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Renforcer le dialogue entre le

patient et le médecin-conseil dans
un esprit de respect mutuel
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Outre sa mission de contrble, le médecin-conseil
doit aussi assumer un réle majeur en termes de
consultation et d’information. Les patients entrent
en contact avec le médecin-conseil de diverses
manieres et a divers moments. L'enquéte menée par
la Luss a révélé plusieurs points d'amélioration au
niveau de la relation entre le patient et le médecin-
conseil que I'Observatoire, en charge de I'évaluation
des besoins des patients chroniques, entend appuyer
et renforcer.

Annexe :

« le patient et le médecin conseil, vers plus d’égalité? Pistes des patients en vue

d’améliorer ensemble la relation entre patient et le médecin-conseil", 2016, La Luss.



La relation patient - médecin-conseil

1. CONTEXTE

Dans le cadre du suivi du théme du trajet de réinsertion axé sur le reclassement
professionnel, la Luss a organisé pour ses membres une enquéte concernant leurs
expériences vécues dans leurs contacts avec un médecin-conseil. Aprés analyse
des réponses au questionnaire soumis, la Luss a formulé une série de
recommandations et de propositions d'amélioration et souhaite entamer le
dialogue a ce propos avec différents acteurs sur le terrain, comme |I'Observatoire

des maladies chroniques.

2. AVIS

Introduction

Lors d'une réunion organisée le 10 novembre 2016, I'enquéte et les
recommandations de la Luss ont été présentées a la section consultative de
I'Observatoire. En sa réunion du 12 janvier 2017, la section consultative de
I'Observatoire a poursuivi I'analyse de cette présentation et a décidé de formuler un
avis a la ministre en vue d'appuyer ces recommandations et propositions

d'amélioration.

Analyse et recommandations
> L'application de la loi relative aux droits du patient

Le médecin-conseil est un professionnel au sens de la loi relative aux droits
du patient. Il doit en appliquer et respecter les droits. Il ressort de I'enquéte
de la Luss que certains droits tels que le droit a I'information sur son état de
santé, le droit de consultation du dossier du patient ou encore le droit a la
protection de la vie privée ne sont pas toujours aussi évidents a respecter en
pratique dans la relation entre le patient et le médecin-conseil. Le Service de
médiation fédéral "Droits du patient" rappelle depuis quelques années déja

gue, dans la pratique, certains professionnels du secteur de la médecine de
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La relation patient - médecin-conseil
contrble et d'expertise ne se sentent pas concernés par la loi relative aux
droits du patient!.

Recommandation : Aujourd'hui, les associations scientifiques de médecine

d'assurance organisent déja des formations permanentes. L'Observatoire
recommande d'intégrer régulierement le theme des droits du patient dans
ces formations. Il s'indique de saisir ces formations comme I'occasion de
déceler a temps les éventuels problemes/difficultés dans I'application de ces
droits dans la pratique du médecin-conseil et de présenter des solutions
élaborées par le groupe des médecins-conseils méme. Ces formations
peuvent étre organisées en collaboration avec les mutualités et des
associations de patients qui ont précisément pour objectif de multiplier les
connaissances en matiere de droits du patient et de renforcer le respect de

ces droits.2

Information et communication concernant la mission du médecin-conseil et

son déroulement

Le role et le fonctionnement du médecin-conseil ne sont pas encore
suffisamment connus pour de nombreux patients. Les patients ignorent
encore trop souvent ce qui les attend lorsqu'ils sont convoqués chez le
médecin-conseil. Cette ignorance génere parfois une angoisse et une

inquiétude inutiles.

Par analogie avec le proverbe 'un homme averti en vaut deux', on pourrait
dire : 'un patient informé en vaut deux'. L'enquéte a démontré qu'une
communication effective avec le patient réduit l'impact négatif des
problemes de santé sur la qualité de vie, une meilleure observance

thérapeutique (compliance) et une satisfaction accrue dans le chef du

1 Rapport annuel 2015, Service de médiation fédéral "Droits du patient", rapports annuels 2015, p. 73,

et 2016, p. 56.

2 Loi relative aux droits du patients, Documents parlementaires, doc 50K1642, p. 11-12.
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La relation patient - médecin-conseil
patient.3 Cela vaut certainement aussi pour la relation médecin-conseil -

patient.

Les patients ne sont pas toujours informés non plus de leur droit a se faire
accompagner par une personne de confiance. La présence d'une personne de
confiance peut néanmoins contribuer a la sérénité nécessaire dans le chef du
patient pour ouvrir un dialogue et avoir une bonne compréhension de sa

situation.

Recommandation: Une information préalable et univoque concernant les

missions du médecin-conseil et le déroulement d'une convocation pour
consultation peut dissiper pas mal de malentendus et lever toute crainte.

Il existe déja aujourd'hui des brochures et on communique régulierement a
ce sujet dans les revues destinées aux membres et sur le site web des
mutualités. Les résultats de lI'enquéte montrent que ce n'est pas suffisant.
Aussi I'Observatoire recommande-t-il la rédaction commune entre les
mutualités et les associations de patients d'une brochure uniforme que tous
les patients pourront se procurer sur simple demande et qui leur sera remise
automatiquement et préalablement a tout premier contact avec un médecin-
conseil. Cette brochure doit également préciser que chaque patient peut se
faire accompagner par une personne de confiance s'il le souhaite.

Une brochure ne peut évidemment jamais se substituer au dialogue avec le

médecin-conseil, mais vise uniquement a renforcer la communication.

» La formation du médecin-conseil en matiere de communication et de

gestion des attentes

Il est évident qu'il est important que le médecin-conseil soit a I'écoute du
patient, également dans le cadre de sa mission de contrdle. Le vécu du

patient, ses attentes mais aussi les informations qu'il peut transmettre

3 ‘Patiéntenvoorlichting in ziekenhuizen : een verkennend onderzoek in Vlaanderen’ (information des patients en milieu hospitalier : une
recherche exploratoire en Flandre), étude réalisée par la Vlaams Patiéntenplatform vzw a la demande du Service public fédéral Santé
publique, Sécurité de la Chaine alimentaire et de I'Environnement, en collaboration avec la VUB, groupe professionnel Sociologie médicale
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concernant son réseau social sont autant d'éléments essentiels pour pouvoir
prendre une décision bien réfléchie. Le patient a ainsi également le
sentiment d'étre associé. Etre a I'écoute et tenir compte des attentes du
patient permettent, lorsqu'il s'agira de communiquer une décision, de mieux
réagir face a ce qui est important aux yeux du patient et de lui communiquer
des informations sur mesure.

Recommandation : ainsi qu'il I'a déja été souligné au premier point,

I'Observatoire est d'avis que la formation permanente qui est déja organisée
aujourd'hui doit également couvrir régulierement le contenu et I'application
en pratique de la loi relative aux droits du patient.

La formation complémentaire en aptitudes d'écoute et de communication
devrait également constituer un élément permanent de la formation.

L'INAMI organise actuellement une formation en "disability management". La
plus-value majeure de cette formation est qu'elle s'adresse aussi bien aux
médecins-conseils qu'aux autres membres de I'équipe multidisciplinaire qui
les entourent, de sorte que tous les membres de I'équipe recoivent le méme
message. Une évaluation de cette formation et d'éventuelles adaptations

sont une piste éventuelle.

» Encadrement médecins-conseils — évolution vers des équipes

interdisciplinaires

Il va de soi que les problématiques rencontrées par le médecin-conseil sont
tres disparates et que l'évaluation de la situation du patient n'est pas
uniguement médicale. Des éléments tant physiques que sociaux ou
psychologiques doivent étre pris en compte dans |'évaluation du patient. Le
médecin-conseil conserve une position-clé mais il doit pouvoir faire appel a
une équipe interdisciplinaire autour de lui. Cette évolution s'est amorcée

entre-temps et a également été intégrée dans la législation?.

4 Art. 1 53, § 4, de la loi SSI : L'organisation et la coordination de I'activité des médecins—conseils au
sein de chaque organisme assureur sont confiées a un médecin-directeur. Les médecins-directeurs
veillent a ce que les médecins-conseils disposent d'un soutien paramédical et administratif composé,
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Il pourrait en résulter une approche mieux ciblée et des décisions
interdisciplinaires mieux coordonnées. L'Observatoire recommande d'évaluer
cette approche et, en cas d'évaluation favorable, d'étendre et d'ancrer plus
avant cette pratique.

De surcroft, il est aussi nécessaire que le médecin-conseil, qui ne peut et ne
doit étre spécialisé dans toutes les maladies chroniques possibles, puisse
systématiquement faire appel a un spécialiste de référence pour l'affection
chronique qu'il doit évaluer. Un médecin-conseil doit en effet bien s'informer
sur l'affection chronique du patient qui se présente a lui.

Recommandations :

o Evaluer et suivre la mise en place de I'équipe interdisciplinaire autour
du médecin-conseil;

o Prévoir une liste de spécialistes de référence pour les maladies graves
les plus fréquentes, que le médecin-conseil peut utiliser le cas
échéant.

Enquéte de satisfaction du patient

L'auto-évaluation est un important facteur a améliorer. Les associations de
patients collaborent a la détection des problémes et aident a comprendre sur
quels points l'intervention du médecin-conseil se distingue positivement.
L'enquéte éclaire la maniere dont le patient vit sa relation avec le médecin-
conseil.

Recommandation : I'Observatoire recommande la conception d'un formulaire

d'évaluation tel qu'on en trouve de plus en plus dans les hopitaux,
permettant aussi bien de répertorier les points positifs que de détecter plus
rapidement les points d'amélioration et d'entreprendre des actions ad hoc
afin d'accroitre la satisfaction du patient et du médecin-conseil.

selon leurs besoins, d'auxiliaires kinésithérapeutes, praticiens de l'art infirmier, paramédicaux, et
administratifs, membres du personnel de 'organisme assureur, a qui ils peuvent déléguer les seules
tidches qui ont été définies par le Comité du Service d'évaluation et de contréle médicaux.

Les médecins-conseils sont responsables de la bonne exécution des taches confiées aux auxiliaires qui

les assistent.
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Il est recommandé de ne pas soumettre ce formulaire d'évaluation au patient

au moment de sa visite chez le médecin-conseil, mais plus tard.

> Le dossier du patient tenu a jour par le médecin-conseil

En vertu de la loi relative aux droits du patient, chaque patient a le droit de
consulter son dossier patient et d'en recevoir une copie. Ce droit vaut
également pour le dossier tenu par le médecin-conseil. L'enquéte de la Luss
a révélé que ce droit n'est pas toujours correctement respecté dans la
pratique. Le rapport annuel du Service de médiation fédéral "Droits du
patient" également mentionne que certains professionnels du secteur de la
médecine de controle/d'expertise n'appliguent pas spontanément les
dispositions prévues en matiere d'acces direct du patient au dossier qui le
concerne.>

Recommandation : I'Observatoire recommande de rappeler aux médecins-

conseils le droit d'acces et de copie du patient, outre les autres droits du
patient, et de prévoir des directives claires qui prennent en considération la
mission particuliere du médecin-conseil. Ces directives peuvent étre
élaborées en collaboration avec les mutualités et les associations de
patients, en prétant une attention particuliere a la numérisation qui se

développe également dans ce secteur.

> Médiation et possibilités de recours contre une décision d'un médecin-

conseil

Il est important, avant toutes choses, de souligner clairement qu'il existe une
différence majeure entre la médiation des plaintes et le traitement des
plaintes. Dans le cadre de la médiation des plaintes, un médiateur neutre et
impartial tente de résoudre un conflit ou d'apaiser le mécontentement du
plaignant, sans prendre position.

Pour le traitement des plaintes, on examine et évalue la plainte pour aboutir
a un prononcé. Contrairement a la médiation, position est prise en

l'occurrence.

5 Service de médiation fédéral "Droits du patient”, rapport annuel 2015, p. 73
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A I'hneure actuelle, en cas de plainte relative a l'intervention du médecin-
conseil, I'assuré peut s'adresser :

o au Service de médiation fédéral "Droits du patient" en cas de plainte

concernant l'application des droits du patient (médiation de plaintes);
o au médiateur des plaintes de la mutualité ou travaille le médecin-
conseil (médiation de plaintes);

e aux conseils provinciaux de I'Ordre des médecins s'il s'agit du respect

des regles de la déontologie médicale et du maintien de I'honneur, de
la modestie, de I'honnéteté et de la dignité des membres de I'Ordre.

C'est la compétence disciplinaire des conseils provinciaux parce qu'ils
peuvent infliger des sanctions disciplinaires aux médecins (traitement

de plaintes);

Pour les plaintes relatives a la décision du médecin-conseil, le plaignant
dispose aujourd'hui uniquement de la possibilité d'introduire un recours
contre la décision du médecin-conseil aupres du Tribunal du travail. Ce

recours doit étre introduit dans un délai de trois mois.

Il n'existe aujourd'hui aucune possibilité de traitement de plaintes en dehors

de la procédure judiciaire au Tribunal du travail.

Recommandation : I'Observatoire préconise de prévoir la possibilité d'un

traitement de plaintes en dehors du tribunal en cas de désaccord avec la
décision du médecin-conseil. Dans le cadre du traitement de plaintes, la
personne qui traite une plainte peut prendre position, contrairement au
médiateur. Pour l'organisation du traitement de plaintes, il pourrait étre
possible de créer une commission des plaintes au sein de I'INAMI qui jugera
des plaintes. Le recours a la commission des plaintes doit aboutir a une
suspension du délai de 3 mois de sorte que le plaignant conserve son droit
de procéder devant le Tribunal du travail si le traitement de sa plainte ne se

solde pas par un résultat satisfaisant.
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3. CONCLUSION

L'observatoire soutient les recommandations de la Luss et est convaincu que tant le
patient que le médecin-conseil y trouveront leur compte si les propositions
d'amélioration susmentionnées sont transposées dans la pratique. Il s'agit d'une
amélioration du dialogue entre le patient et le médecin-conseil dans un esprit de
confiance et de respect mutuels mais aussi d'une optimalisation du processus, ce qui,
finalement, profitera a la santé du patient. Dans le cadre du pacte d'avenir de la
Ministre avec les organismes assureurs, il y a également un axe de modernisation
visant le corps des médecins-conseils. Un certain nombre d'actions-engagements ont
été fixées dans ce cadre. Le présent avis de I'Observatoire offre sans conteste un angle
d'approche intéressant et indispensable pour la concrétisation des actions-
engagements, le bien-étre du patient devant toujours étre au centre des
préoccupations.

