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, directrice de la 

Ligue des usagers des services 

de santé.

Interview réalisée par Marinette 

Mormont, journaliste à Alter 

Echo.

DOSSIER

La Ligue des usagers des services de santé (LUSS) fédère plus de 90 as-
sociations francophones d’usagers et représente les patients auprès des 

-

-
rer la couverture des services de santé dans un 

santé, l’accessibilité aux soins, aux services de qualité 
pour tous est une valeur de base. D’une manière incon-
ditionnelle et avec une attention pour les plus démunis. 
Pour rendre cela possible avec un budget qui n’est pas 
extensible, il faut jouer sur les coûts en amont du rem-
boursement. Qui détermine le prix des choses ? C’est 

laisser ce secteur privé déterminer le coût des soins de 
santé et puis pallier au non accès, parce que les coûts 

collectivité. Il faut jouer sur les prix de départ.

-
caments, mais d’une manière plus large, c’est aussi tout 
ce qui est produits médicaux, les sondes, les chaises 

hôpitaux fonctionnent généralement avec leurs propres 
fournisseurs pour acheter du matériel, dans un respect 
parfois relatif des marchés publics. Cela a des consé-
quences au niveau des coûts, mais cela entraîne aussi 
un accès limité à certains produits, selon ce que l’hôpital 

la qualité de vie du patient. Pensons notamment au 
matériel nécessaire pour une alimentation entérale par 

chacun des avantages et des inconvénients au niveau 
de la qualité et du confort. Mais bien souvent le patient 
ne sait pas que d’autres produits, que ceux fournis par 
l’hôpital où il se soigne, existent ! Travailler sur les coûts, 

c’est également agir sur les honoraires qui grimpent 
et que la sécurité sociale continue à rembourser pour 

exemple, pour les reconstructions mammaires après un 

reconstructrice et chirurgie esthétiques permettent la 
facturation d’honoraires très élevés, et font grimper le 
montant des remboursements pour que ces interven-

-

Ce sont les associations de patients, nos 
membres, qui mettent en évidence les problèmes liés 
à certaines pathologies. Dans le domaine du handicap 

-
tés d’apprentissage et des troubles du comportement, 

jeunes à s’exprimer, à avoir une vie sociale, à progresser 
-

kage de soins à l’hôpital, qui permet une accessibilité 

logopède. Cela peut nécessiter de grands déplacements 
et exclure certaines personnes, notamment en milieu 
rural. En dehors de ce « package » de l’hôpital, les 
séances de logopédie sont à charge des patients. Des 
parents témoignent pourtant de l’intérêt de ce suivi 

la sociabilité de l’enfant et de son développement per-
sonnel. Autre exemple : la maladie de Verneuil (maladie 
cutanée chronique entraînant l’apparition de nodules, 

-
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tains secteurs comme les aisselles, l’aine, les fesses, les 

plaies importantes qui s’infectent et qui nécessitent des 
soins très particuliers et des pansements performants. 
Tout cela a un coût important car les pansements les 
plus performants ne sont pas ou peu remboursés. De 

fait pas les soins appropriés. Cela soulève la question 
de la formation des soignants à la prise en charge de 
maladies moins courantes, ou moins connues…Une 
des manières de palier à ce manque est d’inviter les 
associations de patients dans les cursus des soignants, 

-
mières aux soins à apporter à ces plaies douloureuses

un manque d’information sur ce qui existe comme 

exemple, est peu connu et les personnes qui pour-

pas appel. Mais qui détient cette information ? Qui 
fait en sorte que cela arrive au bon moment chez la 
personne qui en a besoin ? C’est très souvent dû au 
hasard. Un médecin généraliste, par exemple, qui a été 

attentif par après. Il pensera probablement à informer 
d’autres personnes qui se trouvent dans des situations 

des mutuelles, ont aussi un rôle important dans la 
transmission d’informations sur les services existants. 
Encore faut-il que le patient pense à demander à parler 
à un autre service, ne se contente pas d’une première 
réponse obtenue. 

