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Les autrices de l'ouvrage

Madeleine Akrich Cécile Méadel Vololona Rabeharisoa
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Madeleine Akrich

Née en 1959 en France

Sociologue et ingénieure

Directrice du CSI de l'Ecole des Mines 2003-2013

Sociologie des techniques

Analyse des usagers (leur relation avec les technologies)

Médecine obstétricale

Cercles de discussion électroniques dans le domaine de la 
santé

Projet sur le rôle des associations de patients

(Presses des Mines, 2023)
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Cécile Méadel

Née en 1964, en France

Sociologue, historienne de formation

A travaillé pendant 30 ans au CSI de l'Ecole des Mines

Professeure dans 3 universités

Thèse sur l'histoire de la radio dans les années 30

Travaux consacrés aux usagers et à la genèse des techniques 
de communication

(Presses des Mines, 2023)
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Vololona Rabeharisoa

Sociologue

Professeure au CSI de l'Ecole des Mines

Travaux sur la place de la recherche scientifique et technique

Travaux sur : énergie, environnement, agro-alimentaire et 
biomédecine

Engagement dans les associations de malades (maladies 
rares)

(Presses des Mines, 2023)
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Type de texte
Premier chapitre d'un ouvrage

Publié en 2008

Éditeur : Presse des Mines

Lieu d'édition : Paris

Collection : Sciences sociales

Ouvrage entièrement disponible sur OpenEdition Books
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Figure 4



Contexte rédaction et diffusion du texte
o Association de patients en France (2009) est une convention par laquelle deux ou plusieurs

personnes mettent en commun d'une façon permanente leurs connaissances ou leur activité

dans un but autre que de partager des bénéfices (Ministère de l'éducation national et de la jeunesse, 2008)

o Donner de la voix aux associations : affirmation de leurs places.
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Public visé

o Tout type de public qui s'intéresse sur l'expériences vécue des 
associations, les défis et sa place au sein de la société française.
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Aspects méthodologiques

oPas déterminée

oDimension explicative

o Inspirée par la méthode du focus groupe

oParticipants : associations et collectifs confrontés à des problématiques de santé complexes

oDébats enregistrés, décryptés puis synthétisés

Approche méthodologique

Récolte de données

Analyse de données

(Akrich et al., 2008)

(Akrich et al., 2008)
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Associations 
ou collectifs 
représentés

o AAPEL, Association d’Aide aux Personnes avec un “État Limite”

o AFM-Groupe Myasthénie

o Alcool Assistance, La Croix d’Or

o Asperger Aide

o Association des Fibromyalgiques des deux Savoies

o CIANE, Collectif interassociatif autour de la naissance

o FNAFF, Fédération Nationale des Associations Françaises de 
Fibromyalgie

o France Acouphènes

o France Dépression, Association française contre la dépression et la 
maladie maniaco-dépressive

o HyperSupers – TDAH France, Trouble Déficit de 
l’Attention/Hyperactivité

(Akrich et al., 2008)

12



Aspects méthodologiques

o Pas déterminée

o Dimension explicative

o Inspirée par la méthode du focus groupe

o Participants : associations et collectifs confrontés à des problématiques de santé complexes

o Débats enregistrés, décryptés puis synthétisés

Approche méthodologique

Récolte de données

Analyse de données

(Akrich et al., 2008)

(Akrich et al., 2008)
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Structure 
du texte

▪ Introduction

▪ Trois objectifs principaux des associations 

1) Constituer et faire exister les difficultés vécues par les 

personnes qui souffrent de problèmes de santé complexes.

2) Transformer les autres acteurs (professionnels de la santé, 

de l’éducation, de la justice et de l’action sociale) et 

les PEC proposées.

3) Transformer les patients et usagers eux-mêmes (soutien 

actif et partage d'expériences personnelles).

▪ Place des associations et relation avec les 

autres acteurs
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o Témoignages des 
associations à 
gauche

o Texte écrit par les 
autrices à droite
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Structure du 
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Problématique
Les patients ayant des problématiques de santé complexe souffrent d'un 
manque d'information, de prise en charge et de reconnaissance

Les associations de patients cherchent à combler leurs besoins

Ces associations n'ont pas un rôle défini dans le système de santé

Elles souhaitent avoir leur propre place dans le système

Elles souhaitent renforcer leurs compétences et construire leur champ 
d'expertise
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But de l'article

Donner de la voix aux associations.

