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AIDONS EST AUSSI 
UNE ASBL...
C’est à dire une entreprise légale avec des droits 
et des devoirs. Elle se donne pour mission de 
coordonner ses objectifs comme définis plus haut 
à travers différents projets : conférences, journées 
santés, animations diverses… Ce qui implique des 
charges administratives, de la communication en 
tout genre, de la formation… et une dépendance 
financière qui l’invite à une recherche de fonds 
nécessaire à la vie de l’entreprise…Les dons 
financiers qu’elle reçoit ne sont pas légions. Pour 
pallier ce manque de liquidités et afin d’acquérir 
de nouvelles cartes de visite, des flyers, des 
banderoles ou encore d’autres produits de 
merchandising, nous avons eu l’idée de vendre 
les «Rubans de l’espoir». Ces petits rubans verts 
sont vendus pour la modique somme de 1 €. 
Nous sommes en mesure de proposer aux autres 
associations la confection de leurs propres rubans 
pour un prix moindre mais toujours vendus à 1 €. 
Les volontaires d’Aidons ne sont pas seuls pour 
réaliser le ruban. Quelques personnes handicapées 
adultes nous ont proposé leur aide avec l’accord 
et le soutien de leurs associations. N’hésitez pas à 
nous contacter pour tout renseignement.
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ASSEMBLÉE GÉNÉRALE EXTRAORDINAIRE 
(27 novembre)

Nous remercions toutes les associations et leurs 
membres pour leur présence, leur participation 
active et leurs idées. Nous remercions tout 
particulièrement notre président, Francis Delorge, 
pour sa contribution à cette journée.

L’objectif de cette journée était de réfléchir 
ensemble à un plan stratégique définissant les 
objectifs à porter et actions à mener par la LUSS 
jusqu’en 2022. De nombreuses pistes ont pu être 
récoltées, toutes plus riches les unes que les autres. 

A noter que la collaboration avec les associations 
de patients se poursuivra pour la rédaction du plan 
stratégique dans le courant du premier trimestre 
2018, et que celui-ci sera discuté et approuvé lors 
de l’assemblée générale annuelle de la LUSS. 

RENCONTRE ENTRE LA FÉDÉRATION 
CLAIR ET LA LUSS 
(5 décembre)

Jean-Pierre Gallez est le nouveau président de CLAIR 
asbl, qui lutte contre les affections inflammatoires 
rhumatismales. CLAIR regroupe les associations 
Arthrites, Lupus érythémateux et Sclérodermie.

Bienvenue à Jean-Pierre Gallez !

RENCONTRE ENTRE LE CA DU GROUPE 
D’ENTRAIDE POUR HÉMIPLÉGIQUES (GEH) 
ET LA LUSS 
(23 novembre)

Le GEH développe des idées et projets en relation 
avec le handicap. Un projet est en préparation 
avec la LUSS pour 2018 afin de sensibiliser le public 
au respect et à la reconnaissance des droits des 
personnes en situation d’handicap.

PRÉSENTATION DE LA VIDÉO 
«L’EMPOWERMENT COLLECTIF EN 
IMAGES», JOURNÉES «ENSEMBLE POUR LA 
SANTÉ»  (1 décembre)

La vidéo réalisée par les associations elles-mêmes 
a été présentée et partagée avec une diversité 
d’acteurs et de publics. La LUSS organisera en 2018 
un moment avec les associations pour partager et 
fêter ensemble ce travail collectif et participatif !  

TROIS ASSOCIATIONS DE PATIENTS 
IMPLIQUEES A 200 % DANS LE JURY DES 
PROJETS PILOTES

Nous remercions Albert Counet, Daniel Simar et 
Charles Van der Straten pour leur investissement 
au sein du jury. Leurs analyses de qualité et leurs 
questions ont permis d’orienter les débats vers les 
intérêts des patients.

