La Vice-Premiére Ministre et
Ministre des Affaires sociales
et de la Santé publique

Remerciements

Le programme “priorité aux malades chroniques” a nécessité cing mois de travail intensif. Je
tiens ici a saluer et remercier trés sincérement le travail accompli par chacun.

Tout d’abord, les fédérations d’associations de patients (la Luss et la VPP), les soutiens a
ces fédérations et a leurs associations (Trefpunt Zelfhulp vzw, Patienten Rat & Treff ), le
College Intermutualiste National et le Service des Soins de santé de 'INAMI pour leur
investissement dans le groupe de pilotage qui a supervisé et conseillé tout le travail
entrepris.

Ensuite, le soutien administratif, logistique et 'expertise qu’ont apporté a cette initiative le
Service public Fédéral Santé publique et différents services de I'INAMI. Sans eux, il aurait
été beaucoup plus difficile d’arriver aux résultats que nous vous présentons aujourd’hui.

Un grand merci également aux 166 associations qui ont répondu avec sérieux et application
a I'enquéte, rendant ainsi possible une réflexion fondée sur le point de vue des patients lors
de I'élaboration du programme que je vais vous proposer aujourd’hui.

L’organisation de cette matinée d’information et de réflexion est aussi le résultat d’un travail
d’équipe. Le personnel et la direction du Résidence Palace tout d’abord. Les intervenants
représentants les quatre associations d’entraide de patients chroniques qui ont accepté
d’apporter leur témoignage du vécu, des difficultés et des besoins de ces patients aussi. Ri
de Ridder, fonctionnaire-dirigeant du service des soins de santé de I'INAMI qui a accepté
I'exercice difficile de synthése des résultats de I'enquéte ensuite. Les représentants du
groupe de pilotage qui s’exprimeront sur leur vision des priorités parmi les actions possibles
pour améliorer au quotidien la vie des malades chroniques enfin.

Je terminerai par souligner la qualité et la quantité du travail accompli tout au long de ces
cing mois par les collaborateurs de mon cabinet. La définition d’une politique, c’est bien sir
le métier et la responsabilité du Ministre, mais ce dernier doit pouvoir se reposer sur tout le
travail préparatoire et 'apport a la réflexion de ses collaborateurs.

Une derniere fois, a toutes et tous, un grand merci !

Laurette Onkelinx
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Programme pour 'amélioration de la qualité de vie

des personnes atteintes d’affections chroniques
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08h30 - 09h00

09h00 - 09h10

09h10 - 09h55

09h55 - 10h25

10h25 - 11h10

11h10 - 11h45

11h45

Accueil des participants et café

Mot de bienvenue et introduction aux travaux de la matinée
- Serge WAUTHIER

Témoignages du vécu des personnes atteintes d’'une affection
chronique par des représentants de diverses associations d’entraide
de patients et/ou de leurs proches

Intervenants :

- ALS-Liga Belgie vzw (sclérose latérale amyotrophique)

- CLAIR asbl (maladies inflammatoires)

- Epilepsie-contactgroep IKAROS vzw

- Association Belge du Syndrome de Marfan asbl (maladie rare)

Présentation des résultats de 'enquéte aupres des associations de
patients

Ri DE RIDDER, fonctionnaire-dirigeant du Service des Soins de Santé
de I'INAMI

Résultats de I'enquéte et priorités a retenir pour les actions a mener
pour les malades chroniques — opinions de : ‘
- la Ligue des Usagers des Services de Santé (LUSS), |
- la Vlaams Patiéntenplatform vzw (VPP)
- le Collége intermutualiste National (CIN)
- la Patiénten Rat & Tref

Proposition d’'un programme 2009-2010 pour 'amélioration de la ‘
qualité de vie des personnes atteintes d’affections chroniques
Laurette ONKELINX, Vice-Premiere Ministre, Ministre des Affaires
sociales et de la Santé publique

Drink de cléture
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Synthése des résultats de I’enquéte aupres

des associations de patients




uMéTHODOLOGIE DE L’ENQUETE PAR QUESTIONNAIRE

La meéthodologie de I'enquéte par questionnaire a été choisie afin de consulter et de
permetire a 'ensemble des associations de patients atteints de maladie chronique de
participer au projet.

PRESENTATION DU QUESTIONNAIRE

L'objectif du questionnaire était d’identifier les principaux frais & charge des patients pour
lesquels des mesures doivent étre envisagées afin d’'améliorer leur prise en charge.

Le questionnaire comporte principalement des questions ouvertes afin de permettre aux
associations de commenter leurs réponses et ainsi de récolter des informations
qualitatives.

Au vu de la variété des associations et des maladies chroniques concernées, il a été décidé
de rédiger des questions générales afin de permettre a chacune de les compléter et ce
malgré ses propres spécificités. Afin d’obtenir une vision la plus compléte possible de
I'ensemble des frais & charge des personnes atteintes de maladie chronique, les questions
ne sont pas uniquement limitées aux frais de soins de santé.

Le questionnaire est composé de quatre parties :

- Informations sur I'association (I et II)

- Principaux postes de frais a charge des patients (lll)
- Principales mesures (1V)

- Principaux services (V)

1) Informations sur I'association

Cette premiére partie a pour objectif d’identifier le profil de I'association ayant répondu au
questionnaire et plus particulierement la(les) maladie(s) traitée(s), le territoire sur lequel
elle est active et le profil et le nombre de ses membres. Dans une deuxiéme section, une
estimation chiffrée du nombre de personnes atteintes par la(les) maladie(s) est
demandée.

2) Principaux postes de frais a charge des patients

Ayant pour objectif d'identifier les principaux postes de frais a charge du patient, cette
partie demande de lister, par ordre d’importance, les 5 postes estimés comme pas ou
insuffisamment couverts par notre protection sociale’. Il est également demandé de
préeciser si possible si ces frais concernent tous les patients ou un groupe de patients
spécifique et quelle est, sur une base annuelle, la fourchette de colts estimée. Bien que
souvent difficile & compéter, cette demande de précision a pour but d’obtenir des
informations quelques plus précises et concrétes sur le poste de frais indiqué.

3) Principales mesures

Cette partie a pour objectif d’identifier les mesures qui paraissent essentielles aux
associations pour améliorer la prise en charge des frais a charge des personnes atteintes
de maladie chronique identifiés dans la partie précédente. Tout comme pour la partie sur
les postes de frais, il est demandé de lister, par ordre d’'importance, les 5 principales
mesures permettant de pallier a ces frais.

' Une annexe présentant un ensemble de frais de soins de santé et autres frais possible a été ajoutée en fin de
questionnaire afin d'aider les personnes a compléter cette question.

























