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Les Belges avec des faibles revenus et un niveau de diplome peu élevé ne sont pas
les seuls 8 n'accéder que partiellement aux opportunités offertes par Internet.
D'autres publics sont également concernés : les personnes agées, mais aussi les
jeunes (en particulier ceux issus de milieux fragilisés), les personnes en difficulté
avec l'écrit, les personnes vivant seules, les femmes et mémes les personnes
avec de plus hauts revenus.

Fondation Roi Baudouin

Enjuillet 2021, la Fondation Roi Baudouin publiait un communiqué de presse! alertant sur la disparité
des Belges au niveau de leur connexion internet et de leurs compétences numériques. Les résultats sont
édifiants : « prés d’un ménage sur trois avec des faibles revenus ne dispose pas de connexion internet.

40% de la population belge ont des faibles compétences numériques, un chiffre qui monte a 75 % chez les
personnes avec des faibles revenus et un niveau de dipléme peu élevé. Elles sont respectivement 55% a 67%
a ne pas effectuer de démarches administratives en ligne ».

Ces constats du barometre de 'inclusion numérique réalisés a l'initiative de la Fondation Roi Baudouin
corroborent une réalité quotidienne que font parvenir a la LUSS les membres des associations de patients et de
proches. Des situations qui impactent le quotidien des patients, notamment dans leur accés aux soins et leur
recours aux droits.

La LUSS observe que les principales causes de la fracture numérique peuvent étre d’ordre matériel et
financier (pas de connexion internet a domicile, pas de matériel adéquat - téléphone, tablette, ordinateur... -),
étre liées aux compétences numériques. Elles peuvent aussi avoir d’autres origines telles que des difficultés
fonctionnelles, cognitives (concentration, intégration des apprentissages, mémoire...), physiques
(tremblements, arthrose, troubles de la vue...). Dans certains cas, elles seront la conséquence de situations
de handicap, de déficit intellectuel, d’analphabétisme ou des troubles comme l’électrohypersensibilité.

1. Fondation Roi Baudouin, « Quatre Belges sur dix a risque d’exclusion numérique ». https://kbs-frb.be/fr/quatre-belges-sur-dix-risque-dexclusion-numerique.
Consulté le 8 mai 2023.



Le numérique au quotidien

Le numérique se développe de maniére soutenue dans tous les domaines.
Que ce soit pour chercher un emploi, pour gérer ses comptes via
l’e-banking, pour faire ses achats en ligne via 'e-commerce, accéder
a ladministration, remplir sa déclaration fiscale, louer ou acheter un

) logement. Tous les domaines du quotidien sont concernés.
“ Ce développement présente des avantages indéniables mais limite de
plus en plus 'acces aux services essentiels a ceux qui sont en situation
de difficulté numérique.

Par ailleurs, de nombreux services sont numérisés, et les alternatives
tendent a disparaitre. Trouver un distributeur d’argent liquide, ou obtenir
une information au guichet devient compliqué. Un fossé se creuse entre les
citoyens qui maitrisent les technologies numériques, et les autres, qui se retrouvent en
situation d’incapacité d’exercer pleinement leurs droits fondamentaux.

Volonté politique

En Région bruxelloise, un projet d’'ordonnance bruxellois a pour objectif de numériser les services
administratifs. « Bruxelles numérique »? impose la mise en ligne des administrations régionales et
communales, sans garantir le maintien de guichets physiques ou de services téléphoniques de qualité
accessibles a tous et toutes. Le 9 mars 2023, I'lavant-projet d’ordonnance a été approuvé en premiére lecture
par le gouvernement régional.

Au niveau wallon, le plan Digital Wallonia porté par le gouvernement wallon a pour ambition de développer
le numérique dans différents secteurs : économique, administration, innovation... « Lobjectif de ce plan est
que chaque citoyen soit acteur de son avenir en se saisissant du numérique tout au long de sa vie »3.

Le domaine de la santé n’est pas oublié : les autorités fédérales et fédérées compétentes en santé préconisent
l'utilisation des technologies de 'information et de la communication pour soutenir les soins de santé et pour
les améliorer. Cela se traduit notamment au travers du plan eSanté*, au travers de nouvelles pratiques

de soins telles que le partage des données de santé entre prestataires de soins, la téléconsultation,

2.Voir https://smartcity.brussels/inclusion-numerique-20-federer

3. Digital Wallonia, « Stratégie Digital Wallonia. Ambition “Usages Numériques” ». https://www.digitalwallonia.befr/publications/ambition-usages-numeriques.
Consulté le 8 mai 2023.

