense que c’est le processus qui est important. Ce n’est pas le papier.  

[Lien Swalens] : Oui, oui c’est vrai.  

[Médecin E] : Enfin je ne veux pas remettre en question, moi, tout qui se fait, parfois il faut formaliser 

pour arriver à ses fins, finalement. Mais il ne faut pas que la formalisation fasse perdre le sens, le 

processus, le continu, le terme humain de cette démarche. 

[Lien Swalens] : Mais je pense que c’est pour ça aussi que c’est tellement compliqué de le faire. Ça doit 

être un processus, c’est quelque chose de continu et parfois on arrive à des moments urgents, par 

exemple, à l’hôpital, aux urgences, des moments où le médecin n’est pas disponible, quand les 

soignants ne sont pas disponibles. Et alors on se retrouve, souvent malheureusement, dans des 

situations non-souhaitées et qu’on fait des actes non-voulues.  

[Médecin E] : Ce n’est pas grave. Parce qu’on a fait à ce moment-là ce que notre conscience, notre 

position nos compétences nous disaient de faire.  

[Lien Swalens] : Oui. Je ne sais pas. Je pense que c’est pour ça que j’ai choisi ce thème pour mon TFE, 

parce que quand je travaillais aux urgences, j’ai remarqué que très souvent on a des personnes âgées 

qui arrivent, qui avaient un projet de soins, un projet thérapeutique établi mais qu’on n’était pas au 

courant quand les ambulanciers l’ont récupérées et amenées… Avec donc des soucis par après. Et avec 
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une famille qui était fâchée, la patiente qui n’était pas contente non plus et donc nous, aux urgences, 

qu’on n’était pas du tout au courant de tout ce processus, et que c’est dommage…. Vraiment. 

[Médecin E] : Oui, c’est vrai. Ça c’est vrai. 

[Lien Swalens] : Et donc c’est de là, il y a deux ans, que l’idée est venue de vouloir savoir : « Quel et le 

vécu, quels sont les connaissances et les attitudes des médecins généralistes par rapport à cette 

planification anticipée des soins, pour pouvoir vraiment améliorer cette prise en charge autour du 

patient. » Et c’est ça qui est compliqué. 

[Médecin E] : Alors il me semble que le plus efficace, parce que dans le cadre des urgences, on a besoin 

de quelque chose de simple comme outil. Ce serait un item qui serait repris dans un document qui est 

partagé. Est-ce que ce serait un item dans le schéma thérapeutique ?  

[Lien Swalens] : Ou un document unique ? 

[Médecin E] : Oui, un document unique, certainement, mais par exemple dans le schéma 

thérapeutique, une ligne qui définit un statut A, B, C, D. C’est réducteur, mais ça donne une indication. 

Et que ce soit homogénéisé alors. Parce que sinon tu as beau avoir tous les documents, tu ne vas pas 

commencer à lire tout ça. Tu ne vas pas commencer à lire : « Ah oui je peux lui donner des antibiotiques 

mais je ne peux pas le réanimer… ». Au niveau des urgences, il faut que ce soit fonctionnel pour être 

efficace. Et donc, je me rends compte hein que je parle d’une façon qui est totalement opposée à ce 

qu’on souhaite en médecine générale mais… 

[Lien Swalens] : Oui, mais effectivement, c’est comme ça… 

[Médecin E] : Mais c’est comme ça, parce que c’est vrai que quand on se retrouve dans des situations 

d’urgences, il nous faut l’info tout de suite. Mon fils me disait encore récemment qu’il est allé en tant 

qu’ambulancier dans une situation où ils ont réanimé la personne sur place, mais le défibrillateur était 

en train de leur dire : « choquer », quand le médecin est arrivé et il a eu juste le temps de dire au 

médecin : « le patient est en statut palliatif, je choque ? » Et le médecin a dit « non ». 

[Lien Swalens] : Mmmm. 

[Médecin E] : Mais s’il n’était pas là le médecin, il l‘aurait fait, et que là, le fait que l’information était 

disponible, c’était très précieux. Et c’est précieux que l’information soit disponible mais de façon 

simple, homogénéisée, visible par tout le monde dans ces situations je pense. 

[Lien Swalens] : Et comment pourrait-on le faire ?  

[Médecin E] : Alors, pour les urgentistes, ce qui serait le plus facile, c’est que ce soit accessible dans 

une base de données, avec la carte d’identité.  

[Lien Swalens] : Mais alors il y a de nouveau ce problème de réactivation du statut 

[Médecin E] : Oui, oui tout à fait. Mais c’est toute la question de fixer quelque chose à un moment. Et 

puis s’il faut trop de démarches, aller à la commune etc., les patients ne vont pas le faire non plus. 

Alors mettre un petit papier, une petite carte bien visible quelque part… 

[Lien Swalens] : Oui, une petite carte comme ça, ça se perd.  
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[Médecin E] : Ça se perd oui, et puis il y en a dans des différents formats, une application sur le 

smartphone… Pfft… On ne va pas commencer à ouvrir le smartphone de la personne à ce moment-là.  

[Lien Swalens] : Qu’est-ce que vous pensez en général, de votre place, de votre position dans cette 

planification ? Vous avez déjà dit tantôt que c’est le médecin qui décide.  

[Médecin E] : In fine. C’est le médecin qui est en position de décider.  

[Lien Swalens] : In fine. Et qu’est-ce que vous pensez de la place de la famille ou des autres 

professionnels de santé dans tout ça ? Est-ce que pour vous c’est aussi bien que c’est par exemple un 

autre professionnel de santé qui le fasse, qui a cette discussion avec le patient ? 

[Médecin E] : Bien évidemment. Bien évidemment, et parfois ça peut être les proches. Le document 

peut tout à fait être valablement rempli par les proches, le patient lui-même, avec ou sans les proches, 

et puis qu’il a un soutenu du médecin puisque c’est la signature du médecin qui a finalement valeur. 

Mais qui a valeur au point de vue administratif et juridique ? La signature du médecin n’a pas du tout 

plus de valeur que la signature du patient ou de ses proches ou d’un autre intervenant – prestataire 

de soins ou pas – ça peut être un petit-fils, une amie.  

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous trouvez de votre participation active dans la décision de la 

patiente. Par exemple, quand les intervenants ou la famille ne se retrouvent pas sur la même longueur 

d’onde que vous ou que la patiente en tant qu’elle. 

[Médecin E] : Il m’arrive, quand la patiente n’est plus en état d’exprimer sa volonté, de ne pas être en 

phase avec la décision de la famille, et de me rendre compte que je ne vais pas pouvoir modifier leur 

avis. Et de me dire que quand ce sera la fin, ça sera la fin pour cette personne et on ne va pas la 

réanimer. On dira à la famille qu’on fait vraiment le maximum de ce qui était à faire, de ce qu’on 

pouvait faire, donc en choisissant les termes, il peut arriver que ça pose des problèmes mais je pense 

que là, j’ai une responsabilité… Il m’est arrivée de mettre dans des plans de soins des avis, en maison 

de repos en particulier, qui étaient contraire à ce que la famille souhaitait.  

[Lien Swalens] : Et là vous notez que c’est votre avis en tant que médecin et que la famille n’est pas 

d’accord ? 

[Médecin E] : Oui. 

[Lien Swalens] : Oui c’est intéressant. Vous êtes la première à me dire ça.  

[Médecin E] : Oui parce que je pense que modifier, c’est très difficile ce que la famille exprime de ce 

façon-là qui tienne à leur proche, et je ne peux pas modifier ça. Je ne peux pas le modifier. Il y en a 

parfois l’un ou l’autre qui n’est pas tout à fait pour un acharnement, pour une réanimation, en 

situation, et quand ils sont là ensemble, il faut dire qu’on entend bien qu’ils ont des avis qui sont assez 

différents. On peut dire ce qu’on met en place pour le moment dans cette situation-ci. Si votre maman 

ou papa est en situation inconfortable, on apportera tous le confort nécessaire. Et c’est là que le texte 

dont je t’ai parlé tout à l’heure, me semble bien pour ça. C’est le confort.  

[Lien Swalens] : Et dans des situations pareilles, vous pensez que c’est lié à leur culture ou religion ? 

[Médecin E] : C’est souvent religieux. C’est « on n’ôte pas la vie », et donc ça veut dire la vie à tout prix. 

Oui. 
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[Lien Swalens] : Et parfois en donnant vraiment les explications de quand on va réanimer dans 

certaines situations qu’ils ne vont pas toujours récupérer comme ils le souhaitent, est ce qu’ils 

changent d’avis ? 

[Médecin E] : Je te parle de situation déjà semi-végétative.  

[Lien Swalens] : Ah oui… Ok… Et même là… ?  

[Médecin E] : Non… 

[Lien Swalens] : Mmm. C’est lourd ça. 

[Médecin E] : Oui et c’est la réalité aussi hein.  

[Lien Swalens] : Oui c’est vrai.  Encore une question. Est-ce que vous avez des expériences particulières 

avec des retours des patients de l’hôpital, qu’ils ont été aux urgences, ou chez des spécialistes et qu’ils 

reviennent avec des choses remarquables que vous étiez vraiment surprise, bien sûr par rapport à 

cette planification anticipée des soins.  

[Médecin E] : Euhm récemment, avec un patient qu’on suit en commun, il avait été mis en statut C à 

l’hôpital, et ce n’était pas sa volonté. Et on ne lui avait pas posé la question… 

[Lien Swalens] : Oui… Oui… 

[Médecin E] : Ils m’ont téléphoné. Enfin non, quand je leur ai téléphoné, ils m’ont dit qu’il avait été 

très loin et puis dans la phrase suivante « pour un patient statut C », et j’ai réagi : « vous en avez déjà 

parlé alors à lui ? » Et je disais qu’autant à certains moments il avait voulu mettre fin à ses jours, autant 

tous les signes étaient là pour penser qu’il tient à la vie et qu’il souhaite à travers tout revenir à la 

maison. 

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce qu’ils ont fait alors à l’hôpital ? Est-ce qu’ils ont réévalué avec le patient ? 

[Médecin E] : Non, non, pas du tout. 

[Lien Swalens] : Et maintenant il le considère toujours comme statut C ? 

[Médecin E] : Euhm, il est sorti de l’hôpital et re-rentré le même jour, et là c’est vrai que je ne sais pas 

quel statut il a. Ce sera intéressant de le demander, de savoir comment on le considère, de ce qu’il 

souhaite. De voir s’ils en ont parlé. Quid à aller sur place. Si tu as le temps. 

[Lien Swalens] : Oui. Oui.  Est-ce que vous avez encore une situation à me partager ? Dans votre vie 

professionnelle ou justement dans votre privée, quand vous n’êtes pas intervenues comme médecin. 

Une situation qui vous a marqué ou que vous avez envie de partager. 

[Médecin E] : Il n’y pas de mes proches dont je sais qu’ils ont signé un document. Par contre, j’ai déjà, 

j’ai régulièrement des discussions avec des proches, des amis à ce sujet-là et je pense que c’est ça qui 

est important. Que c’est ça qui est important, le processus, le fait de se mettre à se projeter. Le projet 

c’est vraiment important, de se dire qui je suis, que je peux être à la manœuvre, pas de façon absolue 

mais je peux influer sur, finalement ce qu’on va faire de moi dans des situations ou je n’aurais pas la 

possibilité de le dire. Et je pense que ce qui est important, c’est le fait de pouvoir prendre le pouvoir 

quelque part. Et ce n’est pas vraiment question de pouvoir, mais de s’approprier son devenir. 
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[Lien Swalens] : Peut-être que c’est pour ça que ça s’appelle projet de la planification anticipée des 

soins. Que ça reste un projet et pas quelque chose qu’on doit finaliser un jour.  

[Médecin E] :  Projet, se projeter, c’est un projet de planification. Projet c’est projet. Et la planification 

c’est vraiment…. Plutôt carré, stricte.  

[Lien Swalens] : Je n’avais pas encore bien réfléchi à ce nom dans si beaucoup de détail je pense. Une 

toute dernière question pour finir. Est-ce que vous avez des conseils à donner à des autres médecins, 

ou pour des autres jeunes médecins débutants, par exemple, pour moi. 

[Médecin E] : Pour moi, c’est de laisser le patient au centre et de ne pas laisser l’administratif et les 

documents dominer les prises en charge. Surtout dans le monde dans lequel on est pour le moment. 

[Lien Swalens] : Oui. Oui. 

[Médecin E] : Ça ne veut pas dire qu’il n’en faut pas.  Mais de les laisser à leur place. Ce sont des outils, 

des instruments, au service d’un processus continu. 

[Lien Swalens] : Ok. Oh merci beaucoup pour cette discussion. Merci, merci. Je dois avouer que je suis 

un peu prise, un peu émue de notre discussion. 

 

Interview 6: Médecin F, femme de 58 ans. 

[Lien Swalens] : Hallo, Hallo, dank u om deel te nemen aan dit interview in het kader van mijn eindwerk. 

Mijn thesis gaat dus over de vroegtijdige of voorafgaande zorgplanning in de huisartsgeneeskunde. En 

dit vooral dan over de ervaring, de kennis, de motivatie van de huisarts bij de patiënt die nog thuis 

woont of die zich al in een woonzorgcentrum bevindt 

Alvorens we eraan beginnen, wil ik je vragen of er nog praktische vragen zijn of bepaalde vragen in 

verband met jouw rechten?  

[Médecin F] : Nee. 

[Lien Swalens] : Dan stel ik voor dat ik begin met een definitie die ik vond in een richtlijn over 

voorafgaande zorgplanning, in een guideline van Pallium, palliatieve zorgen (7). En daar beschrijven ze 

de vroegtijdige zorgplanning als een dynamisch en continu proces, waar reflectie en dialoog met de 

patiënt, zijn naasten en de zorgverleners, centraal staan. Dit is onontkoombaar in een perspectief 

wanneer de patiënt zich in een situatie bevindt waarin hij zich niet meer kan uitdrukken of niet meer 

wilsbekwaam is. Dan is mijn eerste vraag direct, wat betekent voor jou een vroegtijdige zorgplanning? 

Wat is voor jou een definitie, in de praktijk en/of in de theorie? 

[Médecin F]: Ik denk wel dat je er moet aan beginnen voor die patiënten wilsonbekwaam zijn dus ik 

denk dat, voor zover we kunnen hé, want in mijn praktijk wil niet iedereen daarover praten en dat is 

dan wel problematisch. Ik gebruik meestal opportuniteiten, zo bepaalde momenten als ze terugkomen 

uit het ziekenhuis, of als ze naar een rusthuis gaan of, … Bepaalde levensveranderingen, die vrij 

ingrijpend zijn. Dus ik ben daar eigenlijk redelijk opportunistisch in. Ik plan niet in zo van “Ah nu ga ik 

het daar eens over hebben” want sommige mensen zijn daar helemaal niet klaar voor. Dus ik denk dat 

je zo een beetje de dingen moet aangrijpen, de kans aangrijpen als ze zich voordoen. Dus ik doe dat 

eerder. Ik probeer er echt aan te beginnen voor het te laat is, want anders zit ge dikwijls met heel veel 
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legale problemen ook he. Wie vertegenwoordigt die mensen dan, dan moet er soms al gedacht worden 

aan een ‘administrateur de bien’, ‘de personne’ en dat soort dingen en dan is het een heel ander 

verhaal. Dus ik denk dat het altijd goed is van er zo vroeg mogelijk aan te beginnen. En als de mensen 

niet willen, de interesse zeker aan te geven... 

[Lien Swalens] : Ja maar dat is juist het moeilijke hé, wanneer is op tijd... 

[Médecin F]: Ja dat is echt, dat is echt het lastige ervan. En op tijd is anders voor iedereen. Je hebt 

mensen die er al vrij vroeg mee bezig zijn. En dan heb je andere mensen die het gewoon niet willen 

horen. Die er echt niet aan willen denken, die gewoon denken “Ik doe voort gelijk als ik bezig ben en 

we zien wel”. En dat zijn de moeilijkste dan. Die rijden zich vast. 

[Lien Swalens] : En de mensen die er echt bijvoorbeeld niet over willen praten, is dat een karaktertrek 

of  ? 

[Médecin F]: Ik denk dat het voor een stuk ja misschien een karaktertrek is, maar voor een stuk ook 

een beetje angst denk ik. Dat zijn wel ingrijpende dingen hé. Zo u voorstellen wat gebeurt er als ik 

bepaalde dingen niet meer kan. Het is wel angst voor de dood ook bij bepaalde mensen. Dus ik denk 

dat dat ook wel speelt. Zolang we het er niet over hebben, gebeurt het niet. Het is een beetje een 

magisch denken bij vele mensen. Als we er niet over beginnen, zal het niet gebeuren… Maar 

uiteindelijk gebeurt het bij iedereen hé.  

[Lien Swalens] : En die mensen dat het er dan eigenlijk niet over willen hebben, hebt ge het er dan ook 

niet over met hen? Of is het dan eigenlijk niet juist de moment om het er met die mensen wel eens 

over te hebben? 

[Médecin F]: Bij die mensen moet je echt zoeken of je geen... Moet je de kleine kansen grijpen. 

[Lien Swalens] : De kleinste kiertjes gebruiken om de deur te openen. 

[Médecin F]: Ja, ja, echt. De kleinste kiertjes die de deur openlaten, daar moet je opspringen. En zeggen 

van kijk, alle, dat kan ook bijvoorbeeld zijn ik had ne patiënt die nekeer goed gevallen was, allé die is 

daar dan wel uitgeraakt hé, maar dat ik zeg “man stel dat je er nu niet uitgeraakt was, stel” Hij heeft 

daar dan iets over willen zeggen maar ook niet veel. Maar dan heb je tenminste een idee wat hij ervan 

denkt. Voor diene mens was het bijvoorbeeld belangrijk om thuis te kunnen blijven. En we kunnen dat 

zeker proberen hé. Ik denk dat het belangrijk is dat die patiënt weet dat jij dat wel belangrijk vindt, dat 

hij daar met u kan over praten moest hij het willen. Dat het niet is dat het niet bespreekbaar is. Ik denk 

dat je vrij vroeg moet aangeven dat het bespreekbaar is. Ik denk niet dat je mensen kan verplichten 

van “Kom nu zet je u hier aan tafel en nu gaan we het er eens over hebben.” Alle ik kan dat niet. Dat is 

ongemakkelijk. 

