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EDITO

ÉDITO

La participation des usagers au sein des 
services de santé. Soyons honnête, oser 
aborder cet aspect avec des professionnels 

de la santé par le passé relevait d’un vœu pieux. 
Et pourtant, qui de mieux que le patient lui-même 
pour parler de ses problèmes de santé.

C’est ainsi qu’avec les associations de patients et 
de proches, il nous a fallu nous battre, défendre 
notre point de vue et amener une expertise du 
vécu considérée aujourd’hui par les professionnels 
de la santé comme inestimable. Tant le médecin 
que le patient n’ont pas réponse à tout mais c’est 
ensemble, en s’entraidant et en apprenant de 
l’autre, que la réponse se fait commune et permet 
de résoudre bien des situations problématiques 
dans le domaine de la santé et du suivi des soins.

Cependant l’hôpital aujourd’hui doit faire vite, 
doit être au top de la performance. Pourtant, 
dans un contexte où l’implication des usagers 
se doit d’être de plus en plus valorisée, il est 
important de reconnaître le rôle des usagers 
dans la prise de décision en matière de santé, de 
l’inclure dans des comités d’éthique. Plus que 

jamais, les professionnels de la santé doivent être 
encouragés à écouter et à prendre en compte 
les opinions des usagers, ainsi qu’à les impliquer 
activement dans le parcours de soins. Mais ce 
travail d’accompagnement et d’écoute, dispensé 
par les professionnels de la santé pressés comme 
des citrons, est malheureusement bâclé et le pépin 
se pose. L’usager, le patient, est souvent laissé seul 
face à ses incertitudes, ses craintes et, parfois, à 
son déni de la maladie.

Là aussi, les usagers ont un rôle à jouer. Fidèles 
partenaires, ils deviennent expert de leur vécu 
et, en plus de soutenir les professionnels de la 
santé, ces usagers apportent leur aide pour mieux 
accompagner les autres usagers tout au long 
du parcours de soins. Mieux, ils prennent part 
désormais aux décisions en matière de santé. Qu’ils 
en soient vivement remerciés. Aujourd’hui, la voix 
est à vous, écoutons-la…

Rémi RONDIA
Président du Conseil dʼAdministration de la LUSS
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La participation des patients à l’hôpital : 
une longue gestation au carrefour de 
diff érentes évolutions

La participation des patients au système de santé 
s’est imposée au cours des dernières décennies, 
si pas dans les pratiques, à tout le moins comme 

un élément incontournable de débats. 
L’implication des patients a pu être discutée, 
et mise en pratique, en diff érents lieux : dans les 
relations thérapeutiques qui se nouent en première 
ligne de soins, dans des initiatives de formation 
des professionnels, comme dans certains cénacles 
de la vie politique. L’hôpital n’échappe pas à cette 
évolution de la place prise par le patient. 
Les caractéristiques de cette organisation méritent 
qu’une attention particulière soit accordée aux 
enjeux de participation en son sein, comme ce 
numéro thématique propose de le faire.

L’hôpital occupe depuis la fin de la deuxième 
guerre mondiale une place prépondérante 
dans nos systèmes de santé. La médecine y a 
trouvé durant de nombreuses années le lieu 
par excellence de son hyperspécialisation et 
du développement d’une pratique dédiée au 
soin des pathologies aigües. La profession 
médicale exerce là sa discipline avec une grande 
autonomie. L’hôpital a été amené à évoluer dans 
un environnement à la complexité croissante et 
à aff ronter de multiples « crises » structurelles 
(comme le vieillissement de la population 
et la place croissante prise par les maladies 
chroniques, ou la pénurie de personnel soignant) 
ou ponctuelles (comme l’épidémie de sida ou 
de covid-19, ou la crise économique de 2008 et 
ses conséquences budgétaires). La question du 
maintien d’un soin de qualité dans ce contexte 
devient centrale. La participation des patients 

est un élément de réponse à cette interrogation. 
Dans les hôpitaux belges, elle émerge cependant 
assez tardivement, et timidement, en comparaison 
avec d’autres lieux du système de santé (comme la 
première ligne de soins).

Deux logiques a priori antagonistes sous-tendent 
l’émergence de l’implication patiente à l’hôpital. 
La première relève d’un mouvement apparenté 
à une forme de managérialisation de lʼhôpital. 
Cette organisation traditionnellement (para-)
publique et conduite par des membres de la 
profession médicale a été amenée à s’ouvrir 

Bernard VOZ, Nathan CHARLIER
Département des sciences de la Santé Publique
Université de Liège

QUAND LES PATIENTS � PARTICIPENT � À L’HÔPITAL : 
ENJEUX ET QUESTIONNEMENTS ACTUELS

Aidant-proche ?

Aider un conjoint, un parent, un enfant, 
un ami, un voisin... malade, atteint d’un 
handicap, accidenté ou tout simplement 
vieillissant... nous employons le terme 
« aidant proche » pour désigner toutes ces 
personnes qui apportent régulièrement leur 
aide à un proche en déficit d’autonomie, 
accompagnement réalisé en dehors d’un 
cadre professionnel et d’une rémunération. 
Cette réalité concerne plus de 12% de la 
population belge (de 15 ans et plus).
Venir en aide à un proche en déficit 
d’autonomie peut sembler tout à fait normal 
et naturel. 
Or il ne faut pas minimiser le fait qu’une telle 
situation puisse engendrer de nombreuses 
diff icultés et adaptations au quotidien. 
Des associations existent pour informer et 
accompagner les aidants proches.

Sigrid BRISACK
Chargée de projets - Aidants proches asbl
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à des formes de management inspirées du 
secteur privé. Ce courant est une filiation directe 
du Nouveau Management Public. Les principes 
d’« accountability » et de transparence y occupent 
une place centrale. La participation des bénéficiaires 
de services à l’évaluation de ceux-ci en est donc un 
outil, à la manière d’un client qui doit être satisfait 
du service rendu par une organisation commerciale. 
La deuxième tient dans un mouvement de 
démocratisation de lʼhôpital, et du système de 
santé en général. Là, l’ouverture du soin à des 
savoirs pluriels et le ré-équilibrage des relations 
de pouvoirs qui se nouent en santé justifient le 
recours à une participation accrue du patient en 
diff érents endroits. Rapidement brossées1, ces deux 
orientations de sens montrent que la participation 
des patients a pu bénéficier de soutiens et de 
discours divers pour émerger à l’hôpital. 
Si l’intention est partagée (faire participer les 
patients à la gestion des hôpitaux), les finalités ne 
sont pas identiques. Derrière l’apparente volonté 
commune de participation, une compréhension fine 
des diff érents dispositifs déployés peut permettre 
à chacun de mieux comprendre à quoi il participe 
concrètement quand il s’implique. Tentons de voir 
comment la participation à l’hôpital varie, et ce 
qu’elle présente comme spécificité.

Quelles formes pour les dispositifs de 
participation ?
Lorsqu’il s’agit de participation des patients, 
la première représentation qui vient à l’esprit, qui 
est aussi la pratique la plus couramment répandue, 
relève d’une implication accrue2 du patient à ses 
soins, ou à ceux d’autrui. Dans ces cas de figures, 
la place que prend le patient se situe strictement au 
sein d’une relation thérapeutique. L’originalité de 
l’implication des patients dans l’hôpital est qu’elle 
suppose l’invention de nouveaux rôles sociaux 
pour les patients. Une importante littérature sur le 
sujet et des tentatives de définition innombrables 
en découlent : patient expert, patient ressource, 
représentant de patients, etc. Au-delà des débats 

théoriques qu’un tel lexique peut provoquer, 
il traduit la nécessité de situer le patient dans un 
processus social dont il était jusqu’à présent absent, 
celui de la vie institutionnelle de l’hôpital. Ce donné 
est lourd de conséquence pour les diff érentes 
parties prenantes. Un travail de réflexivité important 
est nécessaire aux personnes impliquées dans 
ces processus de participation, afin de définir de 
commun accord la diff érence entre ce nouveau rôle 
et d’autres rôles sociaux mobilisés en d’autres lieux 
(celui de patient, de militant associatif, 
de citoyen). Ce travail doit, entre autres, permettre 
de saisir ce qui est attendu de cette participation, 
ainsi que la manière dont ces rôles nous lient aux 
autres individus et instances de l’hôpital.

La pluralité de dispositifs possibles, et la relative 
spontanéité qui caractérise leur émergence dans 
chaque hôpital, demande que cette réflexion 
soit menée de manière toujours située, dans un 
contexte spécifique. En eff et, si la participation 
à l’hôpital dans ses justifications se donne à voir 
comme un phénomène unique, global, elle peut en comme un phénomène unique, global, elle peut en 

1.  Pour aller plus loin sur le sujet : Voz, B., Orianne, J.-F., & Pétré, B. (2021). Comités de patients en Belgique: Un forum hybride au service de 
l’hôpital? Revue Belge de Sécurité Sociale 

2.  Le discours autour d’une implication « plus active » du patient dans ses soins révèle par ailleurs une image initialement passive du 
patient, pourtant déjà très engagé dans toute une série d’actes de soin (Mol, Annemarie. Ce que soigner veut dire: repenser le libre choix 
du patient. ParisMines ParisTech, 2009.).

Comité dʼéthique ?

Les patients qui intègrent le comité d’éthique d’un 
hôpital y apportent une vision « non-scientifique » 
et permettent de mettre en relation les priorités et 
préoccupations réelles et concrètes d’un patient 
avec les objectifs d’une étude clinique donnée. 
En Belgique, l’agréation des comités d’éthique qui 
évaluent des essais cliniques est subordonnée à la 
présence de représentants des patients.
Un article de quatre pages sur l’intégration des 
patients dans les comités d’éthique a été publié 
dans Le Chaînon n°60 (septembre 2022).

Comité dʼéthique ?
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Des outils règlementaires ? 

Au niveau de la gouvernance des hôpitaux, aucune législation n’institue à ce jour la participation 
des patients, sous quelque forme que ce soit. La loi sur les hôpitaux du 7 août 1987, comme les 
arrêtés d’exécution qui l’ont suivie, ne porte rien à ce titre. Des incitants existent cependant. 
Par exemple, de 2013 à 2017, le Service public fédéral Santé publique, Sécurité de la chaîne 
alimentaire et Environnement propose aux hôpitaux des programmes pluriannuels « Coordination 
qualité et sécurité des patients ». Si le premier programme ne portait aucune mention de la 
participation ou de l’autonomisation du patient, les termes d’« empowerment du patient et de 
sa famille » étaient présents à partir de 2013. La note de cadrage relative à la deuxième édition 
du programme indique que ces nouveaux thèmes ont été introduits en cohérence avec les 
programmes internationaux d’accréditation auxquels certaines institutions souscrivent déjà. 
Le fait d’avoir été accrédité, ou d’être en cours d’accréditation, est également un des indicateurs 
des programmes de financement à la performance des hôpitaux.

réalité prendre des formes plurielles. Une première 
variation que l’on peut constater tient au « degré 
de participation » eff ectif atteint par un dispositif 
particulier. Plusieurs échelles ou continuum ont 
été proposés pour le saisir ; la plus classique est 
celle développée par Sherry Arnstein allant de la 
manipulation au contrôle citoyen3. 