4. Pour UEtat fédéral, Frank Vandenbroucke, Vice-eersteminister en minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid, 20 octobre 2022, Plan d’actions e-Santé 2022-2024,
https://www.health.belgium.be/sites/default/files/uploads/fields/fpshealth_theme_file/actieplan_egezondheid_2022-2024_protocolakkoord.pdf. Consulté le 8 mai 2023



’hospitalisation a domicile, le suivi de traitement a distance, ’ePrescription, le Dossier Santé Partagé,
ou encore la consultation des résultats d’analyse via eHealth.

Informatisation dans le domaine de |a santeé

Linformatisation de la santé, eSanté ou santé numérique, se développe tres rapidement et est en constante
évolution. La crise sanitaire du Covid-19 a intensifié et accéléré cette tendance avec des conséquences
importantes pour les citoyens.

Bénéfices...

Linformatisation de la santé va de pair avec l'utilisation d’'une
technologie de plus en plus pointue et performante. Les médecins
peuvent désormais recourir a la chirurgie assistée, a lintelligence
artificielle pour établir un diagnostic. La technologie permet de
réduire le caractére invasif de certaines opérations, de recourir a la
télémédecine, d’assurer le suivi a distance au travers de dispositifs
médicaux, etc.

Linformatisation permet également de stocker des données de santé
dans une visée de réutilisation secondaire. Les données sont alors agrégées
et anonymisées dans une base de données, qui constitue un outil essentiel pour

définir et adapter les politiques de santé, développer des études, de la recherche, et pour avoir une
vue d’ensemble des enjeux de santé publique.

Toutes ces avancées rendent les soins de santé plus efficaces et efficients. Le partage des données de santé
constitue également une avancée indéniable, qui permet d’échanger les résultats d’analyse avec I'ensemble
des soignants habilités.

La plus-value est par ailleurs réelle pour le patient en termes d’éducation thérapeutique et de gestion de sa maladie.
Linformatisation de la santé favorise en effet 'lempowerment du patient, en mettant a sa disposition des outils qui
lui permettent d’accéder a 'information et in fine de mieux gérer sa santé (du préventif au curatif). Outre la simple
consultation, le patient peut également occuper un role actif, par exemple en gérant les autorisations d’accés a son
Dossier Santé Partagé ou en vérifiant Uexactitude et I'exhaustivité de son dossier de santé résumé (Sumehr).

Une situation favorable a lempowerment du patient, que la LUSS défend comme un but a atteindre.




... et risques

On le constate, I'informatisation de la santé augmente la qualité et
la sécurité des soins, et offre des possibilités supplémentaires aux
patients pour étre acteur de leur santé. Mais qu’en est-il pour les
personnes en situation de fracture numérique, les personnes plus
agées, celles qui disposent de moins de ressources, sans oublier
celles, nombreuses, qui bien que tres au fait de Uoutil informatique,
se trouvent bloquées face aux nouvelles modalités d’une technologie
qui évolue sans cesse?

Linformatisation de la santé constitue un obstacle a 'acces aux soins pour
toutes ces personnes qui ne sont pas en mesure de prendre le train en marche.

Le virtuel devient la norme et les guichets physiques disparaissent peu a peu, certaines
démarches ou accés aux droits, octroi de remboursements ne sont possibles que via des formulaires en ligne.
Il est aussi parfois impossible d’obtenir un rendez-vous sans passer par Internet. Sans parler des répondeurs
téléphoniques qui renvoient... a une adresse Internet.

Les services « physiques » d’aide a la personne sont de plus en plus réduits, plongeant toute une frange
de la population dans un désarroi profond et dans un sentiment d’exclusion. Linformatisation creuse les
inégalités d’acces aux soins, d’accés aux droits, a Uinformation.

La volonté de rendre le patient acteur de santé, voire méme l'investir d’une responsabilité grandissante dans
le suivi de son dossier, si elle part d’une bonne intention, ne peut étre imposée a une population a la littératie
numérique hétéroclite sans un accompagnement adéquat.




Pourquoi un plaidoyer de la LUSS sur la Fracture numérique ?

Les évolutions technologiques en santé ne bénéficient pas de maniere homogeéne a la population. Elles sont
excluantes, discriminantes et constituent une double peine pour les personnes déja en
situation de vulnérabilité.

La LUSS dénonce un acces aux soins conditionné au numérique, un modeéle de
santé en transition qui ne prend pas en compte et n’accompagne pas les plus
vulnérables et conduit au renforcement des inégalités d’acces aux soins et
services de santé de qualité pour tous.

Ce plaidoyer a pour mission d’interpeller et de sensibiliser les acteurs
politiques, institutionnels et professionnels de la santé aux questions liées a la
fracture numérique sur la nécessité absolue de:

Défendre l'accessibilité des soins et des droits sociaux a toute la population

en assurant la présence d’alternatives au numérique efficaces et efficientes

Accompagner, soutenir et former les citoyens qui le souhaitent pour que ce
changement de paradigme dans les soins se réalise dans une attention de tous
les instants a ’'ensemble de la population

Assurer un accés aux services et soins de qualité pour tous !