[Lien Swalens] : En waarom niet ? Waarom is dat ongemakkelijk? 

[Médecin F]: Omdat die ook wel aangeven dat ze niet willen. Dan vind ik dat het niet mijn plaats is om 

… Tenzij dat er natuurlijk een situatie is, dat je het er echt moet over hebben, dat het zo niet verder 

kan. Maar is dat dan nog vroegtijdige zorgplanning, of is dat dan al zorgplanning. Op de moment dat 

het nodig is… 

[Lien Swalens] : Ja ja… En wat zijn zo nog momenten, opportuniteiten, dat je het aanbrengt? Iemand 

dat gevallen is, iemand dat van het ziekenhuis terugkomt, zijn er nog typische momenten?  
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[Médecin F]: Hoh euhm. Als ze zo echt heel zwaar achteruitgaan en ja, dat ze zelf ondervinden of 

aangeven dat het moeilijk wordt. 

[Lien Swalens] : Begint de patiënt er vaak zelf over bij u ? 

[Médecin F]: Neen eigenlijk niet, ik vind niet zoveel. De meesten hebben zoiets van “Jaja dat gaat wel.” 

En dat je soms moet zeggen van “Ja maar dat is hier al den tweede keer dat je valt op twee weken tijd, 

misschien gaat het toch niet zo goed”. 

[Lien Swalens]: Zeker, zeker. En komt de vraag vaak van de familie? Of van de naasten, kinderen?  

[Médecin F]: Ja toch ook hé. Maar dat is dan eerder, eerder vragen over naar rusthuizen gaan, over 

het al dan niet kunnen thuisblijven en vragen in verband met levenseinde, euthanasie en dat soort 

dingen. Dat is meer wat de familie aanbrengt. Maar dat komt toch wel dikwijls van familie, ja. 

[Lien Swalens]: En jij werkt in een medisch huis, wijkgezondheidscentrum, dus ook met andere 

zorgverleners. Komt de vraag soms van daar ook? Van de anderen zoals verpleging, kiné, …? 

[Médecin F]: Ja zeker... Omdat het ding is natuurlijk dat verpleegkundigen vaak soms dagelijks bij de 

patiënt gaan, bij patiënten die zwaar hulpbehoevend zijn en dus ja die gaan daar elke dag. Kinés gaan 

daar dan soms ook 1 of 2 keer per week. Wij gaan uiteindelijk maar 1 keer op de maand ofzo. Als dat 

een chronische patiënt is, die stabiel is…  

[Lien Swalens]: En zeker ook omdat je al die controle hebt van de andere zorgverleners hé. 

[Médecin F]: Omdat je zeker al die controle hebt dus dan is dat dikwijls ene keer per maand een routine 

visite en als er iets is, dan zegt de verpleegkundige als we moeten gaan kijken. En dan in die context 

hebt ge vaak dat de patiënten eerder geneigd zijn om erover te beginnen met de mensen die ze meer 

zien. Dus met de verpleegkundigen, met de kinés, … Dus ja ja dat gebeurt ook wel. 

[Lien Swalens]: En als dat gebeurt, dat ze erover praten met hen, wat vind jij van hun plaats in dat 

proces, in dat gesprek? 

[Médecin F]: Ik vind dat zij een belangrijke plaats hebben. Wat ik altijd wel zeg is dat ze toch moeten 

aangeven, allé bijvoorbeeld over een euthanasie, ge kunt daarover praten met kiné en 

verpleegkundige, en met God en het klein pierke, maar als je euthanasie wilt, ga je uiteindelijk toch 

met de dokter moeten praten. Dus dat is wel de afspraak bij ons, als die echt vragen hebben of met 

dingen zitten, dat de kinés toch ook merken “Dat is eigenlijk niet voor mij”, dan zeggen die zelf wel van 

daar moet ge toch eens met uw dokter over praten. En dan zeggen ze toch meestal aan ons, wat ook 

een ingangspoort kan zijn van: “Ahja de verpleegkundige heeft gezegd dat… Wil je daarover iets kwijt?” 

Alle dat is ook wel een opportuniteit ergens he, dat je met een multidisciplinair team daar rond staat. 

Ik kan aannemen dat als dat verpleegkundigen zouden zijn die ik bijna nooit zie, omdat dat mensen 

zijn die niet binnen uw eigen organisatie zijn, dat dat moeilijker is, dat die dan moeilijker rap gaan 

contacteren voor dat soort dingen. Terwijl bij ons, die dat bij ons in huis zijn, die gaan dat bijna altijd 

zeggen. Anders zitten ze daar zelf ook wel mee. Zij beseffen ook wel zelf dat zij alleen dat niet kunnen. 

En we hebben ook zo wel een, allé als de patiënt daarin mee is, een soort concertation, dat je met 

iedereen rond tafel gaat zitten. Daar kan ook familie bij zijn hé, dat is een beetje afhankelijk van de 

situatie. 

[Lien Swalens] : Wie zit daar dan bij?  
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[Médecin F]: Hoh, dat is meestal de huisarts die er het meeste bij gaat. En dan de verpleegkundige, 

kiné als er kiné gebeurt, en dan soms ook, wij hebben een sociale verpleegkundige. 

[Lien Swalens] : Is dat dan meer een sociaal assistente of? 

[Médecin F]: Ja, ja. Zo zou je het kunnen zien. Dus allé als ze op zoek zijn naar een rusthuis, die hen de 

nodige informatie kan geven. Of die legt ook link met het OCMW of als ze specifieke hulp nodig hebben 

ofzo, familiehulp of poesthulp of…  

[Lien Swalens] : Als er dan zo een concertation gebeurt, heb je dan een bepaalde vragenlijst, of 

documenten dat je standaard meeneemt? Ik heb hier verschillende documenten mee, die ik soms 

gebruik, of die gebruikt zouden kunnen worden. In verband met de vroegtijdige zorgplanning, 

negatieve wilsverklaring, … En dit is hier meer projet de soins anticipés et planifiés, en dit is eigenlijk 

hetzelfde maar met alle officiële legale documenten van personne mandataire enzo. 

[Médecin F]: Dat doen we niet noodzakelijk tijdens die concertation. Dat is meer om iedereen zo een 

beetje zijn ding te laten zeggen en meestal zo’n documenten, dat komt dan nadien.  

[Lien Swalens]: Komen die er sowieso? Wordt zo’n document altijd ingevuld of is dat niet altijd aan de 

orde? 

[Médecin F]: Niet altijd, nee. In rusthuizen wordt dat tegenwoordig wel gedaan hé, in de meeste 

rusthuizen vragen ze dat hé. 

[Lien Swalens]: En na zo’n gesprekken, wordt dat ergens neergeschreven en in het dossier bewaard 

of? 

[Médecin F]: Ja ja, meestal zowel in het elektronisch dossier dat we op de praktijk hebben. Als die 

mensen een thuisdossier hebben, schrijven we daar meestal ook wel iets in.  

[Lien Swalens]: Maar het is niet dat dat altijd geformaliseerd wordt met een document? 

[Médecin F]: Neen, zeker niet. 

[Lien Swalens]: Ok. Hoeveel doe je er eigenlijk zo ongeveer, per zes maanden of per jaar of? 

[Médecin F]: Hoh, per jaar… Ikzelf of met de hele praktijk? 

[Lien Swalens]: Allebei. 

[Médecin F]: Ik denk met de hele praktijk een stuk of 10 misschien. Ja tussen de 5 en de 10. 

[Lien Swalens]: Per jaar? 

[Médecin F]: Ja. Ja ikzelf… Het hangt er wat van af. Rond de 2 à 5 per jaar. 

[Lien Swalens]: En hebben we het dan echt over gewoon het gesprek, die concertation of echt het 

invullen en formaliseren van de documenten? 

[Médecin F]: De concertation, ja. Dus niet altijd het invullen van de papieren enz. 

[Lien Swalens]: En voor de mensen die in een rusthuis zitten? Wordt dat daar standaard ingevuld of 

hoe moet ik mij dat inbeelden bij jou? Zit jij daarachter of is het meer de verpleging? 
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[Médecin F]: Ik heb de indruk dat het vooral de verpleging is dat daarmee afkomt. Ik heb het ene keer 

geweten in Rusthuis X dat de patiënt zelf met het document dat jij daar toonde.  Zoiets, zo met een 

hele lijst, dat die daar zelf mee afkwam en zei “Ik heb dat al allemaal ingevuld en nu moeten we het 

daar nekeer over hebben”.  Ik zeg “Oh, oké, oké”. 

[Lien Swalens]: En vind je dat dan goed of? 

[Médecin F]: Ahja ja ja, super goed, absoluut geen probleem. Dat was geen probleem en dat heeft wel 

geholpen. Het was eigenlijk grappig. Ze is daarmee afgekomen en een week nadien, alle ze had het 

nog niet aan de verpleging afgegeven, want ik had gezegd dat er aantal dingen waren waar we het 

toch eens over zouden moeten hebben, waar ze eerst een over zou moeten nadenken. En ja ja oké, ze 

ging er nog nekeer over nadenken. Dus de verpleging had da nog niet gekregen dat papier. En de week 

nadien heeft ze een zware longontsteking gehad en is ze gezien geweest door een wachtarts. En dan 

is ze naar het ziekenhuis gestuurd, wat eigenlijk niet volgens haar planning, haar document was. Enfin 

ze is daar dan van teruggekomen, redelijk goed. En ik vroeg haar dan van: “Vond je het nu vervelend 

dat je naar het ziekenhuis geweest bent, want eigenlijk wou je niet meer?”, Ja nee, dat vond ze dan 

oké, ze deed er eigenlijk helemaal niet moeilijk over. Ik denk dat ze zodanig slecht was dat ze eigenlijk 

niet goed meer kon beslissen op dat moment. Maar ik denk dat dat wel haar aan het denken gezet 

heeft dat ze dat echt wel in orde moest brengen. En ze heeft dan in de tweede covid golf, covid 

gekregen en ze heeft toen echt wel beslist.  Volgens haar wilsverklaring wou ze niet meer naar het 

ziekenhuis. Ik heb het haar toen nog gevraagd want ge wilt toch altijd wel zeker zijn hé, en ze zei 

“Neenee, ik wil hier blijven”. En dat helpt dan wel. Ook naar de familie toe, omdat je zegt ja “Kijk als 

ze wil mag ze naar het ziekenhuis maar ze wil niet” en ook naar de verpleging toe want die hadden het 

daar toen wel moeilijk mee. Want op die moment mocht ze wel naar het ziekenhuis, maar zij wou niet. 

Ik denk ook niet dat het veel verschil zou gemaakt hebben. Die was 91 jaar, allé, daar ga je geen 

mirakels bij doen. En dan kunt ge natuurlijk een palliatief project opstarten en dan is dat eigenlijk rustig 

gegaan. 

[Lien Swalens]: Maar dat maakt het toch eigenlijk moeilijk hé. Dat is een continu proces, en ze zegt dan 

eerst tegen u dat ze het eigenlijk niet wil, dan komt er een moment met een dokter van wacht dat ze 

uiteindelijk toch naar het ziekenhuis gaat, en dan was ze eigenlijk achteraf toch tevreden dat ze wel 

gegaan is. Dat is toch echt het moeilijke. 

[Médecin F]: Ja, dat is zeker waar. Dat is echt het moeilijke eraan. Dus daarmee ik vraag wel altijd aan 

de mensen, zelfs als al die dingen op papier staan, en ik zeg dat ook he als we de papieren invullen, ik 

zeg: “Als jij op een moment dat een van die dingen gebeurt, dat je zegt dat je niet wilt, als jij op dat 

moment nog kan beslissen en kunt…; Ik ga het u altijd wel nog eens vragen hé, om te zien of dat nog 

altijd is wat je wilt.’ En ik denk de meeste mensen daar geen probleem mee hebben. 

[Lien Swalens]: Ja. Dat het feit van het te formaliseren hen ook niet blokkeert hé. 

[Médecin F]: Ja ik denk dat je dat er moet bijzeggen he, dat je zegt van “Oké we hebben nu wel dit en 

dat op papier gezet, maar de moment zelf, als ge nog in staat zijn van daar een beslissing over te 

nemen, dan vraag ik het je nog eens he. En als je dan zegt dat je het niet wilt, dan weten we het alle 

twee hé.” 
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[Lien Swalens]: Ja zeker waar. Pak nu dat je zo’n gesprek met een patiënt hebt gehad, praat je er dan 

sowieso over met de echtgen(o)ot(e) of met de kinderen? Of zeg je aan de patiënt van er zelf over te 

praten of koppel jij sowieso terug naar de familie? 

[Médecin F]: Hoh dat hangt er echt vanaf. Als de patiënt nog volledig wilsbekwaam is, dan laat ik dat 

wel aan de patiënt doen. Maar ik zeg wel altijd dat het goed is dat ze er met de naasten over praten. 

En ik zeg ook altijd dat als ze willen, dat ik daarmee kan helpen maar ik kan ze er niet toe verplichten 

maar ik zeg altijd dat ik denk dat het een goede zaak is dat ze daarover praten.  Als ze niet meer 

wilsbekwaam zijn, ja dan heb je ook niet veel discussie.  

[Lien Swalens]: Ja dan is de situatie anders. Dan is het meer de familie. 

[Médecin F]: Ja dan is het meer de familie die daarmee afkomt. Of als het zo’n situatie is tussen de 

twee, bij iemand die begint de dementeren, dan heb ik de neiging, of dan zeg ik ook tegen de patiënt 

dat we er beter eens met de familie over zouden praten. En dan contacteert de familie u meestal ook 

wel. Dus dan heb ik de neiging om het ook wel eens uit te leggen aan de familie hoe de situatie is.  

Vooral omdat je weet dat die wilsbekwaamheid een beetje randje is, dat dat niet echt meer perfect is. 

[Lien Swalens] : Is het al voorgevallen dat je niet op dezelfde golflengte zit met de familie? Dat de 

familie nog meer zorgen wil dan dat jij denkt dat goed zijn. Dat er therapeutische hardnekkigheid aan 

te pas komt. 

[Médecin F]: Ja ja dat komt voor. Die therapeutische hardnekkigheid komt zeker voor. En dat is vooral 

dan de familie hé. Soms als je dat goed uitlegt dan kunnen ze dat wel zien hé. Ik denk niet dat iemand 

therapeutisch hardnekkig is voor zijn plezier, weet je. Ik denk dat dat soms niet kunnen afscheid nemen 

is van je moeder of vader… Dat het meer dat soort dingen is. En als je dat dan uitlegt… 

[Lien Swalens]: Heb je de indruk dat als je het uitlegt, dat ze het dan beter kunnen plaatsen en minder 

hardnekkig willen zijn ? 

[Médecin F]: Ja zeker. Ik denk dat als je het goed uitlegt... Maar je moet wel je tijd nemen he om het 

uit te leggen. Alle ik heb nekeer meegemaakt met een patiënt die ik uiteindelijk toch naar het 

ziekenhuis gestuurd had. Dat was een vrouw die, die zat in rusthuis Y, die wou eigenlijk niet naar het 

ziekenhuis. Maar die voelde zich op den duur zo slecht. En die was ook plots heel erg achteruitgegaan. 

Ik kon daar niet echt iets aan vinden, die levertesten waren verstoord. En ik kon daar klinisch niets 

anders aan vinden, en die wou niet naar het ziekenhuis voor verder onderzoek. Dus ja dan zijt ge wel 

beperkt. Ook een beginnende dementie. En op een bepaald moment, zegt die vrouw: “Ik wil toch naar 

het ziekenhuis want ik voel mij echt niet goed”. Dus ik had zoiets van ja oké, en ook rusthuis Y, ge kent 

het, …. Dat is niet direct de plek waar je vreselijke goede palliatieve zorgen kan geven he. Dus die is 

dan via geriatrie in ziekenhuis A binnengegaan en paar dagen later heeft de geriater mij gebeld en 

gezegd: “Ja dat is een massieve pancreaskanker en de oncologen zeggen nog wel dat ze dat en dat 

kunnen doen, maar ik zou het u niet aanraden.” En ik was akkoord, ik denk ook ni dat dat haar wens 

is/was op die moment. Alle die vrouw was midden de 80... Wat ga je dan doen met zo’n zware kanker. 

Dat heeft niet veel zin... En ik heb toen gevraagd, alle ik weet dat ze normaal gezien iemand van een 

rusthuis zou terugsturen naar daar, maar ik had toch gevraagd of ze daar mocht blijven, gezien de 

omstandigheden in dat rusthuis. En dat was ook al tijdens de covid hoor, dat was tussen de eerste en 

de tweede golf. Dus ik had gezegd dat als het enigszins kon da ik het heel erg zou appreciëren mocht 

ze daar kunnen blijven, op de palliatieve zorgen in het ziekenhuis. Hij had dat dan toch geregeld op de 
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een of andere manier. En ik ben haar toen daar gaan bezoeken. En die had twee zonen, ene die zelf 

niet echt wilsbekwaam was denk ik, en de andere zoon die heel erg begaan was met zijn mama en daar 

ook nog veel mee deed. Die ging daar regelmatig mee op vakantie en die hield echt aan zijn moeder 

maar op een manier dat hij het zich niet goed kon voorstellen, of aanvaarden. Hij was de maand 

daarvoor nog met haar naar Paira Daiza geweest, en opeens ziet hij zijn moeder daar liggen en ziet hij 

dat het helemaal niet meer gaat. Ja. Die had dat daar lastig mee hé, en ze hadden die dus op palliatieve 

gelegd, die hing niet aan een baxter ofzo hé. Die dronk niet meer, die at niet meer, die had nog voor 

verschillende dagen. En ik denk dat de arts van palliatieve gezegd had van, alle want hij had gezegd dat 

hij het raar vond dat ze geen eten of drinken niet meer kreeg, voor veel mensen is dat ne moeilijke hé 

[Lien Swalens]: Ja ja, zeker. Dat is ne moeilijk om te accepteren hé. 