La participation peut également s’envisager soit 
à travers l’engagement dʼindividus isolés, soit 
de collectifs préexistants. Elle varie, enfin, selon 
que la participation ait lieu dans des parties 
préexistantes de l’organigramme hospitalier, 
ou au sein d’entités nouvellement dédiées. 
La combinaison de ces diff érentes variables 
théoriques, dont la liste pourrait sans aucun doute 
s’élargir, permet d’imaginer une myriade de voies 
de participation. 

La participation en pratique dans les hôpitaux de 
Belgique francophone : consultations ponctuelles 
et comités de patients

La réalité de ce qui est actuellement mis en 
œuvre sur notre territoire est plus restreinte. 
La multiplication du recours aux enquêtes de 
satisfaction des patients ou aux PREMS (Patient 
Reported Expérience Measures) pourrait être un 
premier type d’initiative à mentionner ici. 
Si ces dispositifs ont bien pour vocation de faire 
exister la voix de patients au sein de l’hôpital, 

elle n’y est cependant représentée qu’au travers 
de résultats chiff rés, issus de questionnaires 
standardisés : cela limite fortement les possibilités 
d’expression – l’ouverture à une forme de pluralité 
de savoirs.

Arrêtons-nous sur d’autres types d’initiatives, où des 
individus sont directement impliqués à l’hôpital.
Des patients sont amenés à s’impliquer de manière 
individuelle, et la plupart du temps de façon 
ponctuelle, à l’hôpital. Les initiatives en la matière 
restent extrêmement diversifiées et situées. 
Leur émergence dépend souvent de la sensibilité 
dʼun professionnel aux enjeux de participation 
des patients, et des besoins de l’organisation en un 
moment particulier. Pour ces raisons, leur cadastre 
reste peu évident. Quelques exemples atteignent 
cependant les oreilles de chacun qui s’intéresse à la 
vie des hôpitaux : tel hôpital a engagé des patients 
dans la révision de certains itinéraires cliniques, 
d’autres dans la refonte de trajets de soins pour 
les patients à besoins spécifiques, quand tel autre 
service entretient des contacts rapprochés avec 
une association de patients. 
En matière individuelle, l’initiative la plus structurée 
d’ouverture de l’hôpital à un savoir expérientiel 
émane d’un partenariat entre l’INAMI et le SPP 
Intégration Sociale. Depuis 2015, plusieurs 
institutions dans le domaine de la santé, dont 
quelques hôpitaux, bénéficient des services 

3.  Arnstein, S. R. (1969). A ladder of citizen participation. Journal of the American Institute of planners, 35(4), 216-224.
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d’experts du vécu en matière de pauvreté et 
d’exclusion sociale4 (NDLR : voir pages 18-19). 

À côté de ces initiatives, la modalité 
d’implication collective et durable la plus 
formalisée de participation des patients en 
Belgique francophone est celle des comités de 
patients5. 
En 2014 apparaissent les premiers comités de 
patients en hôpitaux de soins généraux en 
Belgique francophone. Ce type de comité existe 
outre-Atlantique depuis le début des années 
2000 sous l’appellation de Patient and Family 
Advisory Council. Ils sont devenus obligatoires 
dans plusieurs États. Chez nous, malgré quelques 
incitants abordés plus haut, aucun cadre 
contraignant ne vient instituer ce type de collectif. 
Ces comités sont dès le départ pensés comme 

des organes consultatifs, installés au sein 
de l’hôpital pour y apporter un « regard patient » 
sur certains aspects de son fonctionnement, dans 
un objectif de qualité. Aujourd’hui, la Belgique 
francophone compte une dizaine de comités de 
patients actifs, alors que plusieurs autres germent 
ailleurs sur le territoire. Tous sont à l’initiative de 
membres du personnel hospitalier, souvent issus 
des directions de la qualité des institutions et 
sensibles aux questions d’implication des patients.

Plusieurs professionnels siègent dans ces 
comités : médiation hospitalière, représentation 
des départements médicaux, infirmiers ou 
psychosociaux. À ceux-ci s’ajoute le passage 
ponctuel de porteurs de projets venant soumettre 
leur travail aux commentaires des membres 
patients. Ceux-ci siègent généralement en nombre 
plus important que les professionnels ; les comités 
rassemblent de cinq à quinze patients attestant d’un 
parcours de soin au sein de l’établissement visé. 
Notons que, contrairement à ce qui peut se faire 
dans d’autres pays, les associations de patients 
ne sont pas forcément parties prenantes de ces 
comités. La majeure partie du travail des comités 
provient de demandes qui leur sont adressées 
par du personnel hospitalier. Par-delà la diversité 
rencontrée dans les structures (qui, combien, 
comment), tous les comités poursuivent cependant 
la mission d’améliorer la qualité, la sécurité et 
lʼinformation transmise aux patients.

4.  Pour en savoir plus : https://www.mi-is.be/fr/themes/experts-du-vecu/organisations-partenaires/secteur-des-soins-de-sante
5.  Nous choisissons cette appellation générique, qui se décline selon les institutions : comité de participation des patients, groupe de 

patients partenaires, comité de partenariat patient…

Pair aidant?

La pair-aidance, c’est le partage d’expérience 
entre pairs [...] qui ont un vécu de grande 
souff rance liée à des problèmes de santé 
mentale, d’addiction et/ou de précarité. 
La pair-aidance s’appuie sur la conviction que 
chacun peut s’en sortir, à son propre rythme, 
et que se rétablir est possible pour tous. [...]
Le pair-aidant a joué un rôle actif dans la 
reconquête de son bien-être et peut être 
considéré comme suff isamment rétabli. Il a 
tiré un savoir de son expérience, de sa capacité 
à mobiliser des ressources et de ses relations 
avec ses pairs. Il fait appel à ses compétences 
personnelles ainsi qu’à celles qu’il a acquises 
via des formations ou des expériences. 
Ses compétences, il est prêt à les partager 
pour soutenir, inspirer et accompagner des 
personnes qui font l’expérience de situations 
similaires à la sienne.

« Pair-aidance », sans date, sur le site Pair-aidance En Route asbl. 
Consulté en juin 2022. www.enrouteweb.org
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Des questions à trancher pour progresser
L’implication des patients à l’hôpital, en dehors de 
leurs relations thérapeutiques, reste pour l’heure 
le fait d’initiatives assez disparates, tant dans 
leurs formes que dans leurs contenus. Le hiatus 
existant entre l’intense production discursive sur la 
question et la réalité pratique de sa mise en œuvre, 
limitée, frappe tout observateur sensible à ce sujet. 
De ce point de vue, l’engagement des patients 
auprès des institutions de santé conserve tout 
son sens, afin d’y mener un travail de plaidoyer 
nécessaire pour accroître la place des patients 
dans ces organisations si particulières.

Le travail de plaidoyer devra cependant s’appuyer 
sur les expériences accumulées sur le territoire 
au cours des dernières années. Une réflexion sur 
les modalités pratiques de concrétisation de la 
participation doit sans doute être poursuivie : 
rémunération ou non des patients engagés, 
place dans l’organigramme, fréquence et objet 
des échanges entre patients et avec l’institution, 
modalités de travail et de décision, statut 
des personnes impliquées... Mais, par-delà 

ces questions qui peuvent sembler purement 
pratiques, s’impose un eff ort de réflexivité majeur 
quant à ce à quoi les patients ont été eff ectivement 
amenés à prendre part jusqu’à présent dans 
diff érents hôpitaux. Si, comme c’est écrit plus haut, 
la participation est a priori la voie médiane de 
plusieurs logiques (managériale et démocratique), 
cet a priori pourrait ne résister que peu à l’analyse. 
Les dispositifs actuels ont-ils impliqué les individus 
en tant qu’usagers indiff érenciés, ou en tant 
que patients singuliers, détenteurs dʼun savoir 
particulier ? De quoi peut-on eff ectivement 
discuter au sein de ces dispositifs de participation, 
et qui peut en définir les compétences ? À quelles 
conditions les savoirs et les points de vue des 
patients sont-ils, ou non, pris au sérieux par 
l’hôpital ? Les dispositifs ont-ils eff ectivement 
permis une forme de démocratisation, de 
rééquilibrage d’inégalités épistémiques entre 
professionnels et profanes ? Ou n’ont-ils servi que 
l’eff icacité d’une organisation en quête de sécurité 
et d’accessibilité ? Maintenant que la participation 
s’est, presque, imposée comme un outil, il reste à 
lutter pour son bon usage. 

Le cas français 

Nos voisins disposent au sein des établissements de santé d’un dispositif de participation proche 
de nos comités de patients : les commissions des usagers. Elles diff èrent cependant sur quelques 
points, et off rent un point de comparaison stimulant pour penser nos propres manières de faire. 
Les commissions des usagers sont des organes obligatoires, depuis 20056. Chaque hôpital doit en 
installer une en son sein. Les personnes qui la composent sont des représentants des « usagers », 
dont le statut est prévu dans la loi. Ces représentants ne doivent pas nécessairement avoir été 
patient dans l’hôpital où ils interviennent. Ils doivent en revanche être agréés par France Assos 
Santé et être désignés par leur Agence Régionale de Santé. Une partie des missions qui leur 
incombent entretient des similitudes avec le travail de nos comités ; ces commissions doivent 
œuvrer à la qualité de lʼaccueil et de la prise en charge. À côté de cela, elles jouent un rôle 
important dans la médiation des conflits ou des réclamations que portent des patients envers 
l’hôpital. Les représentants peuvent y jouer un rôle direct dans l’accompagnement des patients 
dans leurs démarches de conciliation.

6.  Initialement, il s’agit de Commission des Relations avec les Usagers et de Qualité de la Prise en Charge (CRUQPC). Le dispositif évolue en 
2016 par la loi de modernisation du système de santé. Ces groupes sont renforcés dans leurs missions et deviennent les Commissions 
des Usagers. 
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UN OUTIL PRATIQUE POUR GUIDER 
LA MISE EN PLACE D’UN COMITÉ DE PATIENTS

Sophie RIPAULT
Chargée de projets à la LUSS

Impliquer les patients et les familles en tant 
que conseillers au niveau organisationnel de 
l’hôpital constitue un élément fondamental 

des approches orientées patient et famille, 
en vue d’améliorer la qualité des soins et 
la sécurité des patients. La participation, 
l’implication ou encore le partenariat peuvent 
se décliner à diff érents niveaux et de multiples 
façons. L’une d’entre elles est l’implication 
de patients dans la vie et la gouvernance 
des hôpitaux, au moyen, par exemple, de 
comités de patients. Ce dispositif visant à 
impliquer collectivement des patients dans 
les institutions de soins se développe depuis 
plusieurs années sur notre territoire. 