La méthode utilisée pour concevoir ce plaidoyer

Ce plaidoyer regroupe les observations faites par la LUSS depuis 2018 au cours de son travail avec les associations
de patients et de proches. Leurs difficultés et leurs besoins avaient déja été relayés dans l'inventaire eSanté
et fracture numérique diffusé en 2019°.

La LUSS a de plus participé au comité de suivi de deux projets pilotes bruxellois (2019-2021) de lutte contre
la fracture numérique dans les projets eSanté. De nombreux contacts ont été noués dans ce cadre avec les

acteurs de l'inclusion numérique afin de faire état de la réalité de terrain et des difficultés rencontrées dans
l’acces aux soins et aux droits sociaux.

La LUSS organise chaque mois nombre de rencontres, tant collectives qu’individuelles, pour concerter les
usagers des services de santé et récolter les témoignages. Elle a suivi et constaté I’évolution de la situation
avant, pendant et aprés la période de crise sanitaire.

Le plaidoyer est réparti en quatre sections, chacune correspondant a une catégorie de services dont l'accés
peut étre rendu plus difficile, voire impossible, pour les personnes en situation de fragilité face au numérique:
acceés aux soins, a linformation en santé, aux droits, au sport, a Uinvestissement dans la société.

Chaque section est illustrée par des situations concretes et interpellantes, issues de la concertation avec les
associations de patients et de proches et les usagers des services de santé.

Pour chaque catégorie de service visée, la LUSS a évalué I'impact de 'informatisation sur 'accés aux soins de
qualité, a l'information en santé, aux droits, au sport, a la culture, ...

P’acces a ... (des soins de qualité, 'information en santé...) Freine

En fonction du résultat, des pistes de solutions sont proposées pour améliorer, ou rectifier, les situations
jugées problématiques.

En fin de plaidoyer, les recommandations générales sont présentées.

5. LUSS, « Inventaire e-santé et fracture numérique », https://www.luss.be/classement/inventaire-e-sante-et-fracture-numerique/. Consulté le 8 mai 2023.



Impact des inégalités numeriques sur

l’acces aux soins



Prendre rendez-vous avec un médecin

Les témoignages récoltés par la LUSS montrent que le simple fait de
prendre un rendez-vous chez un médecin peut étre problématique
pour la population en situation de fracture numérique.

Lors de l'analyse du projet pilote mis en ceuvre par ’asbl MAKS?, il a été
observé que cette population avait pour habitude, avant la crise sanitaire,
de se présenter sur place ou de téléphoner pour obtenir un rendez-vous
médical. Ces deux possibilités ont été fortement réduites (permanences
téléphoniques limitées, guichet humain réduit voire disparu...) et le renvoi vers
une prise de rendez-vous médical en ligne est de plus en plus fréquent.

D’autre part, le projet pilote a mis en lumiére une difficulté supplémentaire.

Tel spécialiste aura une prise de rendez-vous en ligne via le site hospitalier dans lequel
il travaille, quand le généraliste aura son propre site Internet ou son propre secrétariat. Pour des personnes
en situation de vulnérabilité, il estimpossible d’accéder a la prise de rendez-vous en ligne sans connaissance
préalable du fonctionnement du systéme de santé belge, dans toute sa complexité. Rien n’est simple, rien
n’est prévisible. Autant d’éléments qui représentent des freins a 'accés aux soins, surtout lorsque 'outil
numérique devient 'unique porte d’entrée.

La LUSS demande que l'accessibilité des outils soit validée officiellement. Citons par exemple les outils de
type « Captcha », ou dans lesquels 'utilisateur doit « prouver qu’il est humain » en identifiant des objets sur
photo. Ces systémes sont inutilisables pour les personnes souffrant de déficience visuelle.

L'informatisation de ce service :

Aide l’acces a des soins de qualité pour tous Freine
Il est vrai que, pour les personnes connectées, Néanmoins, les personnes en difficulté face au
la prise de rendez-vous en ligne permet le confort numérique sont fortement impactées par la
de réaliser les démarches 24h/24, 7 jours sur 7. réduction des guichets d’accueil physiques ou

des permanences téléphoniques pour les prises
de rendez-vous. Il faut maintenir des alternatives
solides et suffisantes.

6. Voir www.luss.be/actualite/fracture-numerique-et-e-sante/



Se rendre chez le médecin

Une fois le rendez-vous pris, arriver chez le médecin peut également se
réveler complexe. Les bornes numériques a ’'entrée des hdpitaux peuvent
constituer un obstacle supplémentaire ; la manipulation tactile n’est pas
nécessairement facile, voire carrément impossible... Quand les bornes

ne sont pas tout simplement inaccessibles ergonomiquement pour les
personnes a mobilité réduite !

