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Avant propos

Au début de cette étude, nous, les chercheursAREB-ULg, avions, et avons toujours dans
une moindre mesure, une idée vague de ce qu’'estaseciation d’'usagers des services de
santé’. Bien slra priori, nous pouvions projeter I'arsenal des catégoriégtpblies pour
nous doter d’'une représentation de ces associafiguns fait une association ? De l'aide, de
I'offre de services ? Et, dans ce cas précis, plétddestination des patients et des
professionnels de la santé.

Le choix d’'une méthode de collecte des données epairetien est toujours délicat et
impliquant. Au contraire d’un entretien, un questiaire ne saurait mettre le chercheur dans
une situation d’empathie telle qu’il ressorte ‘ch@nde ces rencontres. Ne serait-ce que pour
cela, les chercheurs sont extrémement redevaliestés les personnes ayant participé aux
entretiens de groupe.

C’est en mesurant I'étendue de nos changementsapsetentons de comprendre tout ce qu'il
y a a dire afin de présenter les associations.d@aris-nous appris ?’ est certainement une des
guestions qui implicitement a guidé I'écriture aerapport.

D’autres questions ont surgi de la lecture d’awgéciassiques’ ayant penseé les rapports entre
‘maladie’, ‘sujet’ et société’. Parmi eux figure Ganguilhem. Certes, le texte, publié en
1966, n'est pas récent. Pourtant les réflexionsagées par les participants aux entretiens de
groupe en démontrent toute I'actualité. Une réflaxien particulier, nous interpelle que nous
souhaitons partager avec le lecteur : la quesoia cilormalité, de la vie et du milieu. « Il n’y
a pas de fait normal ou pathologique en soi. L'aa@gmou la mutation ne sont pas en elle-
méme pathologique. Elles expriment d'autres nordeesie possibfe » « La santé, au sens
absolu, elle n'est pas autre chose que l'indéteatitin initiale de la capacité d'institution de
nouvelles normes biologigufes Il nous semble, c’est ce qui nous a le plus o&rgue le
réle social des associations est justement cellibter pour (ré)instaurer la normalité des
personnes, qui considérées comme malades ou hpédgasont laissées pour compte. Plus
gue jamais, le travail des associations s’appuiaisa définition dynamique et relative de la
santé. En cela, elles sont, nous le pensons, damdogique qui ne peut quaméliorer les
relations entre ‘patients’, ‘proches’ et ‘professiels’.

Nous remercions le Conseil d’Administration de @3S de nous avoir confié ce travail, le
personnel de la LUSS pour son accueil, son soudEsncompétences et tous les participants,
ainsi que les spécialistes, pour leur participatisouvent passionnée, aux entretiens de
groupe.

Notre souhait est que ce travail puisse contribiieune réflexion, déja trés avanceée,
concernant la complémentarité avec les professisnh®us espérons, aussi, avoir, le plus
fidelement possible, relaté les propos riches ahoés des entretiens de groupe.

CANGHUILEM G.,Le normal et le pathologiqu®uf, Paris, 1966 (Quadrige, 2001), p. 91.
2 CANGHUILEM G.,Le normal et le pathologigu®uf, Paris, 1966 (Quadrige, 2001), p. 129.
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I. Questions, objectifs et méthode

|. QUESTIONS, OBJECTIFS ET METHODE

1. Questions

Dans leur fonctionnement quotidien, les associatiinsagers des soins de santé rencontrent
une difficulté relevée par les membres de la LUS&te difficulté est concentrée autour des
guestions de communication a propos des asso@atiarsagers des services de santé :
comment présenter les associations aux profesg@AneComment permettre aux
professionnels de mieux comprendre ce qu’est usecagion d’'usagers de soins de santé

ainsi que les opportunités de collaboration qu'effes ?

2. Objectifs

Les objectifs sont présentés tels que priorisésggamembres du Conseil d’Administration de
la LUSS lors de la réunion du 14 novembre 2007.

L’objectif premier est de préparer un document mtamt de définir et de présenter ‘ce
gu’est une association d’'usagers des servicesrté’ sax professionnels des secteurs avec
lesquels les associations sont en contact par &etirstés (santé, social, justice, ...).

Ce document, présenté sous forme de ‘cahier tegbhigera une étape dans une concertation
élargie afin d’affiner les résultats de cette enguPar ‘cahier technique’, nous entendons un
document dans lequel des données et des résutdtpreésentés de maniére ‘non définitive’,
c'est-a-dire de maniere a favoriser leur apprdpnaét leur discussion par les partenaires
ayant participé a cette enquéte. Le cahier teclenimelus dans le processus de concertation,
est tout autant un reflet du travail des cherchewrsin outil de communication entre les
associations.

Le rapport est un document a usage des membrea d&3S uniquement. Aucun des
résultats ne pourra étre communiqué sans leur @ccor

Les résultats du rapport feront, en partie, 'olgain atelier lors du Troisieme colloque
international des programmes locaux et régionausadée (Mons 2008).

Le rapport final qui devra intégrer les remarques gartenaires sur le cahier technique est
prévu pour la fin du mois de juin 2008. Dans samfrfinale, le rapport deviendra un
document qui présentera les associations aux giofesls.

Le deuxieme objectif est de repérer les ‘trucsest ficelles’ appris par les membres des
associations pour structurer et faciliter leur #&iav Il s’agit donc d'un partage de
connaissances et de compétences acquises pariangeeet la formation.

Le troisieme objectif est de favoriser I'émergemiee critéres permettant ultérieurement de
définir ‘ce qu’est une association d’'usagers desssde santé’. Des critéres qui pourraient
étre utiles a la fois aux pouvoirs subsidiants (& & a quelles conditions accorder une
reconnaissance ?) et aux associations (quellestimosdminimales doit-on rencontrer pour
étre reconnus comme association d’'usagers de sbiighblée, nous tenons a souligner que
la production de critéres repose sur un travadatecertation et de négociation dans lequel les
enjeux et les valeurs implicites des partenaires s1us en scene, parfois avec virulence.
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Afin d’éviter que la production des critéres netsoie sorte de ‘tri’ entre les bonnes et les
mauvaises associations de patients, il est int#nésle penser en terme de ‘processus qualité’.
Ainsi, les critéres ne seraient pas des factewgsctlision ou de renforcement des acquis de
ceux qui les ont produit ; ils seraient des indoza ‘objectivées’ de la qualité minimale a
rencontrer pour étre reconnu ‘comme’. Dans le cadra processus qualité, une association
n'aurait pas a rencontrer tous les criteres deelrit. Les criteres pourraient étre atteints sur
le long terme par une évaluation récurrente dedeaiation.

3. Méthode

Etant donné les délais et le budget disponibles pettie recherche, nous avons opté pour une
méthode ‘inductive’ et ‘itérative’. La méthode amtuctive car elle prend pour point de
départ I'expérience des participants reflétée auwscdes entretiens de groupe plutét que de la
théorie. Elle est itérative parce que les quesgaments ne sont pas fixés a I'avance, ils se
construisent au fil des entretiens de groupe.

La définition de ‘ce qu’est une association de @dt’ ne s’appuie pas sur une définition
théorique issue de la littérature scientifique @eample le concept d’identité).

En effet, I'étude étant limitée a trois interviews groupe, il était impossible d’épuiser la
richesse des concepts théoriques concernant fi@eln outre, nous partons de l'assertion
qgue lidentité (‘ce qu'est une association ...) es$ypiquement une question

‘d’ethnométhodologie’. Par ethnométhodologie, nadisignons une méthodologie qui
consiste a s’appuyer sur I'expérience des membresge ccommunauté, d’'un groupe, pour
définir un objet ‘ce qu’est une association degres’>

En raison de quoi, les guides d’entretien et lereddéorique de I'étude (la définition des
criteres qui permettraient de dire ‘ce qu’est ussoaiation de patients’) ont été produits tout
au long de la recherche. Chaque entretien de grétgieprecédé d’'une rencontre entre la
LUSS (Ligue des Usagers des Services de SantépEISAULg (Appui en Promotion et
Education pour la Santé) et le CEP (Comité d’Edapnadu Patient) afin d’affiner les
guestionnements pour le groupe suivant. Cette rdéthde travail permet d'une part
d’approfondir certains questionnements émergeastpdemiers entretiens et d’autre part de
préparer le travail d’analyse. Les modificationpa@pées a chaque guide d’entretien sont les
témoins de I'’émergence d’'un cadre théorique sdetitité d’'une association de patients.

a. Les rencontres préparatoires
Le protocole de I'enquéte a été défini durant demions préparatoires avec la LUSS et le

CEP. A cette occasion, les chercheurs de 'APES;dlog lu le numéro spécial de la revue
santé conjuguéafin de se familiariser avec la diversité des eissions de patients.

3 Nous nous appuyons sur la conception de la compet®m communication de Dell Hymagefs la
compétence de communicatiétaris, 2004).
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b. Un questionnaire

Une partie des informations nécessaires a l'ideatibn des associations participant aux
entretiens de groupe ont été récoltées par quesiien Ce dernier concernait toutes les
informations factuelles sur la composition ou leudiure de I'association permettant ainsi
d’optimiser le temps des entretiens de groupe 'sutreés questions.

L’analyse des questionnaires permet a la fois deecde profil des associations présentes lors
des entretiens de groupe et de cerner les difisufue suscitent certaines questions aupres
des associations.

c. Les entretiens de groupe

Trois entretiens de groupe ont été organisés paiter enquéte (voir tableau ci-dessous). Nous
avons choisi cette méthode d’entretien de groupeltmest plus souple que celle des groupes
focalisés. Nous avons ainsi plus de chance de nérgcales criteres de qualité suffisants pour
garantir la validité des données.

Le parti pris a été de diversifier les profils dessociations présentes a chaque entretien de
groupe (voir tableau). Nous espérions ainsi faeoriles échanges de points de vue contrastés.
De plus, la mixité des groupes était I'occasiortetitifier des phénomenes de groupe, dont
certains sont en relation directe avec la définitiune association de patients (par exemple :
interactions privilégiées entre participants, masligation de la parole).

Des personnes ressources étaient invitées a chalojeeronde. Elles avaient été choisies en
raison de leur expérience concernant les assatsatie patients. Leur réle était d’apporter un

éclairage différencié, sous forme de précisionpumpentaires, de synthese ou de questions,
sur les échanges entre les représentants dessEBTI

Le chercheur de 'APES-ULg (G. Absil) a animé lesid entretiens. Jean-Luc Collignon
(CEP) et Micky Fierens (LUSS) lui ont apporté umtgen (question de relance, gestion du
paperboard ...). Pour I'animateur, il s’agissait d’assurernespect du minutage ainsi qu’une
bonne répartition de la parole autour de la tabiesont les mémes personnes qui, a la fin de
chaque entretien, se sont réunies pour évalueryteandique de I'entretien (qui parle ?
combien de temps ? ...) ainsi que pour émettre dgripres pistes qui serviraient soit lors de
I'écriture du rapport soit lors de la rédaction degles d’entretiens suivants.

La méme technique d’animation a été utilisée ptagoe entretien. Afin de faciliter la prise
de parole et la ‘sollicitation’ des informationsrpp@s questions de I'animateur, il été demandé
a chacun au début de I'entretien de ‘rassembled {gnsion) ses souvenirs, ses expériences,
autour de quelques mots clefs.

Chaque entretien de groupe durait trois heurese@nipées d’'une pause. La pause était
I'occasion pour les participants de faire connaissaou d’échanger librement

Avec l'accord des participants, les entretiens été enregistrés, puis entierement (et
patiemment) retranscrits par la secrétaire de I8&U
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d. Les participants aux entretiens de groupes

Pour chaque entretien de groupe, nous avons igilé présence d’associations contrastées
guant a leur taille, a leur histoire et a leur objgcial. Le choix des associations a été effectue
par la LUSS qui connait trés bien les associatilengatients.

Pour chaque entretien de groupe, ont été invitésaf@ésentants des associations choisis
selon les critéres suivants :

* Type d’association (association, ligue, fédération)

» Activité (groupe d’aide, self help, ...) ;

» Type de pathologie (chronique, handicap physiqaaditap mental, dépendance,
maladie mentale, situation de vie, maladie rangtésa au sens global -, suite de la
maladie) ;

» Talille de l'association (nombre de membres) ;

» Age de l'association (ancienne, récente) ;

* Membres (volontaires, professionnels).

4. Validité et traitement des données
a. Saturation des données et cas négatif

Il est d'usage d’évaluer la validité des donnéekaidle de trois critéeres : le contexte de
production, le critere de saturation et le cas tiga

Concernant le contexte de production, les animategprésentent le seul cadre stable du
contexte. Pour le reste, les lieux et les mometatier# différents et ont certainement produit
des dynamiques de groupe différentes (par exergtlisposition des tables ou I'acoustique
de la salle qui facilitent ou non les échanges).

La saturation désigne le moment ou les questioségmopar le chercheur ne génerent plus de
nouvelles données ; a ce moment-la le chercheuentevapable d’anticiper les réponses des
personnes interviewées. On considere aussi quesdherche est cloturée lorsque les
hypothéses émises par les chercheurs en coursu@tenge sont plus contredites par les
propos des personnes interviewées.

Il nous parait prétentieux au terme de trois eiemmetde groupe d’affirmer avoir atteint la
saturation des données ou d’avoir émis des hypeshgsi ne seraient pas infirmées par
d’'autres entretiens. Néanmoins, nous constators;, l@s co-animateurs, une redondance de
ce qui s’est dit lors du troisieme entretien deuge avec ce qui s’est dit dans les deux
premiers groupes. Si nous ne pouvons affirmer peenus a des conclusions solides
concernant l'identité des associations, nous penspe le rapport contient des nouvelles
hypothéses ou questions qui pourront alimenteg¢dbsanges futurs au sein de la LUSS.

C’est pourquoi, il est important, nous le répétames,situer ce rapport dans le cadre d'un
processus de concertation qui, nous I'espéronmeitia d’encore de renforcer la validité des
résultats.
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b. Partir de I'expérience racontée

Les retranscriptions des entretiens ont été anedypar ‘codage’. Concretement, un code est
un mot, une phrase qui représente un ensembleed’'id&urrentes dans les entretiens. La liste
des codes est fournie ci-dessous. Celle-ci estuie d’'un double travail. Tout d’abord, les
retranscriptions ont été lues séparément par deescleeurs de I'APES-ULg qui chacun ont
produit une liste de codes. Par la suite, la lilgeodes a été réorganisée afin d’en permettre
une utilisation rationnelle et pratique. Cette aadlisation est le fruit du croisement des
analyses des chercheurs et des modifications déssgd’entretien.



