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Glossaire

Acronyme Dénomination

ALFORMEC Association Luxembourgeoise de Formation Médicale Continue
AMMD Association des Médecins et Médecins Dentistes

Asbl Association sans but lucratif

CA Conseil d’Administration

CAPAT Cercle des Associations de Patients

CNAPA Centre National de Prévention des Addictions

CNS Caisse Nationale de Santé

COPAS Confédération des Organismes Prestataires d’Aides et de Soins
DSP Dossier de Soins Partagé

ETP Equivalent Temps Plein

FEDAS Fédération des acteurs du secteur social

FLASS Fédération Luxembourgeoise des Associations Sport et Santé
ICD-10 International Classification of Diseases

KIT Kanner-Jugendtelefon

MiFa Ministere de la Famille, des Solidarités, du Vivre ensemble et de 'Accueil
M3S Ministere de la Santé et de la Sécurité sociale

OPAPS Organisations dédiées a des patients avec pathologie spécifique
RCS Registre de Commerce et des Sociétés

Remarques préalables:

- Laterminologie «organisation» a été choisie pour parler des associations
et des fondations.

- Laterminologie «patient» a été choisie pour parler des personnes
vivant avec une pathologie s’adressant aux associations et fondations



(Introduction)

Le systeme de santé est défini par un ensemble d’éléments qui se rejoignent afin de mettre
en ceuvre la politique de santé d’un pays. Il peut se composer d’institutions étatiques,
d’organisations, du secteur public et privé, et de multiples ressources tout en incluant une
panoplie d’acteurs. (1)

Au-dela de cette définition, il peut étre congcu comme un tissu vivant et complexe, fagonné par
des choix politiques ainsi que par une conception morale et éthique de la santé et du bien-
étre. Cela traduit une vision particuliére de la santé: non pas seulement comme l’'absence

de maladie ou d’infirmité, mais comme un droit fondamental a un état de bien-étre physique,
mental et social. (2) (3)

Le Luxembourg dispose aujourd’hui d’'un systeme de santé considéré comme performant. Il

se caractérise par une espérance de vie a la naissance supérieure a la moyenne de ’Union
européenne (82,7 ans), un faible taux de mortalité évitable, des mécanismes de financement
solidaire limitant les dépenses directes a charge des ménages, ainsi qu’un large éventail de
services disponibles fondés sur le principe du libre choix du patient.

A lopposé, la qualité des soins et son recensement ainsi que la coordination et la continuité des
soins font partie des éléments a fortifier. (4)

Le systeme de santé fait face a une transition démographique et technologique. Il est marqué
par une raréfaction des ressources financiéres et humaines. A cela s’ajoute une pression
croissante liée au vieillissement de la population et a ’évolution des pathologies chroniques
avec comorbidités.

Pour la population de plus de 65 ans, 45 % vivent avec plusieurs maladies chroniques (supérieur
a UE), 54 % ont en moyenne, 11 ans de vie en bonne santé et 24 % vivent avec des limitations
dans les activités quotidiennes. (5)

Lenquéte PaRIS, fondée sur les déclarations des patients, recense 8/10 personnes de plus

de 45 ans présentant au moins une maladie chronique. «La plupart des individus vivent plus
longtemps, sans nécessairement bénéficier d’une meilleure qualité de vie.» Le nombre et la
combinaison des pathologies entrainent des répercussions importantes sur la santé physique et
mentale et sur le sentiment de capacité d’autogestion de la maladie par les patients. (6)

Face a ces enjeux, le gouvernement luxembourgeois, a lancé en 2023 le Plan National Santé qui
vise a «garantir un acces égal et universel a des soins de qualité, dans le cadre d’un parcours
de soins coordonné et articulé autour des besoins du patient, en garantissant une allocation
pertinente des ressources disponibles dans Uintérét général des patients et de la santé
publique ».

Parmi les résolutions, on retrouve une volonté de développer des parcours de soins intégrés
pour les pathologies ayant un impact significatif sur la morbidité et mortalité, et 'amélioration
continue de la prise en charge par une évaluation critique de la pertinence et de la qualité. Une
proposition de 12 axes stratégiques illustrant une volonté politique d’adapter le systeme de
santé aux transformations démographiques, sociales et technologiques qui redéfinissent en
profondeur les pratiques médicales ainsi que les besoins et attentes de la population. (7)



Dans ce processus de transformation, le secteur associatif apparalt comme un co-acteur
évident. Les organisations de patients, dont ’émergence remonte aux années 1940, occupent
aujourd’hui une place singuliere. Elles assument le réle de défenseur de la perspective patient
dans le cadre des politiques de santé; de renforceur de compétences et d’éducation pour tous
les individus agissant au sein du systéme ; de soutien entre pairs pour les patients et membres
de familles; et de collaborateur dans la recherche et le développement au sein du domaine de la
santé et des produits pharmaceutiques. (8) (9)

Au cours des deux derniéres décennies, de nombreux Etats ont accordé a leurs citoyens
davantage de choix et d’influence dans la fourniture des services publics. La participation
directe des patients au sein des instances décisionnaires ameéne ainsi une perspective
additionnelle se basant sur U'expérience vécue. Lefficacité et Uefficience globale du systeme de
santé se voit améliorée, car proposant des solutions mieux adaptées aux besoins-mémes du
patient. (10)

Si au niveau européen le réle et la plus-value des organisations de patients sont clairement
identifiés, au Luxembourg, leur rble gagnerait encore a étre précisé et leur place mieux affirmée.

Ce rapport a pour objectif d’analyser la place actuelle des organisations de patients dans le
systeme de santé luxembourgeois, de mettre en évidence leurs apports et leurs responsabilités,
mais aussi d’identifier les limites auxquelles elles sont confrontées. Il vise également a explorer
les opportunités d’'une meilleure collaboration entre les acteurs associatifs, les institutions
publiques et les professionnels de santé, afin de renforcer Uefficience et ’équité du systeme de
santé tout en restant fidele a sa finalité premiere : répondre aux besoins des patients.

Enfin, au-dela des constats immédiats, une interrogation demeure et donne toute sa portée
a ce travail :

Quels roles et quelles responsabilités
appartiennent aujourd’hui aux organisations
de patients, dans un monde ou les défis
sanitaires s’intensifient et ou la participation
des personnes concernées devient un pilier
incontournable des politiques de santé ?



(Contexte et objet de l’enquéte)

Le CAPAT - Cercle des Associations de Patients a été créé en novembre 2022. ILréunit a ce
jour 17 organisations (associations et fondations) qui soutiennent les patients atteints de
pathologies spécifiques et leurs proches (11). L'objet de I'association consiste a soutenir les
membres:

- dans leurs missions de défense des intéréts et des droits des patients ainsi que des
proches de patients dans le cadre des politiques de santé et de sécurité sociale;

- dans la promotion du développement des connaissances en matiere de santé et de
sécurité sociale des patients et des proches de patients tout au long de leurs parcours;

- dans le cadre d’un acces efficient a 'information des patients et des proches de patients

sur leurs droits et obligations relatifs a la santé et a la sécurité sociale;

et a coordonner leurs activités dans U'intérét de leur coopération efficace aux fins d’'une
réalisation optimale des objectifs qui précedent.

C’est dans cette mission que s’inscrit la réalisation d’une enquéte s’étalant sur plusieurs étapes
afin de:
- établir unregistre des organisations dédiées a des patients avec pathologie spécifique;
- comprendre le rble des organisations au sein du tissu sanitaire et social;
- recenser les défis auxquels les organisations sont confrontées;
e

analyser la représentation de la voix des patients;

dans Uobjectif de rechercher des perspectives communes.



(Méthodologie )

1. Chronologie de ’enquéte

Lenquéte comporte plusieurs étapes distinctes, avec chacune sa méthode et son échantillon.

Etape 1 (09.2023 - 03.2024):

N2 N 2 7

N2 N 2NN N 7

Détermination des objectifs de 'enquéte et des domaines d’investigation a prioriser.
Elaboration d’un guide d’entretien, reprenant des données de 2022.
Envoi aux organisations du guide d’entretien.

Transmission par chaque organisation du guide d’entretien prérempli 48h avant
Uentretien.

Réalisation de U’entretien.

Rédaction d’une synthese de U'entretien et envoi a chaque organisation pour relecture.
Retour de la synthése d’entretien amendée ou non.

Rédaction d’un rapport préliminaire d’enquéte CAPAT.

Remise du rapport final de U'étape 1.

Etape 2 (04.2024 - 09.2025):

v

v
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Reprise des objectifs et domaines d’investigation déterminés a l'étape 1.

Elaboration du questionnaire quantitatif de 15 & 20 minutes en version francaise et
allemande sur base du guide d’entretien reprenant des données de 2023.