[Médecin F]: En die arts moet daarop geantwoord hebben: “Ja dat heeft geen zin meer.” Punt. En dus 

ik kom daartoe en die zoon zegt mij: “Alle ze krijgt geen eten of drinken meer, alle da’s toch niet goed.” 

En dus ik heb daar echt mijn tijd voor moeten nemen, om dat uit te leggen, van “Ze krijgt het niet meer 

en daar is een goeie reden voor, als je daar nu nog veel vocht gaat inkappen, ga je ze gewoon 

longoedeem geven. Als je haar eten geeft, gaat ze zich verslikken en dan zitten haar longen vol. Ze is 

niet comfortabel als ze nu eet en drinkt.” Dus echt uitleggen dat ze zonder, comfortabel is. En uitleggen 

dat ze genoeg pijnstilling krijgt, dat ze rustig is, niet geagiteerd. Dat is het belangrijkste. Alle ik denk 

dat hij het uiteindelijk wel aanvaard had hoor, maar gewoon met te zeggen “ze heeft dat niet nodig, 

dat heeft geen zin”, da ging het niet door hoor. Je moet het toch altijd goed uitgelegd krijgen. 

[Lien Swalens]: Ja, want de mensen denken dat ze dan gaan sterven van den honger en den dorst hé, 

en dat we hen in de steek laten. 

[Médecin F]: Ja ja, echt goed uitleggen hé, anders heeft iedereen de neiging van er wat eten en drinken 

in te stampen, en dat is niet nodig en dat is niet goed. Die zijn daar oncomfortabel van. Alle niet 

iedereen heeft die achtergrond hé. 

[Lien Swalens]: Nee zeker niet. Ze hebben geen medisch diploma hé met die kennis. 

[Médecin F]: Ja en dan is da niet mogelijk van te weten dat als je niet eet of drinkt, dat dat niet 

noodzakelijk een pijnlijke zaak is. 

[Lien Swalens]: En pak nu dat je echt je tijd hebt genomen om het allemaal uit te leggen, maar dat ze 

het toch niet willen snappen, of dat ze het wel gesnapt hebben maar niet akkoord zijn met uw 

behandeling of met jouw plan; gebeurt dat en wat doe je dan? 

[Médecin F]: Hoh, dat kan in zeldzame gevallen eens gebeuren hé. In zeldzame gevallen komen die in 

de ziekenhuizen terecht hé. Ja ik denk als die van tevoren gezegd hebben dat ze niet meer naar het 

ziekenhuis willen, “Ik wil dit niet, ik wil dat niet”, dan refereer ik daar toch wel naar. Dan zeg ik toch 

van: “Ho wacht eens effekes, dat is eigenlijk niet wat uw moeder of uw vader wou hé”. Dus ik zeg “oké 

ge kunt tegen hun wil ingaan, maar dat is dan wel voor uw rekening he. “Dat vind ik dan wel, dat ze 

moeten beseffen dat dat niet is wat ze wouden. 

[Lien Swalens]: En als ze dan toch niet bijdraaien, dan stuurt ge de patiënt toch naar het ziekenhuis? 

[Médecin F]: Ja, ge kunt moeilijk anders. Dan heb je niet veel keuze he. 
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Nu dat gebeurt wel zeer weinig hoor, en ik heb de indruk nu met heel die covid-periode, dat dat nog 

minder aan’t gebeuren is. Alle zeker met de bezoekregelingen in het ziekenhuis enz., de mensen 

beseffen zeker goed dat het kan zijn dat ze ze daar naartoe sturen en ze niet meer zien hé. En dat is 

toch iets wat veel mensen tegenhoudt.  

[Lien Swalens]: Ja dat snap ik zeker, wat ook niet altijd goed is hé. 

[Médecin F]: Jaja, ik snap dat ook. Echt. Maar dat is ook een argument dat ik soms ook gebruik, dat we 

ze nog naar het ziekenhuis kunnen sturen, maar dat ze in het rusthuis of thuis of wat het ook is, dat ze 

er daar kunnen bijblijven. De meeste rusthuizen nu, zeker bij iemand die palliatief of terminaal is, is de 

bezoekregeling onbeperkt. Dus ja ik zeg altijd dat ik dat in het ziekenhuis niet kan garanderen. Dat kan, 

maar dat kan evengoed niet en dan zeg ik duidelijk dat ik daar als huisarts niets aan kan doen. Want 

ge hebt daar geen… 

[Lien Swalens]: Geen voorrang of voorkeursbehandeling. 

[Médecin F]: Ge hebt daar geen zeggenschap, niet de minste… En dat vind ik wel dat de mensen 

moeten weten. En ik heb de indruk dat sinds de mensen dat weten, dat ze toch wat voorzichtiger zijn 

en dat ze niet zomaar zeggen: “Allé stuurt ze maar”, om iets te doen. Ik vind dat dat er aan’t uitgaan 

is. Maar het is misschien tijdelijk hé, misschien gaat dat terugkomen. 

[Lien Swalens]: Ja, of misschien niet hé. Misschien blijft dat nu zowat. Alleszins de toekomst zal het ons 

zeggen. Voel je je in het algemeen op je gemak, voldoende in vertrouwen om zo’n gesprek te hebben? 

Want er is een studie die ze gedaan hebben in Vlaanderen, waar ze tonen dat heel veel artsen vinden 

dat het echt positief is, die positief staan tegenover die vroegtijdige zorgplanning, maar dat ze het vaak 

niet doen omdat ze moeilijk kunnen omgaan met die emoties. En bij de patiënt en bij henzelf.  

[Médecin F]: Ik denk dat het gemakkelijker wordt als je de patiënt langer kent. Ik vond het moeilijker 

in het begin als ik begon. Dat waren dan patiënten dat ik nog niet lang kende, en dan zijn dat natuurlijk 

wel geen gemakkelijke gesprekken om te doen. Ik kende een beetje van den achtergrond, ma ge kent 

dikwijls ook wat allé... Wat ik merk bij collega’s die veel ervaring hebben, allé we hebben bijvoorbeeld 

een collega die twee jaar geleden met pensioen gegaan is. Ja die kende die al 30 jaar, gans hun leven. 

Die weet wie de ambetante zonen en dochter zijn, en wie de sympathieke, allé weet je, die kennen het 

hele verhaal. En dat maakt het, dat scheelt veel. Dat scheelt echt heel veel. Dat maakt voor mij denk 

ik het verschil. En in die zin denk ik dat hoe meer ik de patiënt ken, hoe langer ik die ken, hoe minder 

moeilijk dat ik het vind. Het blijft niet gemakkelijk hé. Maar ge vindt het minder moeilijk omdat ge ze 

beter kent. 

[Lien Swalens]: Uhu. Maar het is dan echt puur van kennis van de familie enz. Niet echt van legale 

kennis of niet de persoonlijke emoties die de overhand nemen, die uw parten spelen?  

[Médecin F]: Nee het is vooral de kennis van de familie, de situaties enz. Persoonlijke emoties, dat lukt 

wel. Ja ik heb wel twintig jaar in Afrika gewerkt waar dat mensen veel gemakkelijker sterven en doen. 

[Lien Swalens]: Ja, waar de dood eigenlijk nog sociaal aanvaard is. 

[Médecin F]: Ja waar de dood nog sociaal aanvaarder is, waar je minder die dingen hebt. Dus ik denk 

dat me dat wel helpt. Omdat dat een beetje, als je komt van Afrika gedurende twintig jaar waar de 

dood veel bespreekbaarder is, maar het ook gebeurt zeer plots, en soms allé bij dingen die je denkt, 
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dat is echt onrechtvaardig. Kleine kinderen, vrouwen in kraambed, … Allé da ge denkt als die in Europa 

zouden geboren zijn, dan had dit nooit gebeurd. Alle dat soort dingen heb ik wel al geleerd om dat… 

[Lien Swalens]: Om dat anders te benaderen. 

[Médecin F]: Ja om dat anders te benaderen. Ja. Zeker. Dus mijn persoonlijke emoties, ik denk dat dat 

wel lukt. Dat is niet wat mij tegenhoudt, denk ik.  

[Lien Swalens]: Wat dan wel? 

[Médecin F]: Het is eerder het niet goed weten wat er aan hun kant speelt. 

[Lien Swalens]: De familiale verhoudingen enz.? 

[Médecin F]: Ja. En of dat zij het wel zien zitten zo. 

[Lien Swalens]: Wat zijn nog, voor jou, nadelen of dingen dat het blokkeren om het te doen?  

[Médecin F]: De tijd. Ja, ge steekt er veel tijd in. Maar in het systeem dat ik zit, in een 

wijkgezondheidscentrum, speelt dat minder mee. Wij kunnen daar meer onze tijd voor nemen.  

[Lien Swalens]: En wat zijn juist voor jou de voordelen of de motivaties om het te doen? Daarjuist heb 

je al aangehaald dat het gemakkelijk is om het te doen en dat het je helpt voor nadien. 

[Médecin F]: Ja dat je ergens toch een idee hebt van wat ze willen. Er kunnen altijd wachtartsen zijn 

en als je dan ziet... Ik denk dat het belangrijk is om toch tenminste het erover gehad te hebben, en dat 

het dan tenminste toch op papier staat. Zeker in rusthuizen bijvoorbeeld, want daar worden heel veel 

wachtartsen gevraagd en gezien. En ik vind het zelf als wachtarts ook wel goed als het gebeurt. Alle 

dat helpt mij wel. Ik vind dat heel vervelend anders, om tijdens een wacht om 22u ’s avonds in stad X 

een patiënt, dat ge denkt, euhm die is waarschijnlijk aan het sterven, ge kent de familie niet, ge weet 

niet wat die willen. Moet ge ze dan allemaal naar het ziekenhuis sturen of…? 

[Lien Swalens]: Ja ja. 

[Médecin F]: Allé als er iets op papier zou staan, ja dan zou dat toch wel een stuk duidelijker zijn. Dus 

in die zin vind ik toch dat de meeste rusthuizen aan het verbeteren zijn, aan het evolueren zijn in de 

goeie richting. Want ik merk bijvoorbeeld voor mijn eigen dat als er al iets op papier staat, dat het mij 

dan toch wel een houvast geeft om met de familie te kunnen gaan praten en het uit te leggen, en te 

zeggen: “Kijk er staat hier dat dit is wat de patiënt wou. Als ik de patiënt en de situatie nu zie, is dat 

dat iets dat ze er in het ziekenhuis niet veel aan kunnen doen, vind je akkoord om, wat vind je ervan 

als we thuisblijven” etc. etc. Ik denk dat dat dan een gemakkelijkere conversatie wordt, als ge ergens 

een idee hebt van wat er al besproken is. 

[Lien Swalens]: Zeker. 

[Médecin F]: Alle daar vind ik het ook zeer belangrijk voor, voor die wachtartsen. Zeker in rusthuizen 

vind ik dat super belangrijk.  

[Lien Swalens]: Ik ben daar zeker akkoord mee, haha. Ook al voldoende meegemaakt. 

[Médecin F]: Ja ma allé… Iedereen heeft er al problemen mee gehad. 
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[Lien Swalens]: Zeker.  Wat denk je in het algemeen van uw positie als huisarts in heel die vroegtijdige 

zorgplanning? Denk je dat jij daar een centrale rol in hebt, allé naast de patiënt dan? 

[Médecin F]: Ja dat denk ik wel. Met natuurlijk de verpleegkundige en de rest van de zorg ook hé, en 

de familie, maar ik denk wel dat het wel nuttig is als we een beetje coördinator spelen van het geheel. 

Want je hebt natuurlijk de kennis toch van de wettelijke aspecten, van de praktische en medische 

kennis, van wat kan er gebeuren en wat is er ook haalbaar. Wat kan er en wat kan er niet. 

[Lien Swalens]: Ja en aan het einde van de rit, is het de arts die de beslissingen neemt, de medische 

beslissingen moet nemen. 

[Médecin F]: Ja, met zoveel mogelijk akkoord van hé, maar ge moet het dan wel kunnen uitleggen. Een 

palliatief traject opstarten, moeten wij nog altijd doen hé. Een euthanasie moeten wij wel doen. Euhm. 

Dus ja dat moet ge ergens toch wel, denk ik, doen, die coördinatie in handen houden, in de zin dat ge 

toch het overzicht bewaart van hoe dat iedereen zich erbij voelt en denkt. Bijvoorbeeld het hele idee 

van LEIF-artsen te hebben... Ja dat kan wel nuttig zijn, maar ik denk niet dat ik zou willen LEIF-arts zijn. 

Om daar gewoon toe te komen en ampoules te spuiten, allé sorry, dat ik het zo cru zeg maar… Ik denk 

als ge zo niet heel die dingen meehebt, dan is dat toch ook maar een triestige job. 

[Lien Swalens]: Eigenlijk meer gewoon de tweedelijns en die het dan gewoon even praktisch komt 

uitvoeren. 

[Médecin F]: Ja, maar ik heb dan ook al gehoord van, allé ik heb vrienden die LEIF-arts zijn en waar dan 

de eigen huisarts er dan uiteindelijk niet bij is voor een euthanasie. Die dan gewoon zeggen van 

“Madame woont daar, en hier is’t adres en ga maar.”  

[Lien Swalens]: Ahja dus die hun echt een pakketje meegeven met het gerief en zeggen van, alle op de 

nummer 25, en dat dan gewoon even gaan doen.  

[Médecin F]: Ja en dan staat ge daar bij de laatste momenten van iemand die ge eigenlijk niet kent. 

[Lien Swalens]: En de patiënten vinden dat dan ook goed? 

[Médecin F]: Ja die zijn daar blijkbaar toch in vrede mee. Ik vind dat raar. Bij ons in de praktijk, allé niet 

dat wij dat zoveel doen, maar als we het doen, dan vragen we toch aan een tweede huisarts om mee 

te gaan. Bij sommige moeilijke gevallen vragen we en LEIF-arts bij. Maar het is toch gemakkelijk om 

met twee te zijn. Sinds dat ik er ben, doen we dat eigenlijk echt met twee. Een collega meehebben is 

toch echt gemakkelijk. 

[Lien Swalens]: Zeker voor de ampoules aan te brengen of praktisch hé. 

[Médecin F]: Ja en ook met een palliatieve zorg werken die het willen doen hé. Alle wij werken toch 

meer en meer samen met firma X van palliatieve zorgen omdat die toch meer bereid zijn om u te 

helpen daarin. Ge hebt anderen die zo wat, zoals firma Y, als ze al een infuus willen steken, dan heb je 

al chance. Maar ze gaan daar niet zijn op de moment zelf en ge moogt uw plan trekken. Maar ja het is 

wel uw verantwoordelijkheid he. Ge moet er toch bijzijn, zelfs al zijn dat niet de meest aangename 

dingen om te doen. Maar bon voilà. Het is meestal ook bij patiënten die je kent, het is een traject dat 

je gedaan hebt, en begeleid hebt. Dus waarom zou je er dan niet op de laatste moment staan.  

[Lien Swalens]: Je zegt dat dat geen mooie momenten zijn. Ik vind dat eigenlijk wel een mooi moment.  
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[Médecin F]: ’t Is een emotioneel moment hé. 

[Lien Swalens]: Ja ja dat sowieso. 

[Médecin F]: Het is zeer emotioneel hé. Maar het is ook de patiënt die het zelf gevraagd heeft hé. Maar 

ik blijf dat zeer emotioneel vinden, ik heb het daar moeilijk mee. Allé niet dat ik tegen euthanasie ben 

ofzo hé, helemaal niet, maar ik vind dat toch altijd…. 

[Lien Swalens]: Ja het is definitief he.  ’t Is voor echt hé. 

[Médecin F]: Ja het is toch wel voor echt. Dus ik blijf dat moeilijk vinden, maar er zijn andere dingen 

die ook moeilijk zijn en die we ook moeten doen hé. In die zin kunt ge niet anders. Maar ik heb toch 

de indruk dat vele andere collega’s zeggen van: “Ik kan dat niet, dus ik doe dat niet dus ik laat de LEIF-

arts komen.” Ja... Dat vind ik raar. Dat kunt ge toch niet maken. 

[Lien Swalens]: Ja, als je net heel het proces met de patiënt hebt doorlopen… Ik denk dat ik dat ook 

voor mezelf jammer zou vinden. En voor de patiënt natuurlijk. 

[Médecin F]: Of er toch tenminste bij zijn. Dat dan toch. 

[Lien Swalens]: Een totaal andere vraag, dus meer de retour van het ziekenhuis, van de specialisten. 

Hoe is uw ervaring met de patiënten die naar het ziekenhuis geweest zijn met een bepaalde 

zorgplanning. En hoe komen die terug. Is daar naar geluisterd geweest of doen de specialisten in het 

ziekenhuis hun eigen zin? Heb je vaak contacten met hen? Bellen die u voor mensen die 

gehospitaliseerd worden?  

[Médecin F]: Soms bellen ze, ja, soms. Het hangt er een beetje van af van welke disciplines ook hé. Ik 

denk geriaters enz. ja die zijn toch wel meer bewust, allé, die zullen vlugger bellen dan ne chirurg ofzo. 

Nu ja, ik denk dat als je een vroegtijdige zorgplanning maakt en je stuurt iemand naar het ziekenhuis, 

voor het geval van een gebroken heup omdat je wel iets moet doen ofzo, dan denk ik wel dat ze daar 

rekening mee houden, in de zin dat als dat iemand is met zo’n planning, dat ze daar dan enkel het 

hoogstnodige bij doen en redelijk rap terugsturen naar huis of van waar ze komen. Meestal is dat dan 

naar een rusthuis hé voor een revalidatie als dat nog nodig is. 

Ik heb nooit echt geweten dat er zo iemand zei: “Nee die zorgplanning daar trekken wij ons niets van 

aan.” Nu is dat een beetje stilgevallen he, zeker in oncologie, die MOCs voor kankerpatiënten enz. Allé 

ik denk dat ze ze nog altijd doen in het ziekenhuis hé. 