Liste de codes apres rationalisation

1) Qui sommes nous ?

a) Lien avec la pathologie

1) Identité de la maladie
Reconnaissance
Type
Durée

2) Personnes participantes
Malade
Proche
Autres

b) Nom de I'association
1) Quelle évocation ?
2) Envie de changer de nom
3) Etymologie

c) Vécu
1) Connaissance
2) Subjectivité

d) Valeurs
1) Discrimination
2) Solidarité
3) Intégrité
4) Citoyenneté

2) Que faisons nous ? Avec qui ? Pour qui ?

a) Relation avec le patient
1) Liens affectifs
2) Services offerts
3) Dynamique des échanges

b) Relation avec les proches
1) Soutien
2) Vécu
3) Information/explications

c) Relation avec les
professionnels
1) Complémentarité
2) Conflit/antagonisme
3) Education/information
4) Reconnaissance/ pairs

I. Questions d’évaluation, objectifs et méthode

d) Relations politiques
1) Lobbying/subsides
2) Convictions

e) Relations avec les autres
associations

3) Comment le faisons nous ?

a) Type d'action
1) Information
2) Formation
3) Réunion

b) Type d'objectif
1) Communication
2) Sensibilisation
3) Information
4) Réseau

¢) Financement
1) Cotisation
2) Evénements
3) Fonds privés
4) Fonds publics

d) Membres
1) Adhérents
2) Effectifs
3) Sympathisants
4) Volontaires/
bénévoles

4) Crédibilite

a) Quand est-on crédible ?
1) Durée
2) Territoire
3) Personnes
b) Visibilité
c) Justesse/comité
scientifique
d) Firmes pharmaceutiques
e) Remboursement (INAMI)

10
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Il est important de comprendre que la liste dessadest pas une ‘initiative’ des chercheurs,
mais qu’elle est la traduction la plus fidéle pbksidu vécu des personnes ayant participé aux
entretiens de groupe. C’est pourquoi, les motsegtphrases qui désignent les codes ont
toujours été choisis dans le plus grand respecstodabulaire utilisé par les participants aux
tables rondes.

Le codage a été réalisé dans un logiciel d’anaff&vo). L'utilisation d’'un logiciel peut
paraitre inadéquate en regard de la faible dedssgénformations (trois tables rondes). Elle
présente, néanmoins, 'avantage de permettre aoéads d’'étre rapidement réinterrogées en
fonction des questions qui émergeraient a I'oceadmla relecture du cahier technique.

c. Profiter des erreurs de méthode

La lecture des réponses des associations au quesitie témoigne de I'incompréhension de
ces dernieres face aux questions qui, pourtangigsaient logiques aux chercheurs. Par
exemple, il était demandé aux associations de siiggmer en tant que ‘self help’ ou ‘groupe

d’entraide’. Peu d’associations ont réussi a réporad ces questions. Cette difficulté est
d’ailleurs évoquée dans le premier entretien demgo

Loin de négliger les réponses a cette questions poéférons acter une erreur de méthode.
Dans ce cas, nous avions présumé que les assosidgoraient se situer dans telle ou telle
case de la logique des chercheurs, inspirée desschjaux. Cette présomption se trouvant
remise en question par certaines associations, maus posons la question de la justesse de
nos catégories avant la rencontre avec les asemsaiSe poser cette question, c’est aussi
pour nous, chercheurs, I'occasion de justifier tetenométhodologie’ qui ne s’embarrasse
pas de concepts a priori, qui se sont révélés nmopgdans le questionnaire.

En effet, la rencontre avec les associations, ttanadre de cette recherche, a été, pour nous
chercheurs, I'occasion de découvrir une réalitélgj@vaient trop peu appréhendée. Nous

avons beaucoup appris et pas mal changé nos refatises des associations de patients dans
le cadre de cette recherche. Aussi, nos présupppsédaient la source de certaines erreurs
méthodologiques, deviennent-ils la mesure des apipsages que nous avons réalisés au
contact des associations.

d. Enregistrer le processus de questionnement delsezcheurs

Les guides d’entretiens ont été modifiés au fil elesetiens de groupe, selon les questions qui
soit n'avaient pas été suffisamment documentées apparaissaient comme des nouveaux
themes pertinents par rapport a la problématiquiidientite’ des associations de patients.

Nous présentons dans le tableau suivant I'évoluties questions afin que le lecteur puisse
appréhender le cheminement des chercheurs (eticbedartenaires la LUSS et le CEP).

Que faut-il souligner dans la lecture de ce tabfedwut d’abord, la permanence de certaines
guestions : elles devaient étre posées a nouveasiojpdifferemment, essentiellement parce
gu’elles semblaient importantes aux yeux des ppatits a la table ronde ou que nous
estimions que le temps consacré n’était pas suoffispl'il pourrait rester des choses a dire.
Ensuite, l'introduction de nouvelles questions agtie nouvel entretien de groupe. Ceci
reflete le travail d’analyse réalisé en cours @mduéte par les chercheurs. Un exemple de
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I. Questions d’évaluation, objectifs et méthode

changement de notre questionnement est souligméelds guides d’entretiens présentés ci-
dessous. Les questions présentées ci-dessous paentécessairement été posées dans cet

ordre et ne sauraient rendre compte du dérouleréehtles entretiens de groupe.

1*" entretien
Début de I'entretien,
mise en tension

Avant de  commencer,
proposer aux participants de

Z entretien
Début de I'entretien,
mise en tension

Avant de commencer,
proposer aux participants de

3°entretien
Début de I'entretien,
mise en tension

Avant de commencer,
proposer aux participants de

prendre 5 minutes, en prendre 5 minutes, en prendre 5 minutes, en
silence, écrire _quelques silence, pour réfléchir a partir silence, pour réfléchir a une
mots clefs sur une feuille de ces quelques mots: ou des situations concrétes
[mise en tension] afin de identité, crédibilité, au cours desquelles ils ont
définir ce qu'est une complémentarité, apporté de l'aide, non pas au
association d’'usagers de fonctionnement, politigue. patient MAIS aux
soins de santé. Puis faire un Puis on fait un tour de table, professionnels avec lesquels
tour de table, rapide, pour rapide, pour les ils sont en contact (TOUS les
les présentations, mais sans présentations, mais sans professionnels et PAS

demander les mots clefs.

Question 1
Selon vous, gu’est-ce
qu’'une association

d'usagers de soin ? Quelles
différences faites-vous entre
un groupe de self-help, une
association de patients, ... ?
[critéres de distinction]

Question 2
Nous savons que VOS
activités sont centrées sur

[information, entraide,
soutien, lobbying, défense
des droits et des intéréts

des patients, ..]. Y en a til
d’'autres ?

Quel est le rdle [stratégies,
actions, o] d'une
association d'usagers de
soins de santé ? Comment
le faites-vous ? Avec quels
moyens ?

Par rapport aux patients ?
Par rapport aux
professionnels de la santé?
Par rapport aux
associations ?

Par rapport aux politiques ?

demander les mots clefs.

Question 1
Le nom de l'association. En
premier, Nous Nous posons la

question du choix de
I'association ? Pourquoi
avez-vous choisi ce nom ?

Qu’est-ce qu'il évoque ? Est-
il en lien direct avec vos
activités ?
Question 2
Un des mots qui est le plus
ressorti du groupe précédent

est: la crédibilité. Les
participants aux groupes
précédents ont  évoqué

qguelques pistes ? Comment
peut-on étre crédible ? Que
faites-vous pour étre
crédible ? Comment se
construit la  crédibilité ?
Quelles compétences ? Le
vécu ? Quel est I'enjeu de la
crédibilité ? Envers qui doit-
on étre crédible ?

Question 3

Pouvez-vous nous dire dans
votre pratique, avec des
exemples, a quelle occasion
des professionnels ont
reconnu que vous leur aviez
apporté quelque chose ?

seulement ceux du secteur

médical)

Question 1
Tour de table ou est
demandé & chacun de
présenter son exemple.
[complémentarité, travalil

avec les professionnels]

Question 2

Comment votre association
d’'usagers de soins de santé
est-elle structurée ? Qui sont
les membres ? Que font-ils ?
Qui porte l'association ? Qui
prend la reléeve ?
Est-on complémentaire par la
force des choses? Parce
gue les professionnels ne
peuvent, ne doivent pas tout
prendre en charge ?

Question 3
Comment une association
est-elle financée ? Quelles
sont les sources de
financements ? Quels sont
les avantages, les
inconvénients de recevoir un
financement (public ou
privé) ?
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Question 3
Cette partie de [I'entretien
sera un peu plus courte. En
effet jaimerais prendre le
temps avec vous, pour vous
lire les idées forces qu'il me
semble ressortir de cette
discussion. Cet exercice
final est pour moi, I'occasion
de vérifier ma
compréhension des
échanges et pour vous de
valider la substance de vos

échanges.
Avant de commencer la
deuxiéme partie de

I'entretien, je voudrais vous
demander si vous avez un
commentaire, une idée qui
vous vient en téte qu'il soit
issu de votre réflexion ou de
vos discussions pendant la
pause.

Question 4
Quelles sont les
dimensions, les bases, les
fondements sur lesquels
devrait  Ss’appuyer une
association d'usagers ? On
en a cité quelques-unes
avant la
pause (composition,
sources de financement,

philosophie, actions,
objectifs, formation des
membres, compétences,

...) 2 Y en a-t-il d'autres ? Si
oui, lesquelles ? N’hésitez
pas a faire appel a des
exemples concrets [lister les
dimensions]
Question 5

Selon les dimensions qui
seront évoquées et
discutées.

Par rapport a ...... quels
seraient les criteres qui
permettraient d’identifier une
association d'usagers de
soin ? [affiner les
dimensions par des critéres]

I. Questions d’évaluation, objectifs et méthode

Question 4

Comment les décisions se
prennent-elles dans votre
association ? Quels sont les
différents organes de prises
de décisions ? Qui y siege ?
Y a t il une spécificité propre
aux associations des usagers
de soins ?

Question 5

‘Apprendre le pouvoir qu'on a

Quel est le rbéle des
associations par rapport aux
politiques ? Comment ? des
exemples?  Y-a-til  une
possibilité de se rassembler
autour de propositions de
solutions ?

Question 4
Quest-ce qu’un
bénévole\volontaire
compétent ?
Formation,
expérience, ...
Comment ces compétences
sont-elles transmises a
d’autres membres, aux
patients ou aux
professionnels ?

connaissances,

Question 5
Comment une association se
professionnalise-t-elle ?
Pourquoi engage-t-on des
professionnels ? Quels
changements I'engagement
des professionnels engendre
t-il ?

Question 6
Comment une association
pourrait-elle offrir ses
services aux  personnes
fragilisées (pauvreté,
isolement), bref ceux dont on
suppose qu’ils ne feraient
pas la démarche de venir
vers l'association ?
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I. Questions d’évaluation, objectifs et méthode

e. Faire des liens avec ‘la théorie’

Nous avons expliqué ci-dessus notre choix de titavaidans une optique ‘ethno
meéthodologique’. L'idéal de travailler en dehors theite référence a des concepts est
évidemment naif. La lecture des retranscriptioes, dnalyses, les croisements entre les
chercheurs entrainent des références a la littéraduientifique. A titre d’exemple, de
nombreuses associations ont fait mention de lewailr concernant ‘la normalisation’ des
patients. Ce travail qui peut étre justement renémd@stigmatisation’ est d’autant plus
intéressant en lien avec les théses de Canguillmopas du normal et du pathologique.

De méme, nous voyons trés bien que le travail dsscitions pourrait s'analyser, avec
comme références théoriques : la Promotion dernéeSau la théorie du don (donner — rendre
— recevaoir).

f. Discuter des résultats avec les membres du comit’accompagnement

Le 27 janvier, la L.U.S.S. a organisé une journééravail portant sur les résultats du rapport
présenté sous la forme d’un rapport intermédi&iedte journée a été I'occasion de compléter
certaines parties du rapport et de vérifier lexchamions aupres des associations membres de
la LUSS. Outre la question de la vérification désuftats, cette journée a, aussi, été
I'occasion de I'émergence de piste pour la suitéravail : a savoir la rédaction d’'un feuillet
d’'une dizaine de pages destiné aux professionnelsrgsente les associations de patients.

La discussion sur les résultats avait été prépaaéd’insertion, a la fin de chaque partie du
cahier technique, d’'une case ‘d’accord - pas d'atcdestinée au lecteur afin de faciliter la
discussion ultérieure sur les résultats.

5. Rédiger et lire le rapport
a. Rédiger

Les résultats sont structurés selon les grandestigne qui ont émergé des entretiens de
groupe. Certaines questions ont été rassembléesitras ont été ajoutées parce que les
participants aux entretiens leur ont accordé unmmance dans leurs échanges.

Parmi les grandes questions qui structurent leecabchnique, la question de la crédibilité est
le cas typique d’'une question qui émerge des égrietle groupe.

1. Qui sommes nous ?

2. Que faisons nous ? Avec qui ? Pour qui ?

3. Comment le faisons nous ?

4. Qu’est-ce qui fait qu’'une association est criedib

Ces questions qui structuraient le cahier technaoiedté conservées pour le rapport final.
Le rapport a été rédigé par les chercheurs deH2WLg avec le soutien de la LUSS.
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I. Questions d’évaluation, objectifs et méthode

b. Conseils de lecture

Les citations des retranscriptions des entretignsdnt en italique dans le texte afin de les
distinguer des phrases écrites par les chercherirEA®ES-ULg. Les citations ont été
modifiées afin d’en faciliter la lecture. Une atien particuliere a été portée a ce que les
modifications ne changent pas le sens des citations

Les commentaires des chercheurs ou leurs propositi@analyses présentent dans le cahier
techniques étaient considérées comme des ébautires discussion et certainement pas
comme ‘une Vvérité absolue’. De nombreux commergateajouts ont été proposeés lors de la
réunion du 27 janvier. Ces commentaires et ajauiistémoignent de la lecture du rapport par
les membres du CA, sont distingués par un appebte:Issu de la réunion portant sur les
résultats (27/02/2008)

Le meilleur étalon de la justesse de nos propod'eegiérience des lecteurs au sein d’une
association. Le rapport est destiné a étre ano@sét avant tout un document de travail. La
mise en page du document est prévue pour cela énagolus grandes pour permettre
'annotation de vos commentaires).

c. Vocabulaire

Lors des entretiens de groupe, nous avons réaleséecsens de certains termes n’est pas
partagé par nous et les représentants des assosiaiifin d’éviter trop de confusion, nous en
donnons ici une liste qui facilitera la lecture.

‘Association de patieritstoutes les associations, fédérations ou ligueeptés aux
entretiens de groupe. Parfois, nous emploieronglsiment le mot association pour alléger le
texte. ‘Association de patients’ regroupe aussglesipes d’entraide, self help et autres. Ce
terme est préféré par les représentants des assosia celui d*Association d'usagers des
services de santélans le cadre de ce rapfort

‘Professionnels avec lesquels les associationsawoebntactdésigne tous les professionnels
qui ne sont ni membres, ni salariés par une adgmtia

‘Professionnels salariégiu ‘professionnels volontairesiésigne les professionnels qui
travaillent directement avec ou pour I'association.

‘Chercheurstoutes les personnes ayant contribué a I'anadgsedonnées, y compris en cours
de processus. Nous parlerons des chercheurs dESAR_g lorsque cela sera nécessaire
parce que leur intervention est spécifique.

* Le choix de I'utilisation de terme ‘associationmiients’ est un souhait du Comité d’Accompagnémen
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Il. Résultats 1. Qui sommes-nous ?