Convaincue de la nécessité de rendre le patient 
plus participatif dans tout le système de santé, 
la LUSS a collaboré avec la PAQS et l’équipe 
de l’Université de Liège pour un projet dʼac-
compagnement à la création dʼun comité de 
patient, se déployant sur les années 2020 et 2021. 

La LUSS a souhaité rendre accessible les 
observations, les analyses et les conseils à 
retenir, nés de ce projet, à travers un outil 
pratique : un guide dʼaccompagnement à la 
création dʼun comité de patient. 
Améliorer la participation, c’est améliorer la 
qualité des soins et par la même, la qualité de vie. 

Ce document passe en revue l’objectif et la 
méthodologie du programme et propose un 
focus thématique sur chacun des domaines 
suivants quant à la mise en place d’un Comité 
de patients : 

  Missions et tâches 
  Charte et règlement d’ordre intérieur 

  Recrutement de patients
  Formation et soutien des patients membres
  Gestion des projets d’amélioration
  Communication
  Conduite des réunions

Ces domaines sont décrits selon leurs enjeux et 
sont complétés avec des conseils pratiques et 
des retours d’expériences d’institutions.

Les enseignements tirés par les institutions qui 
ont déjà l’expérience d’un Comité de patients 
en leur sein peuvent en eff et nourrir la réflexion 
sur de futurs projets au sein d’autres institutions 
de soins. De plus, des remarques et suggestions de 
la part de patients ont été intégrées dans ce travail. 
Tous les enseignements dans ce rapport ont 
ainsi été co-construits, relus et approuvés par 
des patients ayant participé au projet, et qui 
siègent encore actuellement dans leurs Comités 
de patients respectifs.
Vous souhaitez obtenir plus d’informations ? 
Vous avez testé le guide, et avez un retour 
d’expérience à formuler ? Contactez la LUSS via 
luss@luss.be.

Téléchargez gratuitement le guide 
« Mettre en place un comité de patients » 
sur www.luss.be/publications
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L’ASBL Psytoyens, une association qui a 
la participation usagère dans son ADN

Depuis 2003, l’asbl Psytoyens fédère 
des associations d’usagers de 
services d’aide et de 

soins en santé mentale 
en Belgique francophone. 
La fédération a évolué au 
fil des années et des missions qui lui ont été 
confiées. Toutefois, la philosophie générale de 
l’ASBL n’a pas changé : celle de promouvoir 
la participation des usagers. Actuellement 
Psytoyens est soutenu par l’Aviq (Région 
wallonne) et le SPF Santé publique.

Psytoyens rassemble des associations d’usagers 
actives en Fédération Wallonie-Bruxelles. 
Toute personne qui fait ou a un jour fait appel à un 
service dans le domaine de la santé mentale peut 
également devenir membre. Psytoyens fédère 
ces associations pour les promouvoir, pour les 
soutenir, mais aussi pour informer les usagers 
et défendre leurs intérêts auprès des pouvoirs 

publics. Ensemble, nous voulons contribuer au 
développement d’idées comme l’autonomie et le 
respect des choix de la personne, l’écoute, l’accès 
à l’information ou encore l’importance de la prise 
en compte de l’avis des usagers pour améliorer la 
qualité des services.
La participation usagère constitue la pierre 
angulaire de notre ASBL.

Dans le secteur des soins de santé mentale, 
de nouvelles initiatives plaçant l’usager comme 
partenaire voient le jour. Qu’il s’agisse d’un comité, 
d’une association ou d’un conseil d’usagers, toutes 
ont pour point commun l’intérêt et la prise en 
compte du vécu des personnes qui utilisent un 
service de soins. Ce vécu peut parfois prendre 

Margot COMBLEN
Coordinatrice de projets – Namur
Psytoyens

LA PARTICIPATION USAGÈRE EN SANTÉ MENTALE

Expert du vécu ?

Les experts du vécu sont des personnes 
qui ont une expérience de la pauvreté et de 
l’exclusion sociale, et qui mettent ce vécu 
en œuvre pour améliorer l’accessibilité des 
services. C’est pourquoi des experts du vécu 
en matière de pauvreté et d’exclusion sociale 
sont intégrés dans diff érents services publics.

« Méthodologie », sans date, sur le site SPP Intégration sociale. 
Consulté en juin 2022 

www.mi-is.be/fr/themes/experts-du-vecu/methodologie
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une place singulière, et entrer en écho avec celui 
d’autres, les professionnels du soin/de l’action 
sociale. Depuis vingt ans, Psytoyens accompagne 
des collectifs et des particuliers dans cette voie, 
qu’ils soient professionnels ou non. Psytoyens 
soutient la création et le développement d’initiatives 
d’entraide et de participation usagère (collectifs, 
associations et comités d’usagers) en off rant un 
soutien logistique, organisationnel, des conseils 
et bonnes pratiques, des formations, etc.

Les comités d’usagers, une approche 
participative
Au niveau des institutions, la participation usagère 
prend habituellement la forme de « comités 
d’usagers » au sein des services de soins. 
Ils constituent des espaces de rencontre entre des 
représentants des utilisateurs de ce service et les 
professionnels qui y travaillent. Ces comités font 
partie intégrante des services et sont un moment 
de réflexion commune, d’échange et de 
concertation où les usagers peuvent participer 
activement à l’organisation du service. Psytoyens est 
spécialisée dans la création de comités d’usagers.

L’émergence des comités d’usagers dans les services 
de soins de santé mentale s’inscrit dans une 
démarche politique qui demande, voire impose, de 
développer un pôle participatif. 
De plus en plus de réglementations exigent que 

siège dans les organes de concertation ou de 
gestion un représentant des personnes nécessitant 
les soins. La réforme de la santé mentale « Vers de 
meilleurs soins en santé mentale par la réalisation de 
circuits et de réseaux de soins », plus communément 
appelée « réforme du 107 », fait la part belle à la 
participation des usagers.

Ainsi, la création et le maintien de comités 
d’usagers en structures de soins de santé mentale 
rejoint pleinement la philosophie de cette réforme 
et plus généralement une évolution sociétale 
actuelle. Évolution qui répond à de réels besoins, 
une réelle nécessité de valoriser la participation 
de l’usager. Les usagers ont non seulement le droit 
mais aussi le devoir de s’exprimer pour aider les 
professionnels à améliorer leurs soins. 

Pourquoi développer un comité d’usagers 
en structure de soins de santé mentale ?

« Seul, on ne sait rien faire, il faut se mettre 
en groupe pour agir.» 

  Pour permettre à l’usager une meilleure 
compréhension du fonctionnement de la 
structure dans laquelle il vit. Comprendre, 
c’est pouvoir réagir, se positionner, être moins 
dépendant, ne plus subir, regagner en autonomie. 

  Pour soutenir la participation de l’usager, 
le rendre acteur de sa vie, de son séjour en 
structure de soins, de son traitement. 
  Pour que ces usagers puissent intervenir de 
façon pragmatique, visible, palpable et positive 
sur leur milieu de vie. 
  Pour permettre aux usagers de donner leurs 
avis sur les soins et la prise en charge qui leur 
sont donnés afin de les améliorer de façon 
constructive et réaliste. 
  Pour permettre aux professionnels d’acquérir 
une meilleure compréhension des points de 
vue de l’usager et ainsi améliorer le dialogue 
avec ce dernier. 
  Pour fournir aux usagers un temps et un espace 
d’expression et d’action. 
  Pour permettre aux usagers de dépasser, de 
transcender leur situation personnelle diff icile, 
leurs plaintes individuelles et de la transformer 
en du positif pour la collectivité. 

Fruit d’un travail de réflexion 
entre usagers et professionnels 
de la santé mentale, au nord 
comme au sud du pays, cette 
brochure de 52 pages est un 
outil de réflexion – et d’action 
– conçu par Psytoyens et 
UilenSpiegel. 

Téléchargez-la gratuitement sur 
psytoyens.be ou commandez la brochure 
papier par mail (voir coordonnées)

Guide « L̓ usager comme partenaire 
de soins en santé mentale »

Fruit d’un travail de réflexion 
entre usagers et professionnels 
de la santé mentale, au nord 
comme au sud du pays, cette 

Téléchargez-la gratuitement sur 
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TÉMOIGNAGE
Jane* : « Comment les Voix(es) 
de la Participation ont déclenché 
mon rétablissement »

Je me considère comme active dans la participation usagère. Actuellement, je le fais 
bénévolement, sans que cela ne me coûte 1 euro, même si parfois je me demande si un 

encouragement financier supplémentaire serait le bienvenu. Par exemple, quand je témoigne de mon 
histoire, de mon vécu d’usagère dans une structure ou une institution, peut-être qu’une compensation 
financière, même symbolique, pourrait compléter la reconnaissance de mon vécu-témoignage.

C’est sur mon chemin de rétablissement que j’ai appris l’existence et que j’ai participé à la formation de 
l’asbl Psytoyens « Les Voix(es) de la Participation ». Elle m’a permis de comprendre plusieurs éléments. 
Tout d’abord, la santé mentale n’a pas à être un sujet tabou. Ensuite, on peut en parler sans se sentir jugé 
ou mis de côté parce que l’on sou� re d’un trouble psy. Et enfin, cette formation m’a permis de (re)trouver 
une confiance en moi que j’avais perdue en découvrant ma maladie psy quelques années plus tôt.

Le fait que cette formation existe m’a également permis de me dire « Enfin ! Je peux exprimer ce que 
j’ai vécu, et avec les « outils » que propose cette formation, des rencontres d’intervenants extérieurs 
(assuétudes, droits du patient, prise de parole en public…), je pourrai transformer mon vécu en une 
force ! Et également, donner l’exemple aux autres patients que l’on peut s’en sortir, que le fait d’être en 
sou� rance psy n’est pas une fatalité, mais le début d’une nouvelle vie ! ».

Au bout de la formation « Les Voix(es) de la Participation », on peut choisir de devenir représentant 
d’usager en santé mentale dans le réseau-province de son choix. Ainsi, en prenant ce rôle, on peut 
participer et faire entendre aux professionnels en lien avec la santé mentale (mais pas que) et les 
représentants de proches, dans des réunions régulières, la voix des usagers et ex-usagers, leur vécu, 
leur vision de ce qu’ils vivent au quotidien chez eux et en extérieur (soins, accueil, famille, courses, etc). 
Cette participation peut avoir un impact à tous niveaux.