[Lien Swalens]: Ja, maar wij worden er niet meer op uitgenodigd.  

[Médecin F]: Nee voilà en dat vind ik wel een beetje problematisch in de zin van, alle ze kunnen perfect 

ne MOC houden onder elkaar en dat zal nog wel nuttig zijn maar de enkele MOCs waar ik naartoe 

geweest ben, had je toch wel het gevoel, ook van de specialisten soms uit, en dat waren soms 

specialisten, urologen ofzo, die redelijk rechtuit carré zijn, dat die zeiden van: “Das toch wel nuttig dat 

jullie er bij zijn”, zeker voor oudere mensen, dat als je inderdaad een beslissing moet nemen... 

[Médecin F]: Ja ook praktisch he. 

[Lien Swalens]: Ja, zeker praktisch. Bijvoorbeeld voor radiotherapie, hoe gaan die daar geraken, is dat 

nog nodig, gaat dat nog lukken, is dat het nog waard, kan die dat nog aan, allé ook emotioneel enz. hé. 

Alle de meeste vinden toch wel dat je een nuttige bijdrage geeft als huisarts. Dus dan denk ik oké die 
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MOCs, we moeten ze blijven doen. Allé ik deed ze ook enkel voor patiënten waarvan ik dacht, oké hier 

ga ik het verschil kunnen maken. Dus moeilijke patiënten, oudere patiënten, sociaal moeilijke situaties, 

of inderdaad mensen die gezegd hebben dat er een hoop dingen zijn die ze niet meer willen… Dan is 

het belangrijk dat je er bent. Maar dan denk ik dat ze ons voor alles wel zouden kunnen bellen als ze 

ne MOC doen. Al is het maar de coördinator en dat je je mening geeft. En dan doen ze nog wat ze 

willen hé. 

[Lien Swalens]: En gebeurt dat veel? 

[Médecin F]: De laatste tijd… Bijna niet. Minder en minder. 

[Lien Swalens]: En is dat door de covid? 

[Médecin F]: Ik heb de indruk dat dat een beetje door covid is ja. Zeker. Dat dat een beetje verwaterd 

is daardoor.  

[Lien Swalens]: Ik hoop dat dat gaat terugkomen. 

[Médecin F]: Ik ook. Want ik denk dat dat toch echt wel belangrijk is voor de kwaliteit van de zorg hé. 

Zowel bij ons, maar ook in het ziekenhuis. Als ze daar aan dingen beginnen die uiteindelijk niet meer, 

allé wat mensen emotioneel niet meer aankunnen, wat ze niet meer willen doen. Veel mensen hebben 

het heel moeilijk om “nee” te zeggen tegen een specialist. Wat ik ergens wel kan snappen. Je moet al 

heel sterk in je schoenen staan. 

[Lien Swalens]: Ja, zeker als niet medische, niet medisch geschoolde, om te zeggen dat je het niet wilt, 

wat ze je voorstellen. 

[Médecin F]: Ja, als niet medische, als ze u komen zeggen van: “Kijk mevrouw, je hebt deze en deze 

kanker en we kunnen dat en dat doen”, dat jij dan zegt “Ik wil dat eigenlijk niet meer”, daarvoor moet 

je sterk in je schoenen staan. Dat is niet simpel, dat is niet eenvoudig hé. En ik denk langs de andere 

kant, van specialist zijn standpunt ook, kan ik ook verstaan dat zij niet gaan zeggen van “we kunnen 

dat en dat en dat doen, zijt ge akkoord of wat denkt gij” Alle da geeft zo de indruk da ze niet weten 

wat ze aan het doen zijn...  Dus ik denk dat de drempel om dat te doen bij hen ook heel hoog is. 

[Lien Swalens]: En daar zou dan de huisarts het verschil kunnen maken.  

[Médecin F]: Ja daar kan de huisarts nuttig zijn. Ja, het is te hopen dat dat terugkomt. 

[Lien Swalens]: Nog een allerlaatste vraag. Heb je nog een bepaalde situatie in je privéleven, of uit je 

professionele leven dat je nog graag zou delen met mij? Waar je nog aan denkt en dat je nog graag zou 

meegeven. 

[Médecin F]: Het enige, wat ik soms vind, en dat heb ik al een paar keer voorgehad, zo de familie die 

beslissingen willen nemen voor wilsbekwame ouders nog, in de zin van bijvoorbeeld een euthanasie. 

Zo, in de zin van “Ons moeder zou euthanasie moeten vragen.” Ik heb dat één keer, nee eigenlijk al 

verschillende keren meegemaakt. En ik vond dat zeer ongemakkelijk, zeer oncomfortabel… Ik heb er 

gelukkig met die vrouw over kunnen praten, allé, nee. Het is die vrouw zelf die erover begon en die 

zei: “Van mijn dochter zou ik euthanasie moeten vragen.” Ja, allé, zo gaat dat niet hé.  Ik zei haar “Als 

jij geen euthanasie vraagt, zal het niet gebeuren hé. Dat moet en mag enkel van jou komen”. Waarop 

die patiënt dan zegt: “Ahja, ja das goed, want dat is zo niet mijn genre”. Haha. Ja, nee. Dat is echt niet 

oké hé. “Als dat uwe genre niet is, dan doen we dat niet hé. En dan moeten we daar zelf niet meer 
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over discussiëren als jij dat niet wilt, en dan is het goed hoe het nu is” heb ik haar gezegd, en daarmee 

was het gesprek gedaan. Dat kan niet hé. Maar die familie, ja, op een bepaald moment was die vrouw 

sterk achteruitgaan, en die was bijna comateus, dat ging misschien nog een week duren, maar ja. So 

be it hé. En dan was dat zo van “Ja maar ja, ze is op het einde nog van gedacht veranderd.” Ja, nee. 

Dan heb ik gezegd aan meneer dat ik dat moeilijk kon geloven en dat dat niet het gesprek is dat ik had 

gehad met haar. Dat hun moeder mij zeer duidelijk op een bepaald moment heeft gezegd dat dat niet 

is wat ze wou, dat dat niet hare genre was. En als hij mij dan zegt als ze comateus is dat ze het wel 

wou, dan moet hij begrijpen dat ik dat niet kan doen. Ik denk dat die familie redelijk kwaad was, en 

nog altijd is, maar bon. Dat is dan zo. 

[Lien Swalens]: Ja zeker. Legaal is dat ook onmogelijk hé. En het was haar wil… 

[Médecin F]: Ja dat is gewoon illegaal en ze wou het niet. Ik zou dat ook echt niet kunnen. Die kinderen 

zijn gewoon ongeduldig hé, ik weet dat dat rap rap moet gaan, maar ja. Dat gaat niet. Ja dat is niet 

gemakkelijk, om iemand een week of misschien zelfs 2 weken te zien aftakelen. Niet gemakkelijk. Maar 

het is wat het is hé. Hebt een beetje geduld hé. Die vrouw zag niet af, die kreeg morfine, die werd goed 

verzorgd in dat rusthuis. 

[Lien Swalens]: Ja, zolang ze comfortabel zijn en niet lijden… 

[Médecin F]: Ja ik was echt zo woow.. Alle ik ben echt niet gierig met morfine of met ne midazolam 

ofzo. Als het nodig is, is het nodig hé. Maar hier, nee. Niet oké. 

[Lien Swalens]: Oké, dank je. Heb je nog een bepaalde raad die je aan een andere arts, of aan een 

jongere arts, zoals mij zou geven in verband met deze vroegtijdige zorgplanning? 

[Médecin F]: Hoh. Nee. Ik denk dat het belangrijkste is dat je de kansen aangrijpt. Om erover te praten. 

Als het moment er is, dat je erop springt. Dat is zo ongeveer, denk ik, het belangrijkste.  

 

 

Interview 7:  Médecin G, homme de 48 ans  

[Lien Swalens] : Donc voilà, voilà. Bonjour, merci d’accepter de participer à l’étude dans le cadre de 

mon TFE. C’est un entretien, c’est confidentiel et anonyme. L’entretien est aussi enregistré avec votre 

accord. Donc comme vous le savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins 

généralistes par rapport à la planification anticipée des soins. De savoir quels sont les connaissances, 

expériences, freins ou barrières, leur motivation et ceci dans un contexte de médecine générale ; par 

rapport au patient qui est encore à domicile ou en MR(S)? 

Avant de commencer, est-ce qu’il vous reste des questions pratiques concernant l’entretien ou par 

rapports à vos droits ? 

[Médecin G] : Non, sauf que j’ai crevé mon pneu, avant droit. Hahaha. 

[Lien Swalens] : Alors je propose que je commence avec une belle définition que j’ai retrouvé dans un 

guide de pratique de Palliaguide (7). Donc ils décrivent la planification anticipée des soins comme : 

« un processus continu et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses 
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proches et professionnels de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le 

patient serait dans l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie. »  

Alors ma première question sera : Pourriez-vous me donner une définition ce que signifie pour vous la 

planification anticipée des soins, en théorie et/ou dans la pratique ? 

[Médecin G] : En théorie et en pratique ? 

[Lien Swalens] : Oui. Les deux. 

[Médecin G] : Alors en théorie c’est déjà connaitre la volonté, les volontés de nos patients ; connaître 

les services qu’on est capable de rendre nous, en tant que médecin généraliste, en tant que médecine 

de première ligne et avec ces deux pôles là, être sûr que la communication soit bonne, qu’il y a des 

traces écrites, dans le dossier pour bien savoir quelles sont les volontés des patients et qu’il y ait cette 

information possible pour toute l’équipe et pour tous les patients et qu’il soit aussi possible de changer 

d’avis bien sûr. Ça ç’est…. Au fil de l’évolution médicale du patient, qu’il puisse changer d’avis. 

[Lien Swalens] : Super. Vous avez dit beaucoup de choses importantes là.  

[Médecin G] : Oui. 

 [Lien Swalens] : On va encore revenir sur certains points par après. En général vous en faites combien ? 

Par exemple par 6 mois ou par an ? 

[Médecin G] : Des concertations ou ? On fait ça uniquement pour des patients qui rentrent dans un 

home. Donc sur une année, 5-6 ? 

[Lien Swalens] : Donc une concertation c’est avec les autres professionnels de santé, et il y a aussi la 

famille ?  

[Médecin G] : Non pas la famille, enfin pas souvent. 

[Lien Swalens] : Ok. 

[Médecin G] : Donc souvent avec le patient et s’il est dément c’est avec la famille.  

[Lien Swalens] : Et est-ce que vous trouvez que vous avez assez de connaissances par rapport au sujet ? 

Niveau légal et tout ça ? 

 [Médecin G] : Non certainement pas, niveau légal non. On est un peu informé sur le sujet, mais ce 

serait bien qu’il y a un petit fascicule qui nous rappelle tous nos droits et nos devoirs. 

 [Lien Swalens] : Et vous trouvez que vous n’avez pas assez de connaissance et que l’information est 

difficile à accéder ? Est-ce que c’est une question de temps, qu’il faut aller chercher un peu partout 

pour trouver l’information nécessaire ?  

 [Médecin G] : Voilà, oui, ça serait bien d’avoir un petit fascicule un quelque chose pour nous aider. Ça 

sera vraiment facile. 

 [Lien Swalens] : Ben j’en ai ramené quelques exemples, on va voir si ça vous convient. Si vous faites 

cette discussion, que le commence et à quel moment ? C’est vous, le patient, c’est la famille ou un 

autre professionnel de santé ? 
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 [Médecin G] : La plupart du temps c’est moi. Ici en équipe on a eu des réflexions, qui sont orienté vers, 

justement, une autre responsabilité, que ce serait peut-être le thérapeute qui connait mieux le patient 

qui va envisager et aborder le sujet, et même gérer cette question de dernière volonté. Et on veut que 

ce soit possible que c’est une infirmière ou kiné qui lance ce dossier, ce sujet et qu’ils remplissent les 

volontés du patient avec lui parce qu’il les connaisse mieux. 

[Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous voulez dire avec gérer ? Vraiment remplir de dossier de A à Z ? 

Et… ? 

[Médecin G] : Ben être la personne de référence. Mais celui qui va remplir le dossier, je pense que c’est 

quand même le médecin. 

[Lien Swalens] : Oui, donc quelqu’un pour le préremplir mais pour vraiment le signer, il faut toujours 

un médecin pour certains documents. Et si c’est par exemple kiné ou infi le dossier, ça va pour vous, 

ça vous va ? 

 [Médecin G] : Oui voilà si la kiné ou infi connait beaucoup mieux le patient, ses volontés, ses souhaits, 

que le patient est beaucoup plus à l’aise de lui en parler que de parler au médecin, c’est super ça. Donc 

pour vraiment parler de ce qu’il ressent avec eux. C’est même profitable.  

 [Lien Swalens] : Et à quel moment vous intervenez alors en tant que médecin ? 

 [Médecin G] : Si c’était un kiné ou infi qui le fait ? 

 [Lien Swalens] : Oui. 

 [Médecin G] : Ben peut-être pour revoir tout l’aspect médical et pour rappeler aussi, enfin je pense 

qu’on est responsable des lois médicales et que les kinés/infis, enfin ils peuvent aussi être informé, 

mais peut-être pour cadrer légalement les décisions et le dossier.  

 [Lien Swalens] : Et qu’est-ce que vous trouvez en général de votre place en tant que médecin 

généraliste ?  Donc vous êtes d’accord que c’est kiné ou infi qui le fait. Et la place du médecin et plutôt 

explication de tout ce qu’il est médico-légal. 

 [Médecin G] : Oui. 

 [Lien Swalens] : Et niveau responsabilité ? 

 [Médecin G]: Oui, je pense que ça reste au médecin signataire d’être responsable. 

 [Lien Swalens] : Et pour vous ça ira si quelqu’un d’autre qui a rempli le document et que c’est vous qui 

le…. 

 [Médecin G]:  …Qui le signez. Oui. Parce que je pense qu’on peut analyser la situation avec le patient 

aussi et c’est très bien si ça a déjà été préparé en confiance avec un autre thérapeute. 

 [Lien Swalens] : Qui le connait parfois mieux. 

 [Médecin G]: Qui le connait sans doute mieux dans certaines situations. 

[Lien Swalens] : Quand vous dites que c’est vous qui les commencez, c’est à quel moment ? C’est ici au 

cabinet ? A domicile ? En Maison de repos ? Et à quel moment ? 
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[Médecin G]: C’est variable et je me suis posé la question si on pouvait mettre ça comme un item qu’il 

faut remplir lors des premiers contacts. Je trouve ça difficile. Souvent le patient n’est pas prêt. Très 

souvent la patiente n’est pas là pour parler de la fin de vie. Mais au fil des mois et des années de suivi…. 

Là, je trouve qu’il y a toujours une fenêtre où ça devient très intéressant d’en parler. Parce que ça va 

quand même augmenter le lien thérapeutique et la compliance à tous les traitements si le patient se 

sent bien compris dans ses volontés donc quand ça se met, il faut y penser. Et quand nous aussi en 

tant que médecin nous sommes prêts parce que ça aussi, ce n’est pas facile. Dans une journée on n’est 

pas toujours prêt à aborder ce genre de discussions donc pas évident. 

[Lien Swalens] : En pourquoi ce n’est pas toujours évident pour vous ? Niveau émotionnel ou charge 

de travail, temps ? 

[Médecin G] : Ben les deux. Je pense niveau émotions, si la journée est débordée, si on est en train de 

gérer des autres cas lourds sur la journée, euh.  

[Lien Swalens] : Ou un pneu crevé. 

 [Médecin G]: Oui ça, des autres plaintes somatiques ou un pneu crevé, je me vois mal aborder ce 

genre de questions. Voilà. Et puis ce serait plutôt lors d’un contact de suivi que lors d’un contact curatif 

quoi. Si le patient à un escarre à son siège, ce n’est peut-être pas si évident… Enfin quoi que…  

 [Lien Swalens] : Mmm. Et quand vous trouvez que le moment est là et qu’il y a une fenêtre mais que 

vous n’avez pas le temps d’en parler maintenant, est-ce que vous planifiez un autre rendez-vous 

spécifique pour ça ou vous laissez passer le moment ? 

 [Médecin G]: Je n’ai malheureusement pas encore pris cette habitude-là. Je devrais. Ça pourrait. Mais 

donc je ne le planifie pas pour ça. Mais je garde à l’esprit qu’il faut que ce soit rempli. Donc pour bien 

faire, il faut qu’il y ait une petite note de rappel dans le dossier pour se rappeler. En home, je pense 

que c’est bien qu’en première page, qu’il y a un petit mot que la demande n’est pas encore remplie. 

Dans le dossier médical informatisé, la même chose, une échéance qui clignote en disant « vous n’avez 

pas encore parlé de tout ça ».  

[Lien Swalens] : Mhm. Oui je vais encore y revenir par après. On a parlé de fenêtre, quand il y a une 

fenêtre qu’il faut en profiter, qu'il faut sauter dessus pour en parler. C'est quoi pour vous des exemples 

d'ouverture, de fenêtre pour en parler ? 

[Médecin G]: Mais euh... Haha... Tu me tentes une perche hein. Ben si on parle de la mort d'un proche, 

d'un autre. Lors de la dégradation de l'état général, quand il y a des changements dans la santé du 

patient. C’est un peu dommage d'y parler à ce moment-là, c'est peut-être déjà trop tard. On aura peut-

être dû y penser avant. On aurait peut-être dû y penser avant et quoique... Moi j'ai l'impression que 

c'est tellement facile d'en parler avant et dès qu'il y a un accroc dans le dossier médical, le patient 

change complètement d'avis. Et donc je me disais avec la grosse équipe où on voulait faire des dossiers 

sur les dernières volontés etc., d'en faire un projet sur un année, je pense que ça ne vaut pas la peine 

d'en parler à toute le monde, à tout moment. Vraiment pas. Parce qu’en parler à 65 ans, pour 

quelqu'un qui prend sa pension, qui va super bien, il va dire "Oui, moi je sais très bien ce que je veux, 

si jamais je me dégrade, je veux qu'on m'euthanasie tout de suite”, et le jour il aura son lymphoïde, il 

va vouloir sa chimio et voilà. 