Il. RESULTATS

1. Qui sommes-nous ?

Dire ‘qui I'on est’ se ramene souvent a dire ‘conmtniéon se percoit’. Plusieurs questions des
entretiens de groupe sollicitaient auprés desqiaaints leurs représentations de leur identité
en tant qu’association par rapport a elle-méme,rgpport aux autres associations et par
rapport aux professionnels avec lesquels les adgmts sont en contact.

Suite a I'analyse des retranscriptions, nous ptéssriqui sommes-nous ?’ en quatre points :
a. Le nom de 'association

b. Le lien avec une pathologie

c. Le vécu

d. Les valeurs

a. Le nom de I'association

Le nom que porte une association est la premiérgurale son identitée nom dit-il ce que
ca veut dire ?En d’autres termes, une personne qui ne connait’gssociation peut-elle
comprendre I'objet de I'association, ce dont elbesupe ?

On pourrait dire que la question du nom de I'asgam est un phénomene qui englobe
'ensemble des questions qui vont suivre (qui sosimaus, comment le faisons-nous, que
faisons-nous, comment est-on crédible ?). En elfethoix du nom témoigne des valeurs
traduites explicitement ou implicitement par dedsmamu des acronymes parfois poétiques (le
son ou l'image suscités sont en rapport avec I'endg I'association) ; que ces valeurs aient
été présentes des la fondation de I'associatioguieiles se soient construites au fil de son
histoire.

je pense que I'on n'avait pas l'intention de chardgnom et puis quand méme,
historiguement, il y avait aussi la-dedans quelghese qui était de l'ordre de ...
pas de la confrontation, mais en tous les cas,alwvpir du corps médical et les
patients qui étaient toujours en situation de sauite; c'était un peu pour rétablir
une égalité au début de lI'association

Etant donné qu’il nous est impossible de discusgrsd’absolu sans passer par la citation des
retranscriptions, nous nous permettons, doncaiegc leur accord, de citer les associations
dont les noms sont typiques et de transiger aveggla de la confidentialité.

[...] l'association PETALES qui est une abréviation poparents d'enfants qui
présentent des troubles de I'attachement liguadiele et de soutien », qui est
tres long, mais finalement ¢ca donne une belle ahtiéw. Nous sommes avant
tout, comme son nom l'indique, une associationagdents, groupe d'entraide, qui
rencontre avec des parents et qui essaye de faireaitre une problématique et
aider les parents a assumer un peu plus faciletagntise en charge de leurs
enfants, mais aussi de faire reconnaitre et famenaitre un peu mieux pour que
finalement ¢a soit pris en charge un peu plus $gEment.
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Il. Résultats 1. Qui sommes-nous ?

La signification de chaque lettre est loin d’étnédénte pour qui ne connait pas cette
association. Il est remarquable que lors de lagmtéson de I'association le nom sogmme
son nom l'indiquelL’abréviation PETALES est ‘belle’, est-ce a dijge « PETALES » sonne
bien ? ou que ce mot est une métaphore de I'attahie? Cette métaphore ne pouvant se
remplir de son sens que si 'on connait I'objetiglode I'association. Le « GAR » est un autre
exemple d’'une association dont le nom est un aonengont le son évoque I'objet social de
I'association. GAR, doit-il s’entendre comme ‘gé&réAttention)°. Si I'on ne sait pas ce que
I'acronyme signifie"groupement pour l'action routiére", ¢a parait bira, mais le travail
essentiel du GAR c'est l'aide aux parents d'enfaittimes de la route. Enfants ou méme
personnes plus agées.

D’autres associations portent un nom dont le s&st pas évident. L'asbl « Atout coeur » est
un autre exemplenotre devise c'est "notre coeur vous tient a co&um"peut penser que c'est
a partir de ¢a qu'on est venu a "Atout ceelte.nom de I'association tient du jeu de mot basé
sur une analogie au jeu de cartes. Sans jugemenbide part, le lien entre le nom de
I'association et son objet social ne semble padeé¥ipour une personne qui ne connaitrait
pas cet objet social.

Moi je ne pense pas, parce que peu de gens saver8imiles veut dire
"semblable” en latin. Je ne pense pas que le nbomai influence, mais
maintenant la réputation du nom mais pas le nomgdékest entendu. Je ne crois
pas non

Cette difficulté liée a la signification du nom esconnue mais peut aussi étre évacuée
lorsque la réputation de I'association est graqilé.se soucie de ce que signifie 'acronyme,

ou de l'origine du nom, lorsque 'objet social daeskociation est trés connu. Nous touchons
ici & la question de I'image de marque de I'assmria Image de marque qui est le fruit de

choix souvent effectués a la création de l'assmriatet dont parfois, les membres ne se
souviennent plus.

Disons que c'est l'identité, comme nous somme®rsdg « I'impatient », plus
actif que nos patients, étymologiquement en tosit &saussi pourquoi impatient
parce que nous sommes effectivement impatientatiants d'étre plus actif dans
sa santé et dans la promotion de la santé, lestpsur lesquels on pourrait avoir
un peu de poids. Disons culturellement c'étaiialiéf d'imaginer, de se réunir en
tant que patients d'un méme médecin, j'imaginevqus, vous étes patient d'un
médecin de famille et que vous n'avez jamais@gel'de rencontrer un autre
patient de ce médecin et puis de se dire "qu'eguitin ferait bien ensemble"? Et
puis culturellement c'était gquand méme un peu palitr, d'ailleurs la premiére
fois on s'est retrouvé une petite trentaine, ostglemandé, mais finalement
gu'est-ce qu'on va faire? Et donc, on a dU imagetenettre en commun tout ce
gu'on pouvait faire ensemble, etc. Donc I'lmpatieffectivement parce qu'on
avait un probléme d'identité mais aussi une idértitalement qu'on essaye de
revendiquer, une place qu'on essaye de revendeuesut cas.

Cela pourrait aussi évoquer une ‘gare’ : un depassage.

17



Il. Résultats 1. Qui sommes-nous ?

A l'inverse le nom d’'une association peut énondarement I'objet de celle-ci. Lorsque c’est
le cas, il n'est pas rare qu'un vocabulaire noggggaie médical soit utilisé.

Belgique Acouphénes, acouphénes pourquoi? Paros gevient a une
étymologie grecque "acouen” "entendre” et "phanérest "paraitre” donc les
acouphénes, c'est paraitre-entendre quelque chaxse sh téte et Belgique parce
que c'est pour toute la Belgique en Communaut&éige.

Je représente la société belge de la Coeliaquigeerx mots c'est les intolérants
au gluten et c'est une asbl et voila nous aidossm®lérants aux glutens a
trouver un équilibre dans la vie, ce qui n'est pagours évident.

Fondationcontrele Cancer, je pense que notre dénomination dit clagneince
que nous faisons. Je suis médecin de formationssti ancien patient, et je suis
devenu Directeur Scientifique.

D’emblée ces associations annoncent leur filiaiwacou contre une pathologie. Si par ce
moyen, I'objet de I'association ne laisse aucuntéocela peut parfois comporter des risques
pour l'identité de I'association. Autant les nomsétaphoriques sont peu significatifs de leur
objet mais témoignent d’'un certain recul par rapgota maladie ; autant les associations
utilisant la nosographie se présentent comme a@ng@ér une pathologie particuliere ou sur
une conséquence d’une pathologie.

Certaines pathologies font peur au grand publidosti lorsqu’elles évoquent des maladies
mortelles ou difficilement guérissables. Le nom esifois choisi pour éviter que la
pathologie soit mise en avant dans I'image de deission (e.g. ‘vivre comme avartt’)

Je représente l'association des laryngectomisés temlaryngectomisés sont des
personnes qui ont subi une laryngectomie suite éameer et on a beaucoup
d'activité, nous sommes une tres vielle association

Ce premier abord de la question de la définitioa @esociations de patient’ a travers le
‘nom’ est a articuler, ce qui sera fait dans lesicbasions, avec la question de la
communication vers les professionnels, les poldgjule grand public et les personnes
directement concernées par I'objet de I'association

Les extraits repris ci-dessus témoignent des diffias portes d’entrée prises par les
associations pour se désigner. Nous le répétongy & aucune volonté dans nos propos de
stigmatiser telle ou telle maniere de choisir lenrdiune association.

Les circonstances du choix du nom apparaissent eomdes choix liés a I'histoire de
'association ou a la gravité de la pathologiested&dire souvent a sa morbidité ou au
handicap qu’elle générd.e nom pouvant bloquer l'acces a certains lieux déeisions

(fédéral, régional), le changement de nom donnkxgibssibilité aux associations d’élargir le

cadre de leurs actiohs

® |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@08).
" Issu de la réunion portant sur les résultats @2@08).
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Il. Résultats 1. Qui sommes-nous ?

Enfin, le nom se méle d’histoire et de valeurs geléies par I'association. Par exemple, se
positionner ‘contre quelque chose’ (associatiortreol® cancer), ‘pour quelque chose’, ‘avec
quelqu’un’, ‘pour quelqu’un’

si on a pris "vivre comme avant” c'est pour mongepour dire aux patientes qui
sont opérées qu'on peut tres bien vivre comme ayaard on a été opérée d'un
cancer du sein. Voila pourguoi on a baptisé I'agtshme ¢a, et moi je dirais méme
vivre mieux qu'avant. Parce qu'on apprécie miegxclgoses a ce moment-la
gu'avant.

b. Lien avec la pathologie

Présenter une association par le nom d’'une patigotegient a énoncer clairement I'objet de
I'association. Il apparait dans les retranscrifgiqne cette maniére de se présenter est souvent
liée a un vécu propre a la pathologie en questioa ane volonté de faire reconnaitre cette
pathologie. En effet, cette derniere peut existarsdes livres de médecine sans pour autant
étre connue par les professionnels ou par I'INAMBlassocier sous I'embléme d'une
pathologie, c’est aussi faire exister cette paitietofaire exister une pathologie, c’est militer
pour la survie ou la « bientraitance » des ‘patieat de leur famille, se signaler au public
potentiel de I'association.

Il'y a énormément de personnes qui sont coeliadugs plus ou moins une
personne sur trois cents. Etil y a a peu préespersonne sur 10 seulement qui est
détectée actuellement, donc il y a neuf personaes’ignorent et qui ont des
probléemes de santé parce que ce n'est pas voyaontldes problémes intestinaux.

Moi je m'occupe d'autisme depuis des années, @aredre de notre association
aussi j'ai fondé une deuxieme association ausss tkanadre de la Communauté
francaise pour me concentrer davantage sur les lprabs plus spécifiques de
Bruxelles, mais je me rends compte de toute fagerjegdéborde alors ¢a fait 50
ans qu'on est l'autisme, c¢a fait 30 ans qu'on@ad I'autisme est un handicap dans
le monde entier bon ¢a fait 10 ans qu'on en panl®elgique et ¢a ne fait que
quelques années que la Communauté francaise at&cerfin que I'autisme est un
handicap on est toujours a la case départ. Il y@elsonne sur 166 qui nait
aujourd'hui un enfant sur 166 qui est touché pae torme d'autisme que ce soit la
plus Iégere ou non. Mais le probléme est qu'oradatcase départ. Il n'y a presque
rien pour les autistes mis a part maintenant degres de références. Mais vous
avez beau diagnostiquer un enfant, vous n‘aved@asutien moral aux parents
face a ce diagnostic, absolument rien et il n'yaa gue pour l'autisme alors ici je
me fais un peu la porte-parole des personnes hapdies, des enfants handicapés
de naissance ou méme d'handicaps acquis commeul@atisme, hein donc vous
devez en avoir beaucoup d'ailleurs bon ce sontdaesdicaps acquis, des
handicaps de grande dépendance, je suis fédéréedtaugtres associations dans
un groupe de défense, de revendication, pas jusiegromouvoir des services
parce gu'il n'y arien, il n'y arien, il y a trggeu en Wallonie, et il n'y a rien sur
Bruxelles pour ce type d'’handicap ou handicap loesd, pour le poly-handicap,

je ne sais pas s'il y a quelqu'unici... non ... pawpédicap...
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Il. Résultats 1. Qui sommes-nous ?

Le cas de 'AFPPP (Association Francophone Pol@ast-Polio) est trés intéressant a propos
de la question de la mention d’une pathologie dam®m de I'association. La polio, suite au

progres de la vaccination, ne représente plus ugeace pour la société. Dés lors, cette
maladie a disparu du contexte médiatique au pdofitancer et du sida. Le réle de 'AFPPP

est d’'empécher que les personnes présentant dé®sys post polio ne soient oubliées avec
la disparition de la maladie.

Je tiens a faire remarquer que nous, les poliosisn@avons, nous eu aucun
soutien moral et nous les enfants en cliniques tEsannées 40, c'était comme
des prisons, il ne faut pas l'oublier ¢ca. Et notierés en général, certain, moi je ne
me rappelle pas j'étais trop petit. lIs étaient mahés, leurs bonbons, les
infirmiéres leur mangeaient leurs bonbons, c'esexemple, et alors mon but a
moi, maintenant, c'est de faire connaitre le synwd?ost-Polio parce que le
syndrome Post-polio, méme les médecins neurolaguksconnaissent pas ce
probleme. Dans la méme clinique, je vais au cemturomusculaire; dans la
méme clinique, une personne est envoyée parcegloeieur X ne sait pas la
recevoir chez un autre neurologue, elle a le syn@réost-Polio, on ne lui
déclare pas parce que le professeur X, ...

c. Vécu

Le vécu est présenté comme I'embléme des assa@attomme une sorte de ligne de partage
qui va définir I'identité des membres par rapparx @rofessionnels, ainsi que I'identité des

volontaires par rapport a d’autres membres descediEms (ex. les professionnels salariés
des associations).

Nos adhérents sont, en somme, des gens tout comnagli travaillent la
maintenant, mais aprés avoir perdu un enfant diagté aide, d'avoir géré mon
probleme parce qu'on oublie jamais la perte d'ufaeth Mais d'en arriver a se
dire que la meilleure chose que je puisse faire, wiest d'aider les autres d'ou je
pense cette notion que j'ai aussi renseignée ddakd parce que ce qui m'a le
plus aidé c'est d'arriver a aller vers ceux quiamient le plus besoin. Donc ¢a
c'est toute la différence entre les gens qui verise soigner et les gens qui
restent en groupe, un petit peu agglutiné commeidide fourmis et qui en amene
un autre qui est dans le méme cas, et pourquocé twas pas faire appel a ces
gens-la... et tu vas voir et on va avec eux dansiesaux | ...]

Le vécu est une donnée centrale de l'identité descations d’'usagers de services de santé.
Il s’agit d’'un vécu au premier degré, celui desnuegs contacts avec la pathologie. Il s'agit
d’'un vécu qui est mis a distance par la réflexibheatraide. Pour les associations, le vécu est
un savoir tout aussi légitime que ne l'est le sades médecins, des assistantes sociales, des
juristes, bref les savoirs sanctionnés par un dipldeconnu. Les associations reconnaissent
gue le vécu est difficilement qualifié de savoir f@s professionnels avec lesquels elles sont
en contact. En effet, le vécu est trop souvent ipagmme étant un savoir totalement
‘subjectif’, c'est-a-dire qu'’il n’est ni scientifigg, ni théorique.