Dans mon cas, j’ai choisi cette forme de participation usagère. Pour d’autres participants de la 
formation, leur investissement est passée par la création de groupes de parole ou la création 
d’initiatives usagères, comme par exemple « La Maison des usagers : Les Colibris ».

Évidemment, c’est grâce et avec le soutien d’autres usagers, et parfois même le soutien moral de 
professionnels sensibilisés à la santé mentale, que des initiatives usagères voient le jour et créent des 
petits, et qui font émerger l’envie à d’autres usagers ou ex-usagers de faire la même chose.

Pour terminer, comme dit un proverbe africain « Tout seul, on va vite. Ensemble, on va plus loin ». Et 
comme disait également Mère Teresa : « Nous-même avons le sentiment que ce que nous faisons n’est 
qu’une goutte d’eau dans l’océan. Mais l’océan serait moins grand si cette goutte venait à manquer ». 
Merci.

* pour assurer l’anonymat du témoin, le prénom a été changé.
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Les comités d’usagers ont pour fonction 
d’assurer les liens sociaux dans un 
environnement où, paradoxalement, 
ils font bien souvent défaut. 
Ils assurent également la possibilité de 
l’engagement, c’est-à-dire de poursuite 
d’un but spécifique. 

Le comité d’usagers permet aussi bien 
l’expression que l’action : 

  L’expression d’un avis, d’un souhait, d’une 
plainte, d’une demande d’explication, ... 

  L’action dans une perspective de changements 
et d’améliorations collectifs par le biais 
d’implémentation de projets usagers. 

A contrario le comité d’usagers exclut toute visée 
thérapeutique pure. 

Une formation à la participation 
usagère « Les Voix(es) de la 
Participation »
Les « Voix(es) de la participation » est organisée 
par l’asbl Psytoyens. C’est un groupe de formation, 
de rencontres et d’échanges, destiné à toute 
personne qui, à un moment donné ou à un autre 
de sa vie, utilise ou a utilisé un service d’aide ou 
de soins dans le domaine de la santé mentale. 
Plus précisément, ce cycle de rencontres s’adresse 
à toute personne qui : souhaite mieux connaître 
le système de soins dans lequel elle évolue ; 
souhaite apprendre de sa propre expérience et 
de celle des autres ; souhaite partager ses savoirs 
au sein d’un groupe, voire les transmettre plus 

largement ; souhaite s’engager à représenter la 
voix des usagers de la santé mentale ou contribuer 
plus largement au développement d’une action ou 
d’une parole collective chez les usagers ; souhaite 
contribuer à une citoyenneté plus forte pour les 
usagers de la santé mentale.

  Défend les droits et les intérêts des usagers 
des services de soins en santé mentale. 

  Soutient et encourage l’élaboration du 
point de vue des usagers de soins en santé 
mentale à propos des problématiques qui les 
concernent. 

  Informe et forme les usagers quant aux 
problématiques en santé mentale. 

  Regroupe des ASBL, ou d’autres associations 
concernées par la problématique de la santé 
mentale et composées d’usagers et ex-usagers 
de services de soins en santé mentale.

Notre Conseil d’Administration est constitué
de personnes ayant vécu une expérience en 
santé mentale.

L̓ association Psytoyens
(extrait de lʼarticle 4 de nos statuts) : 
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Quand se réunit-on et qu’y fait-on ?

La formation s’échelonne de janvier à décembre. 
Le groupe se rencontre à raison d’un lundi tous les 
15 jours, à Namur dans les locaux du CrésaM 
(à 5 minutes à pied de la gare). Ces rencontres 
ont pour objectif d’outiller chacun(e) en tant 
que citoyen(ne) qui plus est, utilisateur(trice) de 
services en santé mentale, afin de mieux 
se connaître en regard de son propre parcours, 
mieux connaître le système de santé dans lequel 
il/elle évolue, la place des diff érents acteurs et, 
finalement, la place qu’il/elle souhaite y occuper.

Chaque module repose sur le principe de 
« co-construction » des savoirs : chacun(e) d’entre 
nous est porteur d’un savoir, lié avant tout à son 
expérience en tant qu’usager de services de santé 

mentale et, plus largement, lié à son parcours de 
vie/de formation. Ce savoir sera mis en commun 
pour construire un savoir collectif. Le contenu 
de chaque journée de rencontre se construira, 
d’une part grâce aux apports pratiques issus 
de l’expérience de vie de chacun, d’autre part 
grâce à des apports plus théoriques, informatifs. 
Certaines journées de formation accueilleront 
des intervenants extérieurs, experts dans un 
domaine, afin d’enrichir et d’approfondir certaines 
thématiques. Le débat et les échanges entre 
participants, et avec les intervenants, seront 
encouragés. Les participants seront invités à 
découvrir des initiatives participatives (« Journées 
d’immersion »). Ces rencontres sont possibles 
grâce au soutien de la Région wallonne et du 
CRéSaM, Centre de Référence en Santé Mentale. 

Si vous souhaitez en savoir plus sur la participation usagère et notre asbl...

Facebook : « Psytoyens – Actualité » 
Site Internet : www.psytoyens.be 

Contacts : 

Margot COMBLEN
Coordinatrice de projets – Namur 
Chargée de communication 
0495 18 88 42 
m.comblen@psytoyens.be 

François VILAIN
Pair-aidant, coordinateur de projets – Hainaut, 
Brabant Wallon, Bruxelles 
0491 89 17 84 
f.vilain@psytoyens.be

  Création de comités d’usagers. 
  Création et soutien aux associations d’usagers. 
  Formation à la pair-aidance communautaire/
représentation usagère : « Les voix(es) de la 
participation » 

  Organisation d’un salon annuel « Le Salon de 
l’Entr&Aide » qui promeut et rassemble les 
associations d’usagers en santé mentale.
  Débats mensuels « Les repaires des pairs » 
autour de thématique de santé mentale.

  Édition d’un journal trimestriel dont le 
comité de rédaction est composé d’usagers 

en santé mentale pour faire entendre la voix 
des usagers (abonnement gratuit : envoyez 
votre demande, avec votre adresse postale, 
à m.comblen@psytoyens.be).
  Formation/Sensibilisation à la santé 
mentale dans diverses institutions avec des 
bénévoles pair-aidants.

  Écoute téléphonique et informations 
ponctuelles (en semaine de 10h à 12h sauf le 
mercredi).

Activités de Psytoyens  : 
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Interview avec Charlotte Martin, Chargée de mission qualité/
DIPAQ, Coordinatrice ACI au CHU UCL Namur

TÉMOIGNAGE Le partenariat avec les patients
au CHU UCL Namur

Comment se crée un comité de patient ? Est-ce une initiative de l’hôpital, ou de patients ?

CM Dans le cas du CHU UCL Namur, après une 
tentative spontanée mais infructueuse, la 
démarche de création d’un comité de patients 
a été relancée et structurée dans le cadre de la 
démarche d’accréditation de l’hôpital. 
La place attribuée au patient dans l’hôpital y est un 
critère important.
Diff érentes pistes ont été explorées, pour aboutir à 
la création d’un comité de patients unique pour les 
diff érents sites du CHU UCL Namur.
Un groupe de travail a été constitué afin de 

définir les objectifs, missions, et la composition 
du futur comité de patients. Ce GT intégrait des 
membres de l’équipe qualité de l’hôpital, et deux 
patients identifiés par le responsable du pool de 
volontaires.
Le travail du GT a été présenté à la direction, qui a 
validé la démarche.
Une fois le comité créé, ses membres ont souhaité 
que le comité soit constitué exclusivement de 
patients. Il n’y a donc, à part moi, aucun membre 
du personnel au sein du comité.

Comment le comité de patients recrute-t-il ? Comment se fait-il connaître ?

CM Des brochures de communication ont été 
conçues par le comité. Elles reprennent un talon-
réponse pour les patients intéressés. 
Mais les meilleurs ambassadeurs pour le comité 

de patients, ce sont les 
professionnels. C’est souvent 
par leur biais que les patients 
arrivent au comité.

Auriez-vous des exemples de sujets traités par le comité de patients, 
de projets réalisés ?

CM En septembre 2022, le comité de patients a 
organisé un colloque sur le partenariat-patient, 
à destination des professionnels. 
Des membres du comité sont impliqués dans un 
groupe de travail sur la violence au travail, dont ils 
sont parfois témoins. 

Le comité s’est également exprimé dans le cadre 
de la mise en place de la procédure d’identification 
des patients, sur la création de téléconsultations 

dans le service de diététique...
Mais le comité de patients 
n’est pas la seule forme de 
participation des patients au 
sein de l’hôpital. 
Les patients-partenaires sont des usagers qui ont 
une expérience avec la maladie, une expérience 
au sein de l’institution, qui souhaitent se mobiliser 
mais ne participent pas aux rencontres du comité. 
Certains font partie des deux. Ceux du comité de 

chuuclnamur.be

©
 C

HU
 U

CL
 N

AM
UR

 | 
E.

R.
 : 

B.
 L

ib
er

t, 
Di

re
ct

io
n 

gé
né

ra
le

 | 
Av

. D
r G

. T
hé

ra
ss

e,
 1

 - 
55

30
 Y

vo
ir 

| B
E 

06
41

73
38

85
 - 

RP
M

 N
am

ur

chuuclnamur.be

Pôle Qualité

LE 
PARTENARIATPATIENT

, Dinant, Godinne & Sainte-Elisabeth

INFOS
Pôle Qualité

9 +32 81 42 30 87
9 patient.partenaire-chu@uclouvain.be9 www.chuuclnamur.be

01
/0

6/
20

22
 | 

co
m

-0
26

-0
4

Faire partie d’un groupement de patients qui œuvre en coopération avec les professionnels de la santé vous tente ? N’hésitez plus et indiquez-nous vos coordonnées !

PATIENT PARTENAIRE
Prénom : .....................................................
Nom : .........................................................
Site hospitalier :
¨ Dinant
¨ Godinne
¨ Sainte-Elisabeth
¨ Foyer Saint-François
¨ Réseau Intégré de Soins      et de Services (maisons de repos,       crèches, accueil extrascolaire)

Numéro de téléphone : ................................
E-mail : .......................................................

Ce talon est à remettre à l’accueil de l’hôpitalqui se chargera de le faire parvenir à la coordination patient partenaire.
9 patient.partenaire@chuuclnamur.uclouvain.be9 +32 (0)81 42 30 87
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Quels sont les projets, en cours ou à venir, du comité de patients ?