Sélection des organisations invitées a participer selon les criteres d’inclusion et
d’exclusion.

Envoi du questionnaire aux organisations par voie électronique.
Récolte des questionnaires dans le temps mis a disposition (1,5 mois).
Analyse des données.

Rédaction et présentation du rapport final.



2. Critéeres d’inclusion et d’exclusion

Inclusion:
> Etre enregistré au Registre de Commerce et des Sociétés (RCS) comme association sans
but lucratif ou fondation.

= Agir comme organisation dédiée a des patients a pathologie spécifique (OPAPS) dans le
domaine de la santé selon la définition de la Ligue des Usagers des Services de Santé.
(12)

- Agirdans le cadre d’'une pathologie spécifique.
- Proposer primairement comme activité du conseil, des consultations ou rencontres avec
les bénéficiaires et entre bénéficiaires. (13)
Exclusion:
- Toute organisation étatique ou toute organisation complémentaire a une organisation de
soins existante.

- Toute organisation ne remplissant pas les criteres d’inclusion.

3. Sources et échantillons

Sources:
Diverses sources ont été consultées afin de recenser des organisations pouvant étre examinées
selon les criteres d’inclusion et d’exclusion:
- Agence du Bénévolat Luxembourg
Centre national de Prévention des Addictions (CNAPA)
Consultation des organisations membres du CAPAT
Kanner-Jugendtelefon (KJT)
Recherches internet

RESOLUX
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Echantillons:
> Echantillon étape 1: 13 organisations membres du CAPAT" de 2023
(Groupe nommeé « OPAPS G1 »).

> Echantillon étape 2: 52 organisations non-membres du CAPAT tenues anonymes et
correspondant aux critéres d’inclusion
(Groupe nommeé «OPAPS G2 »).

4. Domaines d’investigation

Les domaines investigués lors de U'enquéte sur les OPAPS ont été les suivants:
2 Informations administratives de l'organisation

Mode d’administration

Périmeétre de l'organisation

Ressources financieres

Ressources humaines et bénévolat

Services proposés par U'organisation aux patients/proches

Liens de Uorganisation avec d’autres partenaires

L'interaction entre l'organisation et les patients/proches

La représentation de la voix des patients/proches

La représentativité des organisations

2R 2 2 N N N A 2

Besoins des organisations

L’analyse porte principalement sur les convergences, les divergences, les particularités, les
défis éventuels, ainsi que la signification globale des réponses émises par les organisations.

1 Asbl: Association Luxembourg Alzheimer, Association luxembourgeoise du diabéte, ALAN Maladies
Rares Luxembourg, Blétz, Ligue luxembourgeoise de la sclérose en plaques, Parkinson Luxembourg,
Association Luxembourgeoise des Intolérents au Gluten, Amicale des Patients de U'INCCI, Europa Donna
Luxembourg, Luxembourg Allergy Network.

Fondations: Fondation Autisme Luxembourg, Fondation Cancer, Fondation Kriibskrank Kanner.



CRésultats)

Taux de Participation

Les organisations du premier échantillon (OPAPS G1) sont 13 organisations membres du CAPAT
et le taux de participation est de 100 %.

Pour les organisations du deuxieme échantillon (OPAPS G2), le taux de participation net est de
47,7 %.

ILest a prendre en compte que sur les 52 organisations identifiées et correspondant aux criteres
d’inclusion, 8 organisations se sont avérées ne plus exister a la suite de prises de contact

avec des responsables de Uorganisation malgré leur apparition dans les diverses sources
mentionnées plus haut.

Il ne peut étre déterminé avec certitude U’existence des 18 organisations. Les facteurs
contribuants pouvant étre les suivants:

- données de contact erronées;

- sources pas ajour;

- absence de réponse délibérée.

52 OPAPS invitées

21 18 5 8

Participation | Impossibilité | Participation | Dissolution

acceptée d’établir un refusée confirmée
contact

Taux de participation brut : 40%
Taux de participation net : 47,7%*

* Exclusion des OPAPS G2 n’existant plus

Figure 1: Participation des organisations du groupe 2



1. Informations administratives de organisation

a. Ancienneté des organisations

Les OPAPS G1 présentent une ancienneté moyenne de 27 années. Deux organisations ont plus
de 40 ans d’expérience et sur les 13 organisations, 10 ont plus de 20 ans d’expérience.

Les OPAPS G2, présentent quant a elles une moyenne d’ancienneté de 19 années. Sur les 21
organisations, 10 ont plus de 20 ans d’existence et 9 ont moins de 10 ans d’existence.
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Figure 2: Ancienneté OPAPS G1 Figure 3: Ancienneté OPAPS G2

b. Statut juridique
Le statut juridique de toutes les OPAPS n’est pas identique. Trois formes juridiques
différentes sont constatées:

- L’association sans but lucratif (Asbl)

- L’association sans but lucratif (Asbl) reconnue d’utilité publique

- Lafondation reconnue d’utilité publique

La reconnaissance d’utilité publique permet a U'organisation de recevoir des dons pouvant faire
Uobjet d’une défiscalisation.

Statut juridique OPAPS G1 OPAPS G2
Asbl 4 16
Asbl reconnue d’utilité publique 6 5
Fondation reconnue d’utilité publique 3 0

Tableau 1: Statut juridique



2. Mode d’administration

Afin de déterminer la place des patients dans 'ladministration des OPAPS, trois modeles
d’administration des organisations sont définis:

= «Organisation de patients»: majoritairement administrées par des patients ou des
proches.

- «Organisation pour les patients»: majoritairement administrées par des administrateurs.

= «Organisation mixte »: avec une mixité égale d’administrateurs patients/proches et
administrateurs autres.

Composition conseil d’administration OPAPS G1 OPAPS G2
«QOrganisation de patients » 10 13
«QOrganisation pour les patients» 1 7
«Qrganisation mixte » 2 1

Tableau 2: Composition des administrations des OPAPS

La composition des membres fondateurs de U'organisation permet de voir quel type de groupe
est a Uorigine de l'organisation. En moyenne, pour 73 % des organisations des deux groupes,

les patients ainsi que leurs proches sont au cceur de la naissance des organisations. Ils sont
également accompagnés de médecins, professionnels de la santé ou d’autres profils tel que par
exemple des juristes.

100% T 92.31% 100% T

90% T 90% +
0, 4 0, 4

33 of) 38; 71.43%
o T b T+

60%
50%
40% T
30% +
20% T
10% +

0%

60%
50% T
40% T
23.08% 30%
20% +
10% +
0%

28.57%

19.05%
9.52%

B Personnes atteintes Proches W Médecins B Personnes atteintes Proches W Médecins
B Professionnels de la santé W Autre B Professionnels de la santé Bl Autre

Figure 4: Membres fondateurs des OPAPS G1 Figure 5: Membres fondateurs des OPAPS G2



Actuellement la composition des CA met en évidence une forte représentation de patients et de
proches au sein de ceux-ci. La composition exacte peut se lire du bas vers le haut : 1¢" chiffre :
patients/proches; 2°™ chiffre : professionnels ; 3°™ chiffre : autres.
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Autres B Professionnels de la santé B Patient ou membre de famille Autres B Professionnels de santé B Patient ou membre de famille

Figure 6: Composition des CA des OPAPS G1 Figure 7: Composition des CA des OPAPS G2

3. Périmetre de organisation

a. Missions

Chaque organisation a des missions clairement établies. Certaines missions sont parfois
confiées aux organisations par U’Etat dans le cadre de conventions spécifiques, lorsque les
services de 'autorité publique ne comprennent pas certains aspects de prise en charge, d’aide
ou de soutien aux patients et a leurs proches.

Les missions des organisations de patients se résument aux catégories suivantes:

= laccompagnement aprés un diagnostic pour améliorer la qualité de vie, prévenir les
complications, lutter contre ’évolution de la maladie, prévenir Uisolement social, ...;

l'apport d’informations et de conseils;

’échange d’expériences entre les personnes concernées;

U'offre de services de support avec ou sans soins;

’assistance socio-éducative ou socio-professionnelle;

la proposition d’activités récréatives;

la défense des intéréts et des droits des patients qu’elles représentent;
le soutien a la recherche;

la formation des professionnels;

Uinformation et la sensibilisation de la population luxembourgeoise;

2R 2 2 N N N A 2

pour certains: Uoffre de service de diagnostic.

Les missions sont multiples et constituent tout un ensemble non seulement tout au long du
parcours de soins mais également du parcours de vie.



b. Population cible des organisations

Les OPAPS des deux échantillons couvrent des pathologie diverses et variées et sont classées
selon la classification internationale des diagnostics ICD-10. Certaines organisations couvrent
plusieurs diagnostics a la fois. Dans certains cas, plus d’'une organisation se consacre au méme
type de pathologies cependant a divers ages.

