5. L’implication des patients à l’hôpital
Les patients peuvent participer aux comités de patients  et d’éthique de l’hopital.

Les comités de patients
Ils ont pour objectif principal d'intégrer le point de vue des patients et de leurs proches dans l'amélioration des services de soins.:
· Amélioration de la qualité des soins : Les comités de patients formulent des suggestions pour maintenir et améliorer la qualité et la sécurité des soins.
· Sensibilisation des professionnels de santé : Ils agissent comme un pont entre les patients et le personnel hospitalier, en sensibilisant les soignants aux besoins et attentes des patients.
· Participation à des projets institutionnels : Les patients-partenaires sont impliqués dans des réflexions sur des sujets variés, comme l'organisation des services, la rédaction de brochures, l'aménagement des locaux, la signalétique ou encore l'amélioration de l'expérience globale du patient.
· Partage d'expériences : Ces comités sont des lieux d'échange entre patients et professionnels de la santé, permettant de mieux comprendre les parcours de soins et d'identifier les points à améliorer.

La composition des comités de patients varie d'un hôpital à l'autre, mais on y retrouve généralement :
· Des patients ou des parents de patients qui ont une expérience de soins au sein de l'institution.
· Ils sont recrutés sur base du volontariat et doivent faire preuve d'un esprit constructif et collaboratif.

· Les informations partagées lors des réunions sont souvent soumises à une charte de confidentialité, similaire au secret professionnel.

· La participation est généralement bénévole, bien que les frais de déplacement puissent être remboursés.
« En 2014 apparaissent les premiers comités de patients en hôpitaux de soins généraux en

Belgique francophone...

 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...

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 l'information transmise aux patients... ».

Bernard VOZ, Nathan Charlier, Département des sciences de la Santé Publique, ULG

« 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 dʼaccompagnement 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 :
https://luss.be/publications/mettre-en-place-un-comite-de-patients-considerations-et-conseils-pratiques/ 
... ».

Sophie Ripault , Chargée de projets à la LUSS
Le CHU UCL Namur souhaite promouvoir le « partenariat patient »  au sein de ses hôpitaux et de son réseau :  https://www.chuuclnamur.be/patient-partenaire/ 

Les comités d’éthique
Ils ont pour mission principale d’examiner les protocoles de recherche (essais cliniques, études non interventionnelles, etc.) pour s'assurer que les droits et le bien-être des participants sont garantis. Ils vérifient notamment si le consentement est libre et éclairé, si les risques sont justifiés par les bénéfices attendus, et si le protocole est scientifiquement valide. 

Les comités peuvent aussi être sollicités pour donner un avis sur des situations cliniques complexes qui soulèvent des questions éthiques, comme les décisions de fin de vie, la réanimation, ou les dilemmes liés aux soins. Cet avis est généralement consultatif et non contraignant. 

La création et le fonctionnement des comités d'éthique en Belgique sont régis par plusieurs lois et arrêtés royaux, notamment la Loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine. Ce cadre légal a pour but de garantir l'indépendance et l'efficacité de ces comités.
On distingue principalement deux types de comités d'éthique :

· Comités d'éthique locaux (CEL) : Chaque hôpital ou groupement d'hôpitaux doit en avoir un. Ils s'occupent des études menées dans leur propre institution.

· Comités d'éthique centraux : Certains comités locaux, en général ceux des hôpitaux universitaires, peuvent obtenir un agrément spécial pour devenir des comités centraux. Ils ont alors la capacité de donner un avis unique pour des études multicentriques (impliquant plusieurs centres en Belgique).

Il existe également le Comité consultatif de Bioéthique de Belgique, une instance officielle qui a pour mission de rendre des avis sur des questions de bioéthique d'intérêt national et d'informer le public et les autorités.
Pour garantir une évaluation objective et complète, les comités d'éthique doivent être pluridisciplinaires. Leur composition est réglementée et doit inclure :
· Des médecins (internes et externes à l'institution).

· Des pharmaciens.

· Des infirmiers.

· Des juristes.

· Des spécialistes en méthodologie de la recherche.

· Des représentants des patients ou de la société civile.

· Des spécialistes en philosophie ou en éthique.

Cette diversité des membres permet de considérer les projets sous différents angles : médical, scientifique, légal, mais aussi humain et social. 

La composition exacte peut varier, mais elle doit toujours respecter les exigences légales pour être agréée par les autorités compétentes, comme l'Agence Fédérale des Médicaments et des Produits de Santé (AFMPS).
Un article de la LUSS de quatre pages sur l’intégration des patients dans les comités d’éthique a été publié dans Le Chaînon n°60 (septembre 2022) :

https://luss.be/publications/le-chainon-60/
Le Forum des patients 

Le Forum des patients a pour objectifs principaux :
· Défendre les intérêts des patients dans les politiques de l'INAMI.

· Identifier les besoins des associations de patients de manière rapide et directe pour proposer des solutions.

· Informer directement les associations de patients sur les mesures de l'INAMI susceptibles de les impacter.

· Faciliter l'inclusion de l'expertise des patients dans les réflexions des différents organes de l'INAMI.
Le Forum traite des problématiques collectives et non des situations individuelles. Pour une question ou une demande individuelle, les patients sont orientés vers leur mutuelle.

Le Forum des patients est composé de :

· Représentants de trois Coupoles d'associations de patients en Belgique :

· La Ligue des Usagers des Services de Santé (LUSS) pour la partie francophone.

· Le Vlaams Patiëntenplatform (VPP) pour la Flandre.

· Le Patienten Rat und Treff (PRT) pour la Communauté germanophone.

· Représentants des services de l'INAMI.

Des associations de patients spécifiques ou des experts peuvent être invités à participer aux réunions en fonction des sujets abordés.

Pour soumettre une question ou une problématique au Forum des patients, il faut s'adresser à l'une des Coupoles d'associations de patients, qui se chargera de la transmettre si la demande concerne une problématique collective.

«Le Forum des patients se réunit environ tous les trimestres et veut rester flexible. 

Il a deux objectifs principaux. D’une part, il souhaite répondre aux besoins et questions urgentes des associations(requêtes sous forme de dossiers, demandes d’informations complémentaires et/ou les causes d’un problème relevé à l’INAMI, …). D’autre part, il s’agit d’un moment privilégié lors duquel l’INAMI peut poser des questions afin d’impliquer plus facilement la voix des patients dans les réflexions et discussions en cours.

Cette porte d’entrée est une occasion de créer un dialogue direct et structurel entre les coupoles d’associations de patients et de proches et les services de l’INAMI.

Du côté de la LUSS, plusieurs associations de patients et de proches ont interpellé le Forum des patients depuis sa création…
Vous avez des questions à poser à l’INAMI sur une situation particulière ? Vous souhaitez déposer un dossier au sein du Forum des patients ?
Deux conditions doivent être remplies :

1. La demande concerne les compétences de l’INAMI

2. La demande est collective (elle s’applique à une « catégorie définie de patients »)

Vous n’êtes pas certain que votre problème remplisse les conditions ? Vous souhaitez en savoir davantage ? 
Contactez Charlotte Langlois, chargée de projets : c.langlois@luss.be
Vous êtes membre d’une association de la fédération ? 
Joignez vous aux réunions !

Les invitations vous parviennent par mail.

Pour être certain d’être tenu informé des activités de la LUSS, envoyez un mail à luss@luss.be... ».
Charlotte Langlois, chargée de projets à la LUSS