Décrire :

o le fonctionnement des associations

o leurs difficultés

o leurs rôles

o leur place dans le système de santé
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Les 2 points centraux

❖ Les rôles des associations

❖ La place des associations
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Points centraux : rôles des associations
◦ Constituer et faire exister les problèmes

▪ Droit au diagnostic

▪ Déstigmatisation

◦ Transformer les acteurs pour transformer les prises en charge

▪ Equiper les patients

◦ Soutenir et transformer les patients / usagers

▪ Partage des expériences personnelles
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Points centraux : place des associations

◦ Problèmes déontologique en lien avec la légitimité médicale des

associations

◦ Méconnaissances des pathologies par les professionnels de la santé

◦ Manipulation ?

▪ Apparaître comme un soutien potentiel du monde médical, non comme

une menace.
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Élément central du texte

o Savoir profane VS expert
▪ Frontière floue

o Savoir "expert" insatisfaisant

oAssociations qui auraient un savoir "profane" mais qui:
▪ Font reconnaitre le savoir des personnes concernées

▪ Produisent des connaissances

▪ Diffusent les savoirs académiques
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(Communication personnelle, 13 novembre 2023)

(Akrich et al., 2008)

(Akrich et al., 2008)

Question du savoir



Mise en lien 
avec les cours 

et les
séminaires

• Définition de la norme par les institutions médicales

• Remise en question des rapports sociaux par les 
associations

Institution médicale et rapports sociaux

• Différences entre personnes concernées et 
professionnelles de la santé -> vocabulaire

• Incompréhension

• Maintien de l'autorité

Sociabilisation aux problématiques de santé



Mise en lien 
avec les cours 

et les
séminaires

Rôle d'advocacy des associations

• Représentation d’individus / groupes 
vulnérables

• Défendre et faire valoir leurs droits

• Défense des causes individuelles

Advocacy de cas

• Cherche à influencer les politiques et les 
décisions relatives à la répartition des 
ressources au sein des systèmes politiques, 
économiques et sociaux et des institutions

Advocacy de cause

(Kirsh, 2015)
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Contexte Suisse

o Développement des association à partir des années 70'

o Groupes s‘occupant de maladies somatiques, de problèmes de
dépendance et de maladies psychiques sont les plus nombreux.

o Comparée à la France, la Suisse présente une faible densité de
groupes d‘entraide par rapport au nombre d‘habitants.

▪ En 2003 : 1'284 groupes d‘entraide en Suisse alémanique

▪ En 2004 : 435 groupes d'entraide en Suisse romande

(Gognalons-Nicolet et al., 2006 ; Bardet Blochet & Zbinden, 2008)
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Fédéralisme, système de 
soins fractionné

Disparités entre les cantons 
au niveau des ressources et 

des financements 
disponibles

État subventionne les
associations reconnues

d‘utilité publique

Appliquant des mesures de 
réadaptation, accueillant ou 

occupant des personnes en 
situation de handicap

Les liens avec les 
associations militantes 
de malades sont plus 

diffus, moins formalisés

Ces associations peuvent 
fonctionner comme groupes 
de pression afin d‘influencer 

le cours des politiques 
sanitaires et sociales

Contexte Suisse

(Bardet Blochet & Zbinden, 2008)
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Exemples
d'associations

en Suisse
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Implications avec notre pratique future

• Orienter les patients vers les bonnes associations

• Inclusion des savoir des associations pour une meilleure PEC et compréhension des 
problématiques

Comment intégrer les associations dans notre pratique future ?

• Importance de l'écoute et PCC

• Importance de la posture adopté
• Empowerment

• Advocacy

Qu'est-ce qu’on peut apprendre des associations en tant qu’ergothérapeutes ?
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Merci pour votre 
attention !
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Avez-vous 
des questions ou 
des réflexions ?
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Discussion
E N TA NT Q U'ERGOTHÉRAPEUTE,  AVEZ-VOUS DÉJÀ C OLLABORÉ AVEC 

UNE A SSOCIATION A U SEIN D ' UNE I NTERVENTION ?
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