Les OPAPS ont pour cible les personnes atteintes d’une pathologie, mais aussi leur famille et
leurs proches. Les pathologies ont les éléments suivants en commun::

>

Sont des maladies chroniques avec lesquelles Uindividu doit vivre tout au long de

son existence. Certaines peuvent étre traitées et engendrer la guérison, mais ont la
particularité de pouvoir récidiver et d’engendrer des séquelles a moyen et long terme en
raison des thérapies agressives utilisées.

Demandent souvent une éducation et une implication de la personne pour limiter le
risque de séquelles et la mort prématurée.

Peuvent engendrer des handicaps plus ou moins séveres, générant une dépendance dans
la vie quotidienne, dans la vie professionnelle et dans d'autres domaines occupationnels.

Sont évolutives dans le temps et peuvent bénéficier de traitements retardant U'évolution,
mais dont les effets secondaires sont parfois importants.

Peuvent engendrer la mort immédiate ou des séquelles graves en 'absence d’une prise en
charge adaptée.

Demandent une prise en charge spécifique pour améliorer la qualité de vie. Celle-ci est
parfois complexe a organiser au domicile et demande une institutionnalisation pouvant
faciliter sa réalisation et soulager les proches aidants.

Demandent souvent des adaptations au sein de la sphére privée, des adaptations du
mode de vie, des adaptations dans le milieu éducatif ou sportif pour garantir Uintégration
et des adaptations professionnelles.

Certaines peuvent étre prévenues, mais toutes ces pathologies présentent un risque de
mort prématurée.
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4. Ressources financiéeres

a. Ressources financiéeres globales

Les ressources financieres des organisations sont alimentées par divers vecteurs:

->
->

v

100%

75%

50%

25%

0%

Les conventions avec U’Etat (M3S, MiFa).
Les cotisations des membres dans le cadre des Asbl.

Les dons de type caritatifs d’entreprises ou de clubs, annonces mortuaires ou lors
d’événements.

Des legs.
Le sponsoring et dons lors des actions solidaires (p.ex. des courses).

D’autres ressources prenant diverses formes (p.ex. FLASS, participation patient, ...).

HG2 mG1

5% 92, 92%

76% 77%

Conventions Cotisations Dons Legs Sponsoring Sponsoring Autre
pharma autres
entreprises

Figure 9: Ressources financieres OPAPS G1 et G2

Des différences substantielles entre les deux groupes peuvent étre observées dans les
domaines des conventions, legs, sponsoring et autres sources de revenus. Ces différences
peuvent s’expliquer de telle maniere:

>

>

>

>

Certaines organisations gerent des structures d’hébergement, foyers ou autres et leurs
sources de revenus tiennent compte de ces activités.

Certaines thématiques/causes sont plus porteuses ou connues et génerent ainsi plus de
legs de la part de la population générale.

Les dons et le sponsoring dépendent aussi de 'ancrage sociétal de U'organisation, du
réseau et de Uinfluence de Uorganisation.

Au sein des OPAPS G1, il est parfois demandé aux patients une participation pour
certaines activités de soins de support, telles les activités récréatives ou les activités de
formation. Activités qui ne sont pas forcément proposées sous cette forme au sein des
OPAPS G2.



b. Conventionnement avec U’Etat
Certaines organisations bénéficient d’un conventionnement de UEtat permettant de réaliser des
missions ou activités qui:

- sontreconnues justifiées pour les besoins de la population concernée;

> ne sont pas proposées par des services de UEtat, des structures de santé, des
professionnels ou des prestataires;

2 ne sont pas prises en charge par ’'assurance maladie ou l'assurance dépendance.

Oui
Non
Oui
Non
Figure 10: OPAPS G1 avec convention Figure 11: OPAPS G2 avec convention
ou agrément ministériel ou agrément ministériel

Voici certaines caractéristiques des conventions:

- Certaines conventions financent du personnel pour U’activité citée dans U'objet de la
convention.

- D’autres conventions financent essentiellement des frais de fonctionnement que
l'organisation peut utiliser pour salarier du personnel ou payer toute autre charge de
fonctionnement.

- Elles sont annuelles et nécessitent une demande renouvelée chaque année au budget de
UEtat.

> Le montant alloué n’est certain que lorsque le budget de UEtat est définitivement voté.



5. Ressources humaines et bénévolat

Pour qu’une organisation puisse entretenir ses activités, des ressources en main d’ceuvre sont
nécessaires. Les organisations ont le plus souvent recours a des bénévoles mais certaines

se développent et ont la possibilité d’engager des salariés permanents. Voici en guise
d’introduction la proportion des profils de ressources humaines pour les organisations des deux
groupes:
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Figure 12: Ressources humaines des OPAPS

a. Professionnalisation des organisations

En raison de ’évolution des activités et de gestion, certaines organisations se professionnalisent
en engageant des professionnels de santé ou des professionnels socio-éducatifs pour offrir
certaines activités ou des professionnels de type administratif afin d’assurer la gestion de postes
tels que le secrétariat, la communication, la comptabilité ou autre.
6 niveaux de professionnalisation sont définis dans le cadre de U'enquéte:

- «inexistante»: 0 ETP?
«tres limitée»: entre 0.1 et 1 ETP
«limitée»:entre 1.1 et 5 ETP

«moyenne»:entre 5.1 et 10 ETP

«avanceée»:entre 10.1 et 20

N2 N 2N ZN 7

«trés avancée»: plus de 20 ETP

2 L’équivalent temps plein permet de calculer la capacité de travail de Uentiéreté de la main-d’ceuvre d’une
entreprise. P.ex. (2 personnes travaillant 2 50% = 1 ETP)
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Figure 13: Niveau de professionnalisation des OPAPS

Le niveau de professionnalisation «trés avancée » s’explique par les organisations ayant

des structures d’hébergement et/ou foyers et qui requierent un nombre élevé en ressources
humaines. Pour le groupe 2 ceci représente 76.41 ETPs et pour le groupe 1 ceci représente 163,
respectivement 295 ETPs. A 'opposé, le nombre d’OPAPS sans ressources professionnelles est
en corrélation directe avec les moyens de financement.

b. Prestataires externes

Le recours a des prestataires externes par les organisations peut étre nécessaire pour garantir la
qualité des activités a caractere thérapeutique, socio-éducative ou socio-culturelle.

Voici quelques exemples: kinésithérapeute, professeur de relaxation, professeur de yoga,
professeur de pilates, ergothérapeute, infirmiére, psychologue, neuropsychologue, onco-
esthéticienne, médecin, thérapeute équestre, diététicien, podologue, ...

Dans les OPAPS G1, 61,5% des organisations ont recours a des professionnels freelance, tandis
que les OPAPS G2 n’y font pas appel.

ILest a noter qu’a c6té des professionnels freelance comme défini ci-dessus, les organisations
font souvent appel a des sociétés de service du type informatique/site internet, imprimeur,
fiduciaire et autres pour étre épaulées dans les activités de gestion.

c. Bénévolat
Par essence, le monde associatif est fondé sur la notion de bénévolat.

Les membres des conseils d’administration des organisations sont bénévoles et de ce fait,
ne touchent aucune rémunération ou jetons de présence pour leur participation au sein de
Uorganisation.

Pour mener a bien leur mission, les organisations ont généralement recours a des bénévoles.
Ceux-ci peuvent étre des membres de famille de patients, d’anciens patients, ou des citoyens
souhaitant s’investir pour une cause. Ils ne sont pas obligatoirement membres de l'organisation
de patients.



Les interventions des bénévoles peuvent se retrouver dans les activités suivantes:

- Accompaghement de patients lors des soins.
- Aide ala gestion administrative de l'organisation.
- Gestion du site internet ou des réseaux sociaux.
- Organisation et soutien lors d’activités récréatives.
- Organisation et soutien lors d’activités socio-culturelles.
- Personne de ressources pour d’autres patients atteints de la méme maladie.
- Préparation et organisation d’événements.
- Remerciement pour les dons et envoi du courrier.
- Représentation de Uorganisation lors de réunions/rencontres internationales.
- Représentation de Uorganisation lors de réunions/rencontres nationales.
- Soutien scolaire.
- Tenue de stands lors de foires, journées mondiales et événements de sensibilisation.
> Visites au domicile.
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12} 2]
8 s
5 g 27
2 S
) S
S 5
: P
£ 5
5 5
0 .
5 8 10 20 50 56 60 70 238 0 3 4 5 7 8 10 12 15 16 35
Nombre de bénévoles Nombre de bénévoles
Figure 14: Nombre de bénévoles des OPAPS G1 Figure 15: Nombre de bénévoles des OPAPS G2

Entre les deux groupes, il y a une nette différence quant a la médiane® des bénévoles:

20 pour les OPAPS G1 contre 8 pour les OPAPS G2. Cela peut s’expliquer par le fait que certaines
thématiques/causes sont plus porteuses ou connues de la part de la population générale.