Comment agir sur ce manque d’information ?

-
munies qui étaient le plus concernées par cette mesure 
n’étaient pas informées. D’autres mesures sont automa-
tiques, comme le maximum à facturer (MAF). Par contre, 
ce n’est pas parce que c’est automatique qu’il ne faut 
pas informer la personne. Une personne qui n’est pas 
au courant de l’existence d’un remboursement risque 
de postposer un soin pensant que celui-ci est trop cher.

peut pas se contenter d’un seul canal d’information. 

la matière et propose l’information qui est la plus 

a une grande ouverture pour avoir le point de vue des 
patients, parce qu’ils se rendent compte que ce sont 
les patients les mieux placés pour détecter ce qui n’est 
pas pris en charge. C’est pourquoi ils ouvrent leurs 

une section consultative composée de représentants 
de mutuelles et d’associations de patients ; il a permis 
de mettre en évidence des failles importantes.

Notre position est très claire : la solidarité doit 
être inconditionnelle. Tout ce qui peut mener à l’exclu-
sion de personnes sur base du comportement est abso-

agir sur les conditions de vie des personnes plutôt que 
d’exclure les gens parce qu’ils ont des comportements 

de la part de l’INAMI, de volonté d’avancer en ce sens. 
-

tique libérale pour le moment, avec un budget à gérer. 

comportements, par exemple des fumeurs, commence 
à faire son chemin. D’une certaine manière, on est en 
train de préparer l’opinion publique et les médecins par 

-

déplacer le curseur de cette solidarité. Si on commence 
à segmenter, on ne sait pas où cela va s’arrêter.

L’accord de gouvernement promeut l’« auto-

impact en termes de couverture ?

empower-
ment, que l’on met à toutes les sauces. Pour les pres-
tataires, cela peut vouloir dire « Je lui explique, puis il 
devient responsable de la manière dont il se comporte, 
de son traitement. » Pour les autorités, l’empowerment, 
c’est aussi éviter le gaspillage. Tout cela peut être inté-

l’idée de rendre les gens plus acteurs de leur santé. 



Santé conjuguée I septembre 2016 I n° 76 67

peut aussi être très autonome à certains moments et 
pas à d’autres. Il ne faut pas que cela puisse se retour-

question de l’accès à la technologie. Un marché énorme 
se développe pour proposer un nouveau matériel tech-
nologique, des applications… Cela pose beaucoup de 

les traces que cela va laisser. Cela peut être intéressant, 
mais il ne faut pas que ce soit au détriment de la santé, 

ne plus voir son médecin…

Le nouveau « Plan de soins intégrés pour mala-
dies chroniques » veut améliorer la qualité des 

de la Santé publique des entités fédérées et de l’auto-
rité fédérale ont présenté leur vision des soins intégrés 
pour les malades chroniques qui se concrétisera sous 
la forme de projets-pilotes visant le développement de 
soins intégrés. Un appel à candidature pour des projets-

qui est de dire : « Proposez-nous des projets avec un 

intégrés, en pluridisciplinarité tout en restant dans la 

la solution au terrain : le budget ne peut pas évoluer, la 
-

Est-ce que le terrain va arriver à travailler ensemble en 
faisant abstraction de ses propres prérogatives, avan-
tages ? C’est à voir. Un point positif : les représentants 

-
teurs qui permettront d’évaluer les projets pilotes. Et 
les patients seront particulièrement attentifs à ce que 

Toujours concernant cet accès à des services de 

Pour nous, ce n’est pas une avancée de délaisser 
un budget personnel, le budget d’aide aux personnes, 
pour lequel les personnes avaient une certaine autono-

il devait être revu. Mais il avait du sens, dans la mesure 
où les personnes pouvaient pallier à leurs propres 

que ceux des autres. Ici avec l’assurance autonomie, il 

l’autonomie par la mutuelle, ainsi qu’une voie unique 
de proposition de services par la mutuelle. Quand on 
parle, d’un autre côté, d’empowerment, on est dans une 
contradiction totale. Ce qui est bien pour les patients 
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