Le vécu peut étre percu par les personnes extégeuwx associations comme une marque de
militance ou comme un stigmate d’'une identité esigleL En ce sens, la question du vécu est
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tres liée a la maniere dont les associations voolv@r, avec plus ou moins de facilités,
travailler en complémentarité avec des personnelegusont extérieures. Si le vécu peut étre
envisagé comme une forme de savoir tout aussiin@gigue celui des sciences, il trace
néanmoins une frontiere assez nette entre ‘nouayains-vécu’ et ‘vous-qui-ne-pourrez-

jamais-le-comprendre-parce-que-vous-n’en-avez-pasexpérience-intime’.

Ce qui est important c’est la maniére dont les @atons envisagent la question du vécu.
Certainement il s’agit de subjectivité puisque dssociations rassemblent en majorité des
personnes concernées par leur objet. Mais, ce eStutravaillé par les membres des
associations pour prendre la forme d’'un savoiriquat mis au service des patients, de leur
famille et des professionnel¥e pense qu'on est compétente dans le vécu.

Voila je me présente, je suis X, de l'associatiofi qui est une association de
bénévoles et qui apporte éventuellement une aig@atientes qui sont opérées
d'un cancer du sein. Nous allons rendre visite daa$i6pitaux, aux personnes
qui sont opérées d'un cancer du sein pour leur doguelques choses
pratiques, quelques conseils pratiques éventueliemei peuvent remonter le
moral de la personne dans ce cas-la parce que @taghent trés dur pour elle,
et on apporte juste notre expérience du vécualhyoins de 34 ans que j'ai été
opérée donc je pense que j'ai un peu d'expérieans de domaine la.

C’est ce ‘travail-sur-son-expérience’ qui permex awembres des associations d’assurer une
qualité d’écoute et de service suffisantiefaut savoir gérer son probléme, I'avoir évacué e
pouvoir écouter.ll ne s’agit donc pas d’'un vécu qui serait empeg lieu un ‘affect’ violent
constitué de peur, de révolte, d’agression, deedout.

Dans une association, la richesse, c’est ausdlitiad et la confrontation des différents vécus
qui s’enrichissent mutuellement. La relation aves dutres, le diagnostic, la relation avec les
soignants sont propres a chacun. Les difféerentdgé® qui dépendent de facteurs différents
font que ces vécus croisés ameénent des élémemésric

d. Valeurs : solidarité, participation, autonomie,lutte contre les discriminations

Nous annoncions que le nom de l'association edepode valeurs défendues par celle-ci.
Par exemple : SIMILES (« méme, identique » en Jatvoque le probleme de la normalité
des personnes souffrant de maladie mentale. Sisfidparticipation (rendre les gens acteurs
de leur santé), autonomie, lutte contre les disoationssont les valeurs qui de maniere
récurrente apparaissent au fil des entretiens algpgt:

Un représentant, exemple: la lutte contre le ragsta défense des malades, il y
a des membres de la Luss qui participent a ce gdiaremations aussi, la
discrimination liée a la maladie, ou au handicap,&la judéité, ou voila. On
représente toujours plusieurs discriminations défées. Les écoles n'ont plus
envie d'avoir la, un cas isolé, elles trouvent phugressant de montrer que
finalement la tolérance va dans tous les sens'ehque peut pas étre contre le
racisme et pour 'homophobie ou pour le racismeosiire I'homophobie. Donc,
cette interaction, ce qui oblige parfois les anieat a faire eux-mémes une
certaine ouverture d'esprit, c'est vraiment trégiassant en terme de

8 |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@08).
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dynamique. Et donc la c'est un exemple de complanitérentre nos
associations.

Oui, donc en fait pour nous ce type de travailessientiel puisque notre travail
consiste a aborder la question de 'hnomosexuabténdniere transversale et
donc c'est un travail qu'on fait tout le temps.f&it, il est divisé en deux services
puisque nous avons la chance d'avoir du persommey, reviendra tout a

I'neure. Nous sommes 10 et nous nous divisonsienseevices.

e. Conclusions

Qui sommes-nous ? Nous sommes des associationgattlenpour les patients et leurs
proches. Nous travaillons en complémentarité aescprofessionnelsNotre identité est
fondée sur la reconnaissance du vécu des patierde é&eurs proches comme un savoir
légitime au méme titre que celui des professionasisc lesquels nous travaillons. Nous
avons conscience que la reconnaissance du vécu edomme de savoir n'est pas évidente,
d’autant plus que, trop souvent, pour les professts avec lesquels nous travaillons, le vécu
signifie affect, militance et subjectivité.

Nous déplorons cette mauvaise compréhension a prdg@da définition que nous avons du
vécu. Il ne s’agit pas d’'un vécu de premiere main, ce&ui émerge dans l'urgence de
situations critiques, mais d’un vécu qui s’est dofetemps d’un travail sur lui-méme afin de
le transformer en attitude d’écoute positive etgger d’expérience pratique. Ce vécu est un
savoir constitué par une mutualisation des exmertecquises par chacun au cours de son
parcours.

Les valeurs que nous défendons sont la soliddaitgarticipation, 'autonomie, la lutte contre
les discriminations.

1%1ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
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2. Que faisons nous ? Avec qui ? Pour qui ?

La premiere question ‘qui sommes-nous ?’ étaitgipelement centrée sur les associations et
moins sur leur environnement, c'est-a-dire toutes personnes avec qui et pour qui
I'association propose ses services.

L'explication des associations a propos de leulatioms avec leur environnement met
evidemment en scéne tout ce qui a déja éte ditgedoment. Par exemple, la place du vécu —
tel que défini ci-dessus — est importante dangdigions avec les professionnels externes a

I'association

a. Entraide et lien social entre patientset leurs réseaux de connaissances

Les relations entre les ‘patients’ et les membes associations sont souvent expliquées sous
forme de soutien affectif aux patients. Se sengnore d’'un groupe, c’est pouvoir sentir que
I'association est derriére soi quand on se préseteeforce du groupg.

Si la notion de groupe est importante, il n’en deragpas moins que des modes de travail plus
individualisés coexistent avec celle-ci. Le témaigm d'un vécu, le fait d'étre la, la
présencesimplement étre last une forme de soutien.

Mais quand on vous donne le nom de ce que vous@y&zd on vous

I'explique, et qu'on vous dit ce qui vous attehi@ut qu'il y ait quelgu'un
derriére la porte pour vous aider. Nous n'avons pasette chance je dirais et
c'est ce qui nous a amené a fonder cette assogigtiod'ailleurs est trés peu,

on en parle peu... je suppose que ce sera un stgeteulr, mais il faut que les
associations se fassent connaitre dans les hopitauxl faut pouvoir aider ces
pauvres gens a qui on dit qu'il vont mourir danaxdans, dans trois ans, on leur
dit!

Chez nous, nous avons le monde médical, nous &véuite du monde médical
ou I'acouphénique n’a pas trouvé de réponse etdéagement et qu’il a déja
fait tout le parcours du combattant d’aller voirum les spécialistes, il nous
appelle au secours et combien de fois je tiengtenpnence téléphonique, et
j'ai des cas de suicides au bout du fil, et il faider la personne et quand on
vous dit merci, merci, vous m’avez aidé, vous auedair, c’est la meilleure
des récompenses qu’on puisse avoir.

Le soutien affectif est plus qu'un service offedr d’association. Il s’agit d’affirmer une
présence de personnes ‘qui sont la’ et ‘qui écawgeui peuvent comprendre parce qu’elles
ont une expérience commune avec vous'. L'expressjoelqu’un derriere la porteest
particulierement forte et n’a pas le méme sensgquedéqu’un au bout du fiD’un co6té, il s’agit
d’exprimer que les associations sont présentes gmueillir ‘des nouveaux membres’ — c'est-
a-dire des personnes qui soit n’étaient pas malages’étaient pas concernées par la maladie,
en particulier avant le diagnostic ou la décisiaiamdspécialiste (annonce du déces suite a un
accident par exemple). Il s'agit d’étre présentrpaccompagner la transition de la personne
qui, confrontée a un diagnostic, passe dans lepgrades malades’ et, peut-étre, des vivants en

*1ssu de la réunion portant sur les résultats @2@D8).
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sursis. De l'autre c6té, il y a la problématiques agealadies chroniques dont les symptomes
constants ou périodiques sont de véritables épsepuar les nerfs. Dans ce cas, la relation
n’est pas celle d’'une sorte de ‘passeur’, maiealine écoute et d'un soutien ponctuel, quand
le ‘patient’ en éprouve le besoin.

b. Relations avec les professionnels extérieurs’adsociation

Par professionnels, nous entendons les spéciatistaisla compétence est reconnue et avec
lesquels les associations sont en contact. llsedbigtre distingués des professionnels qui sont
salariés ou volontaires au sein des associations.

Lorsqu’ils parlent des professionnels, les reprisdga des associations parlent

essentiellement des professionnels du champ médieah’est qu’au fil des entretiens que

d’autres professionnels ont été mentionnés teldapiassistants sociaux, les juristes, ... Les
relations avec les professionnels sont expriméestatout en terme de conflit. C'est en

demandant explicitement ‘ce qui est apporté aukepsionnels’ que les participants pensent
autrement leur relation a ceux-ci.

Les conflits avec les professionnels sont ancréss dadée que les compétences des
associations, méme dans leur dimension collectigesont pas reconnueNous l'avons
mentionné ci-dessus: pour les associations, I'éepée fonde le savoir. De plus, les
associations mettent en avant que leurs connassaunt parfois plus globales, voire plus
pointues que celles de certains professionnel®: mailleure connaissance des ressources,
des spécificités liées a une maladie, une attemqios grande a la littérature, des rencontres
avec les spécialistes.

L’interaction avec les professionnels prend dés les aspects d’'une prise de pouvoir par les
membres des associations. Un renversement s’opereeloi qui est reconnu comme le
spécialiste doit parfois reconnaitre sa méconnaissa

Le relais vers les professionnels parce que vouszZi®ujours étre une instance
de quelque chose et quand on dit défense au sern%gudonne a la défense :
c'est devoir de temps en temps passer a |'attapdens une relation parfois de
"tiens, ils ne veulent pas comprendre que ca existent difficile a

comprendre, c'est vrai que dans votre cas on va fdés recherches on va peut-
étre avancer, il y aura des victimes pour avancea.c'est le probléme, mais a
guel prix? Ok vous direz peut-étre "j'ai fait quadgchose et ¢ca a avanceé” et puis
guelgue part il y aura un relais mais qui peut-gres. Mais dans notre cas,
plus spécifiquement et je pense qu’on n’'est passiwl, on a un peu
I'impression par rapport aux professionnels évidemit'est a eux qu'on
s'adresse pour la suite sinon on ne traite pasi] gly a pas nécessairement un
relais, une crédibilité, quelque chose qui passgsatju'on est en train de
défendre, oui défendre, j'utilise le mot hein audfadéfendre quelque chose.

Dans le langage des représentants des associat@msprofessionnels (santé, social,
juridique...), ce sont ceux qui seront d’emblée méfiants vis-aeds associations, qui ne
seront pas les mieux informés, qui ne reconnaipanteurs erreurs, qui ne profiteront pas de
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I'expérience acquise et qui, a cause de tout celeseront pas dans une écoute assertive et
bienveillante avec leur patient.

Méme si le ‘conflit’ avec les professionnels sem@lee ce qui marque le plus les échanges
entre les représentants des associations, d’aldrews de relations existent qui meéritent
d’étre mises en lumiére : notamment la compléméétat la formation.

Complémentarité

Je me dis aussi que les associations elles exigtemtessayer d'améliorer
la qualité des soins, la qualité de vie des gensncda veut dire qu'il faut
entrainer des changements d'une certaine maniemifs bien que les
changements ¢a ne se fait pas comme ¢a, mémessonoieut, il y a quand
méme des barriéres, et ¢a c'est inévitable. Jeve@u'un rble aussi des
associations c'est de découvrir aussi ces resissmmn peut se dire: "tient
comment ¢a se fait que..." parce qu'on est quand rdémseun truc ou
normalement tout le monde y gagne, je veux diresgae organise des
trucs c'est pour les patients. On a un autre ertdyniva dire tout bétement,
ca doit marcher et on voit bien que ce n'est pamsirel que ¢a, on voit
bien qu'il y a quelque chose qui bloque. Je troavgsi que c'est un peu
notre réle de découvrir et de se dire "qu'est-celdoque, comment ¢a se
fait que ... je vais prendre I'exemple des centragfzences qui se sont
crees, on faisait nos plateformes et chez les lgagse marchait pas, alors
gue je l'ai dit tant6t c'est important pourquoi,rpa qu'ils ont un statut
d'indépendant dans les hopitaux et donc venir penttaite une apres-midi,
ben c'est pas évident, on a les moyens alors @ayer les kinés pendant
les heures gu'ils viennent, finalement on a jardaise faire. Ca a créé
guand méme des réflexions parce qu'il y avait kstatuts un peu
différents et donc les conventions prévoient gagéns aient autant
d'heures pour ¢a ou ¢a. On sait bien que dansd#tdux on prend les
gens comme on veut, il y a une diététicienne? @] y en a une, mais on
ne lui a pas donné d'heures en plus pour s'occdpearentre de référence,
elle a trois heures peut-étre, et dans la conventio dit que c'est un temps
partiel, mais on ne dit pas le nombre d'heures. ®omva préciser, mais ce
n'est pas de la mauvaise volonté mais ce sontlaeses pour qu'elles
bougent le centre il n'est pas tout indépendarigijilpartie d'un grand
hopital donc il doit vivre avec les regles de I'itéf on sait bien que c'est
une machine, et donc je trouve que c'est aussblenimportant. C'est de se
rendre compte des aspérités, et essayer de les aide

Les associations se présentent aussi comme compkims des professionnels. La

complémentarité s’exprime dans la capacité de gneen charge’ ce que les professionnels
spécialisés ne peuvent ou ne souhaitent pas assumgemple par excellence de cette

complémentarité se traduit par la question de &igude vié?.

Les associations proposent aux professionnels desemts d’écoute pour les personnes et du
temps de qualité a partager avec les patientsieelgourage. Le temps, n’est-ce pas ce dont
les professionnels disposent le moins, surtoutjldiiss’agit de professionnels de la santé ?

121ssu de la réunion portant sur les résultats @2@D8).
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Si dans les faits, les associations de patients m@sentes pour combler les lacunes, elles
n’'ont pas envie de prendre la place des professlsrat revendiquent une meilleure prise en
charge des patients ; notamment dans le domaihécoete™.

Les relations et échanges qui vont s’établir elesemembres des associations et les patients
ne sont pourtant pas évidents aux yeux des professis. Selon les représentants des
associations, les professionnels craignent uneedigm des informations qui sont passées
aux patients. Quelle confiance les professionnelsvent-ils accorder au membre d'une
association qui rencontre un patient ? Quelle $rgustesse des informations qui vont
s'échanger ? Qui pourra contrdler la qualité deisEsmations ? Ces informations ne vont-
elles pas compliquer le travail, diminuer la confi@ et la ‘compliance’ du patient ?

La complémentarité avec les professionnels s’exg@particulierement lorsqu’il faut apporter
un soutien affectif aux personnes. Lorsque lesgssibnnels, dans le cas ci-dessous la police,
passent le relais de I'encadrement des parente association.