A noter également que le nombre de bénévoles ne renseigne pas sur le nombre d’heures
prestées par bénévole.

Cependant une étude de 2010 sur le secteur associatif au Luxembourg renseigne une valeur
médiane de 450 heures de bénévolat par an par association pour le secteur de la santé. (15)
Et selon une étude TNS Ilres de 2021, 11 % de la population se consacre au bénévolat en santé.

(16)

Laccompagnement de personnes avec une pathologie spécifique demande parfois aux
bénévoles d’avoir des connaissances plus ou moins fournies quant aux particularités de la
pathologie en vue de garantir la sécurité (physique ou émotionnelle) des personnes atteintes.

3 La médiane : valeur au centre d’'une série de nombres classés par ordre de grandeur, de sorte que 50 % des
nombres lui sont supérieurs et 50 % lui sont inférieurs. Permet de mitiger Uinfluence des valeurs extrémes
mais rares. (14)



D’autre part, la protection du bénévole face a des situations qui pourraient lui poser des
difficultés (physiques ou émotionnelles) est une priorité pour les organisations. Pour ce faire,
un peu moins de 2/3 des OPAPS G1 et 1/3 des OPAPS G2 proposent des formations sur divers
sujets.

Oui
Non
Oui
Non

Figure 16 : OPAPS G1 proposant des formations Figure 17 : OPAPS G2 proposant des formations
aux bénévoles aux bénévoles

Le travail du bénévolat peut également étre encadré par la mise en ceuvre de la charte du
bénévolat régissant la nature et les conditions du bénévolat. (17) Elle permet d’établir un
cadre régulant les missions et responsabilités de U'organisation et des bénévoles. Malgré sa
longue existence, la charte est un outil peu connu et, en moyenne, seul 1/4 des organisations
Uemploient.

Oui
Oui
Non
Non

Figure 18: OPAPS G1 avec charte du bénévolat Figure 19: OPAPS G2 avec charte du bénévolat

6. Services proposés par U'organisation aux patients/proches

Les organisations répondent prioritairement a des besoins qui ne sont pas couverts par
le parcours hospitalier ou extrahospitalier du patient, lorsque celui-ci se retrouve seul
pour affronter:

- samaladie, son état de santé, son pronostic;
- sadépendance et son handicap;
- lavie quotidienne, familiale, sociale, professionnelle ou 'éducation.

Elles accompagnent la phase de reconstruction des individus et de construction de leur
nouveau projet de vie, sans se substituer aux médecins ou professionnels de santé.



a. Informations proposées

Les organisations offrent une information générique sur les pathologies, leur traitement, lorsqu’il
en existe, et sur la prévention lorsqu’il s’agit de facteurs de risque modifiables.

Les informations sont issues de documents scientifiques, de documents en provenance
d’organisations européennes adaptés au Luxembourg et de liens avec des professionnels de la
santé.

Types d’informations proposées OPAPS G1| OPAPS G2
Sur les droits possible 13 9
Sur la maladie/le syndrome, concept de perte/gain d’autonomie/ 13 12
d’indépendance

Sur la prise en charge par l'assurance dépendance 13 9
Sur les remboursements de soins 13 10
Sur les services ou professionnels pouvant intervenir dans la prise 12 10
en charge

Sur le systeme de soins luxembourgeois 12 10
Sur les traitements possibles 13 13
Autre 13 10

Tableau 3: Informations proposées par OPAPS G1 et G2

Les organisations du groupe 1 fournissent toutes des informations sur les divers domaines
mentionnés ci-dessus. En fonction de U'activité principale de Uorganisation G2, le focus
prioritaire, en lien avec les ressources disponibles, peut se situer sur la transmission
d’informations ou d’autres activités tels que décrit ci-dessous au point b.

Une nette différence existe également en ce qui concerne Uactivité dans le domaine de la
promotion de la santé et de la prévention.

Figure 20: Intervention dans la promotion Figure 21: Intervention dans la promotion de la santé
et la prévention des OPAPS G1 et la prévention des OPAPS G2



b. Services proposés

Les activités proposées par les organisations sont diverses et variées. Il est a garder en téte que
les organisations du groupe 1 sont davantage professionnalisées avec une ancienneté plus
importante et bénéficient de types de ressources financiéres plus variées. Ceci explique la plus
grande représentation des diverses catégories d’activités, en comparaison avec les OPAPS G2.

Types d’aides et services OPAPS G1 OPAPS G2
Activités physiques 9 3
Activités récréatives 12 9
Consultations 5 9
Education thérapeutique 8 4
Formations 8 10
Groupe d’entraide et de parole 13 14
Réunions d’informations 13 9
Soutien financier 7 5
Soutien matériel 7 4
Structures de prise en charge 4 2
Support professionnel 12 6
Autre 4 3

Tableau 4: Services proposés des OPAPS G1

Toutes les organisations menent au minimum une action de sensibilisation annuelle de la
population et des professionnels, sur la cause qu’elles représentent, par le biais d’actions lors

de la journée mondiale y consacrée.




c. Utilisation des services

Afin de bénéficier des services proposés ou d’avoir acces aux divers types d’informations, les
organisations du G1 ne rendent pas obligatoire 'adhésion a l'organisation. Les organisations du
G2 proposent également la majorité des informations et services libres d’accés et en dehors de
toute adhésion.

B Non B Oui
25 T

Nombre d'OPAPS G2

Activités Activités  Services de Acces Services Support
physiques  récréatives consultations formations d'information professionnel

Figure 22: Adhésion obligatoire aux OPAPS G2

Remarque complémentaire :

Lorsqu’une organisation détient une convention, elle ne peut, en principe, demander une
adhésion ou toute autre indemnité financiere de la part du bénéficiaire du service. Au contraire,
toute activité doit étre assurée contre tout risque et assurance se fait par le biais de la carte de
membre pour les organisations moins professionnalisées.

7. Liens de Porganisation avec d’autres partenaires

Afin de comprendre le positionnement des organisations dans l’environnement sanitaire et
socio-éducatif, 'enquéte s’est intéressée aux divers liens qu’entretient chacune d’entre elles
avec des acteurs clés du tissu sanitaire et social.

Toutes les OPAPS sont:

- davantage tournées vers les médecins spécialistes que les médecins généralistes ou
d’autres professions de santé;

- tournées vers les structures hospitalieres;
- ouvertes aux contacts internationaux;

- de stricte neutralité politique, religieuse et syndicale.

Les OPAPS G1 different des OPAPS G2 en étant plus:
- tournées vers le secteur extrahospitalier, les services sociaux et médecine du travail;
= enlien avec les institutions d’éducation et de recherche;

- encontact avec des services de protection des droits des patients.



Institutions et organisations partenaires

OPAPS G1 (13 org.)

OPAPS G2 (21 org.)

AMMD 15.4% 4.8 %
Associations de professions de santé 61.5% 23.8%
Centres de recherche au Luxembourg 53.8% 19.0 %
Centres de traitement spécialisés a l’étranger 30.8% 38.1%
Cercle des Médecins généralistes 30.8% 4.8%
Confessions religieuses 0% 0%
Hopitaux 84.6 % 38.1%
Médecins spécialistes 92.3% 52.0%
Médiateur de la Santé 46.2 % 0%
Ombudsman 23.1% 0%
Ombudsman pour les enfants et adolescents 15.4% 14.3 %
Organisations internationales 84.6 % 42.9 %
Partis politiques 7.7 % 0%
Patienten Vertriedung 15.4% 23.8%
Réseaux d’aide et de soins a domicile 46.2 % 9.5%
Services de ’Education Nationale 38.5% 19.0 %
Services de médecine du travail 46.2 % 4.8 %
Services sociaux 53.8 % 14.3%
Sociétés pharmaceutiques 46.2 % 14.3%
Structures extra hospitalieres 53.8% 9.5%
Syndicats 0% 0%
Uni.lu 61.5% 14.3%
Aucun 0% 14.3%
Autres partenaires 23.1% 33.3%

Tableau 5: Les partenaires des organisations

Une interaction avec des partis politiques a été identifiée dans le cadre de la campagne «cancer

— génération sans tabac ».

ILexiste trés peu d’échanges avec le Cercle des Médecins Généralistes et ’TAMMD alors que

les maladies, sur lesquelles se centrent les organisations, sont majoritairement des maladies
chroniques demandant des soins primaires. Les contacts avec les médecins spécialistes se
font le plus souvent par des contacts individuels et non pas systématiquement par les sociétés

médicales.