[Lien Swalens] : Oui, oui... 



   
 

 
 

108 

[Médecin G] : Donc c'est tellement fluctuant que ça dépend d’autant de paramètres. On a un patient 

atteint d'une sclérose en plaques terminale, qui veut de l'euthanasie depuis 3 ans. Maintenant sa fille 

de 30 ans ne va pas bien... Pas question de mourir hein. Il veut d'abord sortir sa fille de sa situation… 

Donc tellement fluctuant. 

[Lien Swalens] : Oui donc comme on dit dans la définition, c'est tellement continu et dynamique hein 

ce projet. Et qu'est-ce qu'on pourrait faire alors. Donc vous imaginez maintenant d'instaurer ce projet 

chez tout le monde, mais vous dites vous-même déjà maintenant que ça ne vaut peut-être pas la peine. 

Qu'est-ce qu'on pourrait faire, ou comment est-ce qu'on pourrait l'aborder, ce sujet ? Et à quel 

moment ? 

[Médecin G]:  Moi je trouve que ce qu'il faut c'est d'informer les droits du patients, que les patients 

sachent ce qu'ils peuvent faire, ce qu'ils veulent faire, et qu'ils ont l'occasion de dire leur volonté. C'est 

surtout l'information et peut-être de pouvoir encoder certaines volontés au fil des années. Point à la 

ligne quoi. Parce que commencer à parler à tout le monde tout le temps… Non. Donc savoir que ton 

médecin est d'accord que tu dois mourir un jour, que ton médecin est d'accord de t'accompagner dans 

la mort, c'est vraiment rassurant pour le patient. 

[Lien Swalens] : Mhm. Oui. Et comment vous vous sentez par rapport à cette question, niveau 

émotionnel par exemple, d'accompagner le patient pour cette planification anticipée des soins ? 

[Médecin G]:  Je n'ai pas trop trop de problème. J'ai failli mourir jeune donc…. Je trouve que voilà. 

Haha. Enfin non pour moi je pense que ça m'a aidé. Et je pense qu’intégrer la mort dans la vie de tous 

les jours est quelque chose d'important. 

[Lien Swalens] : Ok. Très clair. Parce qu'il y a une étude qui a été fait en Flandre qui montre que 

beaucoup de médecins généralistes sont vraiment d'accord en théorie avec cette planification 

anticipée des soins, mais qu'en pratique ils le font beaucoup moins. Pour une question d'émotions. Ils 

ont un problème avec la charge émotionnelle. D'abord les émotions du patient, et puis leurs propres 

émotions.  

[Médecin G]:  Oui, oui, je les comprends. Mais oui. Non. Ça va pour moi. 

[Lien Swalens] : Ok. Niveau pratiquo-pratique, dans le dossier médical, une fois que vous avez fait une 

concertation, que vous en avez parler à une patiente, comment est-ce que vous le noter ? Comment 

est-ce que vous le documenter ? Ou comment est-ce que vous le formaliser ? 

[Médecin G] : Ben donc on vient de changer de logiciel. Donc avant il y avait un endroit spécifique. 

Maintenant il y a un autre endroit qu'on est encore en train de découvrir.  

[Lien Swalens] : Vous travaillez avec quel logiciel ? 

[Médecin G] : Medispring.  

[Lien Swalens] : Ah oui. Moi aussi.  

[Médecin G] :  Donc, il y avait un endroit pour le faire. Nous on avait une échéance, pour en parler au 

patient. Pour l'instant c'est en stand-by mais c'est un projet qu'on a cette année, par personne X 

(médecin) hein, et une personne Y (infirmière), qui vont lancer le projet, pour que tout le monde en 

parle. Et que tout le monde parle de mes choses, et encode de la même façon et qu'on évite de poser 

trois fois la même question au patient. 
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[Lien Swalens] : Et en maison de repos ? 

[Médecin G] : Ben la souvent je trouve que, enfin une fois sur deux on va dire, les dossiers sont bien 

faits, qu'on reçoit par l'infirmière hein et qu'on doit remplir. 

[Lien Swalens] : Donc ici j'ai ramené différents documents. Ça c'est plutôt un document à remplir en 

maison de repos, avec tous les volets, pour administration, représentant légal, mandataire, personne 

de confiance etc. Et ici c'est un autre document mais aussi avec directement tous les documents 

officiels intégrés dedans. Donc les documents de la commune. Donc c'est un peu la même chose. 

[Médecin G] : C'est pour moi ? 

[Lien Swalens] : Ben si vous voulez oui, bien sûr, vous pouvez les avoir. 

[Médecin G] : Ah oui, je veux bien, merci ! Oui merci. Comment ça je peux les montrer à l'équipe et 

peut-être qu'on pourrait se baser là-dessus pour notre projet 

[Lien Swalens] : Qu'est-ce que vous utilisez comme document ? 

[Médecin G] : Ben j'utilise celle choisi par la maison de repos. Donc ça c'est très variable en fonction 

des maisons de repos. 

[Lien Swalens] : Et pour la déclaration anticipée des soins et negatieve wilsverklaring, c'est celui-là ou 

c'est encore un autre ? 

[Médecin G] : Euhm... Non c'est celui-là. C'est encore un autre. Leif-arts? Non ce n’est pas celui-là. 

[Lien Swalens] : Oui, je trouve ça étonnant hein, autant de documents différents. Quand on regarde, il 

y a des dizaines de documents, de formulaires différents. 

[Médecin G] : C'est énervant d'ailleurs. C'est vrai qu’on ne s’y retrouve pas. On ne sait pas lequel utiliser 

ou où chercher. C'est bien si ce serait le même.  

[Lien Swalens] : Oui. Qu'est-ce que vous pensez d'un document universel ? 

 [Médecin G] : Ce serait très bien. Très très bien. Vraiment. Quelque chose de complet, bien fait. Ce 

serait l'idéal. 

[Lien Swalens] : Et une fois que vous l'avez rempli, que vous avez cocher les cases etc, et après quand 

c'est fait, est-ce que vous trouvez qu'il faut en reparler tous les x temps ? Ou une fois que c'est fait, 

c'est bon ? 

[Médecin G] : Non, non, bien sûr que non. Il faut en reparler. Bien sûr. Je ne sais pas, tous les ans. 

Pourquoi pas. Une fois par an ça me parait déjà une bonne échéance. 

[Lien Swalens] : Et vous le faites ? 

[Médecin G] : Non. 

[Lien Swalens] : Et en maison de repos ? 

[Médecin G] : Non. On n’en reparle pas.  Donc oui, il faut vraiment mettre une échéance, un rappel, 

pour en reparler. Mais non, je ne le fais pas malheureusement. 
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[Lien Swalens] : Mhm. Et quand vous l'avez rempli avec un patient et qu'il se passe quelque chose, 

qu'on va quand même l'hospitaliser ou qu'il y a quelque chose de grave et qu'on pense que ça va, enfin 

que ça pourrait mal évoluer. Est-ce que vous en reparlez en mode "Ben voilà, on s'est dit ça et ça. On 

a rempli ça comme papier, est-ce que vous êtes toujours d'accord que..." 

[Médecin G] :  Ben oui, oui évidemment. Oui, si c'est possible, évidemment. Et c'est là que je te dis 

qu'ils changent souvent d'avis hein. Vraiment ! Haha. “Non, non, ne me réanimer pas”, et dès qu'ils 

sentent qu'ils sont en train de partir, ils disent d'appeler le SAMU. 

[Lien Swalens] : Oui, on voit souvent à la fin que les gens tiennent quand même... 

[Médecin G] : C'est très compliqué ! 

[Lien Swalens] : Oui, qu'ils tiennent quand même beaucoup à la vie... 

[Médecin G] : Ben, oui. Oui. 

[Lien Swalens] : Donc ça c'est déjà une des barrières si j'ai bien compris. Mais qu'est-ce que vous pensez 

en général, quel sont pour vous les barrières et les freins pour faire cette planification anticipée des 

soins ? 

 [Médecin G] : Ben la barrière je pense que c'est qu'il faut poser les bonnes questions au bon moment. 

Et de la bonne façon. Et pour réunir ces trois données-là…. C'est plutôt compliqué. Tu peux te lever tôt 

quoi. Il faut vraiment pour que ce soit un petit moment qui soit à 100% valide. J'ai peur que comme si 

c'était vraiment institutionnalisé, que si on le ferait remplir avec ou par tout le monde, que si c'est 

l'assistant ou le stagiaire qui va remplir ça avec le patient, pff... Je ne pense pas, enfin c'est déjà pas 

mal hein, mais je ne pense pas que ce soit aussi profitable. Il faut que ce soit profitable dans les deux 

sens, que le médecin puisse prendre des décisions et que le patient se sent compris.  Et si c'est fait 

avec certaines gens qu’ils ne connaissent pas, je ne pense pas que le patient va se sentir compris. Ça 

ne doit pas être trop en profondeur. Il ne faut pas y dépenser trop d'énergie pour moi.  C'est important 

que le patient sache qu'on y accorde de l'importance, mais on se renseigne plus avant de passer à 

l'acte. C'est vraiment une réflexion qu'on a fait ici en équipe, je n’ai pas envie que ça prenne le pas sur 

la vie non plus. Je n'ai pas peur de la mort mais bon.  

[Lien Swalens] : Oui, oui. Tout à fait autre chose, plutôt une question par rapport au retour de l'hôpital. 

Quand vous envoyez un patient à l'hôpital, avec un certain projet thérapeutique, avec une certaine 

planification anticipée des soins, quels sont vos expériences avec l'hôpital, les urgentistes, les 

spécialistes, … Est-ce qu'ils vous contactent quand ils ne savent pas quoi faire ? Ou pour demander de 

l'information ou ? 

[Médecin G] : Euhm, ça m'est arrivé oui qu'on me contacte. Et je trouve ça bien et pas bien.  

[Lien Swalens] : C'est à dire ? 

[Médecin G] : Parce que j'ai culpabilisé. Par exemple, pour un patient, oui, l'année passée, il m'a encore 

dit qu'il voulait mourir etc. Mais donc ça veut dire qu'on le débranche quoi. Et donc c'est quand-même 

une responsabilité énorme. Parce qu'il m’a dit ça l'année passée, et l'année avant. Mais on n’en avait 

pas parlé depuis. Et qui on est pour décider ça. On est plus à l'aise s’il y a un projet. Mais c'est quand-

même difficile... Donc il y en a qui le font, il y a d'autres expériences avec les oncologues, qui à travers 

des parcours d'ontologique du patient sont pris dans leur propre jeu, et qui tiennent un discours "La 
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troisième chimio va marcher ! " et alors encore une quatrième... Et le patient il est tellement convaincu 

par le médecin qui lui-même s'est convaincu, que ce n'est pas possible d'arrêter ça. Donc j'avoue que 

suis parfois frustrant. Et quand on pose la question au spécialiste "Vous gagnez quoi ?" et que c'est 

pour gagner 3 mois de sa vie. Et pour quel prix...  

[Lien Swalens] : Oui, pour quelle qualité. 

[Médecin G] : Voilà. Donc on est parfois choqué. Mais parfois qui on est de nouveau pour juger... 4 

mois de vie… Ça vaut la peine peut-être.  

[Lien Swalens] : Oui, il y a déjà différents médecins qui m'ont dit que ce sont souvent les oncologues 

qui continuent à garder les patients en vie pour n'importe quel prix et que le patient n'ose pas 

contredire l'oncologue. 

[Médecin G] : Il n'ose pas ou bien à travers le chemin qu'il a entamé avec l'oncologue... Il a vu une 

lumière et il s'est dit qu’il y a peut-être moyen, je suis prêt à prendre le risque pour le faire, à cause de 

l'oncologue, qui a peut-être des autres vues scientifiques, d'expérimentation, de recul. Et pourquoi 

pas. Mais il faut savoir s'arrêter aussi je crois. Et je pense que le généraliste connait bien le patient et 

qu'on pourrait ajouter quelque chose à la discussion. Donc les MOCs sont des moments où on devrait 

être plus présent. 

[Lien Swalens] : Vous y participez souvent ? 

[Médecin G] : Pendant des années on était prévenu 2 jours après que le MOC soit fait. Donc prévenu 

en retard. Maintenant avec le confinement, avec le COVID ils font ça par visioconférence, enfin il n’y 

avait plus moyen pour nous. Maintenant on commence à nous proposer des MOCS en Teams ou en 

Zoom. On verra. Ce n'est déjà pas mal. 

 

[Lien Swalens] : Et qu'est-ce que vous en pensez ? Vous trouvez que ce serait bien ? 

[Médecin G] : Oui ! Je pense que ce serait bien. En tout cas qu'on nous prévienne à chaque fois à temps 

et qu'on puisse se préparer. Oui, oui, enfin on connait quand même bien le patient. 

[Lien Swalens] : Oui, oui. Tout à fait. Encore juste une dernière question ? Est-ce que vous avez une 

situation particulière de votre vie privée ou professionnelle à me partager ? Une situation qui vous a 

fort pris ou touché par rapport à ce sujet ?  

[Médecin G] : Euh oui, comme je te dis, dans mes stages, j'étais effrayé de voir ça. Il y a une question 

qui m'a fort touché donc j'étais de garde en gériatrie la nuit. Mon maître de stage, que j'aimais 

beaucoup, était appelé au chevet d'un patient de 85 ans qui avait perdu connaissance, accompagné 

par sa petite-fille ou voisine ? Non petite-fille ! Et la petite-fille dit « Il faut laisser mourir, il a toujours 

dit qu'il voulait bien mourir etc. Etc. ». Le gériatre était un peu plus prudent et fait quand même deux 

trois téléphones aux enfants, à la famille, qui disaient tout l'inverse "Il y a deux mois, papa était à table 

et disait que la vie est tellement belle et gaie" et donc avec la souffrance personnelle des 

accompagnants, le discours est complètement différent. Et puis bon il y a de intérêts aussi hein, des 

héritages, enfin il y a tellement de données importantes que c'est le patient qu'il faut écouter. 

Maintenant quand le patient n'a plus la parole... Euh je peux comprendre les spécialistes qui sont 

prudents quoi, qui disent qu'il ne faut pas trop vite tout arrêter. Donc la prudence. Et oui on a tous 
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connu dans la famille, comme dans les patients, des gens qu'on a voulu soigner pour un problème X, 

que ce soit cardiovasculaire ou pulmonaire ou autre, on pousse un peu loin le traitement avec des 

patients qui ont 80-85 ans qui sont très faibles et puis d'un coup elles tombent, on a eu ça avec ma 

tante dernièrement. Elle ne mange plus, elle crevait de mal. On sait qu'elle ne se mettrait plus jamais 

debout si on n'opère pas sa hanche. Et donc elle est alitée depuis un mois et demi et donc pour manger 

elle a une gastrostomie. Vraiment, un trou pour l'alimenter. Donc on est pris dans un engrenage où on 

sait que la seule situation serait de d'abord qu'elle puisse se remettre au niveau général et après 

l'opérer pour lui mettre une prothèse sinon elle passera sa vie au lit. Haha. Donc on est pris dans un 

engrenage. Peut-être qu'il faut dire plus vite stop et être plus vigilant plus tôt, et ça dans toutes nos 

décisions.  

[Lien Swalens] : Et elle a pu s'exprimer par rapport à ce qu'elle voulait ? 

[Médecin G] : Ma tante, non finalement pas, parce qu’elle a perdu connaissance. Elle avait des éveils 

d'une heure par jour et il fallait d'abord qu'elle remange etc. Et finalement elle est morte. L'hôpital n'a 

plus su rien faire. C'est le mois passé hein. 3 mois à l'hôpital. Un jour dans le home... Et elle est partie. 

Ce n'était plus rigolo hein. On l'a vraiment maintenu en vie pendant 3 mois. Imagine le coût aussi pour 

la société, pour une qualité de vie nulle. Bon bref. On a ça tous les mois pour nos patients. Mais c'est 

l'humanité aussi hein. On ne voit pas envoyer à la chambre à gaz tous nos vieux qui ont 85 ans et qui 

ont de l'arthrose donc ce n'est pas évident.  

[Lien Swalens] : C'est difficile hein. Tout à fait. A voir au cas par cas.  Ok. Merci beaucoup. C'est tout. 

Merci. 

[Médecin G] : C'est un chouette travail. 

[Lien Swalens] : Oh merci. 

 

Interview 8 :  Médecin H, homme de 56 ans. 

[Lien Swalens] : Bonjour, merci d’accepter de participer à l’étude dans le cadre de mon TFE. 

[Médecin H] : Pas de problème. 

[Lien Swalens] : C’est un entretien, c’est confidentiel et anonyme. L’entretien est enregistré avec votre 

accord. Comme vous le savez, mon objectif est de déterminer l’attitude des médecins généralistes par 

rapport à la planification anticipée des soins.  De savoir quels sont leurs connaissances, expériences, 

freins ou barrières, leur motivation ; dans un contexte de médecine générale, avec des patients à 

domicile ou en MR(S). N’hésitez pas de librement parler de votre vécu et expériences et je vous 

guiderai à l’aide de mon questionnaire. 

[Médecin H] : Parfait. 

[Lien Swalens] : Avant de commencer, est-ce qu’il vous reste des questions pratiques concernant 

l’entretien ou par rapports à vos droits ? 

[Médecin H] : Non. 

[Lien Swalens] : Alors je vous propose de commencer avec une belle définition, que j’ai retrouvée dans 

un guide de pratique des Soins Palliatifs (7). Et là, on décrit la planification anticipée des soins comme 
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“Un processus continu et dynamique, contenant une réflexion et un dialogue, entre le patient, ses 

proches en professionnels de santé. Ceci est incontournable dans la perspective d’une situation où le 

patient serait dans l’incapacité d’exprimer sa volonté ou avec une perte d’autonomie”. 