Aux quatre coins de la Belgique, 19 projet pilotes 
«Soins intégrés pour une meilleure santé» se 
mettent en place depuis 2016. L’objectif est de 
rassembler prestataires  de soins, acteurs sociaux, 
associations de patients, mutualités, institutions, 
autorités locales et j’en passe pour mieux organiser 
l’accompagnement et la prise charge de personnes 
atteintes de certaines maladies chroniques.

Avant de démarrer pour de bon en janvier 2018, 
un jury a été chargé de valider la candidature 
des différents projets. Le jury était notamment 
composé de membres d’associations de patients 
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francophones et néerlandophones parmi lesquelles 
la Ligue Huntington, l’Association Parkinson et 
la Ligue de la Sclérose en Plaque. La charge de 
travail fut intense ! « J’ai lu quatre dossiers assez 
techniques de 200 pages, confirme Albert Counet, 
de la Ligue Huntington. Il a fallu ensuite lire les 
avis des autres membres du jury et participer aux 
évaluations orales des projets pilotes puis à la 
séance finale de consolidation.»

Mais le l’engagement de la LUSS et des associations 
de patients est loin d’être fini : « Au sein du jury, 
nous avons remarqué beaucoup de solidarité 
entre les acteurs des projets-pilotes qui, tous, ont 
montré une réelle volonté d’aller vers une forme 
de médecine plus proche des patients. C’est déjà 
un grand succès en soi, mais les maladies rares 
ont peu été abordées dans les projets actuels, 
présents sur de petites zones géographiques. C’est 
une question difficile car s’il peut sembler légitime 
de donner la priorité à une amélioration rapide 
pour le plus grand nombre possible, il faudra par 
la suite réfléchir à la transversalité entre projets-
pilotes pour assurer une qualité de prise en charge 
équivalente pour les malades «chroniques ET 
rares». » Selon Adeline Delisse, chargée du suivi 
des projets-pilotes soins intégrés au sein de la 
LUSS, « le grand défi pour le futur sera d’impliquer 
davantage et durablement les associations de 
patients dans ces projets pilotes !»

LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS ET LE 
HANDICAP INVISIBLE MIS EN LUMIERE PAR 
L’ASPH

Ce lundi 4 décembre se tenait le colloque de l’ASPH 
(Association Socialiste de la Personne Handicapée) 
sur le handicap invisible. A cette occasion, pas 
moins de six associations de patients parmi 
lesquelles l’ADIR, la Ligue Huntington, la Maladie 
de Verneuil en Belgique asbl, l’association X 
fragile - Europe, HTAP Belgique et le Noyau asbl 
furent invitées à prendre la parole.
 
C’est en tout cas une belle reconnaissance du rôle 
des associations de patients : « Je suis très content 
d’avoir pu participer et d’entendre les témoignages 
des autres participants. Les souffrances sont 
diverses et invisibles mais elles sont surtout 

bien réelles », affirme Jean-Marc Compère, de 
l’association X fragile. 

Invisibles car la souffrance ne se voit pas, ou 
invisibles car on n’ose et ne parvient plus à sortir 
de chez soi, le public a pu appréhender cette 
thématique à partir de témoignages très concrets. 
« L’enfer, c’est les autres pour les personnes 
handicapées, poursuit Jean-Marc Compère. C’est 
pour cela que c’est important d’accepter l’autre 
comme il est. Le handicap n’est invisible qu’au 
premier regard mais tout change lorsqu’on part 
vraiment à la rencontre des personnes. »

Différents sujets ont animé les débats, dont la 
difficile reconnaissance des handicaps jugés 
invisibles par le grand public mais aussi par certains 
médecins. Des médecins-conseils avaient d’ailleurs 
été  conviés à une première journée de réflexion 
organisée par l’ASPH le 1er décembre.

A la fin de la journée, une conclusion s’impose : «Il 
faut oser parler des handicaps mêmes invisibles, 
montrer sans devoir prouver qu’ils existent et 
apprendre à écouter les patients !»