Page 9



LE PATIENT ET
LE MEDECIN
CONSEIL,
VERS PLUS
D'EGALITE?

Pistes des patients
en vue d'améliorer ensemble
la relation entre le patient et

le médecin-conseil

2016

EEEEEEEEEEEEEEE



REMERCIEMENTS

Nous tenons vivement a remercier toutes les personnes qui ont contribué a la
réalisation de ce travail.

Nos premiers remerciements sont adressés au Groupe d’Entraide du Syndréme
d’Ehlers-Danlos, a l'association CROHN-RCUH et a Focus fibromyalgie pour
leur contribution a la pré-enquéte et leurs nombreux témoignages.

Nous remercions vivement l'ensemble des associations de patients et de
proches et leurs membres pour leurs nombreux conseils et commentaires tout

au long de la réalisation de cette étude.

Nous adressons de vifs remerciements aux répondants au questionnaire
d’enquéte qui par le biais de leurs témoignages ont alimenté notre travail.

De nombreux partenaires nous ont permis de mener a bien ce travail que ce
soit par le biais de la diffusion du questionnaire ou par leur expérience.

Nous tenons a exprimer notre gratitude a '’équipe de la LUSS pour leur soutien
précieux et inconditionnel ainsi que pour la relecture attentive de ce travail.

PAGE 2 - LUSS - LE PATIENT ET LE MEDECIN-CONSEIL, VERS PLUS D'EGALITE ?



TABLE DES MATIERES

PRESENTATION DE LA LUSS

CONTEXTE GENERAL ET ACTIONS DE LA LUSS
CADRE DE REFLEXION

ETUDE

Objectif de |'étude

Méthodologie

PRE-ENQUETE

Préambule

La perception du médecin-conseil

Le déroulement de l'entretien avec le médecin-conseil
Les enjeux liés a la décision du médecin-conseil
Conclusion

ENQUETE

Informations générales

L’accueil par le médecin-conseil

Lentretien avec le médecin-conseil

Apres la visite chez le médecin-conseil
CONCLUSION

RECOMMANDATIONS ET PROPOSITIONS

PAGE 3 - LUSS - LE PATIENT ET LE MEDECIN-CONSEIL, VERS PLUS D'EGALITE ?

10

11

11

11

13

14

14

15

19

25

31

37

40



PRESENTATION DE LA LUSS

La LUSS est une fédération francophone indépendante d’associations de patients/proches. Elle a été créée fin
1999 et fédere a ce jour plus de 90 associations.

La LUSS est reconnue comme porte-parole des usagers, et subsidiée par le Fédéral, la Région Wallonne et la
Fédération Wallonie-Bruxelles. Elle fait partie des organisations reconnues en éducation permanente.

La LUSSvise 'accessibilité a des soins et services de qualité pour tous, au départ de valeurs telles que la solidarité,
'autonomie des personnes, la défense d’intéréts collectifs. ..

LA LUSS A TROIS MISSIONS PRINCIPALES

a Soutenir les associations de patients/proches en tant qu’acteurs santé

Les associations sont en effet confrontées a une série de difficultés (recrutement de nouveaux volontaires,
disposer de locaux....) qui ne leur permettent pas toujours de mener un travail de sensibilisation du public, des
professionnels de la santé et des étudiants. Elles sont de plus en plus sollicitées par divers acteurs de la santé. Il
s’agit donc pour la LUSS de les renforcer comme des acteurs de santé, de faire émerger des pistes d’action et des
projets pourrenforcerlevolontariat, delesfaire connaitre et reconnaitre et de valoriser leur existence. La LUSS offre
aux associations des services d’accompagnement administratif et juridique, pour Uorganisation d’événements et
une mise a disposition d’infrastructures de travail. Elle organise des activités de soutien pour faire connaitre les
associations, développer des partenariats et créer une dynamique de solidarité interassociative. Elle assure une
présence locale a travers des antennes de proximité pour apporter une réponse rapide et concrete aux difficultés
des associations.

° Informer et former les usagers des services de santé

La LUSS vise a fournir des informations accessibles sur les droits, sur les aides ou sur une législation et a
encourager les connaissances en matiére de santé. Pour remplir cette mission, la LUSS développe plusieurs
projets, outils et activités tels que un programme de formations, des conférences et débats (Jeudi de la
LUSS), des séances d’inform’action....mais aussi le Chainon (revue trimestrielle comprenant un dossier
spécifique), la «LUSS a lu pour vous » (revue de l'actualité en matiere de santé), des fiches d’information.

° Participer aux politiques de santé
Il s’agit de valoriser l'expertise des patients/proches afin d’améliorer 'accessibilité aux soins et services de
qualité, de faire remonter leurs besoins en concertant les associations de patients/proches (via des rencontres,

des groupes de travail...), et de les représenter aupres des autorités et autres acteurs de la santé. La LUSS est en
effet soutenue et subsidiée pour relayer les constats faits par les patients vers les institutions, les administrations
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publiques et les autorités publiques en charge des questions de santé. Les législations évoluant, il faut interroger
sans cesse les associations pour vérifier ladéquation entre les politiques de santé et la réalité de terrain et vérifier
si les mesures prises ou prévues sont effectivement favorables aux patients et principalement aux malades
chroniques, le plus souvent concernés. La LUSS assume une série de mandats au sein de plusieurs organes d’avis
et de consultation au niveau fédéral, de la Fédération Wallonie-Bruxelles, au niveau régional et local.

CONTEXTE GENERAL ET
ACTIONS DE LA LUSS

Vivre le handicap ou la maladie chronique au quotidien est un parcours semé d’embuches, ces personnes sont
confrontées tous les jours a de petits et grands obstacles qui contribuent a renforcer leurs difficultés.

Un probleme de santé affecte toutes les composantes de la vie, 'accessibilité et la mobilité au sens large, le
domaine de ’éducation, des structures d’accueil, la vie sociale, familiale, la vie affective, 'autonomie, 'accés aux
services, les aidants proches,... et bien str le domaine professionnel.

L'emploi en cas de maladie ou de handicap reste toujours tres problématique. Les nombreux témoignages
individuels qui parviennent a la LUSS en attestent et les mesures politiques qui s’lannoncent ne nous semblent
pas aller dans un sens favorable aux patients malades chroniques.

Un marché du travail de plus en plus compétitif avec des exigences croissantes en termes de flexibilite,
d’adaptabilité et de disponibilité. Ces conditions, déja difficilement tenable pour les personnes en bonne santé,
le sont encore davantage en cas de maladie chronique et/ou de handicap.

Etd’autre part,unediscriminational’embauche a’égard des personnes malades ou handicapées. Les employeurs
sont réticents carils craignent une surcharge de travail, une baisse de rentabilité et surtout un manque a gagner.

Or, pour une grande partie des personnes confrontées a la maladie ou au handicap, avoir ou maintenir un emploi
est tres important, que ce soit pour 'image de soi, pour le maintien de relations sociales et pour des raisons
financiéres bien sar.

Lorsque la remise a 'emploi est devenue impossible pour des raisons d’incapacité de travail, un autre parcours

commence, il débute souvent par une visite chez le médecin conseil !
En 2015, la thématique de 'emploi et plus précisément de la réinsertion professionnelle en cas d’incapacité de

travail dans le cadre des projets d’Arrétés Royaux des Ministres Peeters et De Block a retenu 'attention de la LUSS
et des associations de patients.
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D’autre part, le recueil de la LUSS de nombreux témoignages relatifs a des probléemes rencontrés avec le médecin
conseil, ont été I'élement déclencheur des deux enquétes sur les relations avec le médecin-conseil ci-aprées. Ceci
d’autant plus que le médecin-conseil devient, dans le projet d’A.R., un acteur de plus en plus important puisqu’il
aura notamment pour mission décider de l'avenir de ces personnes.

Ces deux enquétes s’inscrivent dans une vision exploratoire et sont destinées a nous aider a améliorer la relation
soignant/patient pour que les décisions prises par les médecins-conseils puissent soutenir la personne dans son
projet de vie sur une base claire et transparente, vers 'emploi ou vers 'incapacité de travail.

LU'enquéte et’analyse des résultats des enquétes constituent une des étapes, depuis 'enquéte d’autres démarches
ont été effectuées.

CADRE DE REFLEXION

La LUSS ainitié une démarche d’analyse des pratiques des médecins-conseils a partir de témoignages récurrents
gu’elle recevait de la part de personnes en incapacité de travail. Ces témoignages ont révélé des problemes dans
la maniere dont la relation entre le médecin-conseil et le patient s’établit et se déroule. Il apparait aussi de ces
témoignages que le médecin-conseil intervient a un moment important de la vie professionnelle des personnes
et ses décisions peuvent orienter celle-ci.

Parallélement a ces témoignages, la LUSS s’est inquiété des projets d’arrétés royaux de la Ministre des affaires
socialesetdelasanté publique Maggie De Block et du Ministre de 'emploi Kris Peeters visant a redéfinir la maniere
dont les processus de réintégration professionnelle des personnes en incapacité professionnelle devaient étre
pensés et la maniere dont les différents acteurs allaient devoir collaborer dans ce processus (médecin-conseil
de la mutuelle, médecin traitant, médecin du travail...). Dans ce cadre, en collaboration avec 'association
Psytoyens, un courrier argumenté et contenant des propositions a éte rédigé et présenteé lors d’une rencontre
avec les attachés des deux cabinets des Ministres Peeters et De Block.

Dans ce contexte, l'enquéte trouvait sa justification comme permettant de mettre en évidence les pratiques
actuelles des médecins-conseils, les problemes que rencontraient les patients lors de ces visites et de formuler
des recommandations en vue d’améliorer la qualité de la relation médecin-conseil-patient dans la perspective
de futures modifications légales. Cette enquéte a été lancée en novembre 2015.

Envue de compléter son information, la LUSS a rencontré (5.02.2016) le directeur du service indemnités a 'INAMI
qui a apporté une série de précisions sur le réle et le fonctionnement des médecins-conseils. Il a été invité a une
présentation (23.02.2016) des résultats de 'enquéte aux associations de patients.

Cette présentation a permis aux associations de patients, a partir des résultats de 'enquéte, de débattre, de
s’'informer et a partir de leur expérience de formuler des propositions d’améliorations. Le directeur du service
indemnités de 'INAMI a apporté un certain nombre d’éléments de la procédure pour la reconnaissance de
l'incapacite de travail. Son exposé a permis de nourrir un débat et a suscité des questionnements, réactions et
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demandes, comme par exemple réaliser la méme enquéte pour les médecins-conseils du SPF Sécurité sociale.

La LUSS a également pris contact avec le Service de médiation fedéral « Droits du patient » pour obtenir
confirmation que la loi sur les droits du patient s’applique bien aux médecins-conseils. C’est dans ce sens que la
médiatrice a effectivement répondu.

Un groupe de travail thématique de la LUSS sur le handicap (26.05.2016) rassemblant des associations de patients
s’est également intéressé a la problématique. Il a enrichi les propositions précédemment formulées comme par
exemple, mettre en place des équipes pluridisciplinaires autour du médecin-conseil, créer une échelle objectivée
pour juger de 'incapacité de travail.

Les résultats de cette enquéte et les recommandations ont été présentés (15.09.2016) a I'Observatoire des
maladies chroniques (instance consultative rassemblant des représentants des associations de patients et de
mutuelles au sein de 'INAMI). La méme démarche sera entreprise au niveau de la Commission fédérale droits du
patient. L'étude finalisée sera également présentée dans les antennes de la LUSS aux associations de patients.
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L'ETUDE

La Ligue des Usagers des Services de Santé s’est donnée comme objectif de
veiller a l’acces a des soins et des services de qualité pour tous en agissant
par le biais du soutien aux associations et par la concertation de nombreux
acteurs.

Le présent questionnaire se situe dans le cadre des travaux menés sur la
question du handicap et de la remise a ’emploi. Depuis de nombreuses
semaines, la LUSS a recu divers témoignages relatifs aux visites des patients
chez les médecins-conseils. Ce document constitue une premiére phase d’un
travail plus large visant a cerner le vécu et les besoins des personnes ayant eu
au minimum une visite chez le médecin-conseil.

Lesrésultats de ce questionnaireontvocationadébouchersurdespropositions
permettant:

« demettreenévidence les conditions dans lesquelles se déroulent les visites
chez le médecin-conseil et plus particulierement chez le médecin-conseil
de la mutuelle.

« de faire évoluer les pratiques professionnelles des médecins-conseils de la
mutuelle.

« de faire émerger des recommandations sur ces VISIteS chez le médecin-

s

conseil afin de contribuer a une plus gran e la relation entre le

patient et le médecin-conseil.




ETUDE

OBJECTIF DE L'ETUDE

Le présent questionnaire doit permettre d’identifier le vécu et les attentes de ce public et d’analyser le role et le
positionnement singulier des médecins-conseils, d’'une part, a travers la visite et d’autre part, en comprenant les
conséquences sur les parcours de vie des personnes devant se rendre a une visite.

Ainsi les résultats attendus seront en mesure de poser des propositions concrétes en termes :

« de prise en compte de la parole des personnes, visant a favoriser leur empowerment (exprimer leur choix,
stimuler leur capacité a avoir des préférences, prendre des initiatives dans leur vie quotidienne, etc.)

« d’adaptation des conditions d’accompagnement dans le parcours de réintégration au travail

« de collaboration avec d’autres professionnels afin de s’appuyer sur leur expertise et de considérer plus
largement une situation.

« derepérerdes elements pédagogiques pour les formations destinées aux médecins-conseils.
METHODOLOGIE

L’axe prioritaire de ['étude porte sur le recueil de 'expression du vécu et des attentes des personnes s’étant
rendues au moins une fois chez le médecin-conseil.

L’étude s’appuie sur deux démarches :

« une analyse de tendance via un pré-questionnaire sur « les relations entre les patients et les médecins-
conseils » aupres d’associations de patients membres de la LUSS

L'approche retenue s’est appuyée sur le croisement de témoignages individuels et de réponses a ce pré-
questionnaire, en vue:

- de mieux comprendre les facteurs (personnels et contextuels) qui déterminent la relation entre le médecin-
conseil et le patient.

- d’identifier le type de médecin-conseil le plus consulté par les répondants

L’analyse a donc porté sur trois associations membres de la LUSS qui au préalable avaient fait état de certaines
difficultés dans les rencontres avec le médecin-conseil.