CM Le comité de patients a identifié quatre 
objectifs et priorités pour 2023 :

  La formation des intervenants : des modules 
de formation à destination des professionnels, 
pour préparer et développer une posture en 
faveur du partenariat patient.

  Une réflexion sur comment préparer les patients 
à la consultation, pour les rendre acteurs de 

leurs soins et assurer la bonne compréhension 
des informations relatives à leur santé

  Le développement de l’implication des patients, 
notamment via le projet de « patients-coaches ». 

  L’implication d’un patient dans le conseil 
d’administration de l’hôpital. La démarche a 
été validée par la direction générale. Il faudra 
former le patient... et le CA !

patients ont une vision plus holistique de l’hôpital.
Des initiatives émergent au sein de certains services. 
Un groupe de patients laryngectomisés accompagne 
les patients qui le souhaitent, après l’annonce d’un 
diagnostic, avant et/ou après une intervention...  
Ces patients-coaches sont connus des professionnels, 
qui les renseignent lors des consultations.  
Ces patients ont également participé à la conception 
d’une voice tablet (tablette activée par la voix) pour 
aider les patients à communiquer dans les premiers 

temps après leur opération.
 
En Dialyse, des patients participent également à 
des séances d’accompagnements avec les membres 
de l’équipe. Lors de ces réunions, ils partagent leur 
expérience avec la maladie, donnent des conseils, 
répondent aux questions parfois très spécifiques 
des patients qui débutent le traitement.

Pour en savoir plus sur le partenariat patient au CHU UCL Namur :
081 42 30 87 - patient.partenaire-chu@uclouvain.be
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Interview avec (de gauche à droite sur la photo) 
Annick Delépine, Coordinatrice service Experts du vécu en 
matière de pauvreté et d’exclusion sociale au SPP Intégration 
sociale (SPP IS), 
Louise Dupuis, Experte du vécu en matière de pauvreté et 
d’exclusion sociale détachée au Groupe Santé CHC, 
Martine Tanghe, Chargée de mission département social au 
Groupe Santé CHC

Comment devient-on expert du vécu ?

LD Assez classiquement, je cherchais un travail, 
et j’ai vu une annonce du SPP IS qui engageait 
un expert du vécu en matière de pauvreté et 
d’exclusion sociale.
La première étape est de fournir un curriculum 
vitae d’un genre particulier, qui vise à pouvoir 
établir la condition de départ pour être expert du 
vécu, c’est à dire vérifier que je dispose bien du 
savoir expérientiel pour la fonction. Le reste de 
la procédure correspond au circuit habituel pour 
la fonction publique, avec les tests du Selor qui, 
eux, évaluent ma capacité à traiter l’information, 
travailler en équipe..., et in fine porter efficacement 

le point de vue des personnes en situation de 
pauvreté ou d’exclusion sociale.
AD Les experts du vécu sont des fonctionnaires 
fédéraux. Le SPP IS et le Selor ont développé 
conjointement une procédure de sélection qui 
permette à la fois de répondre au cadre et aux 
exigences du recrutement dans la fonction 
publique tout en s’adaptant au profil et aux 
compétences spécifiques de la fonction. 
Le savoir expérientiel seul ne suffit pas ; il faut être 
capable de transformer l’expérience en expertise.

Comment s’est fait le lien avec le Groupe Santé CHC ?  
Quelles sont les tâches de l’expert du vécu, les objectifs de la collaboration ?

AD Les experts du vécu sont engagés par le 
SPP IS. Le service existe depuis 2004. Au départ 
la collaboration concernait uniquement les 
institutions publiques fédérales (Finances, Onem, 
Pensions...).  
Depuis 2015, des experts du vécu sont engagés 
grâce à un financement de l’INAMI, et détachés 
dans des institutions avec lesquelles le SPP IS a un 
accord de partenariat. L’objectif est spécifiquement 
d’intervenir dans les soins de santé, et d’améliorer 
l’accessibilité aux soins pour les personnes 
vulnérables, ou en situation de pauvreté ou 
d’exclusion sociale. Les experts du vécu sont ainsi 
détachés dans des mutuelles, des hôpitaux, et à 

l’INAMI-même.
Les demandes de partenariat peuvent soit émaner 
des institutions, qui entreprennent la démarche 
spontanément, soit venir via la prospection de 
l’équipe de coordination du service experts du vécu.
Dans le cas du Groupe Santé CHC, la démarche a 
été initiée par l’hôpital.

MT Le lien avec le SPP IS s’inscrivait dans la 
continuité de l’accompagnement psychosocial et 
en articulation avec le travail du service social de 
l’hôpital. Il y a au sein de l’hôpital un réel intérêt 
pour la cause des personnes précarisées.

LD Public qui est de plus en plus représenté dans 
les visites à l’hôpital.

TÉMOIGNAGE Mon travail comme expert du vécu  
au sein d’un hôpital
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Concrètement, quels sont les projets qui ont été mis en place par l’expert du vécu ?

LD Je suis entrée en fonction fin 2019, en plein 
déménagement du Groupe Santé CHC et surtout 
juste avant la crise COVID. Le temps de me 
familiariser avec le fonctionnement de l’hôpital,  
de faire connaître la fonction, les premières actions 
concrètes ont été rapidement mises en place.  
Au niveau « micro », en collaboration avec le 
service social, c’est par exemple la création d’une 
réserve de tickets de bus pour les personnes 
qui n’avaient pas d’abonnement et, en temps de 
COVID, ne pouvaient pas acheter de ticket à bord. 
Ceci est toujours en place. Ou encore la remise en 
route du dressing solidaire, pour les patients qu’il 
faut rhabiller...  
Je travaille également avec les urgences à la 
conception d’un parcours clinique pour les 
personnes sans domicile fixe, pour assurer un suivi 
adéquat après leur sortie de l’hôpital. 
Au quotidien, c’est aussi étudier les procédures 
de l’hôpital, pour voir si elles sont adaptées aux 
publics précarisés, et, le cas échéant, amener des 
propositions d’amélioration. 
Des ressources sont également produites, par 
exemple un listing des acteurs du réseau de grande 
précarité liégeois auquel le personnel des urgences 
peut se référer en l’absence du service social, ou un 

feuillet à distribuer aux patients à leur sortie.
Le Groupe Santé CHC m’a intégrée dans plusieurs 
projets, notamment le plan développement 
durable. J’interviens dans l’axe accès aux soins, qui 
contient un focus sur les populations précarisées. 
Mon savoir expérientiel permet de mettre le 
doigt sur des bonnes intentions qui pourraient 
ne pas atteindre leurs objectifs compte tenu des 
spécificités des publics fragilisés.

AD Les experts du vécu travaillent à trois niveaux : 
micro, avec les patients eux-mêmes, méso, en 
intervenant au niveau de l’institution partenaire 
(dans ce cas, de l’hôpital) et macro, lorsque les 
situations deviennent politiques, ou transversales 
à plusieurs institutions. L’expert du vécu peut alors 
relayer l’information à la coordination du service, 
qui assure un suivi vers les instances compétentes. 
C’est toujours une co-construction entre l’expert 
du vécu, l’institution partenaire et le SPP IS. 
L’objectif reste toujours d’améliorer l’accès aux 
soins pour les personnes vulnérables. 
Les experts du vécu ne travaillent pas tous en 
première ligne; leur expertise s’exprime également 
dans des groupes de travail, des réunions, dans 
lesquels ils interviennent comme éclaireurs.

Au niveau de l’hôpital, quel est l’apport de la collaboration avec l’expert du vécu ?

MT La fonction d’expert du vécu s’exerce en 
complémentarité de celle exercée par l’équipe 
des travailleurs sociaux qui, de par leur expertise, 
assurent un suivi socio-administratif, s’inscrivant 
ainsi dans la même optique d’accessibilité aux 
soins et de gestion de la sortie du patient dans des 
conditions optimales. 
La vigilance de Louise est une réelle plus-value 
dans le travail de l’hôpital en général et du service 
social en particulier. Certaines situations peuvent 
être repérées à un stade précoce, grâce à la 
détection de signes avant-coureurs. 
La prise en compte du contexte psychosocial 
nourrit l’objectif de bien-être du patient.  

Les signalements que Louise effectue rejoignent 
un faisceau de réflexion sur les questions 
d’accessibilité, de relation avec la mutuelle, de 
fracture numérique... 
L’anticipation et le suivi sont des maîtres-mots 
pour une prise en charge de qualité.

AD Actuellement, Louise est la seule experte du vécu 
intégrée au Groupe Santé CHC.  
La collaboration est constructive et l’équipe pourrait 
être renforcée, mais les forces vives dont dispose 
le SPP IS dépendent du financement accordé 
au service. C’est en tous cas un signe positif sur 
l’implication des experts du vécu dans l’hôpital.
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LES DRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDRDROITS DU PATIENT
PASSÉS À LA LOUPE

Voici le cinquième épisode de cette série 
consacrée aux droits du patients tels que 
définis dans la loi de 2002. 

Loi qui sera bientôt soumise à une modernisation 
lancée par le ministre de la Santé publique, Frank 
Vandenbroucke. La LUSS ne manquera évidemment 

pas de commenter la nouvelle mouture, à laquelle 
elle a pu contribuer, dans les colonnes du Chaînon.
Cet épisode sera consacré au droit de plainte, qui 
est défini dans la loi de 2002 relative aux droits du 
patient ainsi que dans la loi de 2019 relative à la 
pratique des soins de santé.

Bernadette PIRSOUL, Thierry MONIN
Chargés de projets à la LUSS

Nous aborderons dans cet article principalement la 
médiation dans les hôpitaux. 
Par ailleurs, pour ce qui concerne le secteur 
extrahospitalier, il est possible pour le patient 
de s’adresser au service de médiation fédéral 
droits du patient. Celui-ci traite des plaintes 
qui concernent un professionnel du secteur 
ambulatoire travaillant en dehors d’un hôpital 
(par exemple, médecin généraliste, infirmière 
indépendante, médecin coordinateur au sein d’une 
maison de repos...). 
Les coordonnées sont reprises en fin d’article.

En quoi consiste la médiation ? 

Dès qu’une plainte est introduite par écrit ou 
oralement par un patient, le médiateur intervient 
pour tenter de rétablir la communication entre le 
patient et le professionnel. L’objectif est de trouver 
une solution au diff érend qui les oppose. 

Le médiateur entend les parties afin d’avoir une 
vue d’ensemble de la situation. Tout au long de 
la procédure, le médiateur doit faire preuve de 
neutralité et d’impartialité.
Le médiateur peut proposer une rencontre en sa 
présence afin de renouer le dialogue. Le patient 
peut être assisté d’une personne de confiance.

