1. Introduction
« De nos jours, un patient ne peut plus être réduit à une personne qui est malade et qui 

subit un traitement.Il veut avoir son mot à dire sur tout ce qui le concerne.

Les soignants le savent et constatent les effets positifs du ‘consentement éclairé’ qui est 

au cœur de la loi de 2002 relative au droits du patients: lorsque le patient est activement

impliqué dans son traitement, il a tendance à se l’approprier davantage et à le suivre de 

manière plus rigoureuse, avec à la clé une plus grande efficacité thérapeutique. 

La participation du patient améliore donc la qualité des soins de santé. et cela ne vaut pas 

seulement pour la relation individuelle entre le patient et le soignant, mais aussi pour les 

la relation que les patients entretiennent avec les établissements de soins et la politique 

de santé en général...

L’intense dialogue que la Fondation Roi Baudouin a organisé ces dernières années (2006-

2009) avec les différentes parties prenantes a montré que les associations de patients 

étaient des interlocuteurs incontournables: une plus grande participation des patients 

contribue à une meilleure qualité des soins et à une meilleure politique de santé…

Selon une récente enquête réalisée en Communauté flamande, les principales activités 

mentionnées par les associations de patients sont: l’information, la lutte contre l’isolement 

social, l’échange de services et la défense des intérêts de leurs membres. Mais les 

priorités diffèrent d’une association à l’autre…

Deux plateformes d’associations de patients ont vu le jour dans notre pays il y a une 

dizaine d’années: la Ligue des Usagers des Services de Santé (LUSS) du côté 

francophone et son pendant néerlandophone, la Vlaams Patiëntenplatform (VPP). 

La création de ces plateformes a permis aux associations de patients d’être  plus 

facilement reconnues comme interlocuteurs par les pouvoirs publics.Ces deux plateformes

collaborent étroitement pour toutes les matières fédérales et siègent dans divers organes 

(Commission fédérale Droits du patient, Agence fédérale des Médicaments et des 

Produits de santé, Conseil supérieur de Promotion de la Santé, Strategische Adviesraad 

voor het Welzijns-,Gezondheids-en Gezinsbeleid…) où elles font entendre la voix des 

patients et des usagers des services de santé… ».
Fondation Roi Baudouin,Leviers pour une meilleure participation des patients (2011)
« Il est reconnu depuis plusieurs décennies que la collaboration avec le patient est essentielle pour assurer une bonne gestion de la maladie....Ainsi, un système qui continue d’appliquer ses façons de faire en se basant uniquement sur le problème à traiter peut contribuer à maintenir le patient dans un état d’impuissance face à sa santé. Une impuissance qui peut même aller jusqu’au découragement et à l’abandon du traitement et de tout effort…

S'occuper de la Santé de quelqu’un, c’est d’abord connecter avec cette personne, l’accueillir comme elle est, et s’intéresser à sa Santé...Elle implique un savoir être.Savoir reconnaître la souffrance de l’autre, vouloir l’accompagner, sans prétendre avoir la solution. Elle repose sur le respect de la part du professionnel de la capacité de la personne à agir pour elle-même, sur la véritable reconnaissance du fait que le patient n’est pas seulement une victime à secourir, mais aussi et surtout un acteur en devenir de sa propre santé... ».
Héléna Bureau,Santé oubliée
La participation du patient aux soins contribue à un système de soins plus efficace et équitable.

Cette participation peut se réaliser de deux manières :

· Quand le patient s'implique, activement avec le professionnel de santé, à son traitement. 
· Quand le patient s’implique activement, dans les soins d’une autre personne, il deviennent un « pair aidant ».

Le « modèle de Montréal » est un cadre conceptuel qui élargit la compréhension du rôle des patients dans le système de santé. Loin de les réduire à de simples bénéficiaires de soins, ce modèle les positionne comme des partenaires actifs et contributeurs. 
« 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...la modalité d’implication collective et durable la plus formalisée de participation des patients en Belgique francophone est celle des comités de patients
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 ».
Bernard VOZ, Nathan CHARLIER Département des sciences de la Santé Publique, ULG