« uneenquéte par questionnaire de recueil du vécu et des attentes des personnes ayant vécu au moins une
visite chez le médecin-conseil de la mutuelle.

La méconnaissance de la population globale constituée par les personnes ayant vécu au moins une visite chez
le médecin-conseil de la mutuelle ne nous a pas permis d’élaborer un échantillon représentatif de ce public. En
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effet, il n’existe pas de base de données immediatement mobilisable par notre organisation a ce sujet.

Par ailleurs, le mode de diffusion du questionnaire via Internet (retenu pour des raisons de co(t et de délais) ne
nous donne que peu de visibilité sur le public qui a pu étre touché et ne permet en aucun cas de prétendre a une
représentativité des répondants.

Limites méthodologiques

Cette enquéte s’apparente davantage a une remontée de « témoignages » qu’a une étude statistique. Il
s’agissait d’abord de recueillir un maximum d’avis, de remarques, de propositions en provenance directe (sans
intermédiaire) des personnes ayant vécu au minimum une visite chez le médecin-conseil.

Ainsi, les caractéristiques des répondants recueillies dans cette enquéte témoignent surtout de la diversité des
situations rencontrées mais ne peuvent en aucun cas prétendre refléter la totalité des profils des personnes
présentant cette situation.

Cette limite méthodologique est due d’une part a l'absence d’échantillonnage et d’autre part, au mode d’acces
au questionnaire. En effet, pour informer les personnes de l'existence de cette enquéte et les accompagner si
nécessaire pour remplir ce questionnaire en ligne, il était nécessaire de s’appuyer sur des acteurs « relais »!
D’autant plus que les questionnaires sont restés en ligne sur une durée limitée (quatre semaines).

1 Réseau wallon de lutte contre la pauvreté, Conseil consultatif du social de la Ville de Namur, comité d’usagers maison médicale VISA
santé a Woluwé Saint-Lambert, Fédération des maisons médicales, maisons médicales de la Plante et de Bomel, Resto du coeur de
Namur, RaDiorg.

PRE-ENQUETE

Dans un premier temps, au cours de la période du 30 octobre au 16 novembre 2015, nous avons réalisé une
enquéte test relative aux « relations entre les patients et les médecins-conseils ». Celle-civisait a mieux connaitre
le déroulement des examens médicaux, le respect des droits du patient, ['accés a une information correcte et les
conditions de 'examen.

Elle a été diffusée par mail aupres de trois associations membres de notre fédération d’associations de patients
et de proches : Groupe d'Entraide des Syndromes d'Ehlers-Danlos (GESED), Association Crohn-RCUH, Focus
Fibromyalgie. Ces associations ont été sélectionnées pour la phase de test car elles ont mis en lumiere les
difficultés rencontrées par les patients lors des visites auprés des médecins-conseils.

Le sondage se composait de 19 questions. En vue de dégager |'avis des répondants et de mettre en valeur leurs
préoccupations dans la future enquéte, nous avons choisi de poser un grand nombre de questions ouvertes et de
laisser la possibilité d’ajouter des commentaires pour les questions fermées. Ce premier retour des patients nous
a permis d'approfondir et d'améliorer notre document.
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A lissue de cette phase de test, nous avons récolté 25 réponses, toutes exploitables.

PREAMBULE

La terminologie « médecin-conseil » regroupe du point de vue des patients différents types de médecins. Dans notre
guestionnaire, nous nous intéressons a trois catégories de médecins qui sont le médecin-conseil de la mutualité, le
meédecin du SPF sécurité sociale et le médecin-controleur du travail.

Il nous semble important de redéfinir ici, les fonctions attribuées a chacun d'entre-eux pour comprendre au mieux les
enjeux qui se cachent derrieres les visites chez ces médecins.

« Le médecin-controleur du travail est un médecin délégué par I'employeur pour controler a domicile ou parfois
dans son cabinet, l'incapacité de travail du travailleur. Il vérifie la réalité de l'incapacité de travail ainsi que la durée
probable de celle-ci.

« Lemédecin du service médical du SPF sécurité sociale procede a un examen médical afin d'évaluer la réduction
de capacité et la perte d'autonomie de la personne. Tout cela en vue de déterminer les allocations et autres
avantages sociaux accordés a la personne handicapée.

« Le médecin-conseil de la mutuelle contréle pour un organisme assureur l'incapacité de travail des travailleurs
salariés ou indépendants. Il rend un avis sur 'aptitude a la reprise de ['activité professionnelle du travailleur. Il a
la possibilité de se concerter avec d’autres médecins tel que le médecin du travail pour juger des possibilités et des
conditions de reprise du travailleur™.

Il ressort des questionnaires que le médecin-conseil de la mutuelle est le médecin le plus consulté par notre public.

LA PERCEPTION DU MEDECIN-CONSEIL

Un constat de nombreux répondants est que les patients qui se rendent chez un médecin-conseil ne sont pas assez
informés sur le réle du médecin-conseil. Ils le percoivent principalement comme un contréleur. Ils estiment qu’il ne
remplit pas suffisamment sa mission d’information et de conseil. En outre, pour une grande partie d’entre eux, ils ne se
sentent pas préparés a leur premiere visite. lls sont donc dans le doute par rapport a la fagon dont cette premiere visite
va se dérouler. Ils dénoncent également le peu d’information recue sur les suites de la procédure qui leur est réservée.

De fagon plus générale, la question de ['accueil par le médecin-conseil a été évoquée par les intervenants comme un
moment mal percu et mal vécu.

LE DEROULEMENT DE UENTRETIEN AVEC LE MEDECIN-CONSEIL

Nous voulons, dans le cadre de ce questionnaire, recueillir a deux niveaux différents, des informations concernant les
visites chez les médecins-conseil. D’une part, les questions visent a étudier la possibilité d’'un dialogue entre le patient

1 Voir la brochure de I'Atelier des droits sociaux « médecin conseil, médecin contréleur, médecin expert, médecin généraliste, qui est qui ? qui fait
quoi ?» - Avril 2016-08-25
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etle médecin ainsi que le contenu de cette conversation. D’autre part, nous nous attardons sur ’lexamen physique
a proprement parler.

Discussion

Nous souhaitons déterminer au mieux si une discussion est établie entre le médecin-conseil et le patient et
quelles en sont les conditions. Nous nous intéressons plus particulierement aux explications des patients sur les
difficultés qui sont associées a la maladie, au langage utilisé par le médecin, a la connaissance de la maladie par
celui-ci et les questions qu’il a posées.

La majorité des réepondants (20 sur 25 pers.) estiment avoir pu expliquer les difficultés gu’ils rencontrent dans
tous les gestes du quotidien suite a leur maladie. Néanmoins, il ressort des témoignages que le climat dans
lequel se déroule cette discussion est assez problématique. En effet, comme l'indiquent certaines personnes,
elles sont mal écoutées ou parfois, leurs problemes sont minimisés par le médecin-conseil.

La plupart des répondants (22 sur 25 pers.) jugent le langage utilisé par le médecin clair et compréhensible.
lls s’indignent sur le manque de considération du médecin et 'impossibilité d’avoir une relation d’égal a egal.
Toutefois, certaines personnes regrettent que ce langage soit enfantin et infantilisant. Par ailleurs, il apparait que
la conversation est plutot fermée dans la mesure ou le médecin pose des questions dont la réponse se limite a
oui ou non. Il n'est pas possible, selon les personnes interrogées, de fournir un complément d’information, de
raconter réellement ce qu’ils vivent ou ressentent.

Au point de vue de la connaissance de la maladie par les médecins-conseil, les personnes interrogées (15 sur 25
pers.) estiment que le médecin connaissait leur maladie. Toutefois, a la lecture des commentaires explicatifs,
méme si 'expertise du médecin-conseil est reconnue, certaines questions étaient inappropriées par rapport a
la raison pour laquelle le patient a été convoqué chez le médecin-conseil. Quoi qu’il en soit, nous constatons
gu’il y a également soit, une banalisation, soit une remise en question de la maladie et des symptoémes qui
’laccompagnent. En outre, les résultats sont contrastés selon la catégorie de médecin-conseil consulté.

En conclusion, ces témoignages nous montrent que face a une apparente ouverture a la discussion, des efforts
sont encore a faire pour que la communication entre le patient et le professionnel soit effective.

Examen

Nous aimerions déterminer le lien qui existe entre la décision du médecin et le fait que celui-ci procéde a un
examen médical. Sans surprise, la question de 'auscultation du patient est le point ou les témoignages sont les
plus mitigés.

Nous constatons que la décision du médecin-conseil concernant ['état de santé de la personne et de ses capacités
est prise dans pres de la moitié des cas (12 sur 25 pers.) sans auscultation. Cela signifie que le médecin-conseil
s’est basé uniquement sur le dossier médical du patient. Dans 'autre moitié des cas (11 sur 25 pers.), le médecin a
ausculté la personne pour prendre sa décision. Toutefois, les personnes qui ont été auscultées ont généralement
mal vécu 'examen. Certains se plaignent méme d’avoir ressenti des douleurs a ce moment-la. Lors de l'analyse

des questionnaires, nous avons pu lire a diverses reprises les mots « mal », « trés mal » ou « pas bien ».
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Quelques personnes (5 sur 25 pers.) décrivent les manipulations physiques qu’elles ont vécu comme abusives.
Cet élément nous apparait comme assez éloquent compte tenu de ['état de santé déja précaire dans lequel se
trouvent ces personnes.

Comme nous l'avons déja évoqué, le manque d’information et d’explication de la part du médecin-conseil est un
élément problématique. Ici, les personnes déja en souffrance n’ont regu aucune explication sur les manipulations
quele medecin-conseil a pratiquées. Ceci met les personnes dans des états de stress et d’angoisse plusimportants
encore.

LES ENJEUX LIES A LA DECISION DU MEDECIN-CONSEIL

Nous souhaitons par le biais de nos questions relatives a 'apres visite chez le médecin-conseil mieux comprendre
impact psychologique et les effets de la décision sur la vie des patients.

La décision est jugée inadaptée par le patient

Dans cette partie, nous nous sommes intéressés au ressenti des personnes interrogées dans le cas ou le médecin-
conseil rend une décision qu’elles percoivent comme négative vis-a-vis de leur dossier. Nous constatons que
les raisons du refus de maintenir la personne en incapacité ne concorde pas toujours avec son état de sante.
En effet, il arrive, par exemple, que cette décision soit justifiée par le médecin conseil comme étant le fruit de
restrictions budgétaires.

D’un c6té, nous observons une grande incompréhension de la part de certaines personnes. Elles estiment
que la décision ne correspond pas a leur état de santé en raison de l'aggravation de leur maladie ou d’une
meéconnaissance de la pathologie et de ses effets par le médecin aupres duquel elle se sont rendues.

Cependant malgré 'incompréhension et le désaccord des répondants face a la décision du médecin-conseil,
aucun d’entre eux n’a introduit de recours auprés du Tribunal du Travail. Certains ont, toutefois, introduit un
nouveau dossier ou fait appel au syndicat, en espérant que la nouvelle décision soit plus cohérente avec leur état

de santé.

D’un autre c6té, il ressort de cette premiére enquéte qu’une décision négative peut-étre bien comprise et intégrée
par une personne si celle-ci recoit une explication du médecin expliquant son choix.

En résumé, il semble important de prévoir un encadrement pour 'annonce de la décision médicale et plus
généralement de bien informer le patient.

Les conséquences de la décision
Nous rassemblons ici les avis des répondants sur les décisions prises a leur égard.
D’une part, nous notons qu’une partie des décisions prises par les médecins-conseils sont bien vécues plutot

par les personnes. En effet, elles peuvent, par exemple, avoir un impact positif sur les revenus. Elles peuvent
également simplement reconnaitre le patient dans sa maladie, ses souffrances et ses besoins. En outre, nous
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constatons qu’en cas de reconnaissance de leur état de santé, les gens acceptent les conclusions du médecin
quel qu’elles soient : incapacité, invalidité, adaptation du temps de travail, etc.

D’autre part, les conséquences de la décision du médecin-conseil sont moins bien vécues pour les personnes
lorsque celle-ci entraine des difficultés financieres ou la perte de certains droits.

En outre, on remarque que pour différentes personnes la décision s'accompagne de stress et d’anxiété soit de
reprendre, soit de dire qu’ils sont atteints d’'une maladie, soit des prochaines visites.

Par conséquent, la diversité de cas, refléte la difficulté de prendre la décision adéquate a chaque situation. |l
semble pourtant essentiel de prévoir une structure de soutien pour les personnes afin qu’elles puissent mieux
accepter la décision ou en tout cas, mieux vivre avec celle-ci.

CONCLUSION

Ce premier questionnaire a permis de mettre en lumiere la relation complexe qui existe actuellement entre le
patient et le médecin-conseil.

Certaines interrogations émergent concernant notamment l'accés a linformation, la prise de décision et
’encadrement du patient.

Au point de vue de l'accueil, de nombreuses personnes se plaignent de 'amabilité et de 'hospitalité lors des
visites. Les répondants ajoutent ne pas avoir recu suffisamment d’information sur le déroulement de la visite.

Concernant l'entretien avec le médecin-conseil, la plupart des personnes soulignent qu’un espace de discussion
est possible mais mentionnent le manque crucial de considération de la part de certains médecins-conseils. En
outre, les répondants émettent des doutes quant a la qualité et le bien fondé des examens qui sont pratiqués
par les médecins-conseils. C’est pourtant un moment important pour le patient car c’est la reconnaissance de
son état de santé et de ses difficultés et cela lui donne l'acces a certains droits. Cependant, cette reconnaissance
ne s'obtient pas aussi facilement qu’on pourrait U'imaginer car il y a de la méconnaissance et des préjugés qui
doivent étre surmontes.

La nuance s'impose, néanmoins, dans l'analyse de ces résultats qui ne visent pas a étre statistiquement
représentatifs mais ce questionnaire permet d’analyser en profondeur la relation patient - médecin-conseil.
Il ressort, toutefois, des problemes particuliers lors de visites chez certains médecins-conseil du SPF sécurité
sociale.

En conclusion, ce pré-questionnaire permet d’identifier des « nceuds » et des situations problématiques qui
nécessiteraient ’élaboration de guides de bonnes pratiques, afin de réduire 'incompréhension des patients.
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ENQUETE

Dans un second temps, au cours de la période du 16 novembre au 13 décembre 2015, nous avons réalisé une
enquéte sur « le role du médecin-conseil dans la réinsertion professionnelles des personnes en incapacité de
travail ». Celle-ci s’est déroulée avec les mémes objectifs que la questionnaire test afin de mieux comprendre la
relation entre le patient et le médecin-conseil de la mutuelle.