Que dire de ces bornes qui renvoient le patient vers une seconde borne
numérique...

l'accés a des soins de qualité pour tous Freine

Ces barrieres supplémentaires qui ont remplacé l'accueil humain n’apportent pas de plus-value au patient.
Elles remplissent le seul objectif de rentabiliser et optimiser le fonctionnement interne de ’hépital.

SOLUTION Des alternatives aux bornes numériques suffisantes et adaptées doivent étre

1 préservées avec un guichet humain.

SOLUTION Faire certifier 'accessibilité des systemes de prise de rendez-vous médical par

2 Internet, et leur attribuer un label d’accessibilité qui prenne en compte les
difficultés liées au handicap™®

SOLUTION (Re)mettre en place un service d’accueil physique et/ou un accompagnement

3 gratuit des entrée de ’hopital pour les personnes fragilisées®.

7. Fondation Roi Baudouin, 8 Caring Technology Principles » : « Technologie pour les soins et 'aide a la personne »., voir
https://kbs-frb.be/fr/technologie-pour-les-soins-et-laide-la-personne. Consulté le 8 mai 2023.

8. Voir www.falc.be

9. Voir initiative de ’'Hopital de la Citadelle, a Liége : www.citadelle.be/welcome



Pendant la consultation

Teléconsultations

Les téléconsultations se font plus nombreuses depuis la crise sanitaire.
Elles ont été récemment formalisées/reconnues comme des
consultations pouvant bénéficier d’un remboursement de la mutuelle®.
Cette nouvelle forme de consultation a distance, par téléphone ou
en visioconférence, sera probablement aussi davantage utilisée dans
certaines régions reculées pour palier la pénurie de médecins généralistes.

Les personnes qui sont dans I'impossibilité d’utiliser la visioconférence devront
se rabattre sur le contact téléphonique. Le suivi des soins en sera, inévitablement,

d’une qualité nettement inférieure a celle qu’on pourrait attendre d’une consultation
en visioconférence. Comment, en effet, juger d’un signe médical sans pouvoir le voir ?

eSanteé

Au cours de la consultation, physique ou a distance, le médecin fait parfois référence a des outils numériques
qu'il utilise et/ou consulte (ePrescription, BelRAI', Dossier Santé Partagé...). Le patient doit, s’il le souhaite,
avoir la possibilité de consulter ces outils, et ce, qu’il soit ou non en situation de fracture numérique.

Ces outils peuvent apporter une plus-value significative pour le patient. Uacces a 'information claire,
adaptée et disponible a tous est une condition indispensable pour permettre au patient de prendre des
décisions éclairées concernant sa propre santé.

Le médecin qui détecterait chez son patient une situation de fragilité face au numérique doit pouvoir l'orienter
vers les structures locales a disposition des citoyens pour favoriser 'inclusion numérique. Celles-ci pourront
alors accompagner ou former le patient qui le souhaiterait.

L'informatisation de ce service :

Aide l'acces a des soins de qualité pour tous Freine

10. Voir www.inami.fgov.be/fr/themes/cout-remboursement/par-mutualite/prestations-distance-medecins

11. outil BelRAI a été choisi par les autorités belges, tant fédérales que communautaires et régionales, comme aide a l’évaluation des besoins des personnes
vulnérables. Les prestataires de soins procédent a une évaluation globale des besoins physiques, cognitifs, psychologiques et sociaux de ces personnes.
Ces évaluations servent alors a élaborer un plan de soins individualisé et de haute qualité pour les patients qui nécessitent des soins complexes. Voir : www.belrai.org



SOLUTION

Permettre a ’ensemble de la population d’accéder facilement aux outils
['_ eSanté. Accompagner, soutenir et former les citoyens qui en font la demande.

SOLUTION
Soutenir et informer les structures qui travaillent sur l'inclusion numérique

5 pour qu’elles intégrent 'apprentissage de l'utilisation des outils eSanté.

Apreés la consultation

Les associations de patients et de proches témoignent de la lourdeur
administrative qui s’accentue, notamment dans le cadre des démarches
pour l'obtention des remboursements de soins ou 'octroi du statut BIM*2,

Les permanences a guichet ouvert ont été fortement réduites. Certaines
demandes doivent donc étre effectuées par téléphone.

Dans le méme temps, la possibilité de joindre un conseiller est devenue
rare et complexe (répondeurs a options...). Les patients arrivent dans un
goulot d’étranglement provoqué par la surcharge d’appels. Cette situation
réduit fortement la possibilité de converser avec un conseiller, notamment
dans les mutuelles.