En cas de refus de rencontre, le médiateur sert de 
relais entre le patient et le professionnel et vise à 
ce que chaque partie puisse exprimer son point de 
vue et formuler des propositions.
Si le diff érend subsiste, le médiateur oriente le 
patient vers d’autre procédures possibles pour le 
traitement de sa plainte, procédures de médiation 
ou généralement pour trancher le litige.

Loi relative aux droits du patient, article 11
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La fonction de médiation en milieu hospitalier

L’arrêté royal qui porte sur la fonction de médiation 
date de 2003. Il impose au médiateur d’être 
titulaire d’un diplôme de l’enseignement supérieur 
de type court. Rien n’est prévu concernant une 
éventuelle obligation d’être formé en matière de 
médiation, en matière de formation continue, 
d’accompagnement des médiateurs.

Le médiateur est tenu au secret professionnel. 
Il doit faire preuve de neutralité et d’impartialité 
tout au long de la procédure.

L’hôpital (ou le groupement d’hôpitaux) a certaines 
obligations concernant la fonction de médiation : 

  Informer le public pour que le service de 
médiation soit accessible.

  Veiller à ce que le médiateur puisse entrer en 
contact librement avec toutes les personnes 
concernées par la plainte.

  Veiller à ce que le processus de médiation 
aboutisse dans des délais raisonnables.

  Veiller à ce que le médiateur dispose des 
moyens (secrétariat, locaux, communication, 
logistiques….) pour mener ses missions.

Qui traite les plaintes ? 

Le médiateur hospitalier est compétent pour traiter 
des plaintes qui visent un professionnel des soins 
de santé qui travaille dans un hôpital.

Lorsque ce professionnel exerce dans un hôpital 
psychiatrique, une initiative d’habitation protégée 
ou encore une maison de soins psychiatriques, 
le médiateur compétent peut être celui d’une 
plate-forme de concertation en santé mentale 
à laquelle les institutions sont rattachées.
Le service de médiation fédéral « droits du 
patient » traite les plaintes qui concernent un 
professionnel des soins de santé du secteur 
ambulatoire travaillant en dehors dʼun hôpital.

Les coordonnées de ces services sont disponibles 
sur le site Internet de l’hôpital concerné et sur 
le site du SPF Santé publique (voir rubrique 
coordonnées en fin d’article).

La LUSS recommande 
de développer et de 
renforcer l’information 

sur la fonction du médiateur : 
  que peut-on attendre d’une médiation ? 
  quelles sont ses limites d’action ? 
  quelles sont les autres procédures de recours 
possibles pour le patient ?
  comment entrer en contact avec le service de 
médiation ?

La LUSS estime essentiel de renforcer la neutralité 
et lʼindépendance des services de médiation 
par une externalisation de ces services hors des 
hôpitaux sur une base géographique.

La LUSS considère qu’un délai de réponse devrait 
être imposé aux médiateurs en cas de plainte.

Un eff ort doit être porté à l’accessibilité physique 
des services de médiation hospitaliers.

Les médiateurs hospitaliers doivent disposer des 
moyens suff isants pour remplir leurs missions (il en 
est de même pour le service de médiation fédéral 
droits du patient qui doit pouvoir off rir un service 
de proximité).

D’autres recours existent…
Outre la médiation dans le cadre de la loi relative 
aux droits du patient, il existe d’autres possibilités 
de déposer une plainte tels que par exemple 
l’Ordre des médecins, un recours en Justice et 

La LUSS recommande 
de 
renforcer 

sur la fonction du médiateur : 
  que peut-on attendre d’une médiation ? 

Ce que défend la LUSS
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tout récemment la Commission de contrôle de la 
pratique des soins de santé. 

Ces procédures ne relèvent plus de la médiation, 
mais s’articulent sur une logique de sanction ou de 
contrôle vis-à-vis du professionnel.

En mai 2019 était publiée au Moniteur Belge la loi 
relative à la qualité de la pratique des soins de santé. 
Cette loi a pour objectif de créer un cadre législatif 
cohérent permettant d’assurer la qualité et la sécurité 
des prestations des praticiens des soins de santé. 
Les praticiens des soins de santé doivent respecter 
ces exigences de qualité lorsqu’ils dispensent des 
soins de santé au patient.

Les exigences à respecter par le praticien des soins 
de santé pour garantir la qualité des prestations
de soins sont liées aux éléments suivants7 :
1.  la liberté diagnostique et thérapeutique;
2.  la compétence du praticien des soins de santé et 

l’obligation de disposer d’un visa;
3.  la caractérisation du patient et la prestation avec 

l’obligation de réaliser certaines prestations en 
milieu hospitalier;

4.  l’encadrement des prestations;
5.  des conditions spécifiques à respecter si une 

prestation est accomplie sous anxiolyse ou 
anesthésie;

Le droit de plainte dans le cadre de la loi relative à la pratique des soins de santé 

4.  l’encadrement des prestations;
5.  des conditions spécifiques à respecter si une 

prestation est accomplie sous anxiolyse ou 
anesthésie;

7.  Source : Projet de loi relatif à la qualité de la pratique des soins de santé – Chambre des représentants de Belgique – 21 décembre 2018 – 
document 54/3441/001
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6.  la garantie de la continuité à assurer;
7.  l’assurance de la permanence à assurer;
8.  la prescription de médicaments/produits de santé, 

la prescription de renvoi et la prescription de groupe;
9.  les conditions auxquelles il est permis de diff user 

des d’informations professionnelles;
10.  la structure et l’organisation de la pratique 

individuelle et des associations entre praticiens 
des soins de santé;

11.  la complétude du dossier de patient;
12.  les principes régissant l’accès par un 

professionnel de la santé aux informations 
tenues à jour par un autre professionnel de la 
santé pour un patient déterminé;

13.  le peer review (évaluation par les pairs);
14.  la notification obligatoire de la pratique auprès 

d’un registre des pratiques.

Cette loi a également instauré la Commission 
fédérale de contrôle de la pratique des soins 
de santé (avec une Chambre multidisciplinaire 
d’expression française et une Chambre 
multidisciplinaire d’expression néerlandaise).
Les Chambres sont composées d’un représentant 
de onze catégories de professionnels des soins de 
santé et d’un représentant des patients (via la LUSS 
et la VPP). Un suppléant est prévu pour chaque 
membre. Les membres sont tenus au secret 
professionnel.

De quelle manière le contrôle s’eff ectue-t-il ? 

La Commission de contrôle peut exécuter sa 
mission de la façon suivante :
1° par un contrôle systématique ;
2° par un contrôle ad hoc :
a) à la suite d’une plainte ;
b) sur initiative propre ;
c) à la demande du ministre.

La Commission dispose d’un service dʼinspection 
pour instruire les dossiers et les plaintes reçues de 
patients ou transmises par d’autres administrations.
Elle peut prendre à l’égard du professionnel des 
soins de santé (sur base d’un rapport du service 
d’inspection et après une audition préalable) 
une série de mesures comme par exemple un plan 
dʼamélioration, suspension ou retrait du visa...
Les Chambres commençant à traiter les dossiers, 
il faudra quelques mois avant d’avoir une idée plus 
précise de la manière dont elle analyse et traite les 
plaintes (à travers le rapport annuel). 

Il ne s’agit donc pas ici de régler un diff érend entre 
un professionnel et un patient mais d’analyser si 
la pratique et le comportement du professionnel 
sont en adéquation avec les exigences de la loi.

Plate-forme de concertation en santé mentale : 
www.health.belgium.be/fr/les-services-de-mediation-dans-les-hopitaux-et-des-plates-formes-de-
concertation-en-sante-mentale

Service de médiation fédéral droits du patient : 
www.health.belgium.be/fr/le-service-de-mediation-federal-droits-du-patient

Pour déposer plainte auprès de la Commission fédérale de contrôle de la pratique des soins de santé : 
Envoyez votre plainte par courriel : controle-toezicht@health.fgov.be
Ou par courrier postal :

Commission fédérale de contrôle, A l’attention du président
Avenue Galilée 5/2 - 1210 Bruxelles

Un accusé de réception sera envoyé de manière systématique. Il n’y aura pas de guichet physique pour 
accueillir les plaintes.
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Le 18 avril dernier, à l’occasion de la journée 
européenne des droits des patients, la LUSS 
a organisé une action de sensibilisation sur 

les droits du patient dans le quartier des Marolles 
à Bruxelles. 
Vingt ans après son adoption, et à l’aube de sa 
future réforme menée par le ministre de la Santé 
publique Frank Vandenbroucke, force est de 
constater que la loi relative aux droits du patient 
reste méconnue du grand public et parfois mal 
appliquée par les professionnels. 

Deux questions
En utilisant la méthode « Porteur de parole » (voir 
explication en page de droite), deux questions ont 
suscité la discussion avec le public de passage : 

« Être bien soigné, c’est quoi pour vous ? »
«  Vos données de santé sont partagées, 

qu’en pensez-vous ? »
Des questions centrales, volontairement ouvertes, 
et qui ont piqué la curiosité des badauds. 
Les passants ont ainsi exprimé leurs priorités, 

souvent convergentes, pour des soins de qualité. 
Les arguments récurrents étaient la nécessaire 
relation de confiance avec le soignant, qui s’obtient 
notamment en octroyant au patient le temps 
suff isant lors de la consultation, l’accessibilité 
financière des soins, avec une grande inquiétude 
face à des prestataires non conventionnés qui 
deviennent plus en plus nombreux, ainsi que 
l’accessibilité des soins et de la prise en charge 
thérapeutique (proximité géographique, délais 
de prise de rendez-vous et méconnaissance de 
certaines maladies).
Les passants qui manifestaient l’envie d’en savoir 
plus ont été orientés vers un stand d’information sur 
les droits du patient. 

La question du partage des données de santé 
a souvent suscité l’étonnement : la plupart des 
personnes rencontrées ignorait l’existence d’une 
plateforme sécurisée et off icielle du partage de 
données de santé entre professionnels... 

DROITS DU PATIENT
JOURNÉE DE SENSIBILISATION RÉUSSIE À BRUXELLES !