Un questionnaire a été établi pour cette enquéte sur base des témoignages en notre possession et les données
qgue nous avons obtenues précédemment. Cette analyse ayant mis en lumiére un certain nombre de facteurs
non négligeables qui peuvent influencer le contact entre le patient et le médecin-conseil de la mutuelle.

Il est difficile de connaitre ou méme d’estimer le nombre de personnes qui, au sein de nos associations ou dans la
population belge, passe une visite chez le médecin-conseil. Nous avons, dés lors, décidé de réaliser une enquéte
en ligne afin de toucher un éventail de personnes le plus large possible (diversité d’age, pathologie, géographie).
Néanmoins, nous avons fixé comme critére de sélection que le participant doit s’étre rendu au moins une fois
chez le médecin-conseil de la mutuelle.

La LUSS a diffusé cette enquéte sur son site internet, par mail aupres de ses associations de patients et par
intermédiaire d’autres organismes du secteur. Ensuite, par effet boule de neige, toutes ces personnes ont elles-
mémes relayé l'information aupres des patients sur leur site internet, par mail, via les réseaux sociaux ainsi que
leurs contacts personnels.

L'objectif de ce questionnaire est de recueillir une série de réponses sur le déroulement de la visite chez le
medecin-conseil. Afin d’y parvenir au mieux, ce sondage se compose d'une en-téte pour présenter brievement
['étude et de cing parties (informations générales, accueil par le médecin-conseil, entretien avec le médecin-
conseil, apres la visite chez le médecin-conseil, suggestions) pour un total de 19 questions ouvertes et fermées.
En outre, une grande place est accordée aux commentaires pour comprendre plus en profondeur tous les enjeux
de la relation entre le médecin-conseil et le patient. Elles sont aussi utilisées pour dégager des idées et des pistes
d'amélioration de la relation. En ce qui concerne les questions fermées, nous avons choisi plusieurs types : choix
multiples, oui-non, etc.

Nous avons récolté aux alentours de 150 réponses au cours de la période. Néanmoins, nous avons retiré les
réponses incomplétes pour l'analyse. En effet, nous avons soustrait 'ensemble des réponses individuelles
inexploitables. Notre échantillon se compose, finalement, de 122 réponses.

Plusieurs personnes ont souhaité ne pas répondre a toutes les questions, principalement, sur la partie relative a

«'apres visite chez le médecin-conseil » ou le taux d’abstention avoisine les 10%. Pour 'ensemble des données
présentées, nous mentionnons le nombre de personnes ayant répondu et s’étant abstenu.

INFORMATIONS GENERALES

Nous souhaitons mieux connaitre les caractéristiques inhérentes a notre échantillon vu la difficulté d’identifier
le public concerné par ces visites chez le médecin-conseil. Nous voulons connaitre le genre, pouvoir estimer
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l'age et la pathologie dont souffrent les répondants au questionnaire. Nous voulons, également, déterminer dans
quelle mesure nous avons atteint un public différent de celui de nos associations membres.

Le sexe

33 hommes et 85 femmes ont répondu a 'enquéte tandis que 4 personnes se sont abstenues de répondre a cette
question. Toutefois, ces résultats obtenus ne signifient pas que les femmes sont plus malades que les hommes.

SEXE DES REPONDANTS POURCENTAGE NOMBRE
Homme 28.0% 33
Fe mme ................................................................................. 720% ................................................ 85
. TOtal ..................................................................................... loo% ............................................... l 18 .
Non-Rep Onse .................................................................................................................................. 4

L’age

Les personnes qui ont le plus répondu a cette enquéte ont entre 36 et 55 ans, ce qui correspond a une période
active d’activité professionnelle. Cet élément est intéressant quand on sait qu’une des missions du médecin-
conseil est de vérifier si les personnes remplissent les conditions médicales d’incapacité de travail.

AGE DES REPONDANTS POURCENTAGE NOMBRE
18 -25ans 5.0% 6
2635ans ............................................................................ 124%15
. 36 45 ans ............................................................................ 306% ................................................ 37 .
. 46 55 ans ............................................................................ 273% ................................................ 33 .
. 56 65 ans ............................................................................ 182% ................................................ 22 .
. + 65 a ns .................................................................................. 6 6% .................................................. 8
. TOta l ..................................................................................... loo% ............................................... 121
. NonRepo n se .................................................................................................................................. l .
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La pathologie

Les personnes quiont repondu a notre enquéte souffrent de pathologies différentes. Pour des raisons de lisibilité
et de compréhension, il n’est pas réaliste de lister 'ensemble des maladies et handicaps. Nous avons, dés lors,
regroupé ceux-ci au sein de cing catégories différentes.

Il nous semble essentiel de présenter une breve définition de chaque catégorie proposée.

« Une maladie chronique est une affection nécessitant des soins de santé prolongés c’est-a-dire d’'une duree
supérieure a 6 mois’.

« Une maladie rare est une maladie qui touche un nombre restreint de personne a savoir 1/2000°.

« La pluripathologie se définit par la présence de plusieurs maladies chez une méme personne, sans lien
entre ces pathologies®,

«  Letrouble psychique est tout trouble qui met a mal le psychique d’une personne entrainant des difficultés
a mener une vie dite normale*.

« Un événement accidentel est la conséquence d’un accident sans lien avec une maladie chronique ou un
handicap®.

En résumé, I'échantillon est composé de 50 personnes atteintes d’une maladie chronique, de 30 personnes
souffrant d’'une maladie rare, de 17 personnes ayant plusieurs pathologies, de 12 personnes avec des troubles
psychiqgues et également de 9 personnes victimes d’un événement accidentel. Néanmoins, 4 personnes n'ont
pas déclaré dans ce formulaire leur maladie.

Les personnes atteintes de maladies chroniques sont généralement soumises a des soins de santé réguliers et
prolongés, avec les conséquences sociales et financieres que cette situation peut engendrer (entrave dans la
recherche d’un emploi notamment).

Les personnes atteintes de maladies rares ne peuvent pas toujours bénéficier des soins que leur état de santé
nécessite, compte tenu notamment de la méconnaissance de la maladie par le corps médical et du manque de
traitements adaptés. Les soins a recevoir peuvent étre particulierement lourds rendant difficile une réinsertion
sur le marché du travail.

Les personnes souffrant de pluripathologies sont confrontées aux mémes réalités.

Définition formulée par 'Observatoire des Maladies chroniques - réunion conjointe du 19.03.2013
Définition formulée sur Orphanet www.orphanet.net - site consulté le 20.09.2016

Définition formulée sur base de plusieurs sources

Définition formulée en collaboration avec Psytoyens - www.psytoyens.be

g~ W N e

Définition formulée sur base de plusieurs sources dont le dictionnaire Larousse
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Pour ces deux catégories de personnes, le passage devant le médecin conseil signifie que leur situation parfois
tres complexe puisse étre prise en considération, notamment au niveau des contraintes qu’elles doivent subir.
Cette visite nécessite un examen approfondi pour bien percevoir les différentes facettes de I'état de santé de ces

personnes.
PATHOLOGIE DES REPONDANTS POURCENTAGE NOMBRE
Maladie Chronique 42.4% 50
. MaladleRare ........................................................................ 25 4% ................................................ 30 .
PlunpathOIogle ..................................................................... 144%17
Troumepsycmque ................................................................. 102%12
EV enementacuden te l ............................................................. 7 6% .................................................. 9
. TOta l ..................................................................................... 100% ............................................... l 18 .
. NonRepo n se .................................................................................................................................. 4 .

L’appartenance a une association
Ce sondage, diffusé par Internet, a permis d’élargir le public interrogé. En effet, nous comptabilisons comme

répondants, 54 personnes qui sont membres d’une association de patients et/ou de proches et 65 personnes qui
ne sont pas membres. Seulement 3 personnes se sont abstenues a cette question.

MEMBRE D'UNE ASSOCIATION DE POURCENTAGE NOMBRE

PATIENTS ET/OU DE PROCHES

M Omre et ASA e

O eI e e et sea st see e D00 e, o5

Ol ettt eed 100% 19
Non-Réponse 3

En résumé, notre analyse porte sur un public majoritairement féminin, en pleine force de travail qui est
principalement atteint d’'une maladie chronique ou rare.
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L’ACCUEIL PAR LE MEDECIN-CONSEIL

Dans cette seconde section de l'enquéte, nous voulons connaitre comment se passe la rencontre entre le
médecin-conseil et le patient. Tout d’abord, nous voulons savoir si c’est ou non la premiére entrevue et comment
s’est déroulée celle-ci. Ensuite, nous souhaitons comprendre si le patient a été informé du réle du médecin et
de la procédure de controle. Enfin, nous voulons apprécier la clarté du médecin-conseil de la mutuelle dans ses
explications.

Le type de visite
Le médecin-conseil a pour réle d’accompagner et de controler le patient pendant l'intégralité de son parcours

durant une incapacité de travail. Il agit en relation avec le médecin généraliste de la personne ainsi que ses
médecins spécialistes et au besoin le médecin du travail pour prendre sa décision.

TYPE DE VISITE POURCENTAGE NOMBRE
Premiére visite 32.2% 38
Visite(s) desuvi ses% 67
Premicre visite et visites desuvi wew 13
Total oo 18
NonRéponse ‘

Nous constatons dans le cadre de ce questionnaire que 38 personnes ont répondu qu’elles se sont rendues pour
la premiere fois chez le médecin-conseil et que 67 personnes y sont allées a plusieurs reprises. Nous notons
également que 13 personnes ont répondu qu’elles y sont allées pour une premiere visite et des visites de suivi.
Des lors, nous pouvons considérer que 80 personnes se sont rendues plusieurs fois chez le médecin-conseil.
Cette donnée est importante pour comprendre la relation entre le médecin et le patient.

En effet, nous sommes en mesure d’espérer que la relation entre les parties soit meilleure et surtout que le patient
recoive toutes les informations relatives au réle du médecin-conseil et a la procédure, lorsqu’il y a eu plusieurs
visites. Toutefois, les commentaires des répondants nous indiquent qu’ils ne sont pas nécessairement suivis par
le méme médecin-conseil lors de leur parcours en incapacité alors que c’est ce qui est normalement prévu.

L’accueil
Lors de la pré-enquéte, nous nous sommes rendus compte que deux types d’accueil différents étaient mis en
avant par les répondants : soit cordial, soit antipathique. C'est au travers d’une analyse des mots utilisés dans les

témoignages que nous avons pu mettre en évidence ce constat. En effet, les termes, souvent similaires, peuvent
étre regroupés selon deux catégories aux antipodes.
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Nous avons, des lors, décidé de leur proposer une liste de mots prédéfinie parmi lesquels ils peuvent choisir
celui ou ceux qui décrivent au mieux 'accueil qu’ils ont recu du médecin-conseil de la mutuelle : rapidement,

sechement, froidement, en prenant le temps, gentiment, calmement, chaleureusement et autre.

L'accueil par le médecin-conseil

1IN

S
o

D
o

NN ow
o O

Nombre de réponses
no
o

15
10
5
0
rapidement séchement froidement en prenant le gentiment calmement  chaleureusement autre
temps
| | | n | | | |
Rapidement = Sechement Froidement Enprenant Gentiment Calmement Chalheureusement Autre
le temps
Pourcentage 30.8% 24.2% 25.0% 25.8% 27.5% 25.8% 5.0% 20.8%
de réponses
Nombre de 37 29 30 31 33 31 6 25
réponses
Nombre de
personnes 120

Non-Réponse

Nous constatons qu’il existe également deux tendances, selon le médecin-conseil. Il estintéressant de repréciser
que les répondants ont eu la possibilité au niveau de cette question de cocher plusieurs termes. Cela entraine un
nombre de réponses (222) supérieur au nombre de personnes (120). Ily a 37 personnes qui ont dit rapidement, 29
personnes sechement, 30 personnes froidement, 31 personnes en prenant le temps, 33 gentiment, 31 calmement,
6 chaleureusement et 25 autre. En outre, 2 personnes se sont abstenues pour cette question.

Il apparait, d’une part, que les termes rapidement, séchement et froidement sont quasi toujours associés et les
mots gentiment, calmement et en prenant le temps, le sont, d’autre part. Toutefois, il ressort clairement que
les rencontres de maniere générale ne sont pas tres chaleureuses.

La majorité des répondants expliquent ne pas avoir vu de différence dans l'attitude et le comportement du

médecin-conseil, qu’ils s’y rendent pour une premiére visite ou une visite de suivi. Il est important de souligner
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que les deux tendances identifiées au niveau de l'accueil par le médecin-conseil restent identiques quel que soit
le type de visite.

Les personnes interrogées ont ajouté dans les commentaires les adjectifs : administratif, apathique, hautain,
irrespectueux, énervé, désagréable, méprisant pour décrire l'attitude du médecin-conseil lors de leur entrée.
Un répondant a méme déclaré avoir été considéré comme un numéro et pris pour un ignare par le médecin
chez quiils’est rendu. Un autre quant a lui précise que la seule chose qui intéressait le médecin était le récidive
ou non de sa maladie.

En résumé, il ressort pour une part non négligeable des répondants que l'accueil qu’ils ont recu du médecin-
conseildela mutuelle est problématique. Il seraitintéressant de pousser plus loin cette analyse pour comprendre
précisément ce qui peut étre amélioré.

L’explication du réole du médecin-conseil
Dans le cadre du droit du patient a 'information, nous avons voulu savoir si les patients ont recu une explication

sur le role du médecin-conseil. En effet, pour rappel, il a pour mission de controler l'incapacité de travail, de
juger de la reprise et de veiller a la réinsertion des personnes.

ROLE DU MEDECIN-CONSEIL POURCENTAGE NOMBRE

Explication 23Eh 29
Absenced'explication . TB.208  eeeeeeeeeesesesersessrsseaseaseaes 3
Total WO% 122
Non-Réponse 0

29 personnes déclarent avoir recu une explication sur les missions du médecin tandis que 93 personnes n’en
ont pas eue.