La complémentarité que nous avons le plus, c'ext Baide aux victimes, la
police qui, quand ils sont confrontés a un suic@est la police qui nous appelle
a propos de l'entourage (comment connait-elle vexistence?). Nous faisons
des informations locales avec l'aide aux victimesadpolice, surtout en Brabant
Wallon, Namur mais ce n'est pas sur le nom derlddtion qu'on le fait, on le
fait sur le nom de parents désenfantés, on letaiime ca

Les associations sont la pour proposer un soutien paofessionnels et, aussi pour leur
transmettre des connaissances et des compétegessali‘des-questions-auxquelles-ils-ne-
sont-pas-habitués’.

Ce gqu'on appelle le service social qui fait deti@e individuelle et le service
d'éducation permanente qui fait I'éducation colleet Dans les deux cas on a
des complémentarités, du coté du service sociatsbde plus en plus appelé
par les CPAS pour pouvoir aider les professiondel<PAS qui sont confrontés
a cette question a laquelle ils ne sont pas habitupouvoir accueillir notre
public. On est aussi reconnu par le commissariaiegél des apatrides pour
aider les réfugiés qui ont fuit leur pays parceilgwnt été persécutés pour leur
homosexualité pour les aider psychologiquementakouent et aussi
administrativement et je pense que c'est vraingepaltie (d'ailleurs je voulais
dire aussi pas parmi les gens autour de la tablaismon est souvent d'ailleurs
dans les mémes cénacles que d'autres membred.dsdgour dire que ca n'est
pas propre a notre public notamment au centre élgalité des chances ou l'on
est membre du comité des experts. La, je pens€'@gtesraiment intéressant
parce gue je dis souvent que chacun est a la lidatsa tolérance et que c'est
toujours intéressant de confronter nos publics'&idér nos publics a apprendre
a se connaitre parce que ¢a permet, enfin, lagaue que c'est une
complémentarité tres intéressante, parce que paotre public il y a aussi des
guestions qui se posent par rapport a la tolératigevoisin et donc ces groupes-
la sont trés intéressants. Prenez les groupes datthn permanente, c'est
souvent plutdt avec le milieu éducatif ou de langsse qu'on a ce genre de
complémentarité en terme de prévention ou d'homuphen ce qui nous

131ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).

26



Il. Résultats 2. Que faisons nous ? Avec qui @ gai ?

concerne en général et la aussi ces derniers tgiyét que de faire des
animations isolées dans des écoles comme on faisgit'a maintenant, de plus
en plus des écoles nous invitent a faire un paeeliscriminations différentes et
donc la aussi on est souvent en relation avec déawassociations de patients ou
d'usagers parce que la aussi la discrimination ké&ehandicap ou a la maladie
est du méme processus que la discrimination liéariantation sexuelle ou un
autre genre ou au racisme. Et donc aujourd’hui ni@isons souvent des
animations a trois ou quatre, en représentant taisquatre communautés
différentes et je trouve ca vraiment tres intéressa

Information aux professionnels

Le degré de spécialisation des associations esjutdl peut, parfois, dépasser celui des
professionnels. Les associations peuvent jouer ole essentiel dans la diffusion
d’'informations vers les professionnels afin de clatgy leur formation initiale. La diffusion
d’'information se heurte a deux écueils : la créiiébscientifique de I'association et la nature
de la maladie. Lorsqu’il s’agit des informationsomrement cliniques, le savoir des
spécialistes n’est pas totalement mis en caussalleont d’eux-mémes évaluer la pertinence
des informations, sauront vérifier les sources, Btas les informations touchent-elles au
domaine de la psychologie ou de I'empathie, mainsalvoir des spécialistes semble |égitime
par rapport a celui des membres des associationffiet, ces derniers sont comme des
‘ethnologues’ qui auraient une connaissance intoles ‘patients’; d’autant plus si les
membres de I'association sont directement conserné

Je n'ai pas envie de jeter la pierre aux médecarggalistes parce que vraiment
je crois qu'ils ne devraient déja plus vivre teliarhils ont déja été lapidés par
nos reproches, et il y a peut-étre de quoi direispas seulement a eux. lly a
aussi a la formation, aux universités, etc. ... jeggequ'il y a un devoir
d'information et c'est vrai que l'information quauassociation de patients ou de
proches peut donner est une information trés siggefqui n'est pas forcément
scientifique, mais qui se base sur I'expériencelasuie quotidienne, sur ce que
les personnes ressentent qui vivent ce probléraedaidemment il s'agit de
témoignages tres subjectifs et de ce fait la toésvent disqualifiés comme
n'étant pas objectifs, est-ce que je me fais bienprendre?

Nous c'est généralement d'abord avec le médeciérgkste, le médecin de
famille. C'est un petit peu différent des autrethpbogies parce que évidemment
le médecin, ce n'est pas qu’il n'est pas informé&nha quand méme du mal de
dire a son patient "vous buvez de trop" alors qudesqui se passe? Le médecin
de famille dit ¢ca a son patient, ben alors le paitiea voir un autre médecin
parce gue ce n'est pas tout a fait ce qu'il a edieatendre, du moins tant qu'il
n'est pas prét a s'arréter de boire, c'est un peit difficile a ce niveau la. C'est
vrai qu'il y a encore des médecins, je ne veuxgb@smeéchante, mais qui n'y
connaissent pas grand-chose en matiere d'alcooletmyei disent parfois, mais
madame, ma patiente qui est abstinente depuisrdesea peut reboire un verre
ou des choses comme ¢a... ce qui est tout a faiefademment
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Reconnaissance

La question de la complémentarité est directemiéet & celle de la reconnaissance des
membres des associations par les professionnelsedannaissance des compétences des
membres des associations ainsi que la reconnaessiana plus-value qu’ils peuvent apporter
dans le bien-étre des ‘patients’ n’est pas uneelaste. L'articulation des services offerts
par les associations avec ceux définis par legutiens ne va pas de soi.

Certaines associations — pas toutes — souhaitéigiendes membres des associations soient
intégrés dans les ‘équipes médicales’ comme éléwemmital de cette reconnaissance. Ceci

n'est pas le point de vue de toutes les assocgtidautres, sont, en effet, completement

opposées a cette démarthe

Le manque de considération pour moi, parce quajesbuvent rencontré que
tous ces staffs, je vais parler du staff médicaj@meral, y compris les
assistantes sociales, infirmiéres, etc. les bémdvebnt considérés comme des
gens qui viennent faire leur B.A. quotidienne. & oih vient faire sa B.A., j'ai
distribué les livres une fois par semaine pourlgse distraient et on en est
encore a ce stade la d'il y a 30 ou 40 ans otavait la croix rouge qui venait
ou il y avait une dame charitable qui venait distrer son livre et qui venait la
semaine suivante le reprendre et en donner un aito& continue a étre
considérée comme des personnes totalement ignsrdatia situation qui se
passe, alors que nous sommes en géenéral des gdimsguécu; qui ont vécu la
situation et notre vécu pour eux, ne représente die tout! Et donc dans les
réponses que j'ai mises, j'ai mis que je ne congisguas pourquoi un
représentant d'une association ne pouvait pas faamrtie d'un staff meédical.
Bon je vais prendre I'orthopédie, au hasard, powide chef de service dans
une clinigue a un staff d'orthopédistes, d'infirrag de kinés, etc. ... Pourquoi
ne convoque-t-on pas la personne, j'aurais pewd-étoisir un autre exemple,
une personne opérée du sein, j'ai vu une fois gl@®sentants d'association ici
pourquoi la personne qui représente cette assariate peut-elle pas étre
convoquée dans le staff? Et ¢ca pour moi, c'estda@sechoses les plus
importantes a obtenir qu'elles soient entendues;ggue son réle de... je ne
peux pas dire de psychologue parce qu'elle n'espggichologue, mais son role
de personne qui a vécu la situation et c'est panirlanchose la plus valorisante
gu'on puisse trouver aupres d'un malade, non pas alter dire "moi j'ai vécu
ca, et je suis comme ceci, etc. ..." non il fautragéré son probleme, l'avoir
évacue et pouvoir ecouter.

Soutien logistique et financier a la recherche

Les associations dont les finances le permettemigre devenir les soutiens financiers de la
recherche soit par le financement direct, soit ljwatroi de prix ou de récompenseSela
n'est possible que si I'association a les fondegssgaires et s’il existe des centres de recherche
pour la pathologie concerriée

*1ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
'3 1ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
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Donc si on devait commencer a louer des locaux.ete serait beaucoup plus

difficile. Et on fait aussi, vu les rentrées quaus@vons, on se permet quand
méme de faire un don a un chercheur depuis 2 andpone quand méme 5 000
€ a la recherche, c’est rien pour un chercheur nést aussi symbolique quoi,

c’est le fait qu’on essaie d’encourager la rechexch

Mais plus fondamentalement, les associations regmiudes personnes confrontées aux
mémes difficultés. Or pour certains professionnslgtout les chercheurs, il est toujours
intéressant d’avoir un interlocuteur qui leur ouVaecés a un public ou a des ‘cobayes’ pour
les études cliniqué$

c. Relations politiques

Les associations pratiquent le lobbying. Il s’age faire connaitre I'objet social de
I'association et de faire reconnaitre I'associatibrfaut rencontrer, il faut convaincre les
hommes politiques, cela de maniére récurrenteaguehchangement de gouvernement.

Mais c’est vrai que la prévention c’est quelqueside trés trés important,
nous sommes allé au Parlement de la Communautgdissmavec Monsieur X
qui nous avait recu et ici a Liege, maintenant , dgputé commence a
considérer que [I'association X] est a Liege, ptuBruxelles, c’est pour ¢ca que
j'ai touché aussi au député, c’est important pagce les jeunes, on m’a pose la
guestion «dans vos membres, vous avez des persamedoute agées»
détrompez-vous, ou ¢a monte le plus c’est entret 35 ans, c’est le plus et puis
alors j'ai des jeunes qui ont a la puberté des aatunes et puis j'ai des
personnes plus agées, et c’est slr que je vaisijgp ans mais ils sont tres
rares ces personnes la et ce qui se justifie pgteel’oreille est plus vieille mais
ce qui est tracassant c’est que c’est de 35, atgidbeaucoup et jusque 55 ans et
puis ¢a redescend, c’est le chiffre le plus hdtit maintenant, je commence a en
avoir beaucoup, 23, 27 et je demande toujours I@gés c’est étonnant quand
méme de voir que des jeunes de 35 ans sont défeaddgapés parce qu'ils ne
savent plus vivre comme avant.

Les actions de conviction auprés des ‘politiquagnpent du temps et de I'énergie. Elles
placent les associations dans un rapport de ‘daiést de harcelement. Cette ‘guérilla’

demande de I'énergie et du temps : pas de placegestaines associations, difficulté de se
faire entendre en tant que patient, de connakreiteuits”.

Vous savez comment on y est arrivé parce qu'ohquasd méme arrivé a nous
faire entendre; en faisant des manifestations tesisnois devant un cabinet de
ministres différents. Voila comment on est arrii@iée reconnaitre devant le
cabinet de ministres en charge du handicap, patceigpn parle du handicap
lourd. Ca allait du ministre qui était chargé durgicap jusqu'au ministre qui
était plus ou moins indirectement concerné pardedicap lourd. Pendant deux
ans, je dis bien, ca fait deux ans qu'on revendpree que vraiment c'est de
I'action de guérilla ou presque on se retrouve testmois, je dis bien tous les
mois a faire un sitting devant un cabinet de migist effectivement notre

18 1ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
7 1ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
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combat, maintenant est reconnu. Mais avancées etagron peut encore
attendre.

Donc il le sait bien et l'autre dans la méme cluggne le connait pas. Et nous
avons nous, ce probléme, et le syndrome Post-Badié découvert en 1875.
Moi j'arrive en 2000 avec un probleme de Polio, haxiste pas, c'est fini! La
Polio ca n'existe plus!" Et c'est ca mon problérenoi j'essaye de faire
connaitre la maladie au travers des journaux dedeunis, c'est pas évident,
aller rencontrer et dire "tiens, ceci, cela" maesgouffre, je n'avais rien du tout.
Maintenant depuis quelques temps, je perds la gaix,est un probléme, j'ai de
plus en plus de difficultés pour me déplacer, peacontrer d'autres personnes
mais de ¢a j'aimerais avoir quelqu'un de beaucdug palide pour pouvoir
tenir, et j'ai da aller 3 ans contre I'INAMI.

Les relations avec les politiques sont importardas les politiciens n'ont pas toujours
conscience des difficultés vécues au quotidienuBaap de politiciens ignorent les besoins
gue rencontrent nos jeunes et leurs familles sasifosit eu une expérience personnelle. Pour
les associations, il faut informer les politiciezer ce sont eux qui votent les lois et peuvent
défendre leurs intéréts. S’ils ne connaissent pasaksociations, ils ne peuvent pas les
défendre efficacement.Une majeure partie des prasévécus dans le monde du handicap
sont dus a un manque d’information exacte suriéeslde vie et les moyens réels mis a la
disposition des personrtés

d. Relations avec les autres associations

L’écologie du paysage associatif est constituéssdaiations diverses partageant parfois le
méme objet, la méme pathologie. Etant donné qu'pa¢hologie’ peut étre I'objet de
plusieurs associations, nous assistons a des pmyrmnts d’associations sous forme de
fédérations, de ligues et de groupements. Le butederegroupements est de mutualiser les
ressources et de structurer I'action collective.

Je peux juste répondre deux secondes sur ce qealites parce que c’est tres
important. Je fais un exemple tres pratique, volavez entendu beaucoup me
plaindre et dire qu’on se bat... et bien une choseaqurrait étre intéressante
c’est de fédérer, pas autour de type de problemeamté ou du handicap etc.
mais fédérer autour des solutions qu’on peut tro@resemble, de fédérer toute
une série d’associations, je parle de 'exemple glande dépendance, il y a
grande dépendance dans ce que vous connaisseerti@riu

En dehors des regroupements d’associations, |psmapentre les associations oscillent entre
solidarité, complémentarité et concurrence. La tipesle la concurrence sera abordée au
point 4 concernant la visibilité pour étre pluspestueux de la logique des propos.

Les associations sont complémentaires lorsqu’ijis’a I'occasion de formations, de traiter
de questions complexes.

'8 |ssu de la réunion portant sur les résultats @2aD8).
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la lutte contre le racisme, la défense des malaidlgsa des membres de la LUSS
qui participent & ce genre d’animations aussi, iscdmination liée a la

maladie, ou au handicap, ou a la judéité, ou vada. représente toujours
plusieurs discriminations différentes. Les écolesinplus envie d’avoir la, un
cas isolé, elles trouvent plus intéressant de neorgfue finalement la tolérance
va dans tous les sens et qu’on ne peut pas étteeclerracisme et pour I’homo
phobie ou pour le racisme et contre ’'homo phobienc, cette interaction, ce
qui oblige parfois les animateurs a faire eux-ménmes certaine ouverture
d’esprit, c’est vraiment tres intéressant en texdeedynamique. Et donc Ia, c’est
un exemple de complémentarité entre nos assocsation

Au méme titre que les associations apportent uperége aux professionnels, elles peuvent
apporter cette expertise a d’autres associations.