L’échange régulier et pérenne avec ces partenaires ainsi que les instances de formation, de
formation continue (ALFORMEC et autre) et d’éducation de tous les professionnels (médicaux,
soignants, thérapeutes et socio-éducatifs) sont d’importance pour:

>

>

>

la compréhension des pathologies;
la compréhension du vécu des patients;

la connaissance des ressources des organisations de patients en complément de la prise
en charge.

L'adhésion a une organisation internationale est essentielle au développement d’une
organisation et a 'apport de services de qualité. Elle permet de:

>
>
>
>

>

échanger avec des organisations d’autres pays (expériences, bonne pratiques, défis);
coorganiser ou participer aux journées mondiales;
participer a des formations;

faire le point sur les avancées scientifiques (connaissances sur la maladie, traitements,
meilleures pratiques,...);

participer au développement de plaidoyers au niveau européen.

Les « autres partenariats » peuvent prendre diverses formes selon 'objectif poursuivi. Voici
quelques exemples:

>

Acteurs de la vie civile au Luxembourg:
- Des restaurateurs, Restopolis, Luxair: campagnes de sensibilisation
— Descommunes: subsides ou des préts de locaux

- Des pharmacies, boulangeries et patisseries, centres commerciaux: campagnes de
sensibilisation

— LaPoste: cachet spécial contenant le logo
— La Philharmonie ou la Fondation EME: projets culturels

Hoépitaux: conventions avec les services de référence pour la pathologie, participation
aux journées portes ouvertes ou journées mondiales.

Médecins spécialistes: intervention dans les conférences annuelles, expertise partagée
pour Uinformation donnée par l'organisation aux patients/proches.

Réseaux de soins: coordination du parcours de vie du patient, formations continues du
personnel des réseaux.

Services de UEducation nationale: prévention en milieu scolaire, actions de
reconnaissance des signes, gestes qui sauvent dans le milieu scolaire.

Sociétés pharmaceutiques: remises d’échantillons, prét de matériel, formation du
personnel sur les produits.

Université: interventions de type témoignage au sein des formations ou pour présenter les
activités de Uorganisation aux futurs professionnels.



8. Linteraction entre Uorganisation et les patients/proches

a. Mode de prise de contact

La premiére prise de contact d’un patient ou membre de famille se fait généralement dans
Uordre suivant : consultation du site internet, appel téléphonique puis rencontre physique dans
les locaux de lorganisation.
Les divers moyens a disposition pour la prise de contact sont:

- atravers un tiers (médecin, professionnel de la santé, ...);

contact physique direct dans les locaux;

e-mail;;

réseaux sociaux;

9
9
- formulaire de contact sur site web;
9
> téléphone;

9

autres méthodes.

La diversification des moyens de communication entraine une démultiplication des flux de
gestion de ces demandes. Les organisations nécessitent des compétences avancées en matiere
de communication, d’informatique, de secrétariat et de gestion des données.

b. Accueil physique

Un local d’accueil décent et accessible constitue une nécessité pour assurer la bienvenue. Son
accessibilité peut constituer un facteur clé d’adhésion ou de recours a 'organisation pour le
patient ou le proche. Plusieurs caractéristiques concernant les locaux des organisations ont été
étudiées : propriété versus location, capacité d’accueil, capacité de mener des activités.

Type de propriété

Propriétaire | Bail Mise a Locataire/ Fonds du
emphytéotique |disposition |Sous locataire |logement
Nombre | 4 5 5 5 1
de sites

Tableau 6: Type de locaux des OPAPS G1

Pour les organisations G1, 'analyse approfondie met en évidence une multitude de formats:
- La propriété complete ou partielle ne constitue pas la majorité des situations.

- Lalocation, la sous-location ou la mise a disposition par des tiers est la forme
prédominante.

2> 31% des organisations ne peuvent pas accueillir, partiellement ou en totalité, les patients
et leurs proches di a des restrictions de la mise a disposition ou d( a 'accessibilité
physique des locaux.




Les organisations, cherchant a se localiser plus au Sud ou au Nord du pays afin d’augmenter
l'accessibilité aux services, sont confrontées au manque de disponibilité de locaux.

Les organisations du G2 sont également implantées dans des locaux de formes diverses et
variées. 62 % des organisations indiquent «autre » comme forme de locaux. Cela comprend
la mise a disposition, le bail emphytéotique mais également Uutilisation de la résidence
personnelle des membres du conseil d’administration afin de mener les activités.

Communal

Dans structure extra hospitaliére|
Dans structure hospitaliére
Location de propriété privée
Propriété de I'organisation

Autre 61.9%

0% 20% 40% 60%

Figure 23: Type de locaux des OPAPS G2

Quant a la question de la prise en charge totale ou partielle des colts, ceux-ci sont
majoritairement a charge de Uorganisation. Plus de la moitié des organisations ont des charges
fixes a porter pour le financement de locaux essentiels aux activités des organisations.

Oui

Figure 24: Couts pris en charge (totalement ou Figure 25: Couts pris en charge (totalement ou
partiellement) des OPAPS G1 partiellement) des OPAPS G2

c. Types de services demandés
L'approche est individuelle avec une anamnése comprenant les aspects personnels, familiaux,
sociaux, éducatifs, professionnels, en lien avec la personne et sa famille pour comprendre le
projet de vie et identifier les besoins et les attentes.
Certains patients recherchent une simple information tandis que d’autres vont chercher une
offre plus ou moins riche avec une combinaison de services. L’acces a certains services requiert

parfois des temps d’attente en fonction des ressources disponibles.

Quand le soutien se fait dans la durée, un dossier patient individuel est tenu.

Q)



Pour les OPAPS G2, il est possible de voir la répartition exacte des besoins des patients en
termes de type de services. Il est possible d’y voir qu’échanger avec divers interlocuteurs (autres
patients, bénévoles, organisation) est le plus souvent recherché afin d’obtenir des informations
avisées multiples.

Besoin d'information 90.5%
Besoin de s'impliquer pour aider d'autres personnes concernées
Besoin de soins de support

Conseils pour l'obtention de droits

Insatisfaction concernant I'accessibilité aux services de santé
Insatisfaction concernant les soins de santé regus

Partager sa détresse et trouver une écoute

Possibilité de participer a des activités physiques

Possibilité de participer a des activités récréatives

Rencontrer d'autres personnes atteintes de la méme pathologie
Trouver une médecin ou un professionnel de santé

Autre

0% 25% 50% 75% 100%

Figure 26 : Besoins des OPAPS G2

d. Recensement des besoins des patients et des proches

La mise en ceuvre d’une aide, d’un service de santé ou d’un service socio-éducatif au sein
d’un systeme de santé, se base sur une analyse approfondie des besoins d’une population,
pouvant étre réalisée sur base d’une collecte de données épidémiologiques, d’enquétes et de
consultations régulieres structurées des personnes concernées.

Au sein des deux groupes, une multitude de moyens de collecte sont recensés et classés selon
deux approches:
> Direct:
— Discussion eninterne au sein des équipes de l'organisation.

- Retour d’expériences directes des patients, lors d’activités individuelles ou en groupe
(oral ou écrit).

— Retour des bénévoles agissant au sein du conseil d’administration et sur le terrain.
— Retours des professionnels de santé (oral ou écrit).

- Indirect:
— Rapport établi par tous les professionnels de santé au sein des plans nationaux.

- Recensement fait par les organisations de patients internationales (européennes ou
mondiales).

— Utilisation des «best practices » d’autres pays exposés dans le cadre de congres
internationaux.

De cet ensemble de points de vue, nait le panier de services proposés par les organisations.

@)



Voici la répartition exacte pour les OPAPS G2:

Questionnaire électronique
Recueil informel verbal 66.7%
Recueil écrit des médecins et profesionnels de la santé

Recueil verbal des médecins et professionnels de la santé

Autre
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Figure 27 : Collecte des besoins OPAPS G2

Voici quelques observations complémentaires:
- Lerecensement par theme n’est pas systématique.
> Lerecensement des demandes téléphoniques et courriels n’est pas systématique.

- Les statistiques produites concernent la fréquentation des activités ou la consommation
des services de supports.

9. La représentation de la voix des patients et des proches

a. Types de participation

La représentation de la voix des patients dans la société luxembourgeoise est le point central
des missions de toute organisation de patients. Elle a pour objectif d’aborder une multitude
de sujets en vue de mettre en lumiere ou d’améliorer les conditions des patients. Les
représentations et interventions prennent diverses formes (liste non exhaustive) tel que:

- des échanges pour se présenter;

la présentation des spécificités de la population cible;

la mise en lumiere de problématiques;

la revendication d’améliorations de prises en charges (médicales ou financiéres);
le port des responsabilités dans la réalisation de certaines actions;

la demande de conventionnements pour financer certaines activités;

Uobtention d’un agrément d’un service;

la présentation d’un nouveau projet;

la demande de la mise en place d’un registre des pathologies;
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la demande d’adaptations de la législation;



le tout se jouant dans des cadres de type réunions de travail, commissions, entrevues
ministérielles, projets, journées nationales, plans nationaux et autre.