Une phrase exprimée par un répondant résume tout a fait cette idée : « Peu tenu au courant de la place du médecin
conseil, ni dans ce que je peux attendre de celui-ci. »

Il ressort, également, des commentaires laissés par les sondés que l'information sur la fonction du médecin-
conseil n'est pas obtenue systématique aupres de celui-ci. Les répondants mettent en évidence que l'explication
du role de ce médecin leur est faite par un panel de personnes. Tout d’abord, les répondants ont déclaré avoir
recu des informations du médecin-conseil lui-méme ou en tout cas, de la part de la mutuelle. Ensuite, le role
leur a parfois été expliqué par un autre médecin ou une assistante sociale. Certaines personnes ont recu, quant
aelles, des informations de la part des associations de patients ou des syndicats. Enfin, une partie des individus
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ont cherché personnellement 'information sur internet ou aupres de connaissances.

Il est indispensable de préciser que cette derniere catégorie est la plus nombreuse. En effet, la majorité des
personnes qui ont recu une information sur le médecin-conseil 'ont obtenue par eux-mémes (proches, internet,
etc.). Ce qui une nouvelle fois reflete un réel probleme lié a 'information et plus précisément a l'acces qui en est
fait.

En vy regardant de plus prés, nous observons que dans le cas d’une premiére visite que tres peu de personnes (9
sur 122 pers.) Dans le cas des visites de suivi, la proportion de gens ayant eu des informations sur le médecin-
conseil est, par contre, légerement plus importante. Néanmoins, ce nombre est relativement faible a savoir 21
personnes.

Nous sommes en effet convaincus qu’un patient bien informé est plus a-méme de gérer sa santé.

Linformation sur le déroulement du controdle et sur les suites de la procédure

Dans la méme optique que la question précédente, nous avons souhaité avoir plus de précisions sur les
informations recues pour le déroulement du contréle et la suite de la procédure.

'l L] N L]
L'information sur le controle et les suites de la
procedure
60

9

c 50

6

@ 40

g

o 30

T

22

fe]

N .

Z

0 T T T T
Information tout a fait claire  Information assez claire Information peu claire Information pas du tout
claire
| |
Information tout a fait Information assez claire Information peu claire Information pas du tout
claire claire

Pourcentage de 11.6% 15.7% 30.6% 42.1%
réponses
Nombre de 14 19 37 51
personnes
Non-Réponse 1

PAGE 22 - LUSS - LE PATIENT ET LE MEDECIN-CONSEIL, VERS PLUS D'EGALITE ?



Nous retenons de cette question que 14 personnes ont recu une information tout a fait claire, 19 personnes une
information assez claire, 37 personnes une information peu claire, 51 personnes une information pas du tout
claire et une personne s’est abstenue.

Les données indiquent clairement un probleme lié a l'information du patient sur le déroulement du contréle et
les suites de la procédure. En outre, dans le cas d’une premiere visite, seules trois personnes déclarent avoir regu

une information tout a fait claire.

Le médecin-conseil de la mutuelle suit pourtant U'intégralité du parcours du patient durant son incapacite de
travail. Il est tenu, dans ce cadre-1a, d'informer le patient sur toutes les possibilités qui existent pour mettre en
valeur ce que la personne peut encore faire en tenant compte de son état de santé.

A la lecture des commentaires, nous retrouvons une fois encore le manque d’humanité en tant qu’élément
formellement identifié par les usagers comme un point faisant fondamentalement défaut au médecin qui les
recoit. Les répondants remettent visiblement en cause l'acces a l'information. Ils s'inquietent également du
manque de neutralité de certains médecins. Certains d’entre eux se permettent de donner leur propre opinion
sur l'état de santé, la vie sociale, l'état psychologique de la personne ou encore sur la véracité des douleurs du
patient.

Il apparait que certains médecins-conseils "se cachent" derriere les procédures administratives pour justifier
leurs décisions. Ils regardent uniquement le dossier médical et appliquent scrupuleusement la reglementation
relative a la remise au travail. Cela engendre mal-étre et stress aupres des patients qui ne sont pas suffisamment
préparés a l'annonce de cette décision. Un monsieur nous dit ceci: « Il m’a dit gu’il appliquait la reglementation
a la lettre et qu’il me remettrait sur le marché du travail comme [’exige celle-ci apres une incapacité de plus de 6

mois. »

Les personnes interrogées nous indiquent également que les informations données sur la procédure et sur
ses suites sont tres différentes selon le médecin-conseil rencontré. Elles évoquent aussi la multiplication des
médecins aupres d’une méme personne c’est-a-dire que si pour une méme procédure quelqu’un doit se rendre
plusieurs fois chez le médecin-conseil, il ne sera pas toujours suivi par la méme personne. C’est un facteur qui
réduit la clarté du message et compligue donc fortement 'acces a 'information. Cette phrase qui nous a été
exprimée est tres représentative de cette situation : « Sur les trois rendez-vous, j'ai eu trois médecins différents qui
m’ont donné des « informations » différentes. C’est tres déstabilisant surtout quand on est en dépression. »

Le témoignage suivant est révelateur de 'absence d’information fournie par certains médecins-conseils. Cette
personne nous dit : « « Les suites » m’ont été expliquées par la SETCA puisque le résultat du « contréle » était négatif
(= arrét direct des indemnités) alors que cela ne m’a jamais été évoqué ou sous-entendu pendant le « controle ». Le
« médecin-conseil » a plutét fait comme s’il comprenait tout a fait mon cas et n‘a posé aucune question relative a
mes capacités a reprendre mon travail, ni si j’avais des projets en vue. En l'occurrence, j'avais un projet qui me tenait
fort a cceur et pour lequel j'ai du me faire remplacer, au pied lever, (au méme moment donc) parce que je n'étais
toujours pas capable de l'assumer. » Cette situation reflete le désarroi dans lequel les patients se trouvent si les
choses ne leur sont pas expliquées.

Un autre répondant explique « son verdict était sans appel méme si mes capacités étaient restées inchangées.
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Il m’a parlé de réductions de points, incompréhensible pour moi et la surprise le mois suivant était une réduction
de 400 euros de mes indemnités. Je n‘ai pas eu la force de contester et avec 920 euros par mois, c’est ma mére qui
m’aide (elle recoit 1050 euros de pension !!l). » Cette illustration souléve clairement le besoin de prendre en charge
la situation globale du patient, sans se limiter uniqguement a son état de sante.

En conclusion, au regard des réponses fournies sur 'explication du réle du médecin-conseil et celles exprimées
sur les informations regues pour le controle et ses suites, nous soulignons a nouveau le manque clairement
établi d’information vis-a-vis du patient et aussi le manque de dialogue. Nous verrons ce point de vue encore
plus en détails lors de 'analyse des droits du patient. Nous soulignons également 'importance d’'un encadrement
multidisciplinaire de l'usager pour adapter au mieux les réponses aux besoins de chacun.

La clarté du médecin-conseil

Nous avons voulu au travers de cette question savoir si le langage utilisé par le médecin-conseil était adapté a
son public et permettait une bonne compréhension comme le veut le principe de « littératie en santé » 1.

La clarté du médecin-conseil
70
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0 . .
Langage tout a fait compréhensible Langage moyennement Langage peu compréhensible Langage pas du tout compréhensible
compréhensible
| | |
Langage tout a fait Langage moyennement Langage peu Langage pas du tout
compréhensible compréhensible compréhensible compréhensible
Pourcentage 64.5% 28.9% 7.4% 9.1%
de réponses
Nombre de 66 35 9 11
réponses
Non-Réponse 1
1 La littératie en santé est la capacité d’'obtenir, de comprendre, d’évaluer et de transmettre l'information afin de favoriser, de conserver

et d’améliorer sa santé dans divers contextes et a tout age (association canadienne de santé publique — ACSP).
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Il résulte du questionnaire que 66 personnes trouvent que le médecin-conseil s’est exprimé dans un langage
tout a fait compréhensible, 35 personnes dans un langage moyennement compréhensible, 9 personnes dans un
langage peu comprehensible et 11 personnes dans un langage pas du tout compréhensible.

Cette question montre que le langage utilisé par les médecins-conseils est assez bien adapté a la compréhension
d’un citoyen lambda. Ce point positif nous laisse a penser que dans le futur si un dialogue plus profond s’installe
entre le médecin-conseil et le patient, la transmission de l'information pourrait clairement s’améliorer.

LENTRETIEN AVEC LE MEDECIN-CONSEIL

Dans cette troisieme section de l'enquéte, nous souhaitons avoir des informations sur le déroulement de
'entrevue entre le médecin-conseil et le patient. Afin d’y parvenir, nous nous sommes intéressés a diverses
dimensions. Premierement, nous voulons savoir sile médecin-conseil a examiné le patient. Deuxiemement, nous
souhaitons connaitre la place laissée a la personne pour expliquer ses difficultés quotidiennes. Troisiemement,
nous aimerions comprendre si le médecin-conseil est a 'écoute. Finalement, nous nous sommes attardés sur la
connaissance de la maladie par le médecin.

L’examen

L'examen réalisé par un médecin est important pour juger effectivement des besoins et des manques de la
personne. Nous devons, cependant, préciser que le médecin-conseil n’a pas d’obligation de pratiquer un examen

médical de par son role de contréleur.

EXAMEN POURCENTAGE NOMBRE
Examiné 44.2% 53
Non-examiné 55.8% 67
el R o
Non-Réponse 2

Dans le cadre de cette question, nous constatons que 53 personnes ont été examinées, 67 personnes ne 'ont pas
été et une personne interrogée n’a pas répondu a cette question.

Pour les personnes non-examinées, celles-ci dénoncent que l'attitude du médecin est purement administrative.
En effet, celui-ci se base uniquement sur l'analyse du dossier médical du patient pour juger de son état de
santé. Cette pratique est assez déroutante selon les répondants qui ont la sensation que leur bien-étre global
n’intéresse nullement le professionnel en face d’eux. Comme en témoignage cette personne: « /[ n'a pas écouté
mes plaintes par rapport & mes probléemes physiques et n'a pas vérifié par lui-méme. » Il estimportant, également,
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de rappeler que l'obtention d’un dossier médical complet releve pour un grand nombre de personnes, d’un
parcours du combattant. Un commentaire indiquait d’ailleurs que seul les résultats des examens et attestations
médicales nombreuses intéressaient le médecin-conseil. Un vrai parcours du combattant pour voir 4 spécialistes
dans 4 cliniques universitaires pour chaque fois s’entendre dire qu’il n’y a rien a faire. Il faut que cela se stabilise...
mais quand ?

Nous tenons également a souligner que selon les données en notre possession, dans le cas d’une premiere visite
chez le médecin-conseil, moins de la moitié des personnes ont été examinées par le médecin.

Lorsque nous analysons plus en détails les commentaires laissés par les répondants, ceux-ci révelent qu’en cas
d’examen par le médecin-conseil, celui-ci est trés souvent sommaire. Comme le disait un répondant « si on
peut appeler cela un examen : le médecin conseil m’a fait mettre debout, faire une flexion des jambes, et tendre les
bras et les doigts en fermant les yeux et c’est tout... ». En effet, ils nous racontent que le médecin les a auscultés
c’est-a-dire qu’il a pris leur tension et leur pouls, parfois aussi leur poids. Dans certains autres cas, le médecin-
conseil leur a, aussi, demandé de faire quelques exercices. Ce commentaire illustre bien ce qui a été évoqué :
« Trés peu. Juste quelques mouvements a effectuer et qui ne permettaient pas de déceler des probléemes liés a la
pathologie. (marcher sur une ligne ...) ». Néanmoins, toutes les personnes expriment leur incompréhension face a
cet auscultation car elles n‘ont recu aucune information sur les raisons qui justifient cet examen. Elles ne savent
pas non plus le type d’auscultation qui allait étre pratiquée. Elles n’arrivent, des lors, pas a établir un lien entre
leur maladie et les exercices qui leurs sont demandés. Un répondant renchérit : « Mais pas grand chose a voir avec
mes différents probléemes. Tendre les bras, marcher sur la pointe des pieds et les talons, regarder les cicatrices et
lecture rapide du dossier médical sans poser de questions pointues. »

Il est également fait état de situations plus alarmantes. Une personne nous dit : « A la derniére visite il a tenté
de me prouver que je n‘avais rien en testant les points sensibles. Le seul soucis c’est qu’a chaque fois il était a
coté. Jaitenté de lui dire et la réponse a été : « Vous reprenez le travail lundi ». Tout ce que j’ai pu dire ensuite
n’a pas été entendu. » D’une part, les répondants expliquent que les exercices qui leur étaient demandés étaient
inadaptés a leur pathologie ce qui leur a engendré des douleurs supplémentaires. Cette phrase illustre bien leurs
propos: « Il aregardé mon dos et genoux, chevilles a repris des mesures, m’a mis dans des positions vraiment pas
confortable et a insister pour que je fasse un effort méme si je lui disais que cela faisait mal I » D’autre part, certaines
personnes dénoncent des situations de violence et de maltraitance de la part du médecin-conseil.

Finalement, il est important de bien expliquer aux gens pourquoi un examen est pratiqué ou non par le médecin-
conseil, cela permet d’éviter angoisse et incompréhension des patients. En outre, si un examen est pratiqué, il
est essentiel de toujours veiller au bien-étre de ce public déja souvent en souffrance.

Les difficultés quotidiennes liées a I’état de santé

Par le biais de cette question sur la place laissée au patient pour expliquer ses difficultés quotidiennes, nous

souhaitons voir si un véritable échange allant au-dela de 'examen médical s’est instauré entre le médecin et le
patient. Nous voulons savoir si la situation médicale est resituée dans un contexte global de vie.
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EXPLICATION DES DIFFICULTES POURCENTAGE NOMBRE

QUOTIDIENNES

(Explication possible . BB.LI0 o eeeeeeeeeeseeseiserreessrseaseaseanes 81
.Aucune explication possible L% e rsseaseaseae 38
Total WO% 1o
Non-Réponse 3

Selon ce tableau, 81 personnes ont eu l'occasion d’expliquer leurs difficultés quotidiennes, 38 personnes n’ont
pas eu l'occasion de s’expliquer et 3 personnes n’ont pas répondu.

Il semble, toutefois, opportun de procéder a quelques éclaircissements sur les données du tableau.