Les usagers se retrouvent ainsi parfois dans des situations fort compliquées. La complexité de la procédure
peut les décourager, parfois jusqu’a les pousser a abandonner et ne pas faire valoir leurs droits au
remboursement des soins.

La fermeture des guichets physiques, la dématérialisation des démarches administratives ne peuvent
pénaliser le citoyen qui, en raison de sa difficulté ou son incapacité a apprivoiser 'outil numérique, perdrait
le droit au remboursement de ses soins ou a 'obtention un statut social avantageux (BIM).

12. BIM: Bénéficiaire de l'Intervention Majorée



l’acces a des soins de qualité pour tous Freine

Linformatisation et le partage de données doivent
pouvoir faciliter le recoupement d’informations et
Poctroi automatique des droits auxquels le patient
peut prétendre. La lourdeur administrative s’en
trouverait diminuée, tant pour le patient que pour
lorganisme assureur.

SOLUTION )
Géneraliser le tiers payant afin d
6 demande de remboursement en

SOLUTION

Par ailleurs, l'utilisation exclusive du numérique
dans les démarches de remboursement de soins
est un frein a ’'acces aux soins, pour la population
en situation de fracture numérique.

’éviter des démarches supplémentaires de
format numérique.

Garantir des alternatives au numérique solides et suffisantes (accessibilité aux

7 conseils téléphoniques, guichets
accessibilité financiéere des soins.

physiques de proximité) pour garantir une




Impact des inégalités numériques sur
'acces a
l'information

en sante



Trouver de l'information sur Internet

Pour qui ne se trouve pas en situation de fracture numérique
et souhaite mieux comprendre sa pathologie et accéder a une
information fiable en santé, Internet leur offre une formidable source
d’information. Sur le terrain pourtant, parmi la masse d’information
en libre acces, le citoyen est confronté a des résultats disparates
en termes de qualité et de fiabilité. S’il n’est pas adéquatement
« éduqué » aux médias et outillé pour faire la part des choses et
reconnaitre une information de qualité, le lecteur peut perdre confiance.
Ce qui représente un frein a 'acces a Uinformation, voire un danger.

L'informatisation de ce service :
Aide ’acces a information en santé Freine

Lacces a linformation en santé sur Internet apporte une plus-value significative pour le patient. Uacces a une
information vérifiée, claire, adaptée et disponible a tous est une condition indispensable qui permet au patient de
prendre des décisions éclairées concernant sa propre santé. Des initiatives en ce sens doivent étre soutenues.

Ce que défend la LUSS

SOLUTION Permettre a ’ensemble de la population, quel que soit son niveau de
compétence technique, d’accéder a l'information en santé sur Internet, grace a
8 une formation adéquate accessible a tous.

SOLUTION
Maintenir un minimum de sources d’information fiables sous format papier, et les

9 mettre a jour régulierement.

SOLUTION : :
Sensibiliser la population aux méthodes de vérification de 'information et les

] 0 outiller afin qu’ils puissent identifier les sources d’information fiables et validées 13,

13. Voir par exemple www.cebam.be/fr/infosante
14. Voir www.cultures-sante.be/nos-outils/fiches-lisa/item/497-fiche-lisa-n-3-comment-accompagner-un-groupe-a-evaluer-l-information-pour-la-sante-sur-le-web.html



Accéder aux informations liées a l'état de santé

Le dossier médical numérisé et le partage des données de santé
informatisées offrent de nombreux avantages, et sont des éléments
déterminants pour une prise en charge de qualité. La consultation du
dossier limite les examens redondants, notamment lorsque le patient
visite plusieurs prestataires.

Pour les associations de patients et de proches, et tout particulierement
pour les patients atteints de maladies chroniques, il est essentiel

de pouvoir accéder a son dossier médical numérisé et a ses données
de santé, pour mieux comprendre et gérer sa maladie.

1A
N

\

Outre la consultation de documents de santé, la plateforme officielle
masanté.belgique.be offre de nombreuses fonctionnalités qui donnent
au patient la possibilité de s’impliquer dans la gestion et le contrdle de ses
données de santé. Lutilisateur peut par exemple y gérer les autorisations d’acces a son dossier a certains
soignants, en exclure d’autres, vérifier que seuls les médecins avec qui il a un lien thérapeutique ont acces
au dossier, etc.

Une attention particuliére doit étre portée au citoyen en situation de fracture numérique, qui doit recevoir
un accompagnement, un soutien, une formation pour étre en mesure d’accéder, de gérer et de contréler son
dossier santé partagé, s’il le souhaite.

L'informatisation de ce service :

Aide ’acceés a linformation en santé Freine




Ce que défend la LUSS

SOLUTION

1

SOLUTION

12

SOLUTION

13

SOLUTION

14

SOLUTION

15

15. Espace Public Numérique

Maintenir et intensifier des campagnes de communication vers le grand public
sur l'existence et l'utilisation du Dossier Santé Partagé.