HGl EG2

Groupe de travail au niveau local

Groupe de travail au niveau national

Des réunions avec le Comité Consultatif National d'Ethique

Des réunions avec Comité National d'Ethique et de la Recherche

Des réunions avec les communes

Des réunions avec la CNS

Des réunions a la Direction de la Santé

Des réunions avec le Fonds National de la Recherche

Des réunions au Ministére de I'Education nationale, de I'Enfance et de la Jeunesse
Des réunions au Ministére de la Famille, des Solidarités, du Vivre ensemble et de I'’Accueil
Des réunions au Ministére de la Recherche et de I'Enseignement supérieur

Des réunions au Ministére de la Santé

Des réunions au Ministére de la Sécurité Sociale

Des réunions au Ministére des Sports

Des réunions au Ministére du Travail

Des réunions avec autre Ministére

Aucun

Autre
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69.2%

Figure 28 : Participation des OPAPS

En moyenne, les OPAPS G1 (s)ont:
- majoritairement actives au niveau national (46,2 %) ;

2 présentes aupres des principaux ministeres (MiFa, M3S, travail), la Direction de la Santé
et la CNS (34,6 %);

- absentes ou partenariats trés faibles impliquant U'éthique, la recherche et les ministéres
(éducation nationale, recherche et éducation supérieur, sports et autre) (0 - 15,4 %);

- une multitude de partenariats «autres » (69,2 %).

Pour les OPAPS G2 une similitude dans le type de partenariats est observée. Cependant, la
proportion entre les groupes difféere entre 15% a 38 %. Aussi, 19% des OPAPS G2 ne sont
impliquées dans aucun partenariat.

Des conseils supérieurs, la FEDAS, la COPAS, la FLASS, des alliances, des instituts nationaux,
des commissions scientifiques sont parmi les exemples d’autres partenariats.

b. Types de sollicitation

La mise en évidence des sujets traités au sein des partenariats permet de comprendre la
dynamique existante.

HGl mG2

Aspects légaux des soins

Campagne de prévention, de dépistage ou de promotion de la santé
Comité d'experts a I'observatoire de la santé

Dossier de Soins Partagé (DSP)

Droits des patients

Elaboration des référentiels de traitement et de prise en charge au Luxembourg
Financement ou remboursement des soins de I'assurance dépendance
Financement ou remboursement des soins de santé

Organisation de I'assurance dépendance

Organisation des services de santé

Plan national

Registre national (org., développ., données, analyse résult., amélior., finan.)
Aucun : 42.9%

Autre .
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46.2%

Figure 29: Sollicitations aupres des OPAPS



Les sollicitations s’inscrivant dans le domaine de la prévention, le dépistage et la promotion
de la santé, touchent en moyenne 39,75 % des organisations. Considérant les informations et
services des organisations, ceci montre une sous-utilisation des ressources en savoir-faire.

Les instances en matiere de sécurité sociale n’invitent que tres peu (7,02 %) les organisations
a collaborer sur les thématiques de leur ressort. Le plus souvent, les organisations de patients
s’adressent a celles-ci lorsqu’il y a des difficultés ou des questionnements en la matiére.

Les sollicitations portant sur des sujets centraux tels que les droits, le DSP ou les registres
nationaux sont clairsemées (9,86 %) et les interventions dans les plans nationaux (42,12 %) ne
sont pas systématiques. 36,85 % des organisations ne sont sollicités pour aucun sujet.

Les domaines de sollicitations sont comparables sur les deux groupes cependant avec une
différence de proportion entre les groupes allant de 8% a 26 %.

La voix des patients ne s’inscrit pas dans le dispositif législatif actuel ce qui entraine un défaut
de représentation au sein:

- dela Commission Santé de la Chambre des Députés avant le vote des lois touchant au
systeme de santé, a ’'assurance dépendance ou au systeme social;

- du Conseil de gouvernement (p.ex. dans un cadre de Plan National Santé);

des Conseils d’Administration des institutions de sécurité sociale et d’assurance
dépendance;

v

des Conseils d’Administration des établissements hospitaliers;
des commissions des normes;

des commissions qualité du systeme hospitalier;
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des conseils déterminant les curriculums de formation des futurs professionnels de la
santé;

= de ’'Observatoire national de la santé.

Les vecteurs pour porter les plaidoyers des patients aupres de Uautorité publique et des acteurs
du systéme sanitaire et social sont donc peu développés.



10. La représentativité des organisations

Pour pouvoir revendiquer une représentation des patients dans les organes de décision au
Luxembourg, la question de la représentativité se pose pour toute organisation de patients.

a. Recensement fait par les organisations

La législation prévoit que les Asbl d’utilité publique ne peuvent imposer une adhésion et les
fondations n’ont également pas de membres, tel que c’est le cas pour les 3 organisations du
groupe 1. (18) De maniere générale, beaucoup de services sont proposés sans obligation d’étre
membre (cf. point 6.c.), ce qui se répercute sur le nombre d’adhérents.

B OPAPS G2 B OPAPS G1

Nombre d'organisations

Nombre de membres

Figure 30: Nombre de membres au sein des OPAPS
En considérant le nombre de personnes recensées ayant eu recours aux services, le constat
suivant est fait:

- Le nombre d’appels ou contacts par e-mail, pouvant concerner des centaines d’individus,
ne sont pas systématiquement répertoriés dd a la charge administrative.

2 Une personne suivie peut équivaloir a plus d’'une consommation de services.

- Certaines organisations garantissent un anonymat total pour les patients (p.ex. domaine
de la santé mentale) et ne récoltent aucune donnée de recours aux services.

- Les chiffres n’incluent pas les personnes rencontrées lors de journées événementielles.
Ces chiffres donnent une indication de la représentativité sans la déterminer avec précision.

Elles peuvent cependant étre mises en corrélation avec la prévalence au Luxembourg de ces
pathologies.
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Figure 31: Recours aux services des OPAPS

b. Données épidémiologiques des pathologies

La prévalence* des pathologies au Luxembourg est souvent basée sur des estimations a partir
de statistiques européennes, en 'absence de registres nationaux. Les pathologies du groupe
1 (organisations du CAPAT) ont été détaillées. Au sein du groupe 2, une partie des mémes
pathologies peut étre retrouvée ainsi que d’autres pathologies neurologiques, des troubles
neurodéveloppementaux ainsi que des troubles de la santé mentale.

Le tableau ci-dessous est rapporté a 'année 2022:

Pathologie Prévalence| Nombre de personnes
Accident vasculaire cérébral (20) (21) 0,92 % 5.938*
Allergies (22) 42 % 271.066
Alzheimer (23) 1,4 % 9.035
Autisme (24) 1% 6.453
Cancer (cancer du sein exclus) (25) 2,29 % 14.780
Cancer du sein (25) 0,53 % 3.420
Cancer pédiatrique (25) (26) 0,4 % 400**
Diabéte (27) 7,3 % 47.114
Infarctus du myocarde (28) (21) 1% 6.453
Intolérance au gluten (29) 1% 6.453
Maladie coronarienne ou angine de poitrine (28) (21) 2,5% 16.135
Maladies rares (30) 4,7 % 30.333
Parkinson (31) 1% 6.453
Sclérose en Plaques (32) 0,2% 1.290

*soit environ 4 par jour, ** enfants de moins de 15 ans
Tableau 7: Prévalences des pathologies

4 Prévalence : La proportion d’une population présentant une caractéristique spécifique au cours d’une
période donnée. (19)



c. Registre national pour pathologies

Au fil des années, le registre national d’'une pathologie peut servir a plusieurs objectifs grace au
suivi systématique et continu. Ceci permet:

>
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la surveillance épidémiologique descriptive;

’évaluation des actions de santé publique liées au dépistage et/ou la prévention;
I’évaluation de la qualité des soins;

le monitoring d’un plan national (si existant) et de la planification des ressources;
le support a la recherche épidémiologique et clinique;

la mise en place de politiques de santé «evidence based»;

la comparaison a Uinternational. (33) (34)

Les organisations des deux groupes reconnaissent le manque de registres nationaux sur le
territoire national. Actuellement, le Luxembourg compte un registre national touchant le cancer
et la satisfaction de ce registre est mitigée. 82,4 % de tous les OPAPS ayant participé expriment
le besoin d’avoir a disposition des registres actualisés.

N'existe pas

Figure 32: Satisfaction registre national Figure 33: Nécessité d’un registre national

En considérant Uinexistence de données issues de registres, 'impact des organisations sur entre
autres:

>
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le domaine de la prévention;

la qualité des services thérapeutiques proposés;

la quantité de ressources utilisées;

la coopération dans le parcours de soins;

l'impact des interventions de sensibilisation du public et des professionnels;

la qualité de la continuité des soins;

ne peut étre corrélé a des chiffres.