Tout d’abord, au sujet des personnes ayant pu expliquer leurs difficultés, nous distinguons deux grandes
catégories. D’une part, quelques patients signalent qu’ils ont été recus par un médecin-conseil qui leur a laissé
la place pour s’exprimer et était a 'écoute. En plus, parfois, il semble que certains médecins-conseil sont tres
réactifs parrapport a l'ensemble du dossier médical regu. Ils prennent le temps de 'analyser et ils accompagnent
la personne dans ses recherches et démarches. Un commentaire laissé par un répondant dit ceci : « Elle avait
déja les rapports médicaux des spécialistes qui parlent d’eux-mémes, au contraire, elle m’a expliqué qu’avec mon
état il fallait que je commence a faire le deuil d’une vie professionnelle a plein temps... » D’autre part, plusieurs
répondants décrivent la situation comme plus nuancée. En effet, ils expliquent que certains médecins-conseil
laissent trés peu d’espace pour une réponse ou n’écoutent pas ce que le patient raconte comme en témoignent
ces deux personnes : « ... il fallait se contenter de répondre a SES questions, aucune place pour en expliquer
plus. » et « Tres brievement et il répondait de facon moqueuse. Il m’a vraiment prise pour n'importe quoi ! »

lls évoquent a nouveau l'impression d’étre traités rapidement et administrativement. En outre, ils soulévent le
cas des médecins qui ne connaissent pas le dossier et ont absolument besoin d’explications.

«J'ai commencé a expliquer mon quotidien mais elle m’a interrompue en me disant que encore d’autres personnes
a voir, j'ai eu U'impression qu’elle s’en foutait royalement et jai failli lui demander si elle était payée en fonction des
malades qu’elle remet a l'emploi. »

Ensuite, dans le cas des patients n’ayant pas pu expliquer leur réalité quotidienne, il ressort que le médecin-
conseil se base uniquement sur le contenu du dossier médical en sa possession. Il ne pose aucune question
quant au ressenti ou vécu de la personne. Voici, en exemple, la réaction d’une personne pour parler de ce qu’elle
a vécu avec son médecin-conseil : « Cette derniere ne prend pas le temps nécessaire pour parler avec le patient, a
part répéter les nouvelles lois, il ne m’a pas été donné de temps pour parler. »

Enfin les personnes interrogées estiment que le manque d’empathie du médecin-conseil n’encourage pas la
confidence. Cela entraine chez les patients de la déception et de la colére carils sont incompris.
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L’écoute par le médecin-conseil

Comme nous venons déja de 'évoquer par le biais de la précédente question, nous souhaitons en apprendre plus
sur le processus de communication entre le médecin et la malade. En effet, nous pensons que la communication
est essentielle car elle permet au patient d’exercer son empowerment et également de mettre en commun
les informations possédées par chacun. Nous avons constaté que la place laissée au patient pour s’exprimer
est importante et que par contre le fait de se sentir jugé par le médecin provoquait un certain mal-étre pour
le malade. Il nous est difficile de savoir la facon dont le médecin entend le discours du patient, en raison de
I’échantillon. Nous nous concentrons donc par le biais de cette question sur la perception du patient de ['écoute
qui lui est accordée par le médecin.

’écoute active correspond au fait de se rendre réellement disponible a autrui et d’accueillir avec empathie les
propos d’autrui en évitant de projeter notre propre vision du monde sur ses propos et attitudes.

L'écoute par le médecin-conseil
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Pourcentage de 31.1% 16% 23.5% 29.4%
réponses
Nombre de 37 19 28 35
personnes
Non-Réponse 3
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37 personnes ont été tout a fait écoutées, 19 moyennement écoutées, 28 peu écoutées, 35 pas écoutées du tout
et 3 abstentions.

Par conséquent, nous constatons que trés peu de personnes se sont senties réellement écoutées par leur
médecin-conseil. Les personnes qui ont eu la possibilité d’expliquer leurs difficultés quotidiennes n’ont pas pour
autant été bien entendues par leur médecin-conseil. Il nous parait essentiel d’étudier plus en profondeur les
facteurs a l'origine de ce sentiment mais nous pouvons des a présent fournir quelques pistes :

« veiller aux bonnes conditions d’écoute que sont temps, disponibilité, ponctualité ;

«  permettre la présence d’un tiers pour accompagner le patient ;

«  éviter d’étre dans le jugement et discours moralisateur ;

« alterner questionnement et écoute

- faire attention au langage non-verbal et au discours a priori inintéressant

« importance du lieu de rendez-vous.

La connaissance de la maladie

Il nous semble important d’avoir des informations relatives a la connaissance de la maladie par le médecin-

conseil. En effet, il nous semble nécessaire qu’il comprenne ce que vit le malade et en quoi consiste la maladie

pour pouvoir envisager au mieux son avenir professionnel.

La connaissance de la maladie par le médecin-conseil
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Il connaissait trés bien Il connaissait plutot bien Il ne connaissait pas Il ne connaissait pas du
suffisamment tout
Pourcentage de 14% 23.1% 35.5% 27.3%
réponses
Nombre de 17 28 43 33
personnes
Non-Réponse 1

Les résultats indiquent que pour 17 personnes le médecin-conseil connaissait tres bien la maladie, pour 28
personnes plutot bien, pour 43 personnes pas suffisamment, pour 33 personnes pas du tout et 1 personne n’a
pas répondu.

Nous devons constater qu’il s’agisse d’une premiere visite chez le médecin-conseil ou d’une visite de suivi, les
données présentent les mémes proportions, ce qui nous semble problématique. En effet, nous nousinterrogeons
sur la méconnaissance de la maladie par le médecin-conseil alors que celui-ci a déja eu une rencontre avec le
patient, il devrait étre mieux a méme de distinguer les enjeux qui encadrent certaines maladies et ainsi prendre
une décision sur l'incapacité qui est adaptée au cas.

Nous avons, par conséquent, souhaité pousser I'analyse en mettant en relation le type de pathologie dont
souffre le répondant avec la connaissance qu’en a le médecin-conseil pour voir si certaines maladies étaient
plus problématiques. Nous avons croisé les données sur la connaissance de la pathologie par le médecin avec
celles relatives a la pathologie dont souffre le patient. Nous avons donc 117 répondants aux deux questions et 5
personnes qui se sont abstenues a au moins une question, ce qui rend leur témoignage inexploitable.

La connaissance des pathologies par le médecin-conseil
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Nombre de personnes

Maladie Chronique Maladie Rare Pluripathologie Santé mentale z\g?fg:enlt
B Trés bonne connaissance de la maladie 10 2 1 2 1
" Plutét bonne connaissance de la maladie 1 6 2 4 3
Connaissance insuffisante de la maladie 19 9 9 6 1
mPas de connaissance du tout de la maladie 10 13 4 0 4
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En termes de résultats, nous constatons que pour « tres bonne connaissance » et « plutét bonne
connaissance », les proportions semblent relativement identiques quelque soit la pathologie. Pour la
« connaissance insuffisante » de la maladie, les personnes ayant répondu en majorité cet item souffrent d’une
maladie chronique ou d’une pluripathologie. Il ressort que la catégorie « pas de connaissance du tout » n’a pas
été sélectionnée par les répondants souffrant d’'une maladie mentale. Par contre, le manque de connaissance
surplombe tres largement toutes les autres catégories dans le cas d’'une maladie rare ou d’un événement
accidentel.

Nous souhaitons rappeler que la réintégration au travail est différente selon la pathologie et donc que le manque
de connaissance sur certaines pathologies chroniques ou rares pourraient avoir des conséquences dangereuses
pour le patient.

En effet, les maladies rares touchent peu d’individus et sont tres variées. Souvent, les malades qui en sont
atteints en souffrent toute leur vie et les symptémes peuvent varier selon le stade d’évolution de la maladie. En
outre, certaines maladies rares sont également orphelines, il n’existe alors, au mieux, que des traitements pour
diminuer les symptémes mais qui ne soignent pas. Il semble normal que les médecins-conseils ne soient pas au
courant de toutes ces maladies et des enjeux quiy sont liés mais il nous parait intéressant d’envisager qu’il puisse
s’adjoindre les compétences d’un centre ou d’'un médecin de référence pour prendre sa décision médicale.

Au niveau des maladies chroniques, celles-ci s'accompagnent généralement de fatigue, de douleurs ou de prises
de médicaments qui peuvent constituer des obstacles au bon déroulement de la vie professionnelle. De surcroit,
ces personnes peuvent également avoir des absences régulieres, étre incapables d’effectuer certaines taches,
inadaptation du poste de travail, etc. La personne malade est de ce fait souvent aussi exposée au regard des
autres. Le médecin qui ne connait pas suffisamment une maladie doit donc étre vigilant aux symptémes et
difficultés qui lui sont exprimées par le patient afin qu’une réintégration optimale soit envisagée quand cela est
possible.

En résumé, il est essentiel que quelque soit le degré de connaissance du médecin-conseil sur une maladie, celui-

ci envisage un vrai dialogue avec le patient pour comprendre ce qu’il vit vraiment. Il semble aussi intéressant
d’avoir une equipe pluridisciplinaire proche du médecin qui pourra l'aider et le guider dans sa prise de décision.

APRES LA VISITE CHEZ LE MEDECIN-CONSEIL

Dans cette quatrieme section de I'enquéte, nous souhaitons obtenir des renseignements sur la décision donnée
par le médecin-conseil quand a son incapacité de travail et les enjeux qui y sont associés.

Nous voulons, des lors, connaitre la décision rendue par le médecin-conseil. Nous aimerions voir si celle-ci est
en adéquation selon le patient avec son état de santé. A lissue de cette rubrique, nous présenterons plus en
profondeur les droits du patient.

La décision du médecin-conseil

Lorsqu’une personne est en incapacité de travail, son état de santé ne lui permet plus d’exercer plus d’un tiers des

taches inhérentes a sa profession, en raison d’'une maladie ou d’un accident.
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Lors du traitement de la reconnaissance d’incapacité de travail, le médecin-conseil remplit son role d’évaluation
et une fonction d’encadrement. En effet, il évalue si une personne remplit les conditions médicales d’incapacité
de travail et conseille cette personne en matiere de soins de santé. Durant les six premiers mois, le médecin
évalue l'incapacité de travail sur base du dernier emploi de la personne. Apres ce délai de six mois, toutes les
catégories professionnelles dans lesquelles la personne a de 'expérience entre en ligne de compte.

Lorsde la convocation a un controle, le médecin-conseil vérifie sila personne remplit formellement les conditions
légales pour poursuivre son incapacité de travail. Apres cet examen, le médecin-conseil décide de prolonger ou
de mettre fin a 'incapacité de travail. Dans ce cas, le médecin-conseil peut prendre différentes décisions qui sont:

o déclarer la personne en invalidité : Apres un an, lincapacité de travail primaire se transforme
automatiquement en invalidité. Au cours de la période d’invalidité, le médecin-conseil reste compétent.
Il peut donc toujours convoquer pour une visite de controle et éventuellement mettre fin a la période
d’invalidité.

« demander la reprise du travail a temps partiel : Une personne en incapacité de travail peut reprendre son
travail a temps partiel avec l'autorisation préalable du médecin-conseil.

« autoriser du bénévolat : Il n’est pas obligatoire de demander une autorisation écrite du médecin-conseil
pour tous les types de bénévolat. Par mesure de sécurité, il est toutefois conseillé de toujours demander

cette autorisation avant de commencer une quelconque activité bénévole.

« envisager une réadaptation professionnelle : [e médecin-conseil peut proposer un retour au travail de la
personne en incapacité mais pour lequel 'emploi précédent n’est plus adapté. Dans ce cas de figure, il peut
demander un aménagement de poste dans l'entreprise, collaborer avec des organisations de mise a 'emploi
ou encore conseiller a la personne de suivre une formation adaptée a son état de santé. La capacité de
travail est alors réexaminée apres la période de rééducation.

La décision du médecin-conseil
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sous condition
actuel mais apte pour un autre emploi
Il vous a déclaré en incapacité de retravailler
Il vous a redirigé vers une formation
Il vous a déclaré pensionné
Il vous a autorisé a faire du bénévolat
Il vous a proposé une nouvelle convocation
Il vous a demandé un suivi médical
Il ne vous a pas donné d'information
Autre

Il vous a déclaré apte a reprendre votre emploi actuel
Ilvous a déclaré apte a reprendre votre emploi actuel
Il vous a déclaré en incapacité de reprendre votre emploi ll

Pourcentage de | 16.96% 17.86% 7.14% 33.93% 2.68% 1.79% 1.79% 3.57% 2.68% 2.68% 8.93%
réponses

Nombre de 19 20 8 38 3 2 2 4 3 3 10

réponses

Non-Réponse 10

Nous avons au départ dans le questionnaire uniquement proposés les quatre premieres affirmations comme
type de décision prise par le médecin-conseil. En lisant les propositions des répondants, nous avons constaté
qu’il y a un éventail plus large de décisions que peut prendre le médecin-conseil. Nous avons donc mis en
évidence celles qui ont été évoquées a plusieurs reprises dans les réponses.

Nous identifions toute une série de réponses qui envisage un retour vers l'emploi (50 réponses) soit
immédiatement, soit via des adaptations ou des formations. Cette décision est parfois tres incomprise par nos
répondants comme le suggere ce témoignage : « En fait je demandais l'autorisation d’un bénévolat d’une demi-
heure semaine : quelques minutes pour sortir de mon isolement et le médecin conseil voulait me faire remplir de
force un formulaire de remise au travail : j’ai donc renoncé et méme envisagé une plainte ... ». Ils ont limpression
que cette décision ne correspond pas a leur état de santé comme nous l'avons lu : « Reprise en janvier pourtant
en pleine crise. » Parfois, cela se passe tres bien également quand le médecin donne les motifs de sa décision :
« Il m’a proposé une formation dans un nouveau domaine professionnel pour construire un avenir sans lien avec
les causes. »

Une autre partie des réponses indique qu’ils sont jugés en incapacité de plus longue durée ou méme pensionnés
(40 réponses). Méme si ce moment est parfois compliqué pour les répondants car c’est se trouver confronté a une
perte de ses capacités. Le témoignage de ce réepondant montre que lorsque le médecin accompagne sa décision
d’une explication, celle-ci est comprise et mieux intégrée : « En incapacité mais il m’a toujours dit que si j'avais un
projet, je pouvais lui en faire part : la porte ouverte pour la suite. »

Nous remarquons que les cas dans lesquels le médecin n’a pas pris de décision stricte sont peu nombreux
(7 réponses). Il prolonge par conséquent, la période d’incapacité en attente d’une évolution du patient ou

PAGE 33 - LUSS - LE PATIENT ET LE MEDECIN-CONSEIL, VERS PLUS D'EGALITE ?



d’'informations complémentaires pour prendre sa décision. Cela nous surprend en raison du manque de
connaissance ressenti par les répondants sur leur maladie. En résumant, cela veut dire que le médecin-conseil
connaisse ou pas la maladie, il a pris presque tout le temps une décision médicale de capacité ou incapacité.
Une nouvelle fois, nous pouvons mettre en évidence le besoin pour le patient de comprendre ce qui va se passer
pour lui: « Je n'ai pas compris ce qu’il avait décidé et me suis inquiétée de recevoir une nouvelle convocation. »

Comme nous l'avons évoqué, le médecin-conseil autorise le bénévolat, ce qui permet a certaines personnes de
garder des liens sociaux alors qu’elles ne sont plus en mesure d’effectuer une activité professionnelle : « Il ma
déclaré en incapacité de travail et j’ai pu avoir son accord pour faire un volontariat selon mes disponibilités de soins
et de mon état de santé en sachant que je ne sais pas comment je serai au jour le jour. Pour moi, le volontariat me
parait tres important car cela me permet de faire quelque chose que j'aime bien sans culpabiliser quand je ne sais
pas m’y rendre, il n’y a pas de jugement et je ne dois pas me justifier a toujours répéter que je ne suis pas bien ! »

Atravers ces données, nous pouvons a nouveau constater que le coté relationnel patient-médecin est tout aussi
important voire plus que la décision en elle-méme. Les personnes ont besoin de comprendre ce qui leur arrive
et ce qui va se passer par la suite. Nous rappelons bien évidemment que cette capacité est variable selon la
personnalité de chaque médecin.