Formations des soignants en collaboration avec tiémuassociations, et des
universités, on a mis au point une formation dextathogie pour professionnels
de la santé pour l'aide au sevrage et je place desprofessionnels les autres
associations, donc j'ai cité la Fares mais par egkn? qui est une association
gue vous connaissez est venue demander de l'aijealpas tellement
longtemps pour une campagne d'information spéafigent dirigée vers les
femmes homosexuelles sur les problemes canceirgicarcer de l'utérus. Iy
avait une raison de la faire d'un point de vue aambonc ensemble, nous avons
rédigé la brochure et nous avions les moyens fied@cer et on I'a finance.
L'association Belge du Diabéte, on a mis a leupdsstion un outil
informatique, donc toute une série d'exemples fpagpéte, c'est possible
parce qu'on a les compétences en interne et parosm @ les moyens en méme
temps.

Les associations sont parfois réticentes a travagihsemble lorsque I'association partenaire
ne partage pas la méme philosophie ou les mémearsall est plus facile de travailler avec
des associations qui ont une taille similairepelt y avoir un risque de $&re mangerpar
une association plus grose

e Conclusions

Que faisons-nous ? Nous proposons de l'aide, duiesgude l'appui aux patients, aux
proches, aux professionnels, aux associationsxeinatitutions. Nous souhaitons travailler en
complémentarité avec les professionnels gu'ilsreaie secteur médical, social, juridique ou
autres. Il n’est pas question, pour nous, d’empigte les compétences des professionnels,
mais de leur proposer de s’'appuyer sur les compésetiéveloppées par les volontaires des
associations. Il est question de travailler ensengaur améliorer, au bénéfice de tous, la
qualité et la pertinence des services.

Notre role auprés des patients et de leurs proekesd’assurer d’abord un soutien affectif,
mais aussi une aide pratique (matériel, administratéférences de spécialistes). La notion
d’entraide, liée au partage du vécu au sein d'wupgg, apporte un véritable soutien et est
source d’empowerment pour tous les patf@nts

191ssu de la réunion portant sur les résultats @2@D8).
% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@8).
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Le role des associations ne se limite pas a souwns membres, leurs actions s’étendent a
I'ensemble des patients. Le role des associatisnaussi politique et socfal

Notre vécu, traduit sous la forme d'usavoir d’expériences est certainement
complémentaire du savoir Iégitimé par les diplénmfasssi, nous pensons qu’il devrait étre
possible d’augmenter la participation des assariatau sein du systéme de $din

Cependant, complémentarité et travail ensemblesangaient signifieasservissement des
associationsaux professionnels et institutions. C’est pourgues modalités du travail
ensemble doivent étre négociées et formalisées.

Nos actions s’expriment a plusieurs niveaux : asijpl@s patients et de leurs proches, aupres
des professionnels, aupres des politiques et deguiions. Nos actions sont donc autant
relationnelles que structurelles comme, par exenmaige reconnaissance légale.

L |ssu de la réunion portant sur les résultats @28).
2 |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@8).
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3. Comment le faisons-nous ?

Cette troisieme partie est consacrée au fonctioenehes associations. Nous incluons dans le
fonctionnement a la fois les activités, les sewig@goposés, mais aussi la structure de
I'association, ainsi que ses modes de financement.

Les associations proposent une série de serviadiaaivités qui participent a la définition de
leur identité. Pour preuve, il est, pour certaissociations, assez difficile de se déclarer
association de self help ou groupe d’entraide oul.ne s’agit pas ici de lister toutes les
activités de I'ensemble des associations, maisaite €tat des grandes catégories d’activités.
Quelles sont les activités et les services proppaéses associations ? A qui ces services sont-
ils destinés ?

Les modes de financement des associations estutiecuiestion essentielle quant a I'identité
de I'association. Une association peut-elle reqedes financements de fonds et secteurs privés
(marchand et non-marchand) ? Si oui, a quellesitond ? Les participants aux entretiens
ayant évoqué la question du financement par lesefir pharmaceutiques en lien avec la
crédibilité, ce point sera traité ci-apres au pdint

Enfin, une association, c’est un regroupement dsop@es organisées. La loi définit en partie
les modalités de fonctionnement des asbl. La mamiént les associations traduisent la loi dans
leur fonctionnement (prise de décision, membresconptitue aussi une partie non négligeable
de leur identité.

a. Type d’actions, stratégies et objectifs

Ce sont les statuts qui le plus souvent définisemngrandes lignes des activités et objectifs
des associations. Cependant, les statuts ne satusaiiire. lls sont complétés par toutes les
décisions prises et accumulées par les membressdesiations.

Je pense, que dans un premier temps, on peutis@ tes qui est formulé dans
les statuts, parce que c'est ca quand méme la Mesatenant, ce qu'on met
derriére et ce qui contribue une évolution au cotesme surtout quand I'asbl a
pris une vitesse de croisiere, quand elle exisprideun certain temps, je dirais
gu'on pourrait presque rajouter des choses poumaorune "all picture” comme
on dit. Mettre quelque chose, de la consistancejete des mots
gu’initialement les fondateurs ont mis dans lesusta Je pense que c'est
guelque chose d'évolutif. Tout compte fait, je @oiss avouer que je n'ai pas
répondu au questionnaire parce que je ne l'ai pasdonc je reconnais, on me
I'a soufflé ce matin par téléphone. Mais d'un awtd&é, apres 20 ans, nous
avons entrepris une revisite de nos statuts et nous sommes rendus compte
gue dans le fonds c'est la méme chose, mais queemettons pleins de choses
en réel et que nous avons envie maintenant derpdidetre chose que de ces
mots la. Tout & I'heure, je vous ai dit "autononga"n'apparait pas dans nos
statuts, on parle de la société, ca n'‘apparait pas plus dans nos statuts. On
parle plutét d'accompagnement, de rencontres, deic@lité, donc maintenant
nous sommes seulement capables de formuler lentodéece que nous faisons
et nous le considérons comme un processus dynaenojize.
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Les supports de présentation apportent aussi éessjans sur les activités développées ainsi
gue sur la philosophie ou I'éthique des association

Développer des compétences de communication : edsmt discours

Les associations communiquent énormément verséliextr, vers les patients, les proches,
les professionnels, les médias, les politiques .eutdtre la communication vers le grand
public est-elle la plus absente, si I'on se réfane entretiens.

Les stratégies de communication identifiées dans démtretiens sont la diffusion
d’'informations, la sensibilisation, la préventideducation pour la santé, la mise en relation
des acteurs et les stratégies de réseau. Cegyisate sont pas mutuellement exclusives :
une formation est tout autant une occasion de lsiéssr, que d’informer ou encore de
développer un réseau.

La diversité des publics auxquels les associatedadressent implique le développement
d’'une compétence de communication : savoir adamediscours en fonction de I'auditeur et
des objectifs que I'on souhaite atteindre.

Je trouve qu'il y a plusieurs niveaux d'informatiohorsque vous voulez
informer des professionnels, vous devez adaptee didcours, vous devez étre
plus professionnels. Et, lorsque vous informezpdéients, des parents ou peu
importe vous devez aussi adapter votre discourgpédh aussi se tromper, on
peut donner un discours tres scientifique et legipid ne comprennent rien,
c'est difficile a comprendre le langage de la san&ntale, je prends cet
exemple-la, mais d'autres pathologies peuventd@neplexes aussi, mais je
pense qu'il faut vraiment adapter notre discouraais aider a I'adapter parce
gue parfois partir dans des tas de références dapgdiques ou autres, ce qui
finalement n‘apporte rien, et on se dit mais eldggens n'ont rien compris.
Finalement on a passé un temps dingue dessusetasiait simplifié...

Quelque soit le médium choisi, les associationsargoent qu’une communication de qualité
est proche des stratégies de ‘marketing’. D’un fpdévue sociologique, on pourrait dire que
les associations développent des compétences agafgande’ pour défendre ou promouvoir
leurs propos.

Moi je pense que l'information doit aussi conteqnielque chose qui
évoque la curiosité parce que si on veut interpddegrand public et pas
seulement les personnes concernées, nous devamsradtas éléments qui
sont assez basiques et qui parlent de la vie cdardd on est déja un peu
dans le contenu mais malgré tout je pense que dlaims discours, nous
devons parler a celui qui n'est pas notre colledaesouffrance ou de
professionnel mais qui entend ¢a et qui peut s& din tiens, ah c'est ¢ca
alors. Donc, en fait, ¢ca doit se trouver a un nivedonc, le contenu doit
étre validé mais abordable par un niveau d'inforimiat ou de gens formes,
trés bas parce que je pense que ceux qui ont lacigpde chercher, de
creuser, ils feront I'effort. Ceux qui ne I'ont pas doit leur donner
I'occasion de nous interpeller.
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Les stratégies de communications sont plus effxaske elles tiennent compte des
représentations et du langage de l'autre. Comnment@arque la personne ci-dessaus$aut
parler la langue de l'autre, donc si je vais enmghil vaut mieux que je connaisse quelques
mots en chinois. Je pense que ce qui est importéest que je reste authentiquees
associations sont amenées a étre des «interfagee les patients, leurs proches et les
professionnels. Aussi les membres des associationent-ils développer des compétences
de traducteurs, de passeurs de sens d’un mondeteel’

Maintenant, je me rends trés bien compte que qigsdis invitée pour parler
de la maladie d'Alzheimer je reprends volontairemerangage de la personne
concernée. Je ne fais pas une tentative de paclensfiguement parce qu'a ce
moment 13, j'offusque ceux qui pourraient le faté qui c'est leur role, je
reprends le role de celui qui parle pour lui-ménme'est a ¢ca que j'essaye d'étre
le plus fidele en écoutant les patients, les fasijlparce que je pense que c'est
ce role-la que je dois tenir. Méme si je dois daonume image simpliste. Ce n'est
rien, je veux donner une image et un sens a cettd@matique. Je veux
apprendre a assumer notre difficulté et a assunotmerstatut de personne,
personne concernée par une pathologie, et pas peaaklque part des plumes,
et faire les scientifiques, parce que eux, ils @atrimieux dans leur domaine,
nous notre domaine, c'est vraiment cette patholagie

Rencontrer pour sensibiliser

Les associations peuvent étre engagées dans lanpi@v et I'éducation pour la santé auprés
du grand public ou de public spécifique, commegleses.

Nous faisons énormément de prévention dans les®adiez les jeunes, parce
gu'on se rend compte que les jeunes boivent deeplptus et de plus en plus
t6t. C'est une problématique. Je pense qu'il faévenir les enfants, mais aussi
eduquer les parents. La, on revient dans le probldmsociéte, etc.

Oui, tout a fait et on travaille maintenant asseanbet depuis déja de tres
longues années avec la Fondation contre le Carerepartenariat d’ailleurs, et
nous faisons 2 fois par an aussi des conférendsi¥elles pour les patientes
qui ont été opérées d'un cancer du sein. C'estisiffpendant le mois du sein,
c’était le mois d’octobre. La fondation a faitd@maine derniere, une
conférence sur le lymphoedéme du bras et noussgpiarenaire de ce genre de
manifestation, il y avait 450 personnes qui somies donc, c’est quand méme
assez important et nous sommes toujours partendames ce domaine-la et nous
faisons aussi des ateliers de psychologie, toujaussi en partenariat avec la
Fondation bien s(r et la derniére que nous avoitsdast a Mons, avec la
Province, c’était la premiere fois que Mons noustegllait, nous faisons des
ateliers psychologie, diététique, physiothérapieje regroupent sophrologie
etc. Et il y avait une groupe de paroles qui regraii les personnes qui avaient
envie de parler ensemble de certaines choses,usugtans le domaine du
cancer du sein, bien sir. Ces ateliers sont tagjinés prisés et la conférence
avant a éte faite par le docteur X sur le dépistdgeancer et la fagon
d’aborder le dépistage etc. Qui se fait d'ailleuts plus en plus et de plus en
plus précoce. Nous terminons toujours ces ateteres conférences par un
défilé de mannequins qui ont toutes été opéréesatncer du sein et ce sont
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des défilés de lingeries et balnéaire. Et ce semfournisseurs qui viennent
avec leurs mannequins mammectomisées et qui vigmmésenter leur nouvelle
collection, nous faisons ¢a 2 ou 3 fois par an @faboration avec Anita...,
c’est pour finir sur une touche agréable, c’estjtaus tres fort apprécié par les
personnes qui sont la.

Informer : soutenir et orienter

Les informations sont destinées a tous les puldicsie concernent pas seulement les
informations d’ordre scientifique. Les associatidnsrnissent des informations pratiques
comme par exemple aiguiller vers des personnes éfiérence (centre de référence,
association), des moyens d'obtenir du matériel, ldgsslations, des informations sur la
maladie, des formations, des relais, des informatisur les traitements et les droits de
patients. Il n’est cependant pas question de s&tifudr aux patients.

Moi je vous fais un exemple tres concret. On aisiéffun texte du dépistage de
l'autisme chez les petits enfants, on I'a tradaiisiméme parce qu'il n‘existait
pas en francgais avec évidemment avec la prudencgioyose en disant, voila
ce texte n'est pas encore validé, il est en voiatidation en France. Mais nous
estimons que vous devez avoir ces informationt éllel'a mis sur internet. |l
n'y avait pas de protection, on a bien vérifié lquy avait pas de protection. Il y
a des pédiatres qui nous on dit: "heureusemenf'gueu ¢a parce que grace a
ce document j'ai pu dépister des enfants autistes".

Stratégie de réseau

La communication, c’est aussi rencontrer d’autislas (associations, décideurs, mutuelles,
...) et des personnes en face a face pour tisseéagau d'alliés. Cette stratégie est cruciale
pour la notoriété et le soutien externe aux assonm

Les rencontres avec les autres acteurs se fontostittement soit de facon programmée ou
organisée. Il s'agit parfois plus de lien entrespanes que de lien entre institutions. Il semble
qu'il existe des référents privilégiés au sein agsociatiorfs.

je fais tout un réseau, c’est tout un travail deg&u pour essayer de
montrer que les acouphenes, c’est aussi quelqusect® sérieux, surtout
pour les personnes qui le vivent et alors, nousofas aussi de la
prévention, nous sommes allés au C.L.P.S. de Besxall nous avons,
voici la maquette, pour distribuer aux jeunes dessmilieux festifs, c’est
les décibels, comme il y a pour les médicamentdgue, I'alcool et ici,
ca a éteé fait par tout une équipe, c’était unedetbmmission, donc nous
passons en premier lieu parce que c’est B maissapest le C.L.P.S. de
Bruxelles, I'Institut Bruxellois pour la Gestion §Environnement, Modus
Vivendi, Question Santé et c’est le Docteur Tillauelu tout pour voir
s'il n'y avait pas des erreurs et nous avions uggimieur du son Daniel?
donc ils voulaient le sortir pour les nuits blansh#e fin septembre a

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2a08).
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Bruxelles mais voila, il est toujours en maquetiadil n’est pas encore
sorti

b. Les sources de financement

Les sources de financement des associations sentokesations, les dons, I'organisation
d’évenements, la débrouille, les subsides publidesefonds privés (secteur privé marchand
et non marchand).

