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PRESENTATION GENERALE DE L’INITIATIVE

L’accord du Gouvernement
L'accord de Gouvernement, dans sa section « santé publique », prévoit en son point 2) :

« Partant du constat que les soins spécifiqgues des malades chronigues ... sont
insuffisamment couverts aujourd’hui, ... Pour la période 2008 — 2010, un programme
budgétaire pluriannuel global, dans une enveloppe maximale de 380 millions €, sera
consacré a améliorer I'accessibilité et la qualité des soins au benéfice des patients
atteints d'un cancer et des malades chroniques afin de rencontrer des besoins
spécifiques insuffisamment couverts aujourd’hui... Une attention particuliére sera
également accordée a des maladies chroniques comme le diabéte ou Alzheimer pour
lesquelles des priorités claires et des programmes spécifiques seront definis en y
associant les associations de patients et les partenaires concernés. Le Gouvernement
permettra aux malades chroniques de bénéficier des mécanismes préférentiels
notamment dans le cadre du systéme du « maximum a facturer » ainsi que d'autres
mécanismes visant a diminuer les co(ts de santé a charge des malades chroniques. »

Laurette ONKELINX a ainsi entamé la |égislature par I'élaboration du Plan National
Cancer (PNC), présenté le 10 mars 2008 et aujourd’hui en cours d’exécution. A fin 2009,
c’est environ 160 millions € (impact budgétaire annuel) qui auront éteé investis dans la
mise en ceuvre des 32 mesures, 62 actions, qui constituent ce premier plan d’actions
coordonnées au niveau fédéral de lutte contre le cancer.
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L’enquéte auprés des associations d’aides aux patients chroniques :

Laurette ONKELINX a choisi de consulter les associations d’aide aux patients
chroniques a 'aide d'une enquéte écrite par questionnaire.

Pour élaborer le questionnaire et ensuite discuter les pistes d’actions a en retirer, un
groupe de pilotage a été créé. Celui-ci est composé de représentants du College
Intermutualiste National (CIN), de I'lNAMI, de la Ligue des Usagers des Soins de Santé
(LUSS), de la Vlaams Patiénten platform vzw (VPP), du Trefpunt Zelfhulp vzw de la
Communauté flamande, du Patiénten Rat & Tref de la Communauté germanophone et
de la cellule stratégique Affaires sociales et Santé publique.

Pour compléter les informations recueillies au travers des réponses écrites regues, les
collaborateurs de la cellule stratégique ont également rencontré une douzaine
d’associations d’aide aux patients chroniques, sélectionnées par le groupe de pilotage,
pour discuter les différents thémes du guestionnaire.

Prés de la moitié des 346 associations consultées ont répondu a ce questionnaire, c’est
un grand succés qui permet sans nul doute aux résultats de I'enquéte d'étre
représentatifs des difficultés reelles et quotidiennes rencontrées par les malades
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chroniques et leurs proches. Au niveau des mesures préconisées pour remedier a ces
difficultés, la Ministre dispose également des pistes les plus largement partagées au sein
des associations représentatives des victimes d'affections chroniques.

Autres sources documentaires pour I’élaboration du programme :

Le programme est également inspiré par les plus récentes enquétes existantes realisees
dans le domaine des maladies chroniques en Belgique, soit :

1) De patiént als consument. Noden en wensen van chronisch zieke patiénten.,
Psychiatrisch Ziekenhuis St. Jan de Deo, Gent in samenwerking met het Vlaams
Patiéntenplatform vzw, Opdracht van het Federaal Ministerie van Sociale Zaken,
Volksgezondheid en Leefmilieu, Leuven, november 2001, 109 p.

2) Etude auprés de 45 patients malades chroniques sur les colts a leur charge et lies a
leur maladie pendant une période de 3 mois, Ligue des Usagers des Services de
Santé, juin 2005, 55 p.

3) Niveau de vie et colts relatifs a la santé et 'aide a domicile, Observatoire ASPH de la
Personne Handicapée — Etude 2008, Association socialiste de la personne
handicapée, 2008, 59 p.

4) Les conséquences de la maladie chronique. Résultats d’enquétes menées en
collaboration avec cing groupes d’entraide de malades chroniques, Dossier
thématique Mutualité chrétienne, N°6, septembre 2005, 90 p.