L’adéquation de la décision avec I’état de santé de la personne
Nous tenons par le biais de cette question, a recueillir limpression des personnes sur 'adéquation entre la

décision médicale prise par le médecin-conseil et la maniere dont eux percoivent leur état. 'impression de la
personne estimportante pour nous car elle donne plus globalement des indications sur I'état de la relation entre

le patient et le médecin-conseil .

ADEQUATION DECISION-MALADIE POURCENTAGE NOMBRE
En adéquation 58.7% 64
Eninadéquation 41.3% 45
Total 100% 109
Non-Réponse 13

Plus de la moitié des répondants (64 personnes) ont trouvé la décision en adéquation avec leur état de santé.
Nous relevons que pour 45 répondants, la décision n’est pas selon eux en accord avec leur état de santé. En
outre, 13 personnes n‘ont pas répondu a cette question.

Nous attirons 'attention sur le fait que pour une part non négligeable de notre échantillon, la décision concorde
avec la maniere dont les répondants se sentent. Cette information semble normale mais pourtant rassurante.
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Une personne nous dit avoir recu une explication de ce qui allait se passer ce qui 'a mise en confiance :
« Parfaitement, dés le début prise en charge par un parcours défini et la remise d’un petit quide personnel avec
des conseils et pour permettre a d’autres intervenants dans le parcours thérapeutique ou de réinsertion d’écrire un
passage ou quelques mots. »

Au niveau des répondants qui trouvent que la décision du médecin est inadéquate, les raisons en sont diverses.
Dans le cadre d’une réinsertion ou d’un retour au travail, les personnes soulignent que le médecin-conseil ne
prend pas suffisamment en compte leur mal-étre lié a 'invisibilité de leurs problemes de santé comme l'indique
cette personne : « J'ai subi plusieurs interventions chirurgicales lourdes au niveau du cerveau (expérimentation).
Extérieurement ma maladie ne se voit pas trop quand on ne me connait pas mais au niveau psychologique ce
n’est pas possible. J’ai également des problemes cognitifs qui m'empéchent de faire les choses comme tout le
monde. » D’autres répondants insistent sur le fait que la chronicité de leur état n’est pas assez prise en compte.
Un répondant nous raconte que « Oui et non, oui si ma pathologie se stabilise ce serait pour moi l'occasion de
retrouver le chemin de la vie active et non car physiquement ma pathologie est tres active et ne me permet pas
d’espérer retrouver le chemin du travail pour un long moment. » Un autre témoin ajoute que : « Oui car moralement
pour le travail, je suis encore jeune ; et non, car pas tous les jours dans le méme états. Des jours impossible de se
lever et d’autres, plus ou moins « acceptables ». Santé tres cyclique. »

A travers les problemes soulevés par les patients, il ressort qu’il est actuellement encore trop fréquent que le
médecin agisse selon un modele paternaliste. Il agit alors comme le seul détenteur du savoir et de ce qui est
bien ou non pour le patient. Une personne interrogée déclare : « Je peux continuer ma formation et stage de
puériculture mais elle juge bon de me changer d’orientation car elle pense que j’ai besoin d’aménagement pour le
sondage urinaire or j’ai ’habitude et je gere tres bien. » Il coupe ainsi tout débat avec son interlocuteur comme
nous le dit un autre répondant : « £lle m’a déclarée en incapacité mais a dit : « vous n'allez pas rester toute votre vie

comme ¢a quand méme ? » comme si [’étais responsable de mon état. Je n‘ai su que répondre ... »

Il ressort une nouvelle fois des réponses que les personnes ne comprennent pas ce qui leur arrive et pourquoi
cette décision a été prise par le médecin. En effet, le manque d’information du médecin-conseil et lesindications
recues par d’autres professionnels ne concordent pas et ils se posent alors de nombreuses questions comme dit
par une personne : « D'aprés mon conseiller FOREM (psychologue lui-méme) je ne suis pas capable de chercher un
emploi dans mon état. D’apres mon rhumatologue ainsi que mon psychiatre, mon état de santé, autant physique
(douleurs incessantes ...) que psychologique, ne me permet pas du tout de travailler. Selon moi, je ne me sens
vraiment pas capable de reprendre un emploi actuellement. Je n’ai plus été en état de travailler depuis +- 15
ans (dépression, période de chémage, rechute de dépression, et finalement, diagnostique de fibromyalgie) » Ils
se retrouvent dans des états de doutes et de stress tels qu’évoqués par un répondant : « La preuve est que la
médecine du travail a refusé que je reprenne le travail et ce durant 6 mois et de reprendre ensuite a quart temps.
Malheureusement, cela n’arrangerait pas mon employeur et j’ai donc recu un C4 pour cas de force majeure. »

Nous tenons a préciser que dans certains cas, le patient en situation de précarité n’est pas d’accord avec la
décision du médecin car il est dans une balance entre financier et santé : « Je voudrais travailler mais avec
quelques aménagements comme ne plus porter du poids car mon salaire est indispensable. Je vis seule avec
trois enfants en bas dge. » Ce témoignage conforte le besoin d’améliorer 'encadrement autour du médecin pour
conseiller les personnes.
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Finalement, il ressort de ce point que les usagers ont un réel besoin d’information concernant ce qui se passe
pour eux. Il est donc crucial de renforcer le dialogue entre le médecin-conseil et le patient.

Le respect des droits du patient

Depuis le 22 aolt 2002, une loi est venue définir un certain nombre de droits qui sont reconnus au patient afin de
permettre une relation plus équilibrée entre lui et les praticiens. La loi s’applique ici dans le cadre du médecin-
conseil car elle concerne entre autres, tous les services dispensés par un praticien professionnel qui détermine
I’état de santé d’un patient®.

Nous nous sommes intéressés au respect de certains droits du patient qui nous semblaient importants et
mesurables dans le cadre de la relation avec le médecin-conseil. Nous avons décidé de nous concentrer sur trois
droits : l'information complete, l'acces au dossier médical et la protection de la vie privée.

Le respect des droits du patient
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Non-Réponse 9 17 17
1 article 2 de la loi du 22 ao(it 2002 relative aux droits du patient
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Tout d’abord, Pinformation compléte’ correspond au fait que le praticien communique l'information oralement
dans un langage clair qui est adapté au patient. En effet, le professionnel doit tenir compte de l'age, de la
formation et des capacités de compréhension du patient. En outre, le patient peut demander que l'information
lui soit communiquée par écrit, en complément de 'information qui lui aura été donnée oralement.

Les résultats en termes de droit a recevoir une information compléte indiquent que 48 personnes y ont eu droit,
65 personnes n’y ont pas eu droit et 9 personnes n‘ont pas répondu a cette question. Le droit garanti par la loi
est pour une majorité de répondants assez méconnu. Ceux-ci ne savent pas déterminer sur quoi porte ce droit a
information et ce qu’ils peuvent obtenir comme information.

Ensuite, Paccés au dossier médical’ doit assurer d’un dossier tenu a jour et conservé en lieu sir par le praticien.
Celui-ci doit étre consultable par la personne qui peut également en obtenir une copie.

Ce dossier contient des données sur l'identité du patient et des informations médicales. Le patient peut quant a
lui demander au praticien d’y ajouter certains documents relatifs a sa maladie.

De surcroit, si le patient change de prestataire de soins, il peut demander le transfert de son dossier de patient
afin d’assurer la continuité des soins.

Au point de vue de 'accés au dossier médical, 35 personnes estiment que leur droit a été respecté, 70 personnes
n’y ont pas eu accés et 17 personnes n’ont pas répondu a cette question. Les personnes qui n’ont pas eu acces a
leur dossier médical ne connaissaient pas leur droit et n’y ont donc pas fait appel. Certains qui ont sollicité 'acces
a leur dossier ont recu une mauvaise information (le médecin-conseil les renvoyant vers le tribunal).

Enfin, il est essentiel que toute personne soit assurée de la protection de sa vie privée®. L'information liée
a la santé du patient ne peut étre divulguée a des tiers sauf dérogation légale. De plus, lors des soins, seules les
personnes nécessaires sur le plan professionnel peuvent étre présentes.

Contrairement aux autres résultats de la question 67 personnes estiment étre assurées du respect de leur vie
privée, 38 ne pensent pas que leur droit est respecté et 17 personnes n’ont pas répondu a la question.

En résumé, nous constatons que le droit a l'information et le droit d’acces au dossier médical ne sont pas
suffisamment respectés tandis que le respect de la vie privée I'est mieux. La bonne application de la loi rencontre
encore des résistances et des oppositions qui dans la pratique ne garantissent plus l'effectivité des droits a
information et a 'acces au dossier.

CONCLUSION

A lissue de cette enquéte, certains constats émergent sur la qualité de 'information, le besoin de transparence
et d’écoute.

Encequiconcernel’accésal’information, lesrépondants ont clairement mis en évidence au travers des différentes

1 article 7 de la loi du 22 aoGt 2002 relative aux droits du patient

N

article 9 de la loi du 22 ao(t 2002 relative aux droits du patient
3 article 10 de la loi du 22 ao(it 2002 relative aux droits du patient
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questions qu’ils ne disposaient pas de suffisamment d’information sur le réle du médecin-conseil. Ils ne sont pas
assez bien préparés a la procédure qu’ils vont devoir suivre dans le cadre des visites chez le médecin-conseil. Ils
mettent également en évidence une certaine méconnaissance du processus de réintégration professionnelle.

Concernant la relation a proprement parler avec le médecin-conseil, ils soulévent un déficit dans la qualité
d’écoute et de dialogue. Ils souhaiteraient avoir plus de temps lors des visites chez le médecin-conseil afin de
pouvoir prendre le temps pour expliquer réellement leurs difficultés. Ils suggerent aussi limportance pour eux de
pouvoir étre accompagné d’un tiers lors des visites pour les rassurer.

Au point de vue de la décision, les personnes souhaitent une plus grande transparence de la part du médecin-
conseil sur les élements qui fondent sa décision. Ils demandent également que la décision soit clairement

motivée et argumenteée.

Enrésumé, le médecin-conseil doit se donner et recevoir les moyens suffisants que pour juger dans les meilleures
conditions possibles de ['état de santé d’une personne et prendre une décision.
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RECOMMANDATIONS
ET PROPOSITIONS

Empowerment des personnes, patient partenaire, patient acteur de sa
santé, etc. Ces notions circulent de plus en plus dans le monde de la santé
et plus largement. En tant qu'acteur de changement, la LUSS souhaite
aller plus loin. Et invite a agir pour que ces notions deviennent effectives
dans la vie quotidienne des personnes.

Dans ce cadre, la LUSS formule quelques recommandations et propositions
sur base des témoignages recus via le questionnaire et des débats avec les
associations de patients. Plus largement, la LUSS se base aussi sur des pistes
d'action et des bonnes pratiques mises en avant par les patients depuis
plusieurs années.

Elle estime en effet que les procédures devant le médecin-conseil doivent
étre améliorées afin de permettre une meilleure qualité dans la relation
entre le patient et le médecin-conseil. Les propositions d'action touchent
aux différents moments-clefs de cette relation: avant la visite, pendant la
visite et apres la visite.

La LUSS souhaite enrichir et élargir ces recommandations par un dialogue
et une concertation avec divers acteurs et partenaires concernés par cette
problématique, notamment le Réseau wallon de lutte contre la pauvreté, la
Vlaams Patiéntenplateform, diverses administrations publiques, etc. ...



RECOMMANDATIONS ET
PROPOSITIONS

ASSURER LAPPLICATION DE LA LOI « DROITS DU PATIENT »*' (22 A00T 2002)

La loi du 22.08.2002 reconnait une série de droits au patient. Parmi ceux-ci, trois de ces droits peuvent s’appliquer
plus particulierement a la relation médecin-conseil-patient :

« le droit du patient a toutes les informations qui le concernent et peuvent lui étre nécessaires pour
comprendre son état de santé et son évolution probable (article 7). Dans le cadre de la relation avec le
medecin-conseil, il s’agit de recevoir les informations nécessaires liées a son état de santé qui permette au
patient de comprendre sur quelles bases se fonde la décision. Ce droit a l'information requiert aussi que la
communication du praticien se fasse dans un langage adapté au patient

« le droit de consultation du dossier médical le concernant (article 9 paragraphe 2). La généralisation
progressive du dossier médical informatisé devrait permettre une centralisation de l'information concernant
le patient. Le médecin-conseil n’aura pas acces a ce dossier médical informatisé mais la possibilité devrait
lui étre laissée de déposer certaines informations (notamment la décision qu’il prendrait).

« ledroit ala protection de sa vie privée lors de toute intervention du praticien professionnel (article 10)

La LUSS propose de développer des indicateurs qui permettraient d’évaluer de maniére plus précise et objective
'application de la loi sur les droits du patient. Par exemple, instaurer un formulaire d’évaluation des visites chez
le médecin-conseil pourrait fournir quelques indications sur la maniére dont le médecin-conseil communique et
informe le patient.

L'accés au dossier médical (c'est-a-dire la possibilité de prendre connaissance des documents médicaux sur
lesquels le médecin conseil fondera sa décision) doit également étre renforcé. Une stratégie d'information et
de sensibilisation des médecin-conseil devrait étre développée sur ce point. La Commission fédérale "Droits du
patient" devrait également s'emparer de cette question. L'information et ['accés au dossier médical sont les deux
droits pour lesquels une majorité de répondants au questionnaire ont exprimé leurs préoccupations.