[Médecin H] : Parfait. Alors je trouve que c'est beau. En tout cas comme définition. Super. Et c'est vrai 

que c'est très juste parce que ça a l'air à la fois très idéaliste et très juste. Le tout est d'arriver à prendre 

le temps qu'on voudrait mais en tout cas la définition elle est très belle.  

[Lien Swalens] : Oui, Merci. Donc ma première question sera alors : Quelle est pour vous une définition 

de la planification anticipée des soins, en théorie et/ou dans la pratique ?  

[Médecin H] : Alors en théorie je dirai que la définition est magnifique parce qu’effectivement elle 

parle, elle contient le côté dynamique, le côté du patient, le côté de l'équipe médicale, le côté du temps 

et que c'est évolutif et dynamique, que c'est ta sécurité si le patient n'est plus apte à exprimer son 

choix. Je pense que le problème et plus dans la pénurie des médecins par rapport à ça et qu'ils mettent 

le temps nécessaire pour le faire correctement. Donc je pense que s'il y a un obstacle que ça sera 

clairement par rapport au temps. Que notamment par rapport qu’en maison de repos, quand les gens 

arrivent que ce soit déjà un deuil d'arriver en maison de repos et que ça va être compliqué de parler 

de ce genre de chose là. Mais je pense qu'on devrait le faire beaucoup plus spontanément et je dirais 

même à tout âge. Voilà. Quand on voit un accident sportif qui peut arriver ou autre chose, un accident 

de voiture, je pense qu'on doit le faire, comme la demande pour don d'organes ou non, ça devrait être 

beaucoup plus de base demander pour tout patient adulte je pense. Donc voilà. En pratique j'essaie 

de le faire dans les mesures possibles ou en tout cas si je le fais, au plus tard quand je sens qu'une 

pathologie risque d'évoluer vers quelque chose d'embêtant, donc quand il y a un découvert d'un 

cancer, d'une maladie comme un problème cardiaque, une insuffisance rénale, un diabète, une des 

maladies qui risquent d'évoluer ou si le patient se dégradait je pense que c'est fondamental, 

clairement. Alors l'équipe, ce n’est pas toujours facile d'avoir toute l'équipe, en maison de repos aussi, 

parce que souvent ils sont aussi en mode un peu survie donc c'est compliqué d'avoir tout le monde. 

Mais maintenant voilà, je pense que c'est une énorme sécurité du respect. Je pense qu'il y a beaucoup 

de gens qui ne sont pas au courant, qui ne savent pas vraiment ce que c'est d'avoir une personne 

mandataire, qui confondent avec la déclaration anticipée d'euthanasie et tout ça. Donc je pense que 

ce n'est pas clair dans beaucoup de têtes. Je pense.  

[Lien Swalens] : Si vous dites qu'on devrait le faire plus spontanément et à chaque âge, est-ce que vous 

le faites ou ça serait en théorie ? 

[Médecin H] : Alors c'est en théorie parce que je n'ai pas le temps. Parce que c'est un manque de temps 

ou un manque de médecin que je trouve drastique et dramatique. Je pense qu'on a, enfin en tout cas 

avec le covid, que ça a aggravé les choses. On a été secrétaire, call center, on a remplacé le 1307 pour 

les démarches à suivre, et donc je pense qu'on a été très mal mené et donc ce qui fait que les projets 

thérapeutiques sont clairement moins à jour. A cause du covid, et à cause de tout ce qu'on nous a mis. 

C'est quelque chose auquel je tiens et donc je pense que je vais faire beaucoup plus attention, en 

espérant que le covid soit moins présent et que tout ce qu'il est impacté du covid dans notre pratique.  

[Lien Swalens] : Mhm. 

[Médecin H] : Et j'avoue que je ne le fais pas assez, mais je pense que ça devrait le faire, de poser 

beaucoup plus la question. Ça devrait être une question automatique pour moi. Dans le dossier 
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médical, comme une question qu'on devrait aller remplir, ou dans le DMG, pour quelqu'un d'adulte. 

Je pense que ça devrait être beaucoup plus être fait. Je pense qu'on ferait de la meilleure médecine. Il 

y a une petite sécurité pour ça, c'est les boites jaunes. Je ne sais pas si tu connais, les boites jaunes? 

[Lien Swalens] : Oui, oui, je connais.  

[Médecin H] :  Mais ça va quand même dans ce sens-là aussi je trouve. Qui permet effectivement à des 

personnes d'avoir dans leur frigo une boite jaune qui permet de voir un peu des volontés et des 

personnes de contact et je pense qu'il faudrait essayer de peut-être utiliser ce principe-là et de le 

mettre là-dedans aussi. Parce que regarde quand on est de garde, on n’a pas toujours l'accès au dossier 

médical, le médecin ne répond pas toujours le week-end ou le soir, et je pense que ça devrait être un 

truc harmonisé, ou sur le site masanté.be qu'il y a un lien d'accès facile.  Pour ça je trouve que la boite 

jaune, c'est assez top.  

[Lien Swalens] : Oui, mais alors il faut le tenir à jour.  Parce que dans la boite jaune, il faut aussi mettre 

le traitement etc. 

[Médecin H] :  Oui, oui tout à fait. Mais je pense que le traitement, voilà, le problème c'est qu'il faut le 

tenir à jour. Je pense que le problème vient de la pénurie des médecins qui est quand-même 

catastrophique et je pense qu’on n’a clairement pas le temps de faire des codes pour des gens qui 

partent en voyage et qu'on oublie notre vrai métier. Notre vrai métier c'est ça.  

[Lien Swalens] : Vous en faites combien par an ou par 6 mois ? 

[Médecin H] : Je dirai en tout cas toutes les personnes à risque de décéder, en tout cas pour les patients 

en soins palliatifs, c'est quelque chose que je mets, ça c'est sûr. Par an, par 6 mois, j'avoue que je 

n'oserai pas te dire. En tout cas, avant le covid j'en faisais beaucoup plus, je pense que c'est divisé par 

20, ça c'est clair, à la cause du covid. Mais c'est clair qu'à l'heure actuelle, toutes les personnes qui ne 

sont pas bien, qui rentrent dans les critères de soins palliatifs, qu'ils ont des problèmes cardiaques, 

diabétiques ou des problèmes sérieux, je pense que là il y a quand même 90% qui l'ont. Maintenant 

par rapport à tous mes patients, je pense que ça doit être 3-4% qui l'a. Maintenant il y a des enfants 

dedans aussi hein. Je pense que la population ciblée à risque l'a, mais c'est sûr que ça devrait s'étendre 

pour tout le monde. Et limite qu'on devrait avoir une consultation pour ça, et d'avoir un code pour ça. 

Pour qu'on prend le temps de le faire correctement. Et il y a des autres choses qui sont choquants. 

Par exemple le fait qu'une euthanasie n'a pas de code, je trouve ça très choquant aussi. Tout ça, c'est 

un truc... Je ne sais pas travailler après. Donc or qu'il y a un code "visite à domicile", je trouve ça quand-

même... C'est plus qu'une visite à domicile. Donc je pense qu'avoir un code qui existe, ou l'exiger dans 

le DMG, ça devrait être beaucoup plus mis dedans. Ça c'est sûr. Mais ça prend du temps si on veut bien 

le faire.  

[Lien Swalens] : Je vais encore y revenir après. 

[Médecin H] : Oui, ok. 

[Lien Swalens] : Quand vous initiez cette discussion, c'est qui qui le commence en général ? C'est vous, 

c'est le patient, c'est la famille ? Ou un autre professionnel de la santé ? J'ai vu que vous travaillez aussi 

avec des kinés et infis, parfois c'est eux qui ... 

[Médecin H] :  Alors c'est rarement en tout cas le patient. C’est très rarement le patient. La plupart du 

temps c'est moi ou la maison de repos ou l'infirmière avec qui je travaille en binôme. Donc ça, ça rentre 
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aussi mais le reste c'est quand même, à mon avis 80% moi. Je dirais peut-être 15% la famille et 5% les 

autres soignants. Le patient pour moi quasi jamais, à part qu'il a perdu quelqu'un qui a eu un AVC, qui 

est resté comme un légume mais sinon jamais. 

[Lien Swalens] : Oui, donc quand il vous en parle et que par exemple vous n'avez pas le temps, il a 

perdu une épouse ou un proche, et il vous en parle, au moment même, quand il vous en parle, est-ce 

que vous avez la discussion toute de suite ou vous planifiez un autre rendez-vous pour ça ? 

[Médecin H] : Alors je remets souvent un rendez-vous pour en parler, pour prendre le temps pour en 

parler. Parce que souvent ils ont plein de plaintes et donc je prends souvent rendez-vous. Je trouve 

ça important qu'il y a toute une consulte pour en parler. Et je trouve que ce n’est pas une discussion 

qui doit se faire sur un coup de tête non plus. Et donc c'est quelque chose pour lequel je prends le 

temps d'en reparler. 

[Lien Swalens] : Oui. Et qu'est-ce que vous utilisez comme questionnaire ou comme outil ou ? 

[Médecin H] : Alors j'utilise souvent celui du SSMG, que je trouve bien fait, le questionnaire de l'SSMG, 

fait une sur page. L'essentiel y est mis. C'est celui que j'emploie le plus, qui devrait pour moi être 

intégrer dans le dossier médical, et qu'il n'y est pas, ce qui est dommage. Je l'ai demandé à l'époque, 

mais pour moi, il devrait être intégrer dans le dossier médical du coup. 

 

[Lien Swalens] : Et donc vous le faites sur papier et après…. 

[Médecin H] : Je le scanne. 

[Lien Swalens] : Et le patient a aussi une copie ? 

[Médecin H] :  Oui, oui. 

[Lien Swalens] : Ok. Et donc vous le mettez dans Medispring, comme je vois que vous travaillez avec.  

[Médecin H] :  Mais c'est vrai que je trouve qu'idéalement il devrait être intégrer dedans. Et c'est 

étonnant qu'on n’ait pas encore poussé pour que ce soit intégré dans le logiciel.  

[Lien Swalens] : Oui. Oui. Et donc ce document on ne sait pas le mettre dans le Sumehr non plus. 

[Médecin H] :  Non, ce que je ne trouve pas normal. Parce qu'il devrait être sur le Sumehr pour 

moi.  Pour moi il est aussi important que le schéma thérapeutique. Même plus important.  

[Lien Swalens] : Est-ce que vous vous sentez assez en confiance pour avoir cette discussion ? 

[Médecin H] : Confiance. Tout à fait oui. Maintenant c'est vrai que si la patiente entre en maison de 

repos c'est difficile pour elle de parler de ce sujet-là. Ce n'est pas le premier sujet duquel on va parler, 

si elle veut être incinérer ou enterrer ou. Ce n'est pas facile. Ce sont des questions qui sont 

compliquées. Mais confiance, en tout cas, oui. Pour moi l'obstacle numéro 1 c'est le temps. Ça je pense 

que c'est le temps, et c'est le temps des réévaluer convenablement et c'est souvent que les gens le 

confondent avec quelques choses. Je n'ai aucune difficulté sinon. 

[Lien Swalens] : Et donc ce n'est pas vraiment un problème niveau connaissance médico-légale qui 

vous bloque. Et le côté émotionnel ? 
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[Médecin H] : Alors oui, émotionnellement parlant, ça touche de le faire. Mais j'aime bien ce côté-là 

aussi pour ça. Donc ça, ça ne me pose pas de souci. Pour moi c'est vraiment l'obstacle temps. Temps 

et énergie de le faire correctement et je pense qu'il devrait être intégrer beaucoup plus dans notre 

système informatique et qu'il devrait être intégré et probablement plus banalisé pour que les gens 

soient plus au courant et en parlent. 

[Lien Swalens] : Et comment est-ce qu'on pourrait ça, que les gens sont plus au courant ? Parce 

que tantôt vous aviez aussi dit que le patient n'est souvent pas au courant des différences. Qu'est-ce 

qu'on pourrait faire ? 

[Médecin H] : Je pense qu'on aurait pu profiter des campagnes électorales pour en parler à ce moment-

là. Donc par exemple les gens qui, par exemple j'ai voulu être donneur d'organes à l'époque où ils 

avaient dit que si on donnait le sang qu'on pourrait être donneur d'organe mais plutôt que de le faire 

directement où on va voter, j'étais sensé d'aller à la commune donc je ne l'ai pas fait. Mais donc je me 

dis qu'on devrait essayer de sensibiliser les moments un peu clé où on a toute la population pour en 

parler et je pense que ça devrait être une affiche dans la salle d'attente aussi et je pense que ça devrait 

être intégrer dans le dossier médical global aussi, de base. Car c'est une information de base et qui est 

super méga importante quoi. Parce que c'est vraiment quelque chose de base, de chez base. Et je 

pense que c'est dommage que ce ne soit pas, enfin "Est-ce qu'on veut donner son corps à la science", 

"Est-ce qu'on veut effectivement le traitement qu'on a", c'est un truc tellement de base.  

Et je pense, et c'est pour ça que je pense que ton sujet de TFE et tellement extraordinaire parce que je 

pense c'est la base de tout ce projet thérapeutique et je trouve qu'il n'est pas du tout assez mis en 

valeur. 

[Lien Swalens] : Mais la grosse difficulté est quand-même aussi que tout le monde veut le faire mais 

que de 1 ; il y ce manque de temps, de 2 où mettre ce document…. 

[Médecin H] : Oui tout à fait. 

[Lien Swalens] : De 3 qu'il n'y a pas un document type, un document universel. 

[Médecin H] : Mais il devra avoir un document universel pour moi, il aura un document universel qui 

devrait être utiliser. 

[Lien Swalens] : Oui, et aussi, quelle information mettre dedans. Parce qu’un urgentiste n'a pas besoin 

de la même information qu'un médecin généraliste que quelqu'un d'autre. 

[Médecin H] : Non, mais je pense que dans un premier temps ce n'est pas plus mal si les urgentistes 

ont peut-être trop d'infos. Je pense que c'est mieux d'avoir trop d'info que pas assez. Moi je crois que 

j'ai juste le refus de soins et les trucs, enfin 3 cases à remplir qui ne veulent rien dire. Mais c'est 

largement insuffisant. Et je pense que ça devrait être mis sur la carte d'identité.  Maintenant je sais 

bien qu'on ne l'emploie pas assez. Par exemple les vaccins, moi je trouve que ça devrait être sur la 

carte d'identité. Et je pense que les sites comme masanté.be, c'est beaucoup trop compliqué. Je veux 

dire voilà. Maintenant les gens ont un peu appris avec le covid de comment utiliser, mais c'est un site 

qui est mal foutu à fond. Il faut avoir un truc simple d'accès et voilà. C'est pour ça que la boite jaune, 

je trouve que l'idée est bonne mais comme tu dis, effectivement, il faut encore arriver à domicile, il 

faut que les gens la ramènent, ... 

[Lien Swalens] : Il faut le mettre à jour... 
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[Médecin H] :  Oui, il faut que les gens reçoivent une sorte de, ou que les médecins reçoivent par 

exemple au début de l'année des feuilles pour le mettre à jour, au moins une fois par an. 

[Lien Swalens] : Vous trouvez qu'il faut le refaire une fois par an ? Que ce serait bien ?  

[Médecin H] :  Je pense qu'il y a des cas où il faut le faire plus, mais je pense qu'une fois par an, en tout 

cas, je pense que pour les jeunes je le ferais une fois tout court, moi c'est ce que je ferais. Voilà, avec 

les 18ans et plus, le faire une fois tout court parce que ça ne parait probablement pas réaliste. Et moi 

je dirais que 65 ans et plus, ou s'il y a une maladie grave, de le faire plus régulièrement et là je dirai 

même à la limite 1 fois par trimestre au moins. Parce que ça peut changer tellement vite, voilà, 

quelqu'un qui a un cancer ou quelqu'un qui a un pronostic vital engagé, que ce n'est pas assez de le 

faire une fois quoi. 

[Lien Swalens] : Oui vous dites que ça apparait parfois l'air tellement irréaliste. Est-ce que ça vous est 

déjà arrivé que vous avez fait un projet thérapeutique avec quelqu'un, un patient et quand il est 

malade qu'il change complètement d'avis ? Ou qu'ils se passe quelque chose dans sa vie qu'il change 

complètement d'avis ? 

[Médecin H] :  Oui c'est déjà arrivé. Oui bien sûr. Et j'ai même eu le pire. J'ai eu une patiente qui en 

rêvait, qui avait peur de décéder et elle avait la trouille et en fait elle a eu un pacemaker qui était en 

fin de parcours et je lui ai demandé si elle était sûr qu'on changeait la pile du pacemaker, sachant 

qu'elle voulait mourir. Elle était sûr qu'elle voulait être euthanasié un jour. Et elle m'a dit : "Oui, oui je 

sais que ça apparait bête " alors qu'elle a parlé de l'euthanasie à sa fille pendant 5-6 ans, presque 

toutes les semaines au téléphone hein. Et elle a voulu qu'on remplace la pilule de son pacemaker qui 

était usagé, ce qui est donc complètement contradictoire hein. Donc euh... 

 

 

[Lien Swalens] : Et pourquoi vous pensez qu'elle avait deux discours tellement différents ? 

[Médecin H] : Parce que je pense qu'elle voulait bien garder le contrôle et la dignité. Je pense que 

quand ça se rapproche la fin de vie que les gens en ont peur. Et donc je pense que c'est lié 

probablement au fait que l'échéance était maintenant « dans un mois » ou « dans 6 mois » et tant 

qu'en parle « dans longtemps »,  on imagine qu'on sera toujours bien jusqu'au bout et je pense que 

quand c'est pour demain que beaucoup de gens font demi-tour. Pour l'euthanasie aussi hein, il y en a 

quand-même beaucoup qui sont rassurés de savoir qu'ils peuvent le faire mais qui tout compris ne le 

veulent pas.  

[Lien Swalens] : Et du coup, vu qu'ils changent d'avis, qu'ils font demi-tour, qu'est-ce que vous pensez 

de l'utilité quand même, de l'efficacité de cette planification anticipée des soins? Parce que c'est 

quand même beaucoup de travail, ça demande beaucoup de temps, il faut réévaluer et pour finir ils 

font souvent demi-tour ? 