Diferents aricles presentant les dispositifs mis en place en France pour les personnes
st=nies de maladie chronigue ont également été consultés :

1) Pian powr I ameSoration de k2 qualite de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques 2007-2011, Ministére de la Santé et des Solidarités, France, Avril 2007,
52 p.

2) Affections de Longue Durée (ALD) — Recommandations de la HAS, France, mai
2006.

3) Plan national maladies rares 2005-2008, Ministére de la santé et des Solidarités,
France.
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DE LA PERSONNE ATTEINTE D’UNE AFFECTION CHRONIQUE

Weswvation

_ =nguéte révele que les associations de patients chroniques placent au premier rang de
leur préoccupation un besoin de reconnaissance officielle du « patient atteint d’'une
=ffection chronique ».

Actuellement, dans le cadre de I'assurance obligatoire soins de sante, différentes
couvertures spécifiques existent pour certaines catégories de patients chroniques
(diabétiques, insuffisants rénaux, personnes incontinentes, personnes en perte
d’autonomie, malades du SIDA, listes E et F pour les prestations de kinésithérapie. ..).
Ces patients bénéficient ainsi indirectement d’'une « reconnaissance officielle » de leur
état de santé. C'est cependant loin de concerner tous les patients atteints d’une affection
chronique.

Laurette ONKELINX considére qu'il est important de répondre a I'attente des
associations de patients chroniques, que la reconnaissance de la situation de « personne
atteinte d'une affection chronique » est une premiére pierre a poser pour construire
ensuite progressivement un ensemble de droits spécifiques qui permettront d’ameliorer
fortement la protection sociale de ces patients. Le présent programme d’actions contient
de premiéres propositions pour I'octroi de tels droits, notamment sur le plan de
I'application du tiers-payant et de la sécurité tarifaire.

Proposition concréte :
Seront reconnuss officiellement comme « personne atteinte d'une affection chronique » :

- Tout=s les personnes qui, dans le cadre de la [€gislation relative a 'assurance
obligatoire soins de sanie, beneficient de remboursements ou de tout autre mode
d'intervention ié 2 une affection chronique ;

- Toutes les personnes zatteintes d'une maladie rare/orpheline (maladie qui affecte
moins d’'une personne sur 2000) ;

- Toutes les personnes atteintes d’une affection chronigue incurable et dégénérative
dont 'élaboration des criteres sera confiée au Colleége de médecins directeurs de
INAMI.

Mise en ccuvre :

L'INAMI sera chargé de préparer la base légale permettant I'octroi d'une reconnaissance
de la « personne atteinte d’'une affection chronique », et la procédure a suivre pour
obtenir cette reconnaissance.

Objectif : entrée en vigueur dans le courant de I'année 2009.

L'INAMI et le Colleége Intermutualiste National seront chargés d'établir la liste des
informations actuellement a leur disposition pour identifier une personne atteinte d'une
affection chronique.

Objectif : liste disponible en janvier 2009.

Cette reconnaissance leur permettra ensuite de bénéficier de certains droits spécifiques
qui seront progressivement développées dans le cadre ou en dehors de |'assurance
obligatoire soins de santé.

Objectif : & partir de 2009 et les années suivantes, en fonction des recommandations
actuelles et futures de la commission consultative des malades chroniques.
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ATION PERFORMANTE DE L'INFORMATION RELATIVE AUX MALADIES CHRONIQUES j

®  Motivation :

© ressort clairement des résultats de I'enquéte que la mise a disposition d'informations |
pertinentes et facilement accessible est clairement une priorité des associations d'aide

aux patients chroniques. Dans le cadre de ses travaux d'élaboration d’un plan de prise

en charge des patients déments, le comité consultatif des malades chroniques de I'INAM|

souligne également I'importance de ces besoins.

Citons I'avis du Comité Consultatif -

« ...il est apparu un besoin important d’informations sur les possibilités d’aide existants
pour les malades atteints de démence [mais c’est vrai aussi pour les autres pathologies
chroniques ndlr. Les professionnels de premiere ligne sont également demandeurs
d’une telle source d'informations, de maniére a pouvoir orienter rapidement leurs patients
vers les aides appropriées.