11. Besoins des organisations

Au cours de leur existence et au quotidien, les organisations font face a des succes, des défis
mais aussi a des besoins. Ces besoins sont souvent demandeurs de ressources et donc

la priorisation des besoins adressés est un élément central de la réalité des organisations.
Investiguer cette réalité c’est identifier les types de ressources nécessaires. Les préoccupations
des deux groupes sont comparables mais dans des proportions différentes.

a. Au quotidien

Les organisations établies depuis plus longtemps et s’étant fortement développées au fil du
temps sont plus enclines a étre confrontées de fagon prioritaire aux questions juridiques, la
gestion des données sensibles et la conformité aux lois.

Figure 34: Les défis au sein des OPAPS au quotidien

b. L'information

Les organisations ont pour mission principale d’informer et de sensibiliser la population.
Pour cela des informations complétes, fiables et compréhensibles sont nécessaires. Les
informations sur le parcours de soins et le systeme de santé sont une requéte courante des
patients et familles sollicitant les OPAPS. Les listes de référence permettant une visibilité
et une vue d’ensemble des OPAPS existantes constituent également pour le groupe 1 une
préoccupation.

Figure 35: Défis des OPAPS concernant U'information



c. Collaboration et visibilité

Collaborer avec des partenaires permet d’obtenir Uopportunité de transmettre et de représenter
la voix des patients.

mGl BG2
Avoir l'opportunité de participer a des 69.20%

groupes de travail au niveau local ou national

Collaborer avec des instances officielles sur 76.90%

des sujets concernant votre domaine d'action

Collaborer avec des professionnels et/ou

structures de soins sur les parcours de soins 28.60%

Mettre en évidence la voix de vos personnes 69.20%
atteintes aupres des instances officielles
0% 20% 40% 60% 80%

Figure 36 : Défis des OPAPS concernant la collaboration

La volonté des organisations d’étre impliquées est grande et le besoin est exprimé de fagon
claire. Que ce soit au niveau local ou national et peu importe le sujet (parcours de soins ou
domaines connexes), le souhait de participation est important. La mise en avant du réle des
organisations contribue a la visibilité de celles-ci, aussi bien auprées des partenaires que de la
population générale et des patients concernés. Pour les OPAPS souhaitant perdurer, la visibilité
joue un réle important.

HG1 mG2

Rendre visible votre organisation auprés des 84.60%

instances officielles

Rendre visible votre organisation auprés de 84.60%

la population cible

Rendre visible votre organisation auprés de 84.60%

la population générale

Rendre visible votre organisation auprés des 76.90%

professionnels et/ou structures de soins

52.40%

0% 25% 50% 75% 100%

Figure 37: Défis concernant la visibilité des OPAPS



d. Les ressources

Diversifier les ressources financieres afin de les stabiliser est une priorité majeure pour les
OPAPS. Les dons et legs constituent pour beaucoup d’OPAPS la source primaire, alors que
ceux-ci peuvent fortement fluctuer. Répondre au flux des demandes de services pour patients
et proches n’est possible qu’avec des ressources humaines suffisantes. Avec le profil et la
quantité de bénévoles changeant et le besoin de professionnels pour proposer des services de
haute qualité pour la santé et le bien-étre des bénéficiaires, le défi des ressources devient une
question existentielle pour les OPAPS.

HG1 mG2

76.90%

Avoir des ressources financiéres suffisantes
pour réaliser votre mission

Avoir des ressources humaines suffisantes pour
réaliser votre mission

Avoir des ressources humaines professionnelles
suffisantes pour réaliser votre mission

Obtenir des locaux appropriés pour les activités
proposées

Obtenir du soutien (en nature ou financier) dans
la recherche de locaux appropriés

0% 25% 50% 75% 100

92.30%

30.80%

Figure 38: Défis concernant les ressources des OPAPS



(Conclusions et Perspectives>

Ce rapport constitue la premiére étude dédiée exclusivement aux organisations de patients et
au secteur associatif de la santé au Luxembourg. L'enquéte menée explore différents aspects
du quotidien de ces organisations leurs fonctions, leurs apports d’expertise, leurs moyens, leurs
défis ainsi que leur réle dans le tissu sanitaire. Elle permet ainsi de dresser une cartographie
inédite de leur état actuel.

Un constat majeur ressort: les données disponibles sur ce secteur restent fragmentaires,
difficiles d’acces et peu transparentes, en l'absence de base de données spécifique et
régulierement actualisée. Il demeure complexe de connaitre avec précision le nombre
d’organisations actives, celles qui ont cessé leur activité ou encore les raisons de ces évolutions.
Dans ce contexte, le recours a une enquéte constitue le moyen le plus pertinent et peut-étre le
seul pour recueillir des informations fiables sur ce secteur.

A cela s’ajoute la question de l'accessibilité pour la population, qui doit pouvoir identifier
facilement les organisations existantes et disposer de données actualisées sur leurs missions et
services.

Pour un acceés a des informations fiables, des sources tenues a jour répertoriant les
organisations existantes et leurs principales informations doivent pouvoir étre a disposition
des usagers.

Niveau de structuration et diversité des organisations de patients

Le paysage associatif des organisations de patients luxembourgeoises se caractérise par une
forte hétérogénéité. Certaines structures, présentent une importante ancienneté, avec un
enracinement dans le paysage associatif. Elles disposent d’une gouvernance structurée, d’un
socle financier diversifié et d’une professionnalisation évolutive. D’autres organisations, plus
récentes ou moins visibles, témoignent d’une fragilité organisationnelle inhérente a leur jeune
existence.

Néanmoins, elles sont toutes confrontées a des défis similaires : assurer leur continuité,
bénéficier de financements suffisants et pérennes et avoir des ressources humaines adéquates.
Le risque qu’une dualité reflétant un mouvement a deux vitesses puisse s’installer est existant,
avec une institutionnalisation croissante d’un noyau d’associations solides, et une dispersion
d’initiatives citoyennes plus précaires bien que tout aussi précieuses.

Un lieu d’accompagnement individualisé pour les organisations, indépendamment de
leur maturité, pourrait étre introduit, sous la forme d’une «maison des organisations

de patients ». Conférant ainsi a celles-ci, une structure ouverte, accessible, avec une
logistique commune, une mutualisation des bonnes pratiques, des projets communs et
Uopportunité de recourir a un accompagnement pour la gestion administrative, financiére
et légale de Uorganisation.



Réle des organisations de patients dans le systéme de santé

Le vieillissement démographique, la chronicisation des pathologies et la raréfaction des
ressources humaines en santé imposent une transformation du systéme. Dans ce contexte,
les organisations de patients jouent un role tampon: elles prennent en charge des besoins non
couverts par les instances publiques et renforcent la résilience des patients.

CEuvrant comme complément aux professionnels, elles contribuent a la reconstruction des
trajectoires de vie et font la distinction entre la maladie et la vie avec la maladie en proposant:
soutien de proximité, informations, accompagnement psychologique, soutien social, réinsertion
professionnelle, activités physiques adaptées, entraide entre pairs, accompagnement
numérique et sensibilisation de la population. Concernés par les cadres légauyx, il s’agit
principalement de faire davantage respecter ou de faire évoluer les cadres existants.

Ces apports doivent étre considérés comme un investissement stratégique pour la
qualité et la continuité des parcours de vie et de soins, et non comme un simple appui
périphérique.

Ressources financiéres et humaines limitées

Le fonctionnement des organisations de patients repose largement sur le bénévolat, dont
le renouvellement devient un enjeu majeur en raison du vieillissement et de ’évolution des
engagements citoyens. Les financements, souvent irréguliers ou dépendants de dons et de
sponsoring, accentuent la vulnérabilité du secteur.

Les capacités d’attraction et de fidélisation des bénévoles varient fortement selon les
organisations. Celles disposant de conventions avec les ministeres, entres autres, bénéficient
de moyens renforcés, leur permettant de recourir a des professionnels salariés et de diversifier
leurs activités. A Uinverse, les organisations disposant de ressources plus limitées doivent
prioriser leurs champs d’action et restreindre leurs réponses aux sollicitations des patients.

Une réflexion sur les modeles de financement, la reconnaissance d’utilité publique, ainsi
que les conventions avec les instances de sécurité sociale devrait étre approfondie, dans
un cadre légal clair et concerté.

Expertise des patients et coopération institutionnelle

Les liens forts avec les hopitaux et les spécialistes contrastent avec la faiblesse des partenariats
avec les médecins généralistes, pourtant au centre des soins primaires. Les relations avec
’éducation nationale, la sécurité sociale et la médecine du travail sont également limitées, alors
gu’elles conditionnent directement Uinsertion scolaire, professionnelle et sociale des patients.