LA LUSS À LA RENCONTRE DE L’ASSOCIATION 
OXYGENE MONT-GODINNE
 
Le 28 novembre, la LUSS fut invitée par l’association 
Oxygène Mont-Godinne à participer à l’une de leur 
réunion. Kinésithérapeute, spécialiste, personnel 
d’entretien et autres : au cours de cette activité, 
chaque participant était invité à faire deviner une 
profession au sein de l’hôpital uniquement sur 
base de la relation patient-professionnel. Ce qui 
menait à chaque fois à des débats et partages 
d’expérience très enrichissants.

«C’était passionnant car nous avons pu voir de 
l’intérieur les expériences que partagent les 
transplantés pulmonaires dans leurs relations avec 
le personnel de l’hôpital, partagent Adeline et 
Baptiste, chargés de projets à la LUSS. Nous avons 
également été marqués par tous les témoignages 
sur ce moment fatidique, ‘le’ coup de téléphone 
annonçant qu’ils peuvent se rendre d’urgence 
à l’hôpital pour la greffe. Au delà de tout cela, 
nous sommes surtout heureux d’avoir partagé ce 
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moment convivial avec un groupe très dynamique, 
merci à eux !»

«L’animation de la LUSS a dynamisé la réunion de 
l’association en proposant d’autres thématiques de 
manière accessible à tous », nous explique Evelyne 
Dewez d’Oxygène Mont-Godinne. « L’équipe a 
proposé une animation très concrète, un moment 
ludique dans lequel les patients ont pu s’exprimer. 
C’est très important que la LUSS participe à 
certaines activités des associations cela permet 
aux patients de mieux visualiser ce qui s’y fait et 
de rendre la LUSS moins inaccessible. Connaître 
les collaborateurs de la LUSS permet souvent de 
dépasser les appréhensions qu’on peut avoir à 
s’inscrire à une formation ou un groupe de travail.» 

ZOOM SUR LE MERCREDI DE CHÊNÉE 
(6 décembre)

Les membres d’associations de patients et proches 
continuent à s’impliquer, à s’engager et à réfléchir 
ensemble pour faire avancer la reconnaissance 
des associations et plus largement la qualité et 
l’accessibilité des services de santé pour tous. 
L’aventure démocratique continue !

L’association Focus Fibromyalgie a présenté une « 
carte blanche », une manière de partager sur ses 
activités, ses projets et ses combats. 

La diversité est au rendez-vous, les membres de 
Comités d’usagers des maisons médicales, les 
membres du Comité de patients du CHU de Liège 
ont enrichi les échanges !

Le mercredi a permis aussi d’organiser et préparer 

ensemble la représentation des usagers au sein du 
Comité d’éthique du CHU de Liège.

Et nouveau rendez-vous en 2018, chaque premier 
mercredi du mois, les réflexions se poursuivront 
l’après-midi de 13.30 à 15.30 au sein du « groupe 
de réflexion de l’antenne de Liège ». Une volonté 
directe des associations actives au sein de l’antenne 
de Liège !

En route pour 2018 !

QUAND LA LUSS ET LES ASSOCIATIONS 
FORMENT LES PROFESSIONNELS DE LA 
SANTÉ

Le 7 décembre dernier, l’Association Belge du 
Syndrome de Marfan, l’asbl Together Belgique 
et la LUSS ont animé un module dans le cadre 
de la formation de Santé Publique de l’ULG sur 
l’éducation thérapeutique. 

CÔTÉ ÉQUIPE
• Journée de sensibilisation de toute l’équipe, pour 

aller plus loin dans la mise en pratique de l’esprit 
de l’éducation permanente avec les associations 
de patients, avec Christian Boucq (21 novembre).

• Nouveau recrutement en cours (janvier 2018) 
pour un(e) chargé de concertation, pour mieux 
relayer les attentes des usagers vers les autorités 
publiques (autonomie, handicap, première ligne 
de soins…) et renforcer l’accessibilité à des soins 
de qualité pour tous. 