Les cotisations sont souvent symboliques (quelqeesos). Cette ressource doit
nécessairement étre complétée par d’'autres adp@igiers.

Les associations déplorent, outre le manque dedbudg ne pas étre financées pour un projet
global dépendant d’'un seul ministére, mais pouraitisités particulieres ressortissant de la
compétence d’un ministére particulier.

Ce mode de subsidiations engendre la multiplicaties instances publiques auxquelles les
associations doivent s’adresser pour bénéficidindacements.

L'ONE c'est quoi, c'est communautaire; IMP c'egfioéal. A Bruxelles, on
donne des moyens différents qu'en Wallonie. Le &&sEle fédéral, les
allocations, la justice la pédopsychiatrie dépertdmrssi de niveaux différents.
Alors chaque fois, on s'était dit, qu'aux électionsallait conscientiser les partis
politiques, ce n'est pas évident parce que legiéles ne se produisent pas en
méme temps. Dans un sens ce n’est pas plus mathsjse fois vous devez
présenter une approche spécifique, un maillon disdans la prise en charge
sur le plan politique avec d'autre conséquencest e politique qui donne les
moyens, si on revendique évidemment c'est parom aqUa pas assez de moyens,
de formations

Une fois l'instance identifiée, les associationsvepot introduire des demandes de subsides.
Or les démarches administratives coltent du terhpge €énergie, sans qu’il n'y ait aucune
garantie sur le retour d’'investissement. D’autarg tps différents niveaux de pouvoirs, ainsi
que la répartition des compétences ne facilitd'jgsntification des bons interlocutedfs

En méme temps en tant qu’association de bénéyelsais pas si ... les subsides
c’est bien, mais on n'imagine pas la somme de tlayee ca représente pour
continuer a les avoir..

Afin de maximiser les chances de recevoir un sahdies associations font parfois appel
(voire engagent) a des professionnels mieux fodreEstype de travalil.

Ca dépend ce qu’on veut obtenir, par exemple, tréstvaste, c’est beaucoup
plus facile de quantifier des choses pour obtenipaste de travail en plus, ou
obtenir des subsides de fonctionnement en plussetitbses comme ca. Ca, ben
guantifier, on donne des chiffres, je le disaisdsent la pause, si on est bien
rigoureux, de ce qu’'on rend a I'administration, aqgei et qu’on arrive a établir

4 |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@08).
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un bon contact avec I'administration, on arrive @enir pas mal de choses en
terme d’augmentation de subsides etc.. Mainterearg fraiment changer la
mentalité au niveau du politique, c’est beaucowsmlompliqué de quantifier,
de le véhiculer et de le porter

L’octroi de subsides est aussi lié a la capacit¢adsociation a faire du lobbying ou a se
montrer compétente et crédible.

J'ai 10 personnes a payer mais malgré tout je dssumer les
subventionnements nécessaires pour le paiemerit0deslaires tous les mois et
il est clair que la moitié de mon temps de tracaihsiste a faire des salamalecs
pour étre sar que tous les subsides arrivent a semmpe les dossiers soient
rentrés, qu'il N’y a pas un zouave dans un Ministgui va pas bloquer mon
dossier. et c’est une énergie folle mais bon @esisi quelque part se donner les
moyens de faire plus dans ...

Enfin, le débat autour des sources de financemmvepant des fonds scientifiques publics
ou privés reste tendu (au regard de la maniére alunété abordés les autres themes lors des
entretiens). Ce débat ayant surtout été traitéektion avec la crédibilité, nous I'aborderons
dans cette derniére partie.

C’est vrai qu’il y a des différences dans les asstans notamment quand on
parle d’entraide d’associations de parents. Il ges associations qui se
professionnalisent en organisant des services givetht étre subsidiés parce
gue ce sont des services de professionnels etrdsagtii restent notamment
notre association en dehors du discours du semyigesont de promoteurs de
services, d’autres asbl mais qui ne souhaitentgrganiser des services de
professionnels aussi. Donc ¢a je pense qu'il fauttf@tre distinguer.

Les associations tiennent a mentionner que I'octkm financement représente, parfois, une
menace & leur liberté d’action (controle, évalugtiwrojets précisy.

c. Membres, volontaires et professionnels

Il existe une différence entre la définition desmhees tel que cela figure dans les textes de
loi et 'usage social du terme ‘membre’. Or, legretiens témoignent avant tout de l'usage
social du terme. D’un c6té donc, les associatidimig&ent certaines catégories de membres
conformément a la loi, et d’un autre c6té les repnéants des associations créent, dans leur
langage usuel, des catégories de membres qui hea®reprises dans ladi

Du point de vue de 'usage social des catégoriedo®thnonyme), une des réponses les plus
surprenantes — pour moi I'animateur — fut, poutaiees associations, que ‘tout le monde
pouvait étre membre de I'association, moi y comptidaut dire que cette question venait
apres que les participants aux entretiens aielgnieht affirmé I'importance du vécu dans
I'association que je ne voyais pas comment je psyw&tendre a faire partie de I'une d’entre
elles.

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2a08).
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tout le monde peut devenir membre, jai méme deshres de soutien, j'ai des
médecins, il y a des membres un peu dans tout,jimiaikes personnes qui
souffrent d'acouphénes, j'ai des personnes quicndfient pas

Nous ne rentrerons pas dans le détail du fonctimene de chaque association, cela n’est pas
le propos de ce travail. En restant concentrédesuguestions de départs, nous tentons de
clarifier ‘pour’ les personnes extérieures aux esdmns ce qu'il faut entendre par
‘membres’ et quelles sont, selon les associatiesgjifférences entre les ‘membres’.

Il'y a, au sein des associations, plusieurs maniéiétre ‘membre’ : les adhérents, les
effectifs, les sympathisants et les volontairedteCaerniere catégorie étant, selon les termes
de la loi et les explications données par les a@asos, une catégorie a part.

Ben oui, nous avons un C.A. composé de 4 persdanagsidente, la

trésoriere, le secrétaire et le webmaster. Gradei,2on a un travail et tout le
reste, ce sont des adhérents, des membres etetanembres, il y en a qui
offrent de leur temps, mais je les définis toujaome si on était une famille et
que I'on construit ensemble avec les membres. ese sentent toujours
concernés parce que dans la permanence, elle gesi de relais entre les
membres, et il y a des membres qui peuvent syrspgtbe téléphoner, se
donner des trucs .....

Quelles sont les caractéristiques des membres Be$age social ?

Dans les entretiens de groupe, le membretend a désigner un ensemble de personnes dont
il n'est pas toujours aisé de preciser le réleteCgituation est vraisemblablement due au fait
gue chaque association, étant au clair avec qaikss@s membres » selon ses statuts et la loi,
ne prend plus le soin de I'exposer de maniere éwdgour les personnes qui lui sont
externes.
Il faut peut-étre préciser chez nous que les cbtieg, c'est 4 euros depuis le
début ; c'est juste I'idée que ¢ca marque a un moch@mé a une communauté
parce que il y a des gens qui aiment ¢ca mais dudreacote, si vous étes
membres effectifs, vous avez quand méme droittawaMAssemblée Générale,
pour les autres

Commencons par les ‘membres adhérents’ qui nowst @re la catégorie la plus large. Cette
catégorie regroupe toutes les personnes qui reseplicertaines conditions. Souvent il s’agit
de s’acquitter d’'une cotisation.

Les membres effectifs sont quant a eux un peuggasifiques. Leur particularité est d’avoir
un ‘vécu’, une expérience en rapport avec I'obget'@ssociation.

Les ‘volontaires’ désignent des personnes qui peiuéee membres adhérents ou effectifs ou
pas, mais dont la caractéristiques premiere esiisqtravaillent volontairement pour
I'association. Il peut s’agir d’un parent, d’un tgant’ ou d’'un professionnel.

Mais quand on fait du bénévolat, si on commengara tin bénévolat, on doit
le faire a fond ou alors on ne le fait pas. Ontdeifaire et si on n’est pas
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motivé pour le faire, si on ne se dit pas soi-mf@ne fais parce que... et en
plus moi ma plus grande récompense, c’est quamtrgedans un hopital,
dans la chambre d’'une patiente qui est compléteiéondrée, quand je
ressors, la premiére chose qu’elle me dit, «vowez @té opéreée aussi
madame» «oh oui, il y a 34 ans» ah il y a 34 gtas peut-&tre encore un peu
de chance alors» et quand je sors de la chamhbrdaime elle est bien relax,
elle a un grand sourire et ¢a c’est ma plus granempense. Et c’est pour
toutes nos bénévoles comme ¢a. On est vraimeivé@®dans ce sens-la.

Enfin, il y a les sympathisants, qui représentert dlliés, les membres du réseau constitué
par I'association.

Une derniére catégorie de membres apparait dan®isséme entretien de groupe : ‘les
donateurs’.
je ne sais pas mais moi il me semble que pour savquelqu'un peut-étre
membre ou pas de I'association, ¢a dépend dedsigtusont prévus. Dans
notre association par exemple les statuts prévajaetpeuvent étre membres les
personnes en attente, les personnes transplanétes,familles et les
professionnels directement concernés, mais on si diaitres personnes qui
par sympathie versent des cotisations, ce sorg fis$ adhérents. On en a peu
car comme on n'a pas de publication, on n'a rierialu et c'est vrai que ¢a leur
donne droit a rien du tout donc ils veulent justeiaune petite carte, il y en a
qui aime bien, ca montre quelque chose, d'autrégepent faire des dons parce
que la, c'est plus important.
Est-ce que vous bénéficiez de I'exonération gscBlonc vous n'avez ni
membres, ni adhérents mais des donaféurs

Cette intervention est tres intéressante. Nouswéwag au début du rapport, I'existence d’'une
communauté linguistique (vocabulaire partagé, déims partagées), or cette intervention
démontre que les connaissances juridiques de merfzarticipants peuvent remettre en
guestion les différentes catégories de membresads par les participants aux entretiens. A
guelle source puiser pour définir ces catégoriesidmbres ? Envers qui cela est-il important
de les préciser du point de vue juridique ? Autrenait, sur quel vocabulaire s’appuyer pour
communiquer vers les professionnels afin de legraa comprendre ce que désigme
membre

C'est toujours le probleme de qu'est-ce que ldsitstae I'association prévoient
pour la qualité de membres, je crois que il n'yaa pe régle générale, il faut se
remettre aux statuts.

En fait, il semble, en dehors de ces tendancesglyague association définit la répartition des
réles dans ces statuts et habitudes de travail.

nous c’est un peu particulier parce que donc, gvéaille pour X dont les
membres effectifs sont les associations en Walldoigc, ce sont les
associations qui sont membres mais par contre kglnes des associations ce
sont les cotisants aux associations sur chaquéadee donc c’est X lux par

" a justesse légale de ce propos n'est pas |'algjetotre travail. Certains membres soulignent etie c
assertion est fausse.
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exemple, mais nhous nos membres, ce ne sont pasmesnes physiques mais
au C.A. on a quand méme des membres qui sontmstidaine association mais
qui sont membres de notre C.A. il y en a pas baguebdonc la, c’est plutdt les
professionnels mais on a un psychiatre par exeopl@ient qui est président de
la Fédération X, chez nous c’est super compligufaignmais la majorité des
membres du C.A. ce sont des représentants desrsekitales qui sont eux-
mémes bénévoles dans les sections locales etrjuasailles ou proches de
personnes atteintes de troubles psychiques. Meaisrene de membres effectifs
ou membres cotisant etc....

Les membres effectifs, et certainement, les volmrgasemblent étre les chevilles ouvriéres
des associations.

Un item du questionnaire demandait aux associatiengréciser la proportion de patients ou

de proches présents au C.A. Toutes les assodaf@ctionnent avec une majorité de
patients ou de proches dans leur C.A. le minimuevéedans les réponses étant de 2/3.

Les volontaires de I'association

Les ‘volontaires’ désignent des membres qui peuétr® membres adhérents ou effectifs,
mais qui travaillent volontairement pour l'assoiat I peut s'agir d’'un parent, d'un
‘malade’ ou d’un professionnel.

Les volontaires, qui parfois s’identifient avec de les fondateurs, doivent pouvoir étre
renouvelés. Parmi les membres des associatiogsenl a qui se définissent comratf — a
tout faire — qui assument beaucoup de taches,l@ssciation.

Or, plusieurs représentants des associations ¢enstque ce renouvellement n’est pas si
evident. D’une part, le statut de volontaire nigas$ tres attirant pour les personnes les moins
motivées. D’autre part, les membres les plus adiésviennent souvent les plus visibles de
'association, et a force, certains finissent pantgr I'image de celle-ci ! Il ne s’agit plus alors
de telle association, mais de I'association det&inou de ‘'association ou un tel travaille’.
Lorsque cette personne se retire de I'associatiboiX, aggravation de la maladie, ...), elle
part aussi avec le capital sympathie gu’elle a medé ainsi qu’avec une partie du savoir
acquis.

Enfin, les associations remarquent que la nouveilsur le volontariat ne favorise pas le
renouvellement des volontaifés

Des professionnels salariés par I'association

La place des professionnels au sein de I'assoniasbambigué. D’une part, ils sont présentés
comme une aide utile pour remplir des taches adinatives ou des taches que le handicap
des membres empéche d’assurer. D’autres sont vaieales ‘intrus’ parmi les membres de
'association dont lidentité fondamentale est dvaout construite sur le ‘vécu’. Les
professionnels salariés par I'association et qannhpas de vécu avec la maladie seraient un

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2a08).
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risque pour l'identité de I'association. Des prafeanels peuvent aussi étre interpellés pour
des demandes d’avis ponctuels.

Les professionnels salariés par les associatidmerdatl’attention sur un danger. Lorsqu’ils
sont présents, les volontaires, les ‘membres’ dssdations, auraient tendance a tout leur
deléguer. Des lors que les professionnels salariginent tout en charge, s’agit-il toujours
d’'une association de patients ?

d. Comment I'association entre t-elle en contact @&¢ son public ?

Toutes les modalités existent. Certaines assoongtiont a la rencontre de leur pubhcsitu,
d’autres laissent leur public venir a leur rencentt’initiative ou renvoyés par des
professionnels.

e. Conclusions

Comment le faisons-nous ? Tous les services etit@stique nous proposons sont articulés
autour de trois axes : information, préventionatgage d’expérien¢gmoignage : vécu sans
apport d’'information). Concernant notre activitéhédrmation, nous veillons a la qualité des
contenus que nous diffusons ainsi qu’a I'adéquad®ieur formulation pour chaque public.

Nous visons a promouvoir les intéréts de nos mesnleteplus largement de tous les patients,
notamment par des stratégies de réseau.

Les services et les activités sont réalisés pammambres. Des volontaires, c’est-a-dire des
personnes travaillant gratuitement, ou des prajesgils salariés par I'association peuvent
assurer une part de nos activités ou apporterdenlagistique appréciable.