Organiser des formations spécifiques théoriques et pratiques a ['utilisation du
Dossier Santé Partagé, avec un focus particulier sur les citoyens en situation de
fracture numérique.

Pérenniser le financement et renforcer la visibilité des structures et projets
d’inclusion numérique (EPN*5, informaticiens publics, collectif CABAN®...).

Etablir des collaborations entre les différentes plateformes d’accés aux
données de santé et les structures et projets d’inclusion numérique, afin qu’ils
intégrent apprentissage de ces outils dans leurs services.

Mettre en place, pour chacune des plateformes de I’Etat accessibles par

le citoyen (eHealth, MyPension...), des comptes de démonstration (« faux
comptes ») pour que les citoyens puissent s’y former par la pratique. Sans cela,
les employés des structures et projets d’inclusion numériques doivent souvent
employer leurs propres accés, ou doivent accéder avec le citoyen a son « vrai »
compte, ce qui pose de sérieux problémes de confidentialité.

16. Collectif des Acteurs Bruxellois de I'Accessibilité Numérique, voir www.caban.be



Impact des inégalités numeriques sur

'acces aux droits



Accéder 3 ses droits sociaux

Le parcours imposé au citoyen pour faire valoir ses droits sociaux

a été largement informatisé, et ce dans tous les domaines de la vie
quotidienne (maison communale, transports en commun, logement,
banque, vaccination...). Linformation « est sur le site Internet »,

~ les formulaires de demande aussi.

e A la moindre difficulté, Lutilisateur est face a un mur, confronté a une
machine incapable de fournir une réponse efficace a ses questions

individuelles. Une part croissante de la population se trouve ainsi

déboussolée, perdue face a des formulaires a la complexité toujours

croissante, sans qu’aucune aide ni conseil personnalisé ne soit disponibleY’.

Les droits essentiels des personnes les plus fragilisées ne sont plus respectés.
Dans sa carte blanche de septembre 2021, Lire et Ecrire citait le CPAS de Saint-Gilles :

« Les formulaires en ligne incompris et mal complétés, car non expliqués par un conseiller, peuvent avoir des

conséquences dramatiques sur le quotidien des citoyens (exemple : suspension des allocations de chémage) »8.

En conséquence, de nombreux utilisateurs se tournent vers les services sociaux pour obtenir de l'aide.

Ces derniers dénoncent une situation devenue intenable ; 'aide aux bénéficiaires pour effectuer des
démarches administratives occupant a présent la majorité de leur temps. Les services sociaux n’ont plus la
possibilité de remplir leur objectif de base : la recherche des aides sociales auxquelles le citoyen pourrait
faire appel. Ce qui pénalise doublement le citoyen.

Déja en 2019, la LUSS, lors de la publication de l'inventaire sur la fracture numérique et ’eSanté*®, dénoncait
cette situation. A 'occasion de sa rencontre avec la Fédération des Services Sociaux (FSS), celle-ci alertait

’accés aux droits Freine

17. Face a la digitalisation des services les guichets doivent rester ouverts. (...) - Lire et Ecrire. 21 septembre 2021, https://lire-et-ecrire.be/Face-a-la-digitalisation-des-
services-les-guichets-doivent-rester-ouverts.
18. «Les oubliés du numérique»: interview dans Contrastes - Lire et Ecrire. 10 janvier 2022, https://lire-et-ecrire.be/Les-oublies-du-numerique-interview.



déja sur une forte croissance des demandes d’aides des citoyens concernant les démarches administratives
a effectuer exclusivement en ligne. Entretemps, la crise sanitaire a accentué ce constat.

La LUSS déplore l'aggravation d’une situation déja délétere voici plusieurs années, et 'inaction des
prestataires et des services concernés. La LUSS interpelle les services publics sur cette politique de 'autruche
des services a la population, qui ferment ou limitent fortement leur permanences de conseil au public.

19. Inventaire eSanté et fracture numérique, annexes, LUSS, 2019 https://www.luss.be/wp-content/uploads/2019/04/fiches-descriptives-des-acteurs.pdf
https://www.luss.be/classement/inventaire-e-sante-et-fracture-numerique/



Ce que défend la LUSS

SOLUTION

16

SOLUTION

17

SOLUTION

18

Maintenir, ou remettre en place, des guichets humains pour tous les services d’intérét
général, en garantissant 'accessibilité géographique et des horaires adaptés.

Imposer que chaque service qui se dirige a 'avenir vers le numérique doive garantir la
mise en place ou le maintien d’alternatives au digital (format papier, conseil humain
ciblé...) afin que la population, gu’elle soit ou non en difficulté face au numérique,
bénéficie d’'une compléte autonomie dans ses démarches administratives.