CÔTÉ MÉDIAS
• Reportage TV sur les droits du patient, à voir sur 

le site Internet de CANAL Z
• Reportage TV sur la journée des associations 

de patients à l’hôpital CHU de Charleroi 
(22 novembre), à voir sur le site Internet de 
Télésambre

• Article sur les valeurs et points de vue de la LUSS 
concernant une enquête des Mutualités Libres, à 
lire dans Le Soir, 4 décembre, page 3



LUSS ASBL

AVENUE SERGENT VRITHOFF, 123 
5000 NAMUR

E. luss@luss.be
T. : 081 74 44 28

La LUSS, la fédération francophone des associations de patients et représentante des 
patients dans les politiques de santé !

Vous recherchez des informations sur les services et les aides qui existent dans le domaine 
de la santé ?

Vous souhaitez rencontrer une association de patients ?

Vous souhaitez contribuer à notre réflexion sur les intérêts et les droits du patient ?

Contactez-nous !

LUSS LIÈGE 

RUE DE LA STATION, 48 
4032 CHÊNÉE

E. : luss.liege@luss.be
T. : 04 247 30 57

L’antenne de Liège offre un soutien aux 
associations de patients et de proches des 
régions de Liège, Namur et Luxembourg.

Les permanences ont lieu tous les 
mercredi et vendredi de 9h30 à 16h.

LUSS BRUXELLES

RUE VICTOR OUDART, 7 
1030 SCHAERBEEK

E. : luss.bruxelles@luss.be
T. : 02 734 13 30

L’antenne de Bruxelles offre un soutien 
aux associations de patients et de proches 
des régions de Bruxelles, du Hainaut et du 

Brabant Wallon.

Les permanences ont lieu tous les 
mercredi et vendredi de 9h30 à 16h.



Chaînon 40
Avril - Juin 2017

Le dossier : La participation dans tous ses états ! 
Focus association : GIRTAC asbl : Gestion Individuelle Responsable du Traitement 
Anticoagulant

Chaînon 39
Avril - Juin 2016

Le dossier : Changement historique pour les associations !
Focus association : Take Off connecte l’enfant malade avec sa classe, par Sabine 
Verhelst

Chaînon 38
Juillet - Septembre 
2015

Le dossier : En finir avec les discriminations
Focus association : Association Belge contre la Fibrose Pulmonaire Idiopathique, 
par Michel Faucher Viérgas

Chaînon 37
Avril - Juin 2015

Le dossier : Alternatives solidaires et santé : se réapproprier le droit d’agir
Focus association : Association OUCH Belgium, par Philippe Lenders

Chaînon 36
Janvier - Mars 2015

Le dossier : Faire face au handicap
Focus association : Association GESED, entretien avec Delphine Stokard

Chaînon 35
Octobre - Décembre 
2014

Le dossier : Les usagers au pouvoir : créons un demain solidaire - Edition spéciale 
pour les 15 ans de la LUSS

Chaînon 34
Juillet - Septembre 
2014

Le dossier : Marchandisation des soins de santé : patients ou clients ?
Focus association : RaDiOrg, l’alliance belge pour les maladies rares, par Ingrid 
Jageneau

Chaînon 33
Avril - Juin 2014

Le dossier : L’entraide au quotidien : agir comme association de patients
Focus association : La reconnaissance légale de l’aidant proche en Belgique : loi 
votée le 3 avril 2014, par Caroline Ducenne

Chaînon 32
Janvier - Mars 2014

Le dossier : Façons d’informer, manières de rencontrer les usagers : agir comme 
associations de patients

Chaînon 31
Octobre - Décembre 
2013

Le dossier : L’interdisciplinarité en pratiques
Focus association : Association «La Maladie de Verneuil en Belgique», par Clotilde 
Harvent

Chaînon 30
Juillet - Septembre 
2013

Le dossier : Hôpitaux en mutation
Focus association : Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité, par Marc 
Englert

Chaînon 29
Avril - Juin 2013

Le dossier : Responsabilisation individuelle des patients : enjeux et dérives
Focus association : Belgique Acouphènes, par Anne Magdelyns

Chaînon 28
Janvier - Mars 2013

Le dossier : Droits du patient, qu’en est-il dix ans plus tard ?
Focus association : L’asbl Parents d’Enfants Victimes de la Route (PEVR), par Marie 
Verbeeren
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