Le manque de coopération transversale freine les évolutions sur des themes tels que U'errance
diagnostique, les thérapies et dispositifs médicaux innovants, le suivi et/ou la simplification
administrative, le parcours de soins intégrés (Plan National Santé 2023), la qualité des parcours
de soins, la collaboration entre les acteurs du systeéme de santé et social, le parcours de vie
intégré et la recommandation de bonnes pratiques.



La formation initiale et continue des professionnels de santé du secteur hospitalier, extra
hospitalier, des institutions de controle médical ou des réseaux de compétence, se doivent
d’intégrer les patients afin de renforcer les compétences spécifiques nécessaires a ces
pathologies.

A cette fin, Uintégration du « Partenariat Patient » est un outil clé pour Uintégration de
son expertise pour une multitude de thémes tel que démontré dans les prémisses de la
« Plateforme Patient Partenaire » initiée par la Fédération des Hopitaux Luxembourgeois
depuis 2022.

Données de santé et besoins d’évaluation

Les organisations sont peu outillées pour 'analyse des besoins de leur population cible et la
détermination des services a offrir. En dehors des enquétes européennes sur la satisfaction par
rapport au systeme de santé (PaRis), les enquétes nationales appuyant les besoins spécifiques
des patients sont rares.

Limplémentation de publications nationales sur des PREMs (Patient-Reported Experience
Measures) et des PROMs (Patient-Reported Outcomes Measures) basée sur des
recensements structurés et récurrents, dresserait un portrait fiable de Uexpérience patient
au Luxembourg.

L'absence de registres nationaux pour la majorité des pathologies chroniques empéche toute
appréciation de la représentativité des organisations et des besoins en termes de politique de
santé. Contraintes d’utiliser des extrapolations européennes, ceci fragilise ’évaluation objective
de leur impact, en termes de prévention, de continuité des soins ou encore d’amélioration de

la qualité de vie au sein du systeme (réseaux de compétence, prises en charges spécifiques,
institutions de soins, plans nationaux, ...).

Une base de données épidémiologiques (registres) consistante est une condition sine
qua non pour asseoir leur role, orienter les financements et planifier les ressources, mais
également pour contribuer a une analyse objective du systéme et a la mise en place d’une
politique de santé « evidence based ».

Gouvernance et représentativité des organisations

Les organisations sont caractérisées par une gouvernance interne ancrée dans U'expérience
vécue : la majorité des conseils d’administration sont composés de patients et de proches.
Cette légitimité expérientielle est un atout majeur. Pourtant, les organisations de patients
restent en marge de la position de co-constructeurs et sont quasi absentes des instances
décisionnelles stratégiques du systeme de santé et de la dépendance. Leur intégration pourrait
pourtant enrichir considérablement les dispositifs de prévention, de dépistage et d’éducation
thérapeutique, en apportant une perspective centrée sur le vécu réel des malades.

Ce paradoxe pose question : la voix des patients est bien représentée dans les organisations,
mais la reconnaissance en tant que partenaires pour faire évoluer les politiques et stratégies,
a Uexception de leur participation partielle dans les plans nationaux par exemple, semble faire
défaut.



L’Accord de coalition 2023-2028 prévoit d’introduire une représentation des patients dans les
conseils d’administration des hépitaux. (35) Toutefois, cette disposition se retrouve rarement
dans les statuts actuels des établissements et ne constitue, a ce stade, pas encore une réalité
juridique.

Un ancrage légal formalisant la participation des patients (patient partenaire) dans

les instances nationales qui organisent le systéeme de santé, le systéme social ou la
dépendance constituerait une étape décisive pour légitimer leur role de co-constructeurs
des politiques publiques.

Besoins identifiés et implications systémiques

Les besoins exprimés (stabilité financiere, visibilité, reconnaissance, intégration, cadre
juridique clair, ...) ne concernent pas seulement la survie associative : ils refletent des fragilités
structurelles du systéme de santé luxembourgeois. Les organisations révelent de fagon
sous-jacente la difficulté d’articuler soins médicaux, accompagnement social, participation
citoyenne, coordination et continuité a travers le tissu sanitaire.

Rendre transparentes les organisations existantes, mettre en avant les services disponibles,
créer et fluidifier les échanges entre les professionnels et les organisations, soutenir la
transformation du systéme et mettre en évidence une voix des patients actuellement émiettée,
est une approche clé pour impacter la qualité de U'expérience patient.

Une démarche fédérative des organisations de patients apparait nécessaire, afin de
consolider leur role, stabiliser leurs ressources et leur permettre de peser davantage dans
les décisions nationales. Le CAPAT, qui fédere et défend les intéréts des organisations

de patients avec des pathologies spécifiques, représente déja un acteur central de ce
mouvement. Son ancrage institutionnel et la consolidation de ses moyens constitueraient
une étape clé pour donner aux organisations une voix commune, renforcée par des apports
techniques et expérientiels, et contribuer de maniére structurée aux politiques de santé.

Les organisations de patients comme partenaires de santé publique

Lenquéte met en évidence la place singuliere mais encore insuffisamment reconnu des
organisations de patients dans le systeme de santé luxembourgeois. Ces structures, portées par
’engagement de patients, de proches et de bénévoles, constituent un relais indispensable pour
accompagner les personnes touchées par des pathologies chroniques, informer la population et
représenter la voix des patients.

Leur action complete utilement les services institutionnels en apportant une expertise issue du
vécu, particulierement précieuse dans un contexte marqué par 'augmentation des maladies
chroniques, la raréfaction des ressources humaines, la pression financiére croissante et par le
besoin d’un changement de paradigme vers plus de prévention.

Toutefois, 'étude souligne des fragilités persistantes : dépendance au bénévolat, financements
instables, disparités dans le degré de professionnalisation et faible intégration dans les
processus décisionnels. Ces limites refletent a la fois la diversité et ’hétérogénéité du secteur,
mais également la nécessité d’un soutien accru et structuré.



Les résultats invitent des lors a reconnaitre ces organisations comme de véritables partenaires
de santé publique. Cela implique de renforcer leur visibilité, de stabiliser leurs ressources
financieres et humaines, de développer des registres nationaux fiables pour appuyer leurs
actions et de leur donner une place formelle dans les instances de gouvernance, car leur
implication dans la co-construction des politiques ne doit plus étre considérée comme une
option, mais comme une nécessité.

En combinant expertise professionnelle et expérience vécue au Luxembourg :

Quelle sera la place de ces organisations

a ’avenir? Quels roles et quelles responsabilités
seront les leurs demain, dans un monde ou,
choisir de les renforcer, c’est non seulement
soutenir les patients, mais aussi rendre

le systeme de santé plus équitable, plus résilient
et mieux adapté aux défis de demain.
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Répertoire des Asbl et Fondations au

Luxembourg identifiées en date du 08.2024 Statut Site internet
Sclérolife Asbl Active /
Sexaholiques Anonymes - SA Dissolue /
Solidaritat mit Horgeschadigten asbl Active www.hoergeschaedigt.lu
SPONTAN ADD asbl Dissolue www.adhs.lu

www.survivorsluxembourg.

Survivors Létzebuerg Active
com

Think Pink Luxembourg Active www.thinkpinklux.com
Treffpunkt ADHS asbl Active www.treffadhs.lu
Trisomie 21 Létzebuerg asbl Active www.trisomie21.lu
Vereinigung der Gehérlosen und
Schwerhoérigen Luxembourg asbl - Active /
DAAFLUX
Waéertvollt Liewen asbl Active www.waertvollt-liewen.lu
Zenter fir exzessiivt Verhalen a .

Active www.zev.lu

Verhalenssucht asbl - ZEV




Contact

E-mail

Adresse

48 03 22

26521460

26259595

267874 51

691 260 276

621412 360

264800 38
621 835968

support@sclerolife.com

info@hoergeschaedigt.lu

help@adhs.lu

survivorslu@outlook.com

info@thinkpinklux.com

treffp@pt.lu

info@trisomie21.lu

info@daaflux.lu

info@waertvollt-liewen.lu

info@zev.lu

70, Route d’Arlon
L-1470 Luxembourg

100, Rue de Hollerich
L-1740 Luxembourg

166, Rue de Beggen
L-1220 Beggen

87, Rue de l'église
L-7224 Walferdange

22, Rue de l'église
L-4994 Schouweiler

3a, Rue de la Montagne
L-7238 Walferdange

203, Route d'Arlon
L-8001 Strassen

2b, Rue d'Olingen
L- 6832 Betzdorf

B.P. 68
L-5801 Hesperange

5, Rue de Longuyon
L-7236 Bereldange

50, Route d'Esch
L-1470 Luxembourg
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