Automatiser le recours aux droits (toutes régions et tous niveaux de pouvoir
confondus), afin de libérer le temps de travail des assistants sociaux pour gu’ils
puissent se consacrer pleinement a leurs missions de base : laccompagnement
humain spécifique et les conseils personnalisés pour aider les citoyens dans leurs
demandes de recours aux aides sociales (reconnaissance de handicap, formulaire
d’aide sociale, demande d’allocations...).




Impact des Inégalites
NUMEriques :

autres exemples



Réserver un créneau horaire de sport

Lors de la période de crise sanitaire liée au Covid-19, les acces a
certains espaces habituellement ouverts au public, tels que les salles
de sport ou les piscines, étaient conditionné par une inscription
préalable en ligne. Des citoyens ont exprimé auprés de la LUSS leur
désarroi face a cette situation. Incapables d’utiliser 'outil numérique,

ils étaient contraints de renoncer a leurs activités sportives?.

Certes, depuis la fin de la crise sanitaire, ces activités n’obligent plus
a une inscription exclusive en ligne. La LUSS observe cependant que
certaines structures « recommandent vivement » les réservations en ligne.

Un déterminant de santé aussi important que la pratique sportive doit étre,
et rester, accessible a tous.

L'informatisation de ce service :

Aide ’acceés au sport, a la culture... Freine

Linscription en ligne peut offrir un confort aux citoyens a l’aise avec le numérique, qui souhaitent réserver
des plages horaires a 'avance et s’inscrire 24 heures sur 24, 7 jours sur 7. Les personnes en difficultés face au
digital subissent quant a elles une discrimination d’accés aux activités sportives.

20. Projet lutte contre la fracture numérique de MAKS asbl : https://vimeo.com/485938866




Préserver des alternatives au numérique solides et suffisantes, tant lors des
périodes de crises sanitaires qu’en dehors.

Lutilisation du numérique ne peut pénaliser le citoyen qui souhaite pratiquer
une activité sportive ou culturelle.

1 9 Lutilisation du numérique doit rester un choix optionnel pour le citoyen.

SOLUTION

SOLUTION
ensemble de la population doit pouvoir accéder aux informations de
2 0 promotion de la santé (notamment pour 'organisation des campagnes de
dépistages) ; il faut donc systématiquement, pour toute initiative de ce type,
prévoir une campagne accessibles aux citoyens pas, ou mal, connectés.

Maintenir le lien social

La période de crise sanitaire a contraint la population confinée
ainsi que les groupes associatifs a trouver des solutions pour
maintenir le contact avec leurs membres. Beaucoup se sont
dirigés vers la vidéoconférence. Lacces au réseau associatif

et au soutien social qu’il offre était alors conditionné par
’acceés au numérique.

Depuis, une partie des activités associatives ont été
maintenues en distanciel. La diminution des déplacements
coliteux et fatigants, le gain de temps occasionné, ne sont
pas négligeables. Néanmoins, la frange de la population non
connectée se dit pénalisée par cette situation.

Cela exclut les personnes en difficulté face au numérique, et
limite leur acceés au réseau social et associatif, lorsqu’il a recours a
ces outils de maniére exclusive.




Gérer une association

La gestion administrative d’'une asbl est de plus en plus contraignante (gestion du courriel, communication
digitale, code des sociétés...).

Beaucoup d’associations, parfois déja en difficulté face a la charge administrative, sont dépassées par les
outils numériques qui leur sont imposés dans la gestion de leur ASBL (déclaration fiscale, registre UBO,
gestion de la comptabilité...).

’acces au lien social et a la gestion d’une association

Le numérique offre une plus-value pour les personnes qui ne peuvent pas, ou difficilement, se déplacer.

Cependant, tous ne disposent pas des compétences ou du matériel nécessaires pour participer aux activités
en ligne, ou accéder a la communication digitale (réseaux sociaux, mails,...). Une adaptation est nécessaire
et les associations doivent différencier les modes de communication en tenant compte des disparités dans
’acces au numérique. Ce qui peut occasionner un surcodit.

La charge administrative de la gestion d’'une ASBL doit étre allégée et simplifiée.

SOLUTION o . : A 2t .
Les associations doivent par ailleurs pouvoir bénéficier de soutien dans leurs

21 démarches.




Notes personnelles



En résumé, la LUSS recommande

@ En assurant la présence d’alternatives au numérique efficaces et efficientes

En accompagnant, soutenant et formant les citoyens pour que ce changement de paradigme du
numérique ne soit pas discriminant

@ En mettanten place des services d’accueil physique et un accompagnement individuel (guichets
physiques accessibles)

En automatisant le recours aux droits et en simplifiant les démarches administratives

@ £n maintenant le support papier pour toute démarche administrative (obtention d’un statut,
remboursement, convention etc.)