Sophie WELLENS
Chargée de projets à la LUSS

Pour avoir un médecin, c’est compliqué ! 
Je ne peux pas me faire soigner, c’est 

loin, il me refuse [...]. Ça fait dix ans que je n’ai 
pas été chez le médecin et que j’utilise des 
méthodes de grand-mère »

Nelson, 27 ans
Il faut que les patients puissent expliquer 
ce qu’ils ressentent. Le médecin n’est pas 

dans mon corps. Il ne sait pas ce qui s’y passe.
Certains médecins sont trop pressés, pas 
moyen d’approfondir. 
Parfois, les soignants n’expliquent pas et 
prescrivent d’emblée des médicaments.  »

Anonyme, 56 ans

JOURNÉE DE SENSIBILISATION RÉUSSIE À BRUXELLES !
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Inventé en 2002 par l’association Lézards 
politiques et dff usé par diverses coopératives 
d’éducation populaire françaises, le porteur de 
paroles est un outil d’animation qui vise à (re)
créer du débat politique dans l’espace public 
autour d’une question préalablement construite 
par ses animateurs7. Aff ichée sur un panneau de 
grand format suspendu au mobilier urbain, cette 
question invite les passants à débattre d’un sujet 
de société. Quelques paroles sont collectées par 
des animateurs et retranscrites sur des aff iches 
accrochées à côté de la question. Petit à petit, 
une exposition se crée dans la rue et nourrit la 
discussion avec d’autres inconnus.

Pourquoi organiser un porteur de paroles ?
Cette initiative repose sur plusieurs constats8 :

  L’espace public tend à se réduire à un lieu de 
consommation ou de circulation 

  La population tend à fuir les organisations 
politiques dans lesquelles elle n’a plus confiance 
  Les réunions politiques attirent toujours les 
mêmes participants

  Les citoyens sont cantonnés à un rôle de 
consommation politique lorsqu’ils sont invités à 
s’exprimer sur des programmes ou à opter pour 
des propositions élaborées sans leur concours.

Pour autant, cela ne signifie pas que la population se 
désintéresse de la politique. En créant des espaces 

qui facilitent la prise de parole de celles et ceux qui 
ne se rendent jamais dans des lieux de débat formels 
ou qui n’osent pas s’y exprimer, le porteur de paroles 
répond au besoin de parler librement de politique et 
de débattre d’enjeux de société. Ce faisant, le porteur 
de parole permet de « faire prendre conscience aux 
gens eux-mêmes qu’ils ont des choses à dire, pour 
peu qu’on leur en donne l’occasion, et de valoriser leur 
parole en l’a� ichant dans l’espace public »9, comme 
l’exposent les membres de la Société coopérative et 
participative (SCOP) Le Contrepied.

Qu’il prenne ou non la forme d’une enquête 
publique préfigurant la mise en œuvre d’un projet 
cherchant à s’enrichir d’autres points de vue, cet 
outil permet d’appréhender autrement les réalités 
sociales en recueillant les représentations de 
personnes que l’on ne rencontre pas dans d’autres 
contextes. Yaëlle Vanheuverzwijn, coordinatrice de 
l’intergroupe du Brabant wallon de la Fédération 
des maisons médicales, confirme : « Cet outil permet 
de recueillir une pluralité de points de vue et de sortir 
de l’entre-soi. Il nous confronte à des discussions que 
nous n’aurions probablement pas eues autrement. Je 
l’ai vécu comme un moment suspendu avec des gens 
que je ne côtoie pas habituellement. »

LA MÉTHODE PORTEUR DE PAROLES : 
(re)créer des espaces politiques

7.  C. de Leu et T. Lesceux, « À la conquête du débat dans l’espace public avec le "Porteur de paroles" », Fiches pédagogiques de 
l’Esperluette n°105, septembre 2020

8. Mouvement politique d’éducation populaire, Porteur de paroles, un outil de débat public, www.m-pep.org
9.  SCOP Le Contrepied, Porteurs de parole. De l’éducation populaire dans la rue, www.sanstransition.org

Pauline Gilliard, Extrait du magazine de la Fédération des maisons médicales Santé conjuguée, n°98, mars 2022
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et accessible par le patient ! L’équipe du Réseau 
Santé Bruxellois Abrumet occupait également un 
stand lors de l’événement, et a pu renseigner les 
citoyens. L’intérêt était manifeste !

En fin de journée, des associations de patients et de 
proches ont rejoint la Rue de l’Epée pour discuter 
avec les passants, lire les témoignages récoltés 
durant l’activité de l’après-midi, et assister au 
débriefing et aux prises de paroles de clôture.

Et maintenant ?
La matière récoltée va nourrir le travail de la LUSS, 
tant dans l’exercice de ses mandats que de la 
production de ses prochains textes (notamment le 
mémorandum en vue des élections de 2024). 

Et donnons-nous déjà rendez-vous le jeudi 18 avril 
2024 pour la prochaine journée européenne des 
droits du patient ! 

Lancement de la brochure « Sumehr »

Cet après-midi a aussi marqué le 
lancement de la diff usion de la 
brochure Sumehr « Mon dossier 
de santé résumé Sumehr : mon 
allié pour des soins adéquats et de 
qualité. Je prépare la discussion 
avec mon médecin généraliste ». 

Le Dossier de Santé Résumé informatisé (Sumehr, 
pour Summarized Electronic Health Record) 
est une photo de lʼétat de santé d’un patient 
à un moment donné. Il comprend les éléments 
essentiels relatifs à sa santé tels que les allergies, 

les intolérances médicamenteuses, les antécédents 
médicaux, les traitements en cours, etc. 
Ces informations sont importantes pour une prise 
en charge rapide et optimale, en particulier en cas 
d’urgence. 

La brochure est adaptée d’un document réalisé par 
la Vlaams Patiëntenplatform (VPP), avec Domus 
Medica. Elle est prévue comme un support pour 
permettre aux patients d’entamer le dialogue avec 
leur généraliste concernant le contenu de leur 
dossier. Quelles sont les données de santé que je 
suis d’accord de partager, en tant que patient, dans 
mon dossier ? A contrario, quelles sont les données 
de santé que je ne suis pas d’accord de partager ?

En fonction des desiderata du patient, le médecin 
généraliste pourra l’informer des conséquences 
éventuelles du non-partage de certaines données.
Et une décision collégiale s’ensuivra.

Ce livret de 16 pages peut être commandé, 
gratuitement, auprès du secrétariat de la LUSS. 
Mis à disposition dans les salles d’attentes des 
médecins, des maisons médicales, chez des 
pharmaciens ou encore des assistants sociaux, 
il sera un outil précieux en faveur de 
l’empowerment du patient.

MON DOSSIER DE SANTÉ RÉSUMÉ
« SUMEHR »

MON ALLIÉ POUR DES SOINS 
ADÉQUATS ET DE QUALITÉ

Je prépare la discussion avec mon généraliste

Illustrations : 

DCStudio, Rawpixel, Freepik

Si c’est pour mon bien, je veux bien 
partager mes données de santé. »

Kenza, 20 ans

Les médecins n’assurent plus de suivi des 
pathologies connues d’une consultation 

à l’autre. »
Anonyme, 51 ans

J’ai une encéphalomyélite myalgique 
maladie peu connue. J’ai besoin d’être 

écoutée, prise au sérieux, et ne pas entendre 
"c’est dans la tête". Etant donné que peu de 
professionnels connaissent ma maladie, peu 
de soignants savent comment me prendre en 
charge. Cela me fait peur. »

France, 25 ans
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PETALES, c’est une association d’écoute, 
d’entraide et de soutien pour les parents 
confrontés aux diff icultés de comportement 

et à la souff rance de leurs enfants présentant des 
troubles de lʼattachement, que ces enfants soient 
encore petits, adolescents, ou déjà adultes. 
C’est aussi un groupe de parents décidés à 
faire connaître et reconnaître l’importance de 
l’attachement et de ses troubles. 

PETALES informe et sensibilise les parents et les 
professionnels concernés par la question.

Ce groupe de parents cherche à recréer la confiance 
de base des enfants souff rant de troubles de 
l’attachement, une meilleure harmonie dans les 
familles, la possibilité pour ces enfants de reprendre 
leur évolution et de se construire un avenir. 
Ces objectifs se réaliseront en alliance avec les 
professionnels, et tout intervenant de l’enfance, 
pour permettre la construction d’une sécurité 
interne suff isante chez ces enfants.

Objectifs de PETALES Belgique
Former, Informer, Ecouter, Soutenir, S’entraider

Au sein de nos groupes de paroles, nous proposons 
une formation théorique sur l’attachement, une 

écoute, un partage des diff icultés rencontrées et un 
échange d’expériences. 
Ces échanges réciproques libèrent du sentiment de 
culpabilité et d’isolement les familles confrontées 
à ce problème et permettent ainsi de rechercher 
ensemble des pistes d’aide et de soutien. 

Nous cherchons avec les parents les comportements 
parentaux spécifiques, capables de restaurer la 
sécurité interne de chaque enfant particulier dans 
chaque famille particulière. 

Faire « Connaître » et « Reconnaître» 
les troubles de l’attachement

Nous voulons faire connaître et reconnaître cette 
structure psychique particulière auprès d’autres 
parents, auprès de notre entourage et auprès 
des professionnels concernés, au moyen d’une 
information tirée de sources théoriques éprouvées, 
confrontées à notre expérience de parents et 
d’association. 

Informer – Prévenir 

Nous insistons sur l’attention à apporter aux 
signes précoces de ces troubles et sur un soutien 
particulier aux enfants quand des événements de 

PETALES BELGIQUE ASBL
PARENTS D’ENFANTS PRÉSENTANT DES TROUBLES DE 
L’ATTACHEMENT � LIGUE D’ENTRAIDE ET DE SOUTIEN

PETALES Belgique ASBL

Site Internet: www.petalesbelgique.org 
Siège social:  Rue de Robiano, 47

1030 Bruxelles
Tél.: 02 241 66 22
E-mail: info@petales.org

En Bretagne (Pen Ar Bed)
Tél.: 0033 6 30 06 57 69
E-mail: penarbed@petales.org

PETALES - Québec
E-mail: secretariat@petalesquebec.org
Site Internet: www.petalesquebec.org

PETALES - Espagne
E-mail: petales.espana@petales.org
Site Internet: www.petales.es
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la vie sont susceptibles d’induire chez eux cette 
perception d’un monde dangereux et déstructuré.
La première prévention consiste à garantir, dès le 
début du projet parental, les conditions d’un bon 
attachement, dit « secure », base du développement 
futur et de la construction de l’identité de l’enfant.

Être partenaires 

En tant que parents, nous sommes partenaires à 
part entière dans la prise en charge de nos enfants 

par les professionnels. 
En tant qu’association, nous proposons aux 
professionnels concernés, tout au long du 
processus de prise en charge thérapeutique des 
enfants et des adolescents souffrant de troubles de 
l’attachement, un soutien et une écoute de leurs 
parents, au sein de nos groupes de paroles. 

Nous soutenons aussi les jeunes parents dans la 
connaissance de l’attachement, de son importance 
et de sa construction.

L’attachement...

