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Cette année, avec le soutien de la Fondation Roi Baudouin, la LUSS s’est interrogée sur le devenir de son 

projet et de ses activités. Une étude a été sollicitée auprès de l’APES-ULg. Dans un premier temps, il 

s’agissait de saisir l’image des associations de patients en général et de la LUSS auprès d’un panel d’acteurs 

de la santé (associations membres et non membres, professionnels de santé, décideurs). Puis à partir des 

constats des acteurs interviewés, de dégager des pistes d’action pour favoriser le travail et le rôle de la 

LUSS en tant que coupole, sur un double axe : appui aux associations, représentation de celles-ci. Ce texte 

ne présente pas les résultats de l’étude. Ce que nous présentons ici relève d’un questionnement fondé sur 

les résultats de l’étude. Comment la LUSS construit-elle la légitimité de la représentation des associations 

de patients ? Comment cette représentation légitime se conjugue-t-elle avec l’appui aux associations pour 

une meilleure articulation entre les acteurs de la santé ? Comment cette représentation œuvre-t-elle pour 

une politique démocratique des services de santé ?  

 

La liberté d’association (Constitution art. 27) est un des fondements de la Constitution belge. Il est donc 

légal que des patients ou leurs proches s’associent et créent des ASBL, des fondations, des associations de 

fait, … La légalité des associations de patients ne saurait être confondue avec leur légitimité sociale : c'est-

à-dire leur reconnaissance, principalement par les professionnels du secteur médical. La reconnaissance 

des associations et de leurs actions est une condition sine qua non, ou presque, de leur participation 

effective au bien-être des patients ou de leurs proches. Or, une vision stéréotypée des associations traverse 

souvent peu ou prou le discours des professionnels.  Pour nombre d’entre eux, les associations relèvent du 

monde de l’amateurisme, du militantisme et de l’affect ; au mieux ils ne les connaissent pas ou n’ont jamais 

envisagé de collaboration. La multitude des associations compose un paysage associatif flou, peu rassurant, 

peu organisé, peu rationalisé. Bref, pour la plupart des professionnels de la santé : on ne sait pas à qui on a 

affaire, on ne fait pas confiance.  

 

Cette situation de défiance prend racine dans le jardin de l’altérité où les plantes sauvages poussent en 

désordre, essaiment et envahissent les sentiers, là où le lierre accroche les chevilles, là où on ose à peine 

mettre les pieds avant d’être équipé en bottes et en faucilles. En effet, il semble que les professionnels de 

la santé préfèrent aux herbes folles, celles qu’ils cultivent dans leur propre jardin : là où tout n’est qu’ordre 

et fonction. Le paradoxe est là : les professionnels sont défiants vis-à-vis des associations et de leur 

multiplication sauf si elles ont été créées à l’initiative du monde médical. Ce n’est donc pas que les 

professionnels de la santé ne reconnaîtraient pas l’intérêt, le rôle des associations auprès des patients et de 

leurs proches, mais plutôt qu’ils craignent les associations qu’ils ne connaissent pas. Apprendre à connaître 

les associations de patients, apprendre à collaborer avec elles serait de nature à changer les représentations 

des professionnels de la santé. Nous passerions, alors, d’un terrain de défiance à un terrain d’alliance pour 

le bien-être des patients et de leurs proches. C’est dans ce contexte que la LUSS assure des services auprès 

des associations, mais surtout la représentation de ces dernières dans les lieux de décisions où les 

professionnels occupent une large place.   

 



La LUSS, Ligue des Usagers des Services de Santé, soutient et représente les associations de patients ; et 

plus largement, installe les conditions d’un dialogue entre le patient citoyen et les institutions dont il 

bénéficie des services. Le soutien aux associations consiste en un accompagnement individualisé, selon les 

demandes de l’association. Cet accompagnement individualisé aux associations, réalisé depuis plusieurs 

années, a été le germe d’une expertise acquise par la LUSS en matière de pratiques et de besoins des 

associations. Cette expertise représente un des quatre piliers de la crédibilité de la LUSS en tant que 

« représentant » des associations. Ce premier fondement pourrait s’appeler « une expertise de proximité 

avec la réalité du terrain ». Si ce premier pilier repose sur une relation individualisée avec les associations, 

le deuxième repose quant à lui sur la capacité de la LUSS à créer un espace de dialogue favorisant 

l’émergence de transversalité entre les associations : quels sont les défis, les difficultés, les projets qui leurs 

sont communs et pour lesquels elles peuvent confier légitimement leur représentation à une coupole ? Le 

questionnement éthique initié par la LUSS constitue le troisième pilier. Ce questionnement éthique est 

localisé autour de la notion de liberté des associations. En la matière si, par exemple, le financement par 

les firmes privées est redouté, c’est parce qu’il menace la liberté des associations et risque de les 

instrumenter. Mais la liberté se glisse aussi dans les responsabilités des associations quant au bien-être du 

patient. Il s’agit d’être conscient et formé à respecter les limites de son action. Enfin, l’effectivité et la 

réalité de la représentation de la LUSS constituent le quatrième pilier. Lorsque la LUSS siège dans les lieux 

de concertation ou de décision, c’est en tant qu’acteur participatif dont la légitimité des avis et de 

l’argumentation repose sur les trois autres fondements : une proximité, une transversalité et une éthique. 

 

En prenant appui sur une représentation construite en tension sur le respect de l’unicité des expériences 

de chaque association, sur la proximité avec les réalités du terrain, sur l’émergence de transversalité et un 

questionnement éthique, la LUSS est perçue, par la plupart des acteurs, comme un interlocuteur crédible 

qui peut instaurer les conditions nécessaires à une meilleure articulation et collaboration entre les secteurs 

associatif, privé et public, en faveur du bien-être des patients et de leurs proches.  

 

Cependant, l’effort à fournir reste important. Favoriser les collaborations, c’est entre autres, créer des 

espaces de rencontre sécurisants où l’enjeu est de travailler ensemble et non de réitérer les oppositions 

délétères entre professionnalisme et militantisme. C’est aussi pouvoir aider les professionnels à mieux 

identifier les plantes du jardin associatif, à pouvoir y nommer et reconnaître des partenaires, à ne plus y 

voir de la désorganisation et l’irrationalité, mais des perspectives de participation et de démocratie. Enfin, 

si la LUSS est un collectif reconnu par la plupart des acteurs de la santé, il lui manque des moyens pour 

opérationnaliser son rôle. Pour atteindre cet objectif, pour passer de l’action sociale à l’action sociétale, la 

LUSS devra être renforcée afin de développer l’offre de service adéquate : un renforcement du rôle 

d’interface entre les acteurs, un renforcement du rôle d’accompagnement des associations et la création 

d’un observatoire des pratiques, afin de formaliser l’expertise acquise par le travail de proximité  

 