En maintenant 'acces a 'information et les messages de prévention sous divers formats : capsules,
brochures, messages audio, affiches, ...

@ En intensifiant les campagnes de communication vers le grand public sur existence et 'utilisation
du Dossier Santé Partagé

En testant les procédures proposées avec les usagers, avec des associations de patients et de proches,
des personnes en situation de handicap ou publics fragilisés pour s’assurer qu’elles répondent
réellement aux besoins des publics visés



@ Développer des formations sur l'eSanté et 'accés a son dossier de santé partagé

Faciliter 'accés au matériel adéquat
@ Renforcer les structures d’inclusion numériques locales et les guichets physiques

Renforcer les services d’accompagnement social pour offrir un conseil individualisé au citoyen
@ Prendre en compte l'inclusion dans ’ensemble du parcours de soins

Elaborer un plan interministériel incluant le financement des services et alternatives nécessaires pour
palier les difficultés liées a 'acces aux soins et services de santé et de qualité pour les personnes en
situation de fracture numérique



La LUSS

® La LUSS est la fédération francophone indépendante belge des
n associations de patients et de proches, et la porte-parole des
u usagers des services de santé.
® LIGUE DES USAGERS
DES SERVICES DESANTE  £lja vise a positionner les associations de patients et de proches
en tant qu’actrices incontournables des politiques de santé;
elle ambitionne également la reconnaissance des usagers des services de santé comme partenaires des

professionnels de la santé et du social.
Poury parvenir, la LUSS s’organise autour de trois domaines d’action qui visent a:

« soutenir et consolider des associations de patients et de proches,
« former et informer les associations et les usagers des services de santé,
« participer aux politiques de santé.

Concretement, voici des exemples d’actions et de projets mis en ceuvre par la LUSS. Cette liste est bien
entendu non exhaustive ; vous trouverez plus d’information sur www.luss.be.

Soutenir et consolider

La LUSS est présente dans de nombreux événements o la visibilité des associations de patients et de proches
peut étre maximisée.

Que ce soit aupres des professionnels, du grand public, des journalistes ou des services publics, au travers

de rencontres avec les réseaux locaux, de journées « associations de patients » dans les hopitaux ou les

écoles (soins infirmiers, santé publique...), des forums de rencontres entre les associations et les acteurs de

la premiere ligne de soins... Ou encore via des outils visuels, comme le documentaire L'essence du collectif :

au ceeur des associations de patients et de proches* ou par la distribution d’un annuaire des associations
membres de la fédération...

Lobjectif ne se limite pas a la simple visibilité : la LUSS vise a faire connaitre les associations de patients et
de proches comme des acteurs-clés en matiere de santé.

21. Avoir sur https://youtu.be/gZkimFYWH8w




Former et informer

De nombreux projets et activités sont mis en place pour renforcer les associations de patients et de proches,
et leur permettre de remplir leurs propres missions sereinement.

Chaque année, un éventail de formations est proposé, couvrant des aspects aussi divers que cruciaux pour
les associations: gestion des volontaires, recherche de financement, par exemple, mais aussi des formations
visant a développer des compétences qui peuvent étre nécessaires a l’exercice des missions et activités de
l’association (gestion d’un groupe de parole, d’une permanence téléphonique, écoute active...).

Deux activités de « soutien » sont par ailleurs organisées : le «soutien sociojuridique » et le « soutien com ».
Chacun se décline en permanences mensuelles et en ateliers pratiques. Les premiéres traitent, en individuel,
de questions et de demandes spécifiques. Les secondes offrent, outre la matiere vue lors de l'atelier, des
moments de réseautage entre associations, un contact humain bienvenu et des échanges de bonnes
pratiques. Les membres d’associations de patients et de proches, qu’ils soient ou non administrateurs de leur
association, s’y rencontrent, et affrontent ensemble les défis soulevés par leurs démarches administratives ou
leur communication. Le tout, avec I'encadrement bienveillant des chargés de projets de la LUSS.

La LUSS produit par ailleurs plusieurs supports d’information : un magazine trimestriel (Le Chainon), deux
newsletters (une newsletter généraliste mensuelle et une newsletter trimestrielle consacrée a 'actualité
sociojuridique en matiére d’ASBL), des fiches et brochures d’information...

Participer aux

politiques de santé

La LUSS relaie les besoins des patients et usagers des services de santé auprés des décideurs politiques
et responsables d’administrations. Elle occupe une quarantaine de mandats, tous niveaux de pouvoir
confondus, ety porte la voix des patients.

Pour remplir cette mission, la LUSS organise une concertation permanente avec les associations.

Elle encourage la participation des usagers aux politiques de santé.
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