Les troubles de 
l’attachement sont 
des moyens de 
défense malhabiles, 

la réponse d’un enfant à un monde qu’il a perçu comme 
dangereux dès sa toute petite enfance. 
Une rupture - réelle ou ressentie - de son lien avec sa mère 
lui a ôté toute confiance dans les adultes censés assurer 
sa protection. Cette perte de confiance trouve aussi son 
origine dans des événements traumatiques - ou vécus 
comme tels - de la toute petite enfance ou de l’enfance, et 
même au cours de la vie in utero. Evénements qui peuvent 
également survenir au cours de la croissance de l’enfant, 
lorsque la sécurité acquise s’effondre après un événement 
traumatique grave. 

La séparation d’un enfant de sa mère de naissance est 
parfois réelle et définitive quand celle-ci abandonne son 
enfant ou décède.

Dans certaines situations comme la maladie de la mère ou 
de l’enfant, une grossesse difficile, un séjour de l’enfant en 
couveuse, le choc pour les parents de la découverte d’un 
handicap chez leur enfant, le placement précoce de l’enfant 
en institution ou en famille d’accueil, la séparation des 
parents, toutes ces situations, même passagères peuvent être 
ressenties par l’enfant comme un « abandon » et cela malgré 

les soins des adultes. Les troubles de l’attachement peuvent 
aussi être induits par la transmission transgénérationnelle 
du poids d’un deuil mal vécu ou d’un traumatisme grave. La 
biopsychoneurologie nous confirme les effets néfastes de la 
négligence, de la maltraitance et des traumas vécus dans 
la période préverbale sur l’ensemble du développement de 
l’enfant, en particulier celui du cerveau limbique et cognitif. Les 
troubles de l’attachement sont donc généralement augmentés 
de défaillances de certaines capacités neurologiques 
importantes à déceler et à restaurer.

L’enfant adopté, lui, a toujours vécu un premier abandon et a 
souvent vécu des ruptures supplémentaires avec les personnes 
ou les institutions auxquelles il a été confié avant son adoption. 

Les enfants souffrant des troubles de l’attachement ont 
besoin de mettre constamment à l’épreuve l’amour de leurs 
parents et les liens qu’ils ont avec eux, par un processus 
subtil d’exigences, d’attentions, de manipulations, de 
mensonges, jusqu’à avoir avec eux des comportements 
agressifs et violents, surtout envers leur maman, mais 
parfois aussi envers eux-mêmes.
Dans leurs témoignages, les parents expriment que 
lorsqu’ils consultent des professionnels, ils ont déjà 
parcouru un chemin très long et se sont épuisés dans la 
recherche de sens à la situation et de solutions pour tenter 
d’aider leur enfant.

...et ses troubles

L’attachement, c’est la base du psychisme humain. 
L’enfant qui naît n’est pas viable seul. Il doit s’attacher 
immédiatement à une personne qui lui assurera sa survie 
par les soins physiques et relationnels dont il a besoin.  
La réponse à ces besoins doit être inconditionnelle, 
régulière et irrévocable. La confiance de base s’installe 
alors chez l’enfant.  

Confiance en sa valeur par les soins qui lui sont apportés et 
confiance dans la personne qui les lui apporte, et qui est sa 
première fenêtre sur le monde. 
Dans les situations les plus favorables, c’est la maman qui 
devient cette figure d’attachement principale puisqu’à la 
naissance, la mère et l’enfant sont déjà en relation depuis 
neuf mois.
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BIENVENUE AUX NOUVEAUX MEMBRES !
ASSOCIATION X FRAGILE BELGIQUE
Le syndrome du X fragile est une maladie génétique héréditaire rare. C’est la 
première cause de déficience intellectuelle d’origine héréditaire, et la deuxième 
d’origine génétique après la trisomie 21.
Les missions de l’Association X fragile Belgique (AXFB) asbl sont :
1.  d’off rir un accueil, une écoute, un accompagnement et des conseils aux familles 

concernées par le syndrome X fragile et les états de santé qui y sont liés ;
2.  de proposer une information continue et actualisée aux parents, aux 

décideurs politiques et aux professionnels de la santé et de l’éducation sur le 
syndrome X fragile et ses implications sur le développement des personnes atteintes ;

3.  de promouvoir tout ce qui contribue au développement, à l’inclusion et à la qualité de vie des personnes 
porteuses d’une déficience intellectuelle liée au syndrome X fragile et de leurs proches. 

L’AXFB asbl est principalement active en Wallonie et à Bruxelles, mais est également ouverte sur la Flandre, 
l’Europe et le monde (notamment via l’aisbl Fragile X International dont elle est membre fondatrice).

Pachis du Capitaine 4
1457 Walhain www.x-fragile.be

info@x-fragile.be

Contact:

AssociationXFragileBelgique 

Créée en 1978, l’ASBL CRSCO – dénommée actuellement Cardio BW – a pour 
but de permettre la pratique d’activités physiques et sportives adaptées à 
des personnes : atteintes d’une pathologie cardiaque ; non atteintes d’une 
pathologie cardiaque mais présentant un risque cardio-vasculaire (prévention) 
ou ayant des problèmes de santé et à qui les activités proposées peuvent 
apporter un réel bénéfice.
Les huit heures d’activités hebdomadaires – gymnastique d’entretien, stretching, volley-ball et badminton 
– sont encadrées par une équipe de kinésithérapeutes spécialisés et se déroulent au Centre Sportif des 
Coquerées (à Ottignies) et au Collège Technique Saint-Jean (à Wavre).
Se remettre au sport après un accident cardio-vasculaire, retrouver une qualité de vie, reprendre 
confiance en soi et jouer la carte de la prévention, telles sont nos valeurs fondatrices... et celles-ci 
prennent le pas sur la performance.

CARDIO BW

Rue du Bauloy 95
1340 Ottignies-Louvain-la-Neuve www.cardiobw.be

info@cardiobw.be

Contact:

Centre de Réadaptation Sportive pour Cardiaques d’Ottignies (CRSCO)

+32 478 45 12 08
+32 496 45 77 47

Cardio BW
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Filao ASBL est une association fondée par et pour des personnes en situation 
de handicap. Elle œuvre à faciliter l’inclusion de ces personnes dans notre 
société. De ce fait, nous contribuons à créer une société plus inclusive en 
privilégiant une approche diff érente centrée sur la mise en valeur de l’expertise 
que les personnes en situation de handicap développent durant leur parcours. 
Filao veut également sensibiliser le public aux compétences et eff iciences des personnes qui au sein 
de notre société vivent avec un trouble qu’il soit psychique, cognitif, moteur, physique, sensoriel, 
intellectuel...

Par nos actions, nous voulons donc montrer qu’il est possible de transformer la déficience en eff icience. 
De cette manière, nous voulons permettre à toutes ces personnes d’être en Santé telle que défini par 
l’OMS soit « un état de complet bien-être physique, mental et social, qui ne consiste pas seulement en une 
absence de maladie ou d’infirmité».

FILAO

Rue Nanon 98
5000 Namur www.filaoasbl.be

 info@filaoasbl.be

Contact:

+32 81 39 08 20

Filao ASBL
Filao asbl

enVie, CAN le défi CER la vie organise des défis sportifs pour des patients atteints 
de cancer (quel que soit le type de cancer). Ce défi est adapté aux patients pour 
que chacun sorte de sa zone de confort.

En 2017, huit patients atteints de cancer ont eu la volonté de se dépasser pour 
prouver au monde et à eux même que la vie ne s’arrête pas avec la maladie et les 
traitements lourds. 
Ils se sont mis en association de fait pour réaliser le défi de 120 km de marche et plus de 7000 m de 
dénivelé positif (en 10 jours) sur l’île de beauté qu’est l’île de la Réunion. 
Ce défi fut illustré par le reportage «Un sommet pour la vie» toujours disponible sur RTL Play.
A leur retour, trois d’entre eux ont décidé de créer une ASBL pour permettre à d’autres patients atteints de 
cancer de garder espoir et réaliser ce dépassement de soi.

La deuxième édition eu lieu en 2021 toujours à l’île de la Réunion et la troisième débutera le 16 mai 2023.

ENVIE, CAN LE DÉFI CER LA VIE

Bois Pinchet 33
1495 Villers La Ville www.en-vie.net

canledeficerlavie@gmail.com

Contact:

+32 477 17 59 21
+32 477 96 14 52

enVie, CAN le défi CER la vie
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Le Mouvement Personne D’Abord est une association de personnes présentant 
une déficience intellectuelle. Nous gérons nous-mêmes notre association, les 
personnes qui présentent une déficience intellectuelle font partie du conseil 
d’administration. Nous nous représentons nous-mêmes. Nous décidons pour 
nous-mêmes.

Nous défendons nos droits : à l’autonomie, à la prise de parole, à avoir son opinion, à l’éducation, à une 
vie de couple, à l’emploi d’être des citoyens comme tout le monde, d’être des personnes à part entière … 
Nous organisons des groupes de parole pour parler de nos problèmes, écouter les autres et réfléchir aux 
solutions. Nous organisons des actions de sensibilisation, des formations pour faire évoluer les mentalités. 
Nous organisons des ateliers. Nous participons à des réunions organisées par les villes où nous avons une 
antenne, l’AVIQ,… pour faire entendre notre voix et faire en sorte que nos villes et administrations soient 
inclusives. Nous organisons des actions pour faire vivre l’association. 
L’association peut aider les personnes individuellement qui en font la demande.

MOUVEMENT PERSONNE D’ABORD

Rue de Rome 13 B
4800 Verviers www.mouvementpersonnedabord.be 

mouvement@personnedabord.be

Contact:

+32 87 22 50 55
+32 495 51 74 46

Mouvement Personne D’Abord Asbl Belgique.

Similes Bruxelles est une association d’aide aux familles et proches d’une 
personne atteinte d’un trouble psychique. Pour soutenir les familles, Similes 
Bruxelles apporte de l’accueil, du soutien, de l’information et de la formation.

Similes Bruxelles trouve indispensable de reconnaître la souff rance des proches 
et de répondre au mieux à leurs attentes spécifiques. Ceci aux travers de : consultations psycho-sociales, 
groupes de parole, Family Home Support, service de documentation,...
En plus de l’accueil et le soutien, Similes Bruxelles forme en proposant aux familles et/ou aux professionnels 
des outils pour faire face et alléger le poids que représentent les souff rances des proches concernés.
Par ailleurs, Similes Bruxelles aide les familles à renforcer leurs capacités mais surtout à prendre une 
place active dans les prises de décisions pour une société où chacun peut jouir pleinement de sa vie, sans 
restriction due à sa santé ou son statut d’« aidant proche ». 

SIMILES BRUXELLES

Rue Maria Malibran 49 
1050 Ixelles www.similes.brussels

info@similes.brussels

Contact:

+32 2 511 99 99
+32 2 511 06 19

Similes Bruxelles
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