[Médecin H] :  Je pense que c'est une sécurité, si voilà si quelqu'un a eu un problème de santé et il 

n'est plus apte à décider, ce qui n'est quand-même pas rare. Et je pense que là c'est clairement une 

bonne chose d'avoir un projet thérapeutique. Maintenant moi je demanderai toujours l'avis du patient 

avant et donc qui est pour moi largement au-dessus mais il y en a qui ne savent parfois plus s'exprimer, 

ou qui ne sont plus orientés dans le temps ou dans l'espace et qu'ils sont confus et je pense que dans 
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le projet thérapeutique, pour moi c'est quand-même une sécurité et puis ça ose à avoir ce problème 

là. Ça ose à aborder le sujet compliqué et je pense que ça rend peut-être la vie encore plus belle, qu'on 

puisse se rendre compte qu'on ne sera par éternel nous aussi. Enfin moi j’ai failli perdre mon épouse 

il y a 5 ans, elle a eu des problèmes de santé.  Elle a failli décéder et c'est clair que ça a joué beaucoup. 

Voilà, maintenant je vois les choses différemment, je profite plus de chaque semaine, de chaque 

moment et je pense que c'est à voir quelques part le temps réel. Ça permet aussi de savourer tout ce 

qu'on vie au quotidien. 

[Lien Swalens] : Et vous trouvez que ça augmente votre relation avec le patient, j'imagine. 

[Médecin H] :  Oui, parce qu’on est beaucoup plus au courant et quand on est au courant 

de beaucoup de chose arsenal c'est beaucoup plus intime et je pense que rien que pour ça il y a 

un intérêt. Même si effectivement je pense qu'en pratique 80% des cas le patient est apte à dire ce 

qu'il veut à la fin. Mais je crois pour moi, et c'est surtout par rapport à la famille aussi. Parce que ça 

permet de dire à la famille que s'il refuse une hospitalisation ou justement s'il veut une hospitalisation 

de mieux comprendre que ce n’est pas le patient qui par rapport à sa détresse au moment X du 

moment tant que quand la décision doit se prendre, que tout se passe là, comme ça se passe avant.  

[Lien Swalens] : Oui, oui c'est vrai. 

[Médecin H] :  C'est un gros rôle pour la famille je trouve. Limite peut-être plus pour les familles que 

pour la patiente, dans la plupart du temps. 

[Lien Swalens] : Est-ce que la famille participe à la discussion ? 

[Médecin H] :  Oui. Pas d'emblée hein, c'est si le patient le demande par rapport à ça mais j'insiste 

souvent pour qu'ils en parlent à leur famille après. Et là parfois ils viennent avec la famille pour en 

discuter. C'est toujours le patient qui décidera mais je trouve ça important qu’au moment où le patient 

est moins en état de pouvoir en parler aussi. Moi j'avoue que j'invite les familles pour ça. Maintenant 

ce n'est pas la famille qui va décider hein, la famille est juste informée si le patient le souhaite 

uniquement.  

[Lien Swalens] : Oui. Ok. Tout à fait autre chose maintenant. Qu'est-ce vous pensez de la place des 

autres professionnels de santé dans cette planification, par exemple ici est-ce que pour vous c'est 

acceptable qu'une infirmière ou une kinésithérapeute fasse cette discussion aussi ?  

[Médecin H] : Je pense qu'en équipe ce serait vraiment le monde idéal. Maintenant, je ne suis pas 

convaincu. Ou quand l'infirmière connait bien la patiente et a alors une relation particulière 

avec l'infirmière. Parce que maintenant moi j'ai le cas, je travaille avec deux infirmières qui sont super. 

Mais si on travaille avec un réseau de 20 infirmières je ne le ferai pas. Je pense que ça marcherait si 

c'est vraiment des relations de proximité où l'infirmière est la prolongation du médecin et de l'équipe. 

Et pas un réseau de 50 infirmières qui ne connaissent pas.  

[Lien Swalens] : Et donc par exemple ici les deux infirmières qui travaillent avec vous, pour vous ça 

serait ok si eux ... 

[Médecin H] :  Oui, oui... 

[Lien Swalens] : Si eux ont d'abord cette discussion avec le patient. 

[Médecin H] : Oui, oui, clairement. Mais pas un réseau de 50 infirmières différentes. 
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[Lien Swalens] : Comment sont vos expériences avec le retour du patient qui est allé à l'hôpital. 

Par exemple aux urgences, chez le spécialiste.  

[Médecin H] : Je pense que souvent eux n'en parlent pas. Parce que j'ai encore eu le cas récemment 

avec une petite madame qui est décédée d'une maladie de Charcot lundi. Et c'est vrai qu'elle m'avait 

dit que le médecin lui avait dit quand elle était moins bien qu'elle ne voulait pas d'acharnement 

thérapeutique. Ce n'était mis dans aucun rapport du spécialiste. Et avec lui, je dirai même que j'ai eu 

l'inverse, que la patiente qui a dit qu'elle veut vivre à tout prix, sauf si elle ne savait plus parler. Et donc 

quand j'ai eu le neurologue au téléphone, elle m'a dit l'inverse de ce que la patiente m'a dit un mois 

avant et alors il n'y avait aucun rapport où la patiente a dit qu'elle ne voulait pas 

d'acharnement thérapeutique. Donc je pense que c'est intéressant aussi qu’eux puissent à la limite le 

compléter aussi ou en tout cas le valider ou le confirmer quoi.  

[Lien Swalens] : Mhm. Mhm. 

[Médecin H] :  Maintenant je crois qu'ils connaissent quand-même moins bien leurs patients que nous. 

[Lien Swalens] : Et comment est-ce que vous expliquez cette différence de discours de la patiente ? 

[Médecin H] :  Parce que je pense qu'elle voulait aussi vivre avec ses enfants, pour voir ses enfants. Elle 

ne voulait pas quitter ses 3 fils. Et je pense que voilà c'est difficile de dire, de parler d'un acharnement 

thérapeutique quand c'est loin. Je pense que quand c'est prêt que c'est quand même différent. Mais 

je pense que le spécialiste pourrait clairement pour des maladies chroniques, avoir un rôle. Enfin le 

neurologue, hématologue, néphrologue ou le cardiologue, mais peut-être plus pour valider, confirmer 

que pour initier ce projet thérapeutique. Car je trouve que c'est spécifique de la relation médecin 

généraliste qui est particulière. Ce qui fait que le métier pour moi est le plus beau.  

[Lien Swalens] : Et le plus complet je trouve aussi. Est-ce que vous êtes souvent contacté par le 

spécialiste ?   

[Médecin H] :  Alors j'ai un petit réseau qui fait que oui, niveau communication ça parle bien, on a des 

whatsapps des téléphones donc je ne travaille pas avec plein de spécialiste pour ça, pour justement 

avoir un réseau privilégié. C'est ce qu'il fait que ça permet d'avoir un échange d'info, un rendez-vous 

rapide et tout le reste. 

[Lien Swalens] : Ok. Super chouette ça. Une dernière question et après je vous laisse continuer parce 

que je vois que vous avez beaucoup de travail, est-ce que vous avez une situation particulière à me 

partager ? De votre vie professionnelle ou de votre vie privée ? Une situation à laquelle vous pensez 

tout de suite et que vous voulez me partager.  

[Médecin H] :  Mais c'est vrai que l'histoire dont je te parlais de mon épouse il y a 5 ans, ça fait réfléchir 

et je pense que c'est pour ça que je pense que le projet thérapeutique devrait être mis beaucoup plus 

d'office dedans. Car c'est vrai que je me dis elle aurait pu être à moitié paralysé suite à choc 

hémodynamique suite à un médicament, une erreur médicale et je me dis que c'est pour ça que 

je pense que je veux peut-être initier le projet beaucoup plus parce que je pense que c'est la base de 

le mettre et d'en parler avant.  

[Lien Swalens] : Chez tout le monde. 
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[Médecin H] :  Chez tout le monde pour moi. Enfin enfant non, moi je dirai adulte quoi. 18 ans. Ou 

quand on a la maturité de se rendre compte de ce qu'on fait et quitte à faire une version simplifiée et 

une version plus complète et fonction des âges, je crois. Et quand on voit par exemple Schumacher qui 

n'est, malheureusement pour lui, qu'un légume, ben peut-être qu'il aurait été content de ne pas être 

un légume.  

[Lien Swalens] : Oui, c'est vrai que ça peut toujours arriver. A tout le monde. A n'importe quel moment. 

[Médecin H] :  Voilà. Et donc je pense que ça devrait être mis d'emblée pour moi. Maintenant voilà. 

Mais super sujet en tout cas. Bravo.  

[Lien Swalens] : Merci. Merci beaucoup.  

[Médecin H] : Comme ça quand c'est fini, tu pourrais me l'envoyer par mail, je veux bien, ton TFE parce 

que, c'est une magnifique idée je trouve. 

[Lien Swalens] : Hoh, merci. Merci. Je ferais ça. 

 

Interview 9: Médecin I, femme de 48 ans. 

  

[Lien Swalens] : Hallo, ik ben Lien Swalens, bedankt om deel te nemen aan dit interview voor een studie 

in het kader van mijn eindwerk.  

Dit interview is dus confidentieel en anoniem en wordt ook opgenomen met jouw toestemming. Zoals 

je weet, is mijn doel om te bepalen wat de houding is van huisartsen in het kader van de vroegtijdige 

zorgplanning; wat voor hen bepaalde barrières, knelpunten of net voordelen en motivatiefactoren zijn 

voor het hebben van een gesprek, een discussie in verband met een vroegtijdige zorgplanning, en dit 

in een context van huisartsgeneeskunde, met patiënten die zich nog thuis bevinden of die al in een 

rusthuis zijn. Twijfel vooral niet om vrijuit te praten en ik zal het gesprek begeleiden aan de hand van 

mijn vragenlijst. 

Alvorens we beginnen, zijn er nog bepaalde praktische vragen i.v.m. dit interview of jouw rechten? 

[Médecin I] : Nee. Ik vind het super hé, want zoals ik je hiernet al had gezegd, zouden wij dit project 

willen beginnen hier in de praktijk. Met één van de verpleegkundigen. Maar 't is echt niet gemakkelijk. 

Ik wou er eigenlijk twee jaar geleden al aan beginnen maar ik heb de moed dan weer verloren. 't Is 

echt niet gemakkelijk, en er is geen uniform document dus dat is zo moeilijk. 

[Lien Swalens] : Ja, echt. Oké maar dat is al allemaal heel erg interessant. We gaan daar zeker op 

terugkomen later. Ik stel voor dat we eraan beginnen en ik stel voor om te beginnen met een definitie 

van de “vroegtijdige zorgplanning” die ik vond in een guideline van Palliatieve Zorgen (7), en daar 

formuleren ze de vroegtijdige zorgplanning als "een vrijwillig en continu proces van reflectie en dialoog 

tussen de patiënt, zijn naasten, en de zorgverlener(s) waarbij de toekomstige zorgdoelen besproken 

en gepland worden en dat het onvermijdelijk is in bepaalde perspectieven van een situatie waarin de 

patiënt zelf niet meer in staat is zijn wil te uiten, in het geval van wilsonbekwaamheid en verminderde 

patiënten-autonomie." Dan is mijn eerste vraag voor jou onmiddellijk: wat is voor jou een definitie, in 

theorie en/of in de praktijk, voor een vroegtijdige zorgplanning? 
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[Médecin I] : Ja. Euhm. Het is vooral op papier hé, de bespreking van de wensen van de patiënt, hoe 

dat hij, of wat er voor hem belangrijk is, naar toekomst toe, naar zorg toe. En een beetje voelen ook 

wie de vertrouwenspersonen zijn want moest hij het niet meer kunnen zeggen is het belangrijk om te 

weten waar hij naartoe wilt. Een beetje vaag misschien maar, ja... 

[Lien Swalens] : Nee nee, zeker niet. Het is geen gemakkelijke eerste vraag. En hoeveel doe je er zo per 

jaar, die gesprekken? Per jaar, per 6 maanden?  

[Médecin I] : Actieve gesprekken, nog niet, 1 of 2 maar. Nog niet echt actief...Het is meer indirect.  

[Lien Swalens] : En bijvoorbeeld in de woonzorgcentra?  

M: Ja, awel daar heb ik dan een groot probleem. Ik heb nog een grote discussie gehad in een 

woonzorgcentrum. Er zijn er nu dus verschillende bij ons in de regio, en ze doen het daar, altijd, maar 

zonder de dokter. 

[Lien Swalens] : Oei, ja. Vertel. 

[Médecin I] : Ik weet niet of je dat van de anderen ook gehoord hebt, maar daar in woonzorgcentrum 

alfa is nu een verpleegkundige of een referentie dementieverantwoordelijk die in elk rusthuis, en zeker 

in woonzorgcentrum alfa, die dat d'office doen als de patiënt binnenkomt in het rusthuis, zo'n 

vroegtijdige zorgplanning, waardoor het leuk is, maar ze nemen ons niet mee in het gesprek.  

[Lien Swalens] : En wie doet dat dan? Welke functie heeft die persoon? 

[Médecin I] : Daar is dat dan een zorgkundige ofzo, of iemand die daarvoor aangenomen is om voor 

iedereen die toekomt een zorgplanning in te vullen, maar ze betrekken hun huisarts er niet bij. Dus gij 

krijgt, ik heb dat toevallig gezien als ik een patiënt ging bezoeken, wat die wilt eigenlijk wel of juist niet, 

en dat is wel heel vervelend. Want ge waart er niet bij.  

[Lien Swalens] : Ahja, ja dat is raar. 

[Médecin I] : En ik weet niet in hoeverre dat nu in alle rusthuizen d'office moet, maar ge ziet het toch 

meer en meer in de rusthuizen dat er nu zo'n blaadje tussen zit. 

[Lien Swalens] : Ja, ja, dat hebben wij ook, dat dat moet ingevuld worden, 1 keer per jaar, maar wij 

doen dat wel zelf, als arts van de patiënt.  

[Médecin I] : Ja, awel, hier in de regio wordt dat heel vaak door de verpleegkundigen gedaan. Op zich 

mogen ze dat in vullen hé, maar dat ze er ons dan toch bij betrekken, bij de discussie ofzo. 

[Lien Swalens] : En is de familie daarvan op de hoogte? Doen ze dat dan met de familie erbij? 

[Médecin I] : Ja. 

[Lien Swalens] : Ahja, ja dat dan wel.  

[Médecin I] : Maar, wat dat ik beseft heb, dat de familie niet echt beseft of begrijpt wat alles wil zeggen, 

door dat door die verpleegkundigen te laten invullen. Ze hebben soms niet alles goed door, zelfs die 

verpleegkundige. Dat was echt niet oké. Daar komen fouten mee, omdat als je aan de familie niet 

uitlegt wat het doel ervan is, wat de bedoeling ervan is, en wat het allemaal impliceert… 

[Lien Swalens] : Ja en dan wordt het limiet eigenlijk gewoon een checklist hé. 
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[Médecin I] : Ja, echt, check, afgevinkt. 

[Lien Swalens] : Dat zei een andere arts me ook, dat hij daar ook fan van is, maar dat het gesprek nog 

steeds zijn doel en niet moet hebben. Dat hij vindt dat het niet bij iedere patiënt of systematisch moet 

gebeuren. Want dan wordt het gewoon een checklist dat, bij wijze van spreken, op den duur, in de 

gang gaat afgevinkt worden door ne stagiair, of dat ze het al komen vragen in de wachtzaal.  

[Médecin I] : Ja. 

[Lien Swalens] : Dat daar niet meer het hele gebeuren rond is, en de uitleg wordt dan niet meer 

gegeven. 

[Médecin I]: Ja, voilà. 

[Lien Swalens] : Amai, maar ik wist niet dat het in de rusthuizen al zo gedaan werd. Ik verschiet er wel 

wat van. 

[Médecin I] : Dus in de rusthuizen moeten ze dat laten invullen, maar dat wordt gedaan door de 

mensen van ginder en de huisarts wordt er niet meer in geïmplementeerd. 

[Lien Swalens] : Vind je dat je voldoende kennis hebt, als in medische en legale kennis over het 

onderwerp ? 

[Médecin I] : Euhm, dat wel. Ik vind het moeilijkste vooral op welke moment introduceer je het met de 

patiënt, met de familie. Dus nu doe ik het regelmatig, onrechtstreeks, tijdens consultaties hier en daar 

dat je iets gaat meepikken maar nog niet echt genoteerd ergens, of ... 

[Lien Swalens] : En als het dan zo onrechtstreeks gebeurt, wat doe je daar dan mee? Kom je daar nadien 

nog eens op terug? Schrijf je ergens iets op in je dossier na je consultatie of? 

[Médecin I] : Ik schrijf het meestal wel op in de consultatie of in het dossier thuis vooral... Ja. Daar blijft 

het een beetje bij. En erop terugkomen... Soms, ja. Zeker als de mensen zo met het papier afgekomen 

zijn, voor euthanasie daar. Dat zijn de papieren dat de mensen het meeste kennen en waar ze het 

meeste zelf mee afkomen en dan is dat wel de gelegenheid om er eens op in te gaan, om erover te 

spreken. 

[Lien Swalens] : En als je zegt dat het daarbij blijft, dat het een beetje vaag blijft, is dat omdat er nog 

verder moet over nagedacht worden of omdat het nu voldoende was voor dat moment? 

[Médecin I] : Ja dat het voldoende was in deze situatie.  

[Lien Swalens]: En vind je dat we daar nog op zouden moeten terugkomen, dat je daarvoor een andere 

consultatie zou moeten inplannen om daar nog op terug te komen? Of vind je meer dat je van moment 

op moment moet leven en er dan moet opspringen? 