Actuellement, ces informations sont disponibles via des canaux divers : OA, services
sociaux communausx, locorégionaux, SISD, sites fédéraux... || faudrait une meilleure

coordination de ce qui existe, une plus grande visibilité, de maniére & augmenter
I'accessibilité. »

Des témoignages recus de diverses associations, il ressort aussi que, pour les maladies
rares, les prestataires de soins ont bien souvent également besoin d'information sur Ia
maladie en elle-méme et les traitements existants

Proposition concréte :

LES muluaites et iz CAAMI doivent offrir  leurs affiliés atteints d’'une affection de longue
Guree foute MNinformation utlle 3 ka connaissance et a Ia prise en charge de leur affection,
¥ compris sur les difidrentes formes d'aide de notre protection sociale ou du secteur de
Faide aux personnes qui leur sont accessibles. En concertation avec le CIN, il faut définir
rapidement les conditions et modalités nécessaires a faire des mutualités une porte
d’acceés a toute forme d'aide prévue pour les « malades chroniques ». Et ce sans
évidemment toucher a Ia possibilite des patients ou de leurs proches a s’adresser

directement & une autre source d'information comme, par exemple, une association de
patients.

Les mutualités tisseront pour remplir cette mission, pas vraiment nouvelle pour elles mais
a développer davantage qu'actuellement, un réseau avec les associations de patients,
les administrations publiques concernées et tous les professionnels de santé et
d'associations scientifiques compétentes. Il s'agit de permettre la mise en commun de
toute l'information disponible systématiquement et de fagon ordonnée. Une coordination
de ces différents partenaires devra se mettre en place et bénéficier d’'un soutien financier
et/ou logistique suffisant des pouvoirs publics

Mise en ceuvre :

Définition par un groupe de travail mixte « cellule stratégique Affaires sociales et Santé
publiaue — GIN — INAMI - SPF Qbqisitd anninle —SRT Sathie muidioge, w &una.
Proposiion &ogasaliaon ae iamiaton aa aégart aes mutianies, en réseau avec (s
associations de patients, les administrations publiques fédérales concernées et tous les
professionnels de santé et associations scientifiques compétentes. Discussion de cette
proposition au sein du Comité de pilotage du projet « maladies chroniques ». Validation.
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Seeeer=mon par les administrations fédérales concernées des dispositions légales ou

segiementaires qui seront nécessaires a la mise en ceuvre du schéma d’organisation de
nformation retenu.

Obijeciif : fin mars 2009.

Passage des dispositions légales et réglementaires nécessaires en vue d’'une mise en
ceuvre de celles-ci aussi rapide que possible.
Objectif : courant 2009.

Concertation du groupe de pilotage avec les administrations publiques ou autres
organismes concernes des entités fédérées en vue de les intégrer au réseau fédéral en
cours de constitution.

Objectif : premier semestre 2009

Disposition transitoire — il sera examiné au sein du groupe de pilotage dans quelle
mesure I'organisation de l'information ne peut pas déja connaitre un début de mise en
ceuvre entre organismes assureurs et associations d’aide aux patients chroniques, dans
I'attente des dispositions |égales.

Obijectif : aboutissement avant |a fin du premier trimestre 2009.

I1l. SIMPLIFICATIONS ADMINISTRATIVES POUR LES PERSONNES ATTEINTES

D'UNE AFFECTION CHRONIQUE

t de sim abions a stratives apparait parmi les cing priorités des
associations d'aide aux personnes atteintes dune affection chronique. Lors de la
quasi-totalité des entretiens que nous avons eu dans le cadre de I'élaboration de ce
programme, ce souhait était également systématiquement exprime.

[
1]

De plus, I'application des régles de bonne gouvernance doit amener chaque
gestionnaire public & une recherche constante d’amélioration du rapport entre
administrations et administrés, laquelle passe par des procédures administratives les
plus simples possibles compte tenu de leur finalité.

2. Propositions concreétes :

a.

Simplification de 'accés au statut OMNIO :

- le bénéfice de l'ntervention majorée (BIM — ex-VIPO) et le statut OMNIO seront
fondus en un seul et unique statut basé sur le seul critére des revenus imposables du
meénage ;

- avec la pleine et entiére collaboration des organismes assureurs et du SPF Finances,
3 titre transitoire, une procédure sera mise au point afin de permettre aux organismes
assureurs de détecter les bénéficiaires potentiels du statut OMNIO parmi leurs
affiliés. L'organisme assureur contactant alors lesdits affiliés pour vérifier s'ils
respectent ou non la condition de revenus, seule critére d'octroi du statut ;

- dans une seconde phase, octroi automatique du statut OMNIO, sans démarche a
effectuer de la part de I'affilié, grace a une parfaite collaboration entre le SPF







