1 Fiche d’information sur les droits du patient (LUSS - novembre 2015) et le rapport « Propositions d’action pour mieux informer les
patients » (LUSS - 2013/2014)
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FAVORISER ET DEVELOPPER L’INFORMATION? SUR LA PROCEDURE DEVANT LE
MEDECIN-CONSEIL

Il ressort du questionnaire que les patients sont mal informés sur la maniére dont la visite de contréle va se
dérouler et sur ses prolongements.

La remise d'une brochure d’information sur le role du médecin conseil, ses missions, les enjeux et leurs
conséquences ainsi que la procédure détaillée serait de nature a renforcer cette information. Cette brochure
redigée par 'INAMI en collaboration avec les associations de patients et la LUSS doit étre écrite dans un langage
accessible et clair. Cette brochure devrait étre envoyée en méme temps que la convocation chez le médecin-
conseil. Elle devrait également étre largement diffusée par exemple dans les permanences des mutualités et

autres services sociaux.

Par ailleurs, les médecins-conseils devraient dés le début de la visite fixer le cadre et indiquer de quelle maniere
cette visite va se dérouler. Cela permettrait d’établir la confiance avec le patient et de lui permettre de mieux
comprendre la décision qui est prise.

La LUSS propose d’encourager des modes de transmission de l'information qui favorisent la participation des
patients tels que par exemple des séances d’information avec questions-réponses, la co-écriture par des usagers
de documents d’information.... Les associations de patients s’inscrivent déja dans cette démarche.

RENFORCER LA FORMATION DES MEDECINS-CONSEILS A LACCUEIL, LECOUTE
ET LACOMMUNICATION AVEC LES PATIENTS

Les témoignages recueillis par la LUSS attestent que des améliorations sont encore possibles au niveau de
’'accueil du patient et de la maniere dont le médecin conseil écoute et communique avec le patient.

LaLUSS propose quedesformations adaptées et cibléessurcettedimension de la relation puissent étre organisées
alattention des médecins-conseil. Lobjectif est gu’ils puissent étre plus attentifs a recevoir les patients en tenant
compte de leur situation particuliére (fragilité liée a ['état de santé et ses conséquences notamment sociales
et financieres). Cette formation devrait étre proposée par 'INAMI dans le cadre de la formation continue des
médecins-conseils.

Nous proposons que ces dimensions liées a 'écoute, a l'accueil et a la communication soient intégrées ou
renforcées dans la formation de base des médecins.

Une formation a été organisée en 2016 par 'INAMI sur le Disability management (une autre est programmeée en
2017-2018). Celui-ci repose sur le maintien au travail ou sur un retour rapide/adéquat au travail de la personne
en incapacité de travail, dans le cadre duquel il est tenu compte des besoins individuels de la personne, des
conditions de travail et du cadre législatif®. Cette formation s’adresse entre autres aux médecins-conseil. La

2 Chainon, n°32, "Facons d’informer, manieres de rencontrer les usagers : agir comme association de patients", - janvier-mars 2014
(trimestriel de la LUSS).
3 Brochure de 'INAMI sur le disability management, de la formation a la certification - mai 2016
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LUSS salue cette initiative. Mais souhaite aller plus loin. En examinant la liste des themes abordés dans cette
formation, la LUSS suggére de développer davantage la dimension relationnelle avec l'usager : renforcer les
capacités d’écoute et de communication, pouvoir instaurer une relation de confiance avec le patient...

La LUSS propose d’encourager toute initiative de formation a ’empowerment du patient. Il s’agit de donner
a chaque malade chronique le soutien et l'information nécessaires pour lui permettre, dans la limite de ses
capacités et en fonction de ses propres objectifs et motivations, de se prendre en charge et d’avoir un réle
actif dans son processus de soin et dans sa vie*. Cette formation concerne tout particulierement les médecins-
conseils dans la mesure ou a travers cette formation ils peuvent acquérir ou développer leurs compétences qui
permettront de contribuer a renforcer les capacités du patient a étre acteur de son processus de réinsertion.

La LUSS recommande d'intégrer pleinement les patients et les associations de patients dans la réflexion et la
concrétisation des programmes de formation des médecin-conseil. Ce serait un signal fort et novateur pour
les patients. La LUSS et les associations de patients collaborent déja a plusieurs programmes de formations
(notamment sur les maladies chroniques, organisé par le Réseau Multidisciplinaire Local de Bruxelles pour les
médecins généralistes, les kinésithérapeutes, les infirmiers, etc.).

GENERALISERLES EQUIPES PLURIDISCIPLINAIRES® (INFIRMIER, PSYCHOLOGUE,
PARAMEDICAL, ETC.) AUTOUR DU MEDECIN-CONSEIL ET MISE EN PLACE D’UNE
MEILLEURE CONCERTATION ENTRE MEDECINS

Nous recommandons de soutenir et de développer les équipes pluridisciplinaires autour des médecins-conseils
dans le respect du secret médical applicable entre autres au personnel médical et paramédical. Chaque
professionnel de santé peut en effet éclairer le médecin-conseil sur des aspects particuliers liés a la maladie et
son évolution, son impact dans la vie quotidienne du patient.

Le médecin conseil doit pouvoir privilégier la concertation avec cette équipe pluridisciplinaire qui puisse garantir
que la décision soit prise en considérant les contraintes physiques, psychologiques ou sociales qui s’imposent au
patient et qui sont de nature a impacter sa réinsertion socioprofessionnelle. Par cette collaboration, le médecin
peut développer également une approche plus préventive (il pourrait suggérer des mesures pour améliorer les
conditions de travail par exemple).

Une meilleure concertation entre médecins devrait permettre une meilleure circulation de information lorsque
dossier du patient est transféré vers un autre médecin conseil (par exemple en cas d’absence du médecin conseil
en charge du dossier). Cela permettrait aux médecins-conseil d’avoir une meilleure connaissance du dossier du
patient et de ses spécificités.

4 Plan conjoint en faveur des maladies chroniques : des soins intégrés pour une meilleure santé.
5 Chainon, n°31, "Uinterdisciplinarité en pratiques", décembre 2013, (trimestriel de la LUSS).

PAGE 42 - LUSS - LE PATIENT ET LE MEDECIN-CONSEIL, VERS PLUS D'EGALITE ?



PREVOIR UN MEDECIN DE REFERENCE OU UN CENTRE DE REFERENCE POUR LES
MALADIES RARES

Cette mesure s’indique tout particulierement lorsque le patient souffre d’'une maladie rare parfois inconnue des
medecins conseil. La spécialisation d’un médecin pour ce type de pathologies permettrait de mieux tenir compte
des spécificités de la maladie dans la prise de décision.

Les médecins-conseils doivent également pouvoirs’appuyersurles centres de référence existants (mucoviscidose,
maladies neuro-musculaires, hémophilie, maladies rénales...). Ceux-ci disposent de I'expertise nécessaire (que
ce soit sur le plan médical, psychologique ou social) pour permettre au médecin-conseil de se forger une opinion
en toute connaissance de cause et de pouvoir prendre une décision qui tienne au mieux compte de la réalité de
I’état de santé du patient.

Le nombre de centres de référence étant actuellement limité, il convient d’en créer de nouveaux pour des
pathologies rares non encore couvertes.

AMELIORATION CONTINUE DES PRATIQUES SOUTENUE PAR UNE EVALUATION
DES VISITES

La LUSS préconise que le patient puisse au terme d’une visite remettre son avis sur la maniere dont la procédure
a été appliquée. Un formulaire pourrait lui étre remis au terme du controle et étre renvoyé par exemple a 'INAMI.
Cette évaluation permettrait de pouvoir plus rapidement adapter la procédure et d’identifier les problémes qui
peuvent se poser.

Cette proposition s’inspire de qui se réalise déja dans certains hopitaux ou apres chaque consultation le patient
est invité a remplir un questionnaire d’évaluation. Ce questionnaire une fois dépouillé permet d’identifier les
points d’amélioration possibles au niveau de la qualité des services rendus par I'hopital.

INCLURE DANS LE DOSSIER MEDICAL DES ELEMENTS DU DOSSIER INFIRMIER ET
D’AUTRES DOSSIERS TELS QUE LE DOSSIER EN KINESITHERAPIE

Le dossier médical doit refléter au mieux la situation médicale du patient mais doit aussi pouvoir tenir compte
des soins qui lui sont prodigués et qui peuvent constituer un frein dans la réinsertion socioprofessionnelle de ce
patient. Il s’agit par exemple des soins infirmiers ou de kinésithérapie qui sont consignés dans un dossier. Le fait,
par exemple, de devoir renouveler des pansements doit pouvoir étre pris en considération dans 'appréciation
par le médecin conseil de l'incapacité de travail du patient.

LA NECESSITE D’UNE PLUS GRANDE TRANSPARENCE LORS DE LA VISITE DE
CONTROLE ET LORS DE LA PRISE DE DECISION

Le patient doit pouvoir savoir de quelle maniere son état de santé va étre évalué et quels seront les éléments dont
le médecin-conseil tiendra compte au moment de prendre sa décision. Cela pourrait prendre la forme d’un code
de déontologie ou d’un code de bonnes pratiques qui s’appliquerait aux médecins-conseils.
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La motivation claire et argumentée de la décision du médecin-conseil doit étre renforcée. Une explication floue,
une rédaction lapidaire ou sommaire ne permettent pas au patient de comprendre sa situation et d'étre un
acteur de sa santé.

LE MEDECIN-CONSEIL A ECOUTE DU PATIENT

Le médecin-conseil doit pouvoir étre a '’écoute du patient et de son vécu pour percevoir les différentes facettes de
sasituation : 'état de santé, la maniere dont la maladie est vécue, ses conséquences sociales, les soins prodigués
au patient, le contexte socio-professionnel (pénibilité éventuelle du travail). S’il a 'impression d’étre écouté,
le patient se sentira reconnu dans ce qu’il vit. Il aura davantage confiance dans ses capacités de surmonter la
maladie et il pourra mieux s’impliquer dans le processus de soins.

Il est essentiel de valoriser lempowerment du patient et ainsi d’instaurer un dialogue entre le médecin et le
patient. Ce modéle plus délibératif vise au travers des explications fournies par le médecin, la prise de décision
et 'acceptation de celle-ci lorsqu’elle est prise par le corps médical caril est en mesure d’évaluer les impacts que
cette décision médicale va avoir sur sa vie.

Le médecin-conseil doit pouvoir apprécier dans quelle mesure une personne atteinte d’'une maladie peut, sans
risque pour sa santé, reprendre ou poursuivre une activité professionnelle. Il doit pouvoir tenir compte d’un
risque éventuel de rechute, du caractere plus ou moins contraignant du traitement et donc adapter le processus
de réinsertion professionnelle a la capacité physique réelle du patient. Le caractére chronique de la maladie peut
justifier également que le médecin-conseil puisse fonder sa décision sur la maniére dont la maladie évolue et sur
son impact dans la vie quotidienne du patient.

Une bonne écoute nécessite que le médecin-conseil dispose du temps nécessaire pour chaque patient qu’il
recoit et qu’il ne soit pas submergé par un nombre de consultations trop important.

VALORISER LE VOLONTARIAT COMME UNE POSSIBILITE DE REINSERTION
SOCIOPROFESSIONNELLE

La réglementation actuelle prévoit qu’une personne en incapacité de travail doit obtenir l'autorisation du
médecin-conseil pour pouvoir exercer une activité bénévole. Il ne s’agit pas d’un second choix parce que la
réintégration en entreprise ne serait pas envisageable. Il s’agit d’un choix de vie de la personne qu’il ne faut pas
entraver par des procédures trop longues ou complexes. Cette activité volontaire permet de sortir de l'isolement,
de recréer des liens sociaux. Elle peut étre 'lamorce d’un nouveau projet professionnel.

L'activitée bénévole ne remplace pas le travail, il s’agit d’'un projet personnel qui peut a terme permettre une
réintégration professionnelle.

La LUSS plaide ici pour qu'un dialogue positif s'installe entre les médecins-conseils et le monde associatif.
Des rencontres ouvertes et constructives entre plusieurs acteurs (dont la Plate-forme francophone pour le
volontariat) peuvent contribuer a clarifier le role, la place et ['utilité de l'engagement associatif dans un parcours
de réinsertion professionnelle.
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LE RECOURS CONTRE LA DECISION DU MEDECIN-CONSEIL : PERMETTRE LA
MEDIATION, FACILITER L’ACCES A UNE PROCEDURE JUDICIAIRE

Lorsqu’ un patient conteste une décision du médecin-conseil, il n’a pas d’autre choix que d’introduire un recours
au tribunal du travail. Il conviendrait de privilégier la voie de la médiation par un service de médiation externe
afin de permettre une réévaluation rapide de la situation. Si cette médiation n’est pas possible, 'acces aux
voies de recours judiciaire doit étre amplifié. Actuellement seuls les syndicats et des avocats introduisent ce
type de recours. Quand on connait les conditions de plus en plus draconiennes pour obtenir 'aide juridique de
seconde ligne, on peut s’'inquiéter de leffectivité du droit de recours. Se défendre seul lorsque la partie adverse
est défendue par un avocat n’est pas une piste envisageable pour tous.

PALLIER AU MANQUE DE MEDECINS-CONSEILS

Les médecins conseils sont actuellement en sous-effectif ce qui n’est pas sans conséquences a la fois pour le
médecin et pour la personne devant consulter ; manque de temps, consultations a la chaine, stress, décisions
prisesrapidement. Ce manque de médecin conseil a également poureffet que dans certaines zones géographiques
un seul médecin conseil consulte, cela est problématique lorsque la relation entre les deux parties n’est pas
bonne. Il n’y a des lors aucune possibilité de sortir de ce face a face.

EN CONCLUSION DE CES RECOMMANDATIONS : VERS L’'UNIFORMISATION ET
L’'HARMONISATION DES PRATIQUES

Toutes les personnes qui sont examinées par un médecin-conseil doivent 'étre avec la méme attention. Il ne
peut y avoir de différence de traitement selon les endroits, il s’agit donc de tendre vers une harmonisation et
une uniformisation des pratiques permettant d’instaurer un dialogue constructif entre le patient et le médecin-
conseil et de permettre une réelle prise en compte de la réalité du patient.
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