[Médecin I] : Maar ik denk wel dat we met de familie, als iemand er nadert, om dan toch eens samen 

te zitten. Daarvoor zou ik graag die vroegtijdige zorgplanning echt een keer een formulier vinden als 

houvast, om dat met de familie meer te doen, om daar met de patiënten echt een keer tijd voor te 

nemen. En dat is één van de redenen waarom we dat hier willen meer implementeren maar we zijn er 

nog niet. Nog verre van. 

[Lien Swalens] : En wanneer is voor u de moment om het erover te hebben?  
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[Médecin I] : Als er een nieuwe diagnose bijkomt of als ge voelt dat we beginnen mantelzorgers nodig 

te hebben, dat de verpleegkundigen moeten beginnen aan huis komen, dat er zo'n beetje meer zorg 

nodig is. Als ge precies ne stap verder gaat in de zorg. 

[Lien Swalens] : En gezien het meestal niet jij bent die die discussie begint, dat het dan meer van het 

woonzorgcentrum of van de patiënten uit gaat, op welke manier of op welke moment brengt die 

patiënt dat aan? 

[Médecin I] : Meestal met die euthanasie-papieren, dat vind ik het vaakst voorkomend. 

[Lien Swalens] :  En op welke leeftijd is dat dan? Op welke moment komen ze daarmee af? 

[Médecin I] : Eind de 60, begin de 70.  

[Lien Swalens] : En jongeren? 

[Médecin I] : Nee.  

[Lien Swalens] : En waarom komen die 60ers, 70ers er dan mee af?  Is er dan iets gebeurd of op welke 

moment komen ze daar dan mee af? Hebben ze iets meegemaakt of iets in hun omgeving? 

[Médecin I] : Ik denk als ze er met hun vrienden over beginnen praten of hun ouders hebben zien afzien 

en dan komen ze daar mee af. Het type patiënt ook hé. Het zijn vooral de intellectuelere patiënten die 

daarmee afkomen, die daarover praten.  

[Lien Swalens] : En als ze daarvoor komen, om erover te praten, heb je de indruk dat ze genoeg 

geïnformeerd zijn ? 

[Médecin I] : Nee! Dat is ook in ons project één van de dingen die we willen doen. Ik vind dat de mensen 

heel weinig geïnformeerd zijn. Bijvoorbeeld voor euthanasie, de mensen snappen het verschil niet 

goed tussen actieve en geanticipeerde euthanasie. Driekwart van de mensen weet niet dat daar een 

verschil tussen is. Ze zijn echt heel weinig geïnformeerd. En die vroegtijdige zorgplanning zeker niet.  

[Lien Swalens] : En vind jij dat je over voldoende informatie beschikt, als in een fascicule of een 

brochure die je kan afdrukken of aan de patiënt meegeven. 

[Médecin I] : Nee. Net niet. Dat is ook één van de dingen die we willen organiseren 

[Lien Swalens] : Omdat het niet bestaat of omdat er teveel verschillende zijn 

[Médecin I] : Teveel verschillenden. En tweetalig. Wij willen dat ook in twee talen kunnen aanbieden 

en liefst hetzelfde, want als we moeten beginnen met een andere lay-out… Ge moet een beetje... 

[Lien Swalens] : Ja, ja. 

[Médecin I] : Om het herkenbaar te maken vooral 

[Lien Swalens] : Als je zo'n een gesprek hebt, welke papieren gebruik je dan tegenwoordig? 

[Médecin I] : In het rusthuis, die van het rusthuis. Als we het thuis doen, die negatieve wilsverklaring.  

[Lien Swalens] : Die van Leif-arts?   

[Médecin I] : Ja. Ja.  
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[Lien Swalens] : Jullie werken met Medispring ook hé ? 

[Médecin I] : Ja.  

[Lien Swalens] : Heb je al gezien in Medispring hoe je dat kan noteren? 

[Médecin I] : Ja.  

[Lien Swalens] : En wat vind je daarvan? 

[Médecin I] : Euhm 't is te beperkt weeral hé. Je kan ook maar gewoon “Ja, Nee, Misschien” invullen. 

En 't is te vaag weeral. We hebben het ook nog niet goed door hoe je kan zorgen dat je het ziet ten 

eerste al en ik had vorige keer ook een vrije tekst om in vrije tekst te kunnen opschrijven, maar dan 

zegt hij niet dat je iets hebt ingevuld. Allé of wij hebben het nog niet goed uitgepluisd, ik zal het zo 

zeggen. 

[Lien Swalens] : Nee, dat is niet echt gemakkelijk. En dan als je er een nota bijzet, dan gaat die niet 

altijd mee op de Sumehr. 

[Médecin I] : Ook al. 

[Lien Swalens] : Of je moet hem altijd mee terug opladen en je Sumehr altijd mee terug opladen. Daar 

is trouwens nu dinsdag een bijscholing voor, een online Webinar.  

[Médecin I] : En om hoe laat ? 

[Lien Swalens] : Ik denk om 12u, ik zal je de mail doorsturen. Over de Sumehr. Hoe, wat, waar. 

[Médecin I] : Maar ook al onder ons, ik vind dat dat niet genoeg opvalt als je dat gesprek hebt gehad 

met de patiënt. Het heeft ook geen zin om dat gesprek drie keer te voeren. Aan de andere kant, weten 

dat het al ooit gebeurd is, is interessant. Dus dat zou in het oog moeten springen van: die heeft een 

wilsverklaring, of toch iets dat is besproken geweest. 

[Lien Swalens] : Ja dat het op een of andere manier duidelijk is, groen is, of afgevinkt. Maar effectief 

nu staat dat niet duidelijk aangeduid. Iets anders, ik had al de vraag gesteld i.v.m. de kennis etc. Nu 

een ander aspect, hoe is het voor jou qua emotionele belading om zo'n gesprek te hebben? Of hoe zou 

het zijn om zo'n gesprek te hebben aangezien je er niet veel actief doet? Er is een studie gedaan in 

Vlaanderen die aantoont dat vele huisartsen het heel goed en nuttig vinden om een gesprek i.v.m. 

vroegtijdige zorgplanning te hebben maar dat vele het niet doen omdat ze het moeilijk hebben om 

eerst met hun eigen emoties om te gaan en daarna om om te gaan met de emoties van de patiënt, van 

de familie of van de naasten. “Hoe gaat dat onthaald worden" vragen we ons vaak af, en vele dokters 

die ook nog vragen of problemen hebben bij hun eigen gevoelens over de dood, want we gaan dan 

eigenlijk over de dood praten. En dat ze het daardoor vaak niet doen. 

 

[Médecin I] : Ah voilà, we vroegen het ons af wat ons tegenhield, we hebben ons de vraag gesteld 

"Waarom doen we het niet meer?" 

[Lien Swalens] : Ja dat was één van de knelpunten die naar boven is gekomen. Ik weet niet wat jij 

daarover denkt? 

[Médecin I] : Ik denk, ja, herkenbaar. Ja.  
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[Lien Swalens] : Vertel. 

[Médecin I] : Zeker als je het zelf moet aanbrengen. Het is veel gemakkelijk als de patiënt er mee 

afkomt, dan kan ik er gemakkelijker over spreken. Ik vind dat als ik zelf het onderwerp moet aanbreken, 

dan is dat veel moeilijker. En ik denk dat het ook één van de reden is dat ik graag flyers in de wachtzaal 

zou hebben, dat de patiënt daarmee kan komen, en ook dat hij ermee afkomt als het de moment voor 

hem is. De vraag is ook vaak in hoeverre zij bereid zijn om erover te praten of niet.  

[Lien Swalens] : En waarom vind je dat moeilijk, omdat je niet weet hoe hij gaat reageren of? 

[Médecin I] :  Om over de dood te praten, denk ik, met iemand die nog gezond is. Ja.  

[Lien Swalens] : En is het al gebeurd dat je erover begint en dat de patiënt, allé hoe reageren de 

patiënten in het algemeen. 

[Médecin I] : Euhm. 

[Lien Swalens] : Zijn die verrast of boos of blij of ? 

[Médecin I] : Ja, ik spreek er vaak over als de mensen naar mij komen. Ik ga weinig zelf proactief erover 

praten dus ik heb er nog niet veel ervaring mee om de mensen er zelf over aan te spreken. 

[Lien Swalens] : Oké. Wat zijn voor jou de voordelen en de motivaties om die vroegtijdige zorgplanning 

toch te doen? 

[Médecin I] : Vooral om op crisismomenten te weten hoe je moet reageren, hospitaliseren of niet 

hospitaliseren, hoever gaan we, allé ik heb een patiënte van 93 die onlangs zei: "Ik wil per se leven, ik 

wil dat je nog alles met mij doet en ik wil echt blijven zijn", dus dan weet je het en dan weet je ook hoe 

je haar moet behandelen, dan kan je betere zorg garanderen en beetje op voorhand denken. 

[Lien Swalens] : Ja, en dat je beetje in dezelfde richting gaat. 

[Médecin I] : Ja, en dat uw eigen normen zeker niet dezelfde zijn als die van de patiënt. Om zeker in 

functie van zijn wens te reageren. En zeker in functie van de familie sta je sterker als je weet "Ja maar 

die heeft mij ooit dit gezegd" en dat is besproken geweest en dit en dat, ja dan als er een andere 

verpleegster of dokter staat tijdens een hospitalisatie dat je weet wat en hoe. 

[Lien Swalens] : En de andere kant dan, wat zijn eerder barrières, nadelen, of problemen, knelpunten 

voor jou? Dus we hadden al gezegd dat er heel veel verschillende documenten zijn. 

[Médecin I] : Ja.  

[Lien Swalens] : Zijn er nog anderen waaraan je denkt ? Of dingen die jullie met het team hebben 

gemerkt of besproken in het kader van jullie project hierover? 

[Médecin I] : Euhm... Barrières van de vroegtijdige zorgplanning hé ? 

[Lien Swalens] : Ja. 

[Médecin I] : Dat je het ten eerste regelmatig moet herzien. Ook niet vergeten dat het snel kan 

evolueren voor de patiënt. En ik denk ook een barrière als de familie niet op de hoogte is. Dus van goed 

de familie te informeren. 

[Lien Swalens] : En om de hoeveel tijd denk je of vind je dat we dat zouden moeten herzien? 
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[Médecin I] : Ik denk eerder op momenten dat er iets verandert voor de patiënt, als er bij hem of qua 

pathologie of qua relaties of qua omgeving iets verandert, van dan dat te herbespreken dan er echt 

een tijd op te plakken want... 

[Lien Swalens] : Wat vind je van uw positie in de vroegtijdige zorgplanning, als huisarts? Want vind je 

van uw plaats of welke plaats vind je dat de huisarts zou moeten hebben in dit gesprek? 

[Médecin I] : Ik denk dat we er zeker bij betrokken moeten zijn bij die discussie, want de problemen 

die ik had gehad in dat woonzorgcentrum als je daar niet bij betrokken zijt, dan hebt ge het niet 

gehoord van de patiënt en het zijt wel gij die het nadien moet toepassen. Dus vind ik het wel heel 

belangrijk dat we erbij zijn, dat we bij dat gesprek worden betrokken. Ja, ervan op de hoogte te zijn, 

van euthanasie of van die dingen, dat we dat moeten weten. Het is moeilijk voor mij om die gesprekken 

te initiëren ja. Voor mij is de barrière echt het initiëren van zo'n gesprek.  

[Lien Swalens] : En wat vind je van de plaats van de andere zorgverleners, zoals verpleegster en kiné, 

zoals je zei dat jullie bij je project, dat je het met de verpleegster wou doen dat project. Wat vind je 

van hun plaats? 

[Médecin I] : Dat ze vooral op de hoogte moeten zijn, denk ik. In hoeverre ze daarop aanwezig moeten 

zijn of niet, dat weet ik niet. Zover zijn we nog niet. Palliatief wel, dan d'office moeten de 

verpleegkundigen en kinés erbij zijn om te weten waar we naartoe gaan. Maar op die vroegtijdige 

zorgplanning weet ik niet of ze erbij moeten zijn van in het begin of gewoon geïnformeerd moeten 

worden. Ik denk dat de twee mogelijk zijn. 

[Lien Swalens] : In sommige situaties komen zij daar eigenlijk eerder mee in contact of komen zij ermee 

naar ons toe, naar de artsen toe, vele dingen die wij misschien niet weten omdat zij er dagelijks mee 

in contact komen.  

[Médecin I] : Ja, ja zeker. 

[Lien Swalens] : En omdat zij soms veel meer of andere dingen weten. 

[Médecin I] : Ja. Dat klopt. Ze kunnen het zeker ook aanbrengen, het opstarten maar om erbij te zitten 

in het gesprek zelf, dat weet ik nog niet. Dat hangt er ook vanaf met hoeveel we al zijn, als de familie 

er ook al bij is, misschien te zien qua aantal met hoeveel we al zijn.  

[Lien Swalens] : En vind je dat de familie daarbij moet zijn? 

[Médecin I] : In functie van wat de patiënt ervan denkt, maar ik denk dat het zeker heel nuttig kan zijn 

dat die erbij zijn. Liefst wel. 

[Lien Swalens] : En als de familie er niet bij is, vind je dat dat nadien moet teruggekoppeld worden aan 

de familie, dat ze op de hoogte zijn en op welke manier? 

[Médecin I] : Ja. Misschien niet, allé ja de patiënt moet er ook akkoord mee zijn hé, zoals voor alles 

altijd hé. Maar liefst wel ja. Of toch de vertrouwenspersoon als ze een vertrouwenspersoon hebben.  

[Lien Swalens] : Is dat iets dat goed gekend is bij de patiënten, van vertrouwenspersoon enz.? 
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[Médecin I] : Nee. Zelfs bij ons, nu met mijn opzoekingswerk, heb ik ontdekt dat er een verschil is 

tussen een vertrouwenspersoon en personne mandataire. Ik sleur dat door elkaar. Ik dacht dat de 

vertrouwenspersoon uw mandataire was, maar dat is helemaal niet het geval. Die 

vertrouwenspersoon heeft eigenlijk voor mij geen nut. Het is wel die mandataire die belangrijk is. Dus 

qua woordenschat hebben we zeker nog werk. Zowel Wallonië als Vlaanderen. 

[Lien Swalens] : En hoe denk je dat we dat kunnen verbeteren? 

[Médecin I] : Ten eerste informeren al, dat maakt ook deel uit van ons project, hoe dat wij gaan 

informeren. Iets in de wachtzaal doen, of toch flyers leggen of.. Ja, informeren denk ik. 

[Lien Swalens] : Ja. En op welke manier, of op welk moment zouden we dat nog kunnen doen? 

[Médecin I] : En de overheid ook hé denk ik, met campagnes zoals ze al gedaan hebben. Of het nu 

campagnes zijn voor colonkanker of preventie of gelijk als voor die begrafenisondernemers daar, een 

verzekering, alle er is toch een ganse campagne rond, een verzekering om uw begrafenis al te betalen. 

[Lien Swalens] : Ja, om je uitvaart al te betalen en garanderen. 

[Médecin I] : Dat heeft toch serieus gepakt op de radio op bepaalde plaatsen. Dan denk ik, kunnen ze 

sowieso ook doen voor andere projecten. Vooral dat bespreekbaar maken. Dat is wel een 

ingangspoort.  

[Lien Swalens] : Wat is jouw ervaring met de retour van het ziekenhuis, bv. patiënten zijn naar het 

ziekenhuis geweest met of zonder vroegtijdige zorgplanning. Contacteren de specialisten of de 

spoedartsen u ?  

[Médecin I] : Ja. Dat vind ik wel, vooral op intensieve. Dat we toch al een paar keer telefoontjes hebben 

gehad van wat of hoe, dat vind ik toch wel een toffe samenwerking. Maar daar is dan wel ook het 

voordeel als je het al ooit besproken hebt hé. En dat je het in het dossier staan hebt. Zeker met het feit 

dat we hier ook met verschillende dokters werken. Het is niet omdat hij het met jou besproken heeft 

dat... Alle dus vandaar het belang van het te acteren.  

[Lien Swalens] : Dan gewoon nog één vraag. Heb je een bepaalde situatie in je professioneel of 

privéleven dat je graag met mij zou delen? Een ervaring of een situatie, waaraan je denkt, in kader van 

dit onderwerp, dat je nog graag zou willen delen. 

[Médecin I] : Ja, een patiënt nu dat ik aan het opvolgen ben, met Parkinson, allé Lewy body dementie 

en die begint mentaal achteruit te gaan. Ik heb geen vroegtijdige zorgplanning bij hem en ik voel dat 

dat nu heel moeilijk wordt nekeer dat ze beginnen te dementeren, om dat nog te kunnen bespreken 

en dus dat ik denk van ja... Had ik ... Daarom dat ik denk dat als iemand een diagnose heeft, dat dat 

echt een ingangspoort is om zo'n dingen te bespreken.  

[Lien Swalens] : Mhm, mhm. 

[Médecin I] : Ja. 

[Lien Swalens] : Oké. Heb je een bepaalde tip of raad aan andere artsen of bijvoorbeeld aan jonge 

artsen zoals mij i.v.m. dit thema? 
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[Médecin I] : Euhm. Van vooral al geïnformeerd te zijn inderdaad, want ik besef hier in de ploeg al ook 

het verschil tussen die euthanasiewet dat dat bestaat. De informatie die je zou moeten weten, de 

wetgeving goed kennen. Maar tips nee, want ik ben zelf nog een leek in het gebruiken van dus nee. Ja. 

[Lien Swalens] : Oké. Dank u. Heb je nog vragen voor mij? 

[Médecin I] : Heb jij al één document gevonden van vroegtijdige zorgplanning dat je zegt van, dat is 

het goeie blad of? 

[Lien Swalens] : Ik gebruik vaak deze, die Franse versie, die ik ook aan jouw collega heb gegeven en dat 

is redelijk volledig, vind ik. 

[Médecin I] : Ja, ja. Het moeilijk is dat sommige documenten te veel bevatten, anderen te weinig, dat 

het niet hetzelfde is in de twee talen, dat ze soms wat kinderachtig zijn, anderen chaotisch. Moeilijk. 

[Lien Swalens] : Zeker waar. Ok dank u! 

 

 

*** 

 