Il est essentiel de distinguer les membres, salsrtdrmes de la loi (effectif, adhérents), les
volontaires et les professionnels salariés paasssciations. Ces deux derniere catégories ne
désignent pas des membres au sens propre, saufbparde langage, au sens social de
l'usage : faire partie de, se sentir comme appartea telle groupe. Les échanges verbaux
entre les associations, méme si chacune est awagkx cette question, témoigne du flou qui
pourrait s’'installer dans la communication vers pesonnes extérieures aux associations.

Nous tenons particulierement a ce que les perscaysd un vécu avec une pathologie, les
experts du vécu, soient représentées en majorites des organes de décisions des
associations. Ce, afin que les décisions corresgrandux demandes et besoins réels des
personnes concernées. Une association d'usagerssatgikes de santé est donc une

association ou les personnes ayant un vécu aveathelogie sont actifs et prennent les

décisions.
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4. Qu’est-ce qui fait qu’'une association est crédib ?

Le nceud ? S'’il est une idée qui est présente, @lusois affirmée, dans tous les entretiens,
c’est bien celle de la crédibilité.

Crédibilité et identité ; crédibilité et relationsrédibilité et complémentarité ; crédibilité et
actions ; crédibilité et fonctionnement. A moins’ilqme s’agisse d’'un effet du guide
d’entretien, cette idée parait comme le pointra¢érmuquel peut se rattacher 'ensemble des
guestions qui viennent d’étre abordées. Outre t@stp qui ont été traités au début de ce
rapport, quels sont les éléments, qui selon lesciEants aux entretiens de groupe, renforcent
la crédibilité d’une association ?

Ainsi, nous pouvons lister cing dimensions suppldéiaees de la crédibilité d'une
association : I'histoire de I'association, la witle I'association, la visibilité de I'association,
les compétences des membres de I'association, cikenti§icité des productions de
I'association, I'éthique (surtout en rapport aves sources financement), I'intégration d’'une
pathologie dans la nomenclature de I'INAMI et lang@etence des volontaires.

qui veulent étre volontaires. Et alors, il y a cheement a faire au sein de notre
ligue. Si monsieur veut étre a la permanence hidgfmue quel qu'il soit, méme
s'il est un super bon téléphoniste, il doit d'absedformer, on doit d'abord le
tester, voir un peu ses capacités parce que tontdede n'a pas la capacité
d'écouter les autres et de faire abstraction dees@urtout pour nous qui
sommes malades aussi. Donc, nous, on doit offifdemations a I'écoute a nos
bénévoles.

La crédibilité ne doit pas étre confondue avecdernete, méme si la visibilité est un facteur
de la crédibilité. Certaines associations ont besi@tre crédibles sur un site en particulier,
leur échelle de travail n’étant pas celle d’'un graerritoire. A l'inverse, pour d’autres
associations qui travaillent sur des territoireaspgrands, la visibilité est un facteur de
crédibilité.

a. La crédibilité est-elle une affaire de longévit@

La crédibilité d’'une association peut étre liée’dge de I'association. En effet, certaines

associations établies de longue date capitaliseniree image visible (« on connait »), sur un

réseau de professionnels en contact avec I'asgntiaur des actions reconnues ou encore
sur une reconnaissance publique.

L’histoire de l'association est ce qui permet a asronyme, parfois sibyllin, d’étre une
véritable image de marque pour I'association. beail de qualité, effectué par I'association
pendant plusieurs années et le développement @seau social solide (via les actions de
lobbying notamment). Les participants aux entratimmarquent néanmoins que I'histoire de
I'association peut étre une source de perte detci@dl’association a commis un impair,
celui-ci peut discréditer I'association aupres dmhreux professionnels.

pour aller dans le méme sens, je pense que, marédibilité, je mettais
d'abord les années d'existence. Quand tu dis stesdepuis plus de 50 ans.
C'est quand méme aussi un facteur de crédibili@sAla visibilité comme vous
dites, on est aussi nous représenté dans toutellziddie aussi bien en partie
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néerlandophone, Bruxelles et Région wallonne,@tsat'est aussi la nature du
travail, donc il y a en effet, le vécu comme digaaidame mais il y a toute
I'information, aide individuelle aux patients, alamilles, la formation des
professionnels, la défense des intéréts des patiehalors nous la collaboration
aussi avec le monde médical on collabore, je pgosec'est...... et toute
I'ouverture vers l'international et le mondial, pjense que c'est un signe de
crédibilité.

b. Comité scientifique interne a I'association

Quelles sont les modalités de travail avec le odradientifigue, comment son réle est-il
défini, quel poids possede le Comité scientifiqueles décisions dans I'association ? Est-ce
un organe d’avis, de consultation, de décision ?

Le savoir des membres des associations est avantdostitué a partir d’expériences vecues
— subjectives, par rapport a soi et pour soi. (fettme de savoir est difficilement acceptable
pour des professionnels issus du secteur médioat, ld formation est avant tout fondée sur
I'objectivité scientifique et, qui s’appuient deupl en plus sur 'Evidence Base Medicine
(EBM).

A cela s’ajoute que le savoir médical est considéréme un savoir hautement technique, au
vocabulaire trés précis. Or, les membres des agfmt sont souvent percus comme ne
possédant pas les compétences suffisantes pouiserale savoir médical. Dés lors, leurs
interventions sont-elles percues comme ‘non sdignés’ et sujettes a caution.

Pour répondre a cette critique, les associationdet® a inclure des référents scientifiques
dans leur structure. La formule d’un ‘Comité scitpie’ dont le réle est d’évaluer la qualité
et la justesse scientifique des productions descagions est une des solutions les plus citées.
La conditionsine qua norde I'existence d’'un tel ‘Comité scientifique’ sirgu’il n’aie aucun
pouvoir de décision quant au fonctionnement destamtion. Les comités scientifiques
n’incluent pas seulement les professionnels méricals peuvent aussi intégrer des
spécialistes d’autres disciplines telles que létdro

Je prends I'exemple d'une association qui va aplas connaissances vont
venir, en plus, il faut que ca reste scientifigqu&BM, il faut que I'EBM reste
basée le plus possible sur ...

Un travail est effectué par les associations paanep comprendre et diffuser le savoir
meédical

Oui, c'est sur la crédibilité, nous a Alzheimerdgle, nous avons un conseil
scientifique, avec des médecins et des juristesestt vrai qu'on s'appuie sur
notre conseil scientifique, on dit des choses,ibou notre conseil scientifique
a estimé que, et ¢a, ¢ca donne du poids. Méme quaedt tous des bénévoles,
un conseil scientifique avec des médecins recodawkverses universités ici
autour
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c. La crédibilité est une affaire de personnes

Nous rappelons ce qui a déja été dit a ce propsrédibilité peut venir d’'une personne qui,

par son énergie, son investissement, ses compétencalevient la véritable image de

I'association. Mais la crédibilité est aussi akaif'un collectif de personnes ou du moins, elle
dépend de la maniére dont ce collectif est pergu.

Certaines personnes peuvent augmenter la crédibdit’association parce qu’elles sont déja
membres d’autres cercles de décisions ou de profesds. Elles ont en quelque sorte une
double casquette. Cela est trés différent lorsquadmbre de I'association doit a la fois faire
un apprentissage de son role au sein de I'assatiatide son réle envers les professionnels.

Et puis disons que j'avais peut-étre la chance@'éh méme temps dans
I'association tout a fait bénévole et depuis tougamais en méme temps
avoir un statut professionnel, donc on me prenaittgetre un peu au sérieux
parce que quand j'étais professionnelle j'étaia amEme table que les
professionnels donc ¢a a peut-étre facilité lesselscussi

L’intégration des membres de I'association dansutdés groupes de professionnels est un
facteur qui augmente la crédibilité d'une assooratiEn contact les uns avec les autres, les
représentants des associations et les professsos@glient plus enclins a se faire confiance.

Pour ma part notre crédibilité se situe dans lessgn'on est de plus en plus
connu et on essaye de nous intégrer, comme mairitéryaa des cliniques
du sein, on essaye de nous intégrer dans l'ensatableliniques du sein et
qguand les professionnels des cliniques du seigwseissent, ils demandent a
ce qu'on soit présente de fagcon a ce qu'on dontre awis sur les problemes
de santé, et sur les suivis et sur tout ce quitteures fort quand méme la
personne qui est opérée. Les bénévoles ont bietesixrjournées de
formation continue a Bruxelles parce que le siemsad de notre association
est a Bruxelles.

d. La formation des membres

La formation des membres est un gage de crédiptité les associations. Il ne s’agit pas de
laisser faire n'importe quoi a n'importe qui soustpxte qu’il a un vécu. Une attention
particuliere est donnée a ce que les servicest®fiar I'association soient effectués par des
personnes compétentes et conscientes de leuredimit

Quand on vous entend la qualité de ce que 'oreofttt alors la formation de
toute fagon qu’on soit professionnel ou qu’on paitient, bénévole dans une
association, il y a une formation qui est imporgaqtie ce soit au niveau de la
pathologie ou a c6té d’autres choses et je pense;q c’est important
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La visibilité, nous I'avons évoquée lors du prenpemt (le nom de 'association), nous nous
placons ici du point de vue médiatique.

Les associations développent des stratégies de unioation pour ‘promouvoir leurs
services. Cela va de [I'édition delders de petits journaux, de sites internet... a la
participation aux débats.

je dois dire que nous sommes de plus en plusisédigcet je dois dire que ¢ca
devient ... a certains moments c’est trés dur paueejgstement, on n'arrive
plus a suivre et on essaie et si on ne va pas tanss les manifestations
justement médicales, paramédicales , on doit y plher se faire connaitre,
samedi nous étions a Eupen par exemple a la conutgigarmanophone pour
une conférence, on va un peu partout mais c’est &iguis j'estime aussi bien
sar le professionnel, c’est vraiment tres important

Dans le contexte des mass medias, les associgt@agsent a la fois subir et profiter des
‘Phénoménes de mode’ ou de I'intérét soudain dediangour une pathologie. Par exemple,
Grégory Lemarchal, qui souffrait de mucoviscidasais cette pathologie a I'actualité.

Il y a un autre facteur qu'on n’a pas évoqué: clesthénomeéene de mode ou de
publicité accidentelle qu'on ne maitrise pas évichemt. Il suffit qu'un
journaliste soit intéressé, prenons par exemplgumaliste qui est intéressé
par la Fibromyalgie, au journal parlé on en parlerinutes et la semaine
suivante, il y a des tas de profs qui vont voutmirmparler et parfois ¢a
commence comme ¢a. Un incident de la réalité pearnnger complétement un
retour par rapport a ce genre d'activité. Et c'eslheureusement a moins de
soudoyer ou d'aller acheter un journaliste... ca @engitrise pas. Mais par
contre si on peut quand méme parce qu'a un cen@ment c'est important
dans notre travail de se dire ¢a vaut peut-étrpéime de prendre certain
moment qui va peut-étre susciter leur intérét. Raga'alors on a ce retour,
méme si I'événement lui-méme n'a peut-étre pascbapu'importance en lui-
méme, le fait d'étre une accroche, pour a un cenadment inviter des
professionnels de médias ou de communicationsesyédagogues ou je ne
sais pas quoi, la lui peut avoir lui beaucoup pitisnportance que les
évenements auxquels on les a mis?

L'impact médiatique peut étre renforcé par les dffesuscités par une pathologie ou la
situation des personnes atteintes par cette pajieolo

Je peux vous dire que vous étes une petite assoctd parents d'enfants
cancéreux, vous avez tout de suite I'attentionéshensi vous avez une grosse
association de personnes agées avec le cancedi@sigune réalité beaucoup
plus importante en terme de nombre mais la viséést beaucoup moindre.

Le réle des médias est important dans I'écologe rdpports entre les associations. Certes,
lorsqu’une pathologie est mise en lumiére, toussadssociations en sont les bénéficiaires.
Cependant, cela n’'est plus le cas lorsque le jdsea&hoisit, ou qu’un organisme public
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diffusant des spots télévisés choisit, comme sowcecomme partenaire, de citer une
association en particulier. Celle-ci peut alorsrviortement augmenter le nombre de ses
adhérents.

Le caractére international d’une association essiale nature a augmenter sa visibilité.

f. Crédibilité et sources de financement

La question des relations entre les associatiomssefirmes pharmaceutiques engendre des
positionnements différenciés de la part des assoosa Il y a ceux qui refusent tout net, sans
compromis, ceux qui soumettent les partenariats d&® firmes pharmaceutiques a des
conditions éthiques (celles-ci figurent parfois slées statuts des associations), puis ceux qui
n’ont pas la méme liberté de choix parce que laoui¢a survie des membres de I'association
dépend des avancées de la recherche. Ce qui abtevpbur les firmes pharmaceutiques, I'est
tout autant concernant la question des relatiors s équipes de recherche, si celles-ci sont
financées par des fonds prives.

La maniére dont peut étre percu le jeu entre teses pharmaceutiques et les associations est
un élément important de la crédibilité. L’assoacatiest-elle un jouet, un cheval de Troie
d'une firme pharmaceutique ? Le professionnel quiaid une telle perception pourrait
légitimement se demander si I'association ne laidvait pas ‘un chat dans un sac'.

Cette instrumentalisation des associations pdirlees pharmaceutiques est évoquée comme
un piége par les associations. En effet, ces desjiparce gu’elles sont en demande d’aide a
cause de l'urgence des situations, n'‘ont parfois s informations, les outils, les
compétences suffisantes pour choisir les ‘meillquagtenaires.

Evidemment, cet intérét finalement, je ne saisspasus étes vous-méme
concernée, moi aussi j'ai une maladie chroniqu&cdcen fait, la recherche est
en grande partie financée par les firmes, je com®djue je suis dans un
protocole de recherche, et je me dis que sansroess je ne pourrais pas étre
ici, je serais déja dans une chaise roulante. gp@tent quand méme quelque
chose

Le risque maximum serait d’accepter un partenavaic une firme pharmaceutique afin de
laider a sortir un produit avant ses concurresems laisser a lI'association I'opportunité
d’évaluer la qualité de ce produit par rapportlaiae ses concurrents.

oui, c'est un peu difficile mais ce que je constast que il y a de plus en plus
de firmes spécialisées donc il n'y a pas tellerdertoncurrence, ce qui est
embétant pour les prix évidemment. Mais commeniggier I'un par rapport a
l'autre, je ne sais pas si une firme veut absolumegtitre en avant son produlit
alors peut-étre que son produit est scientifiquemeasins valable parce que les
autres évoluent, embétant. On peut aussi étre Eégméme au départ par la
volonté d'étre aidé, la volonté d'avoir été aidéramoment ou l'autre par ce
médicament et remplacer par un autre, une firmecooente, il ne faut pas se
laisser coincer, c'est ¢a le probleme. Il faut gardne liberté.
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si ponctuellement, on a un contrat, oui mais densien moins, ¢ca dépend pour
quel objectif. Objectif sociétal, on le fait aveasuite on fait un contrat avec
euy, ils n'ont pas le droit de nous citer en dettrsadre de celui la. C'est
quelque chose qui doit étre transparent. Les firswd parfois trés rapides

L’étroitesse des budgets accordés a la politiqueladeecherche ainsi que les clefs de
répartition ne laissent que peu de moyens a accardertaines pathologies. Dés lors, il n’est
pas étonnant que les associations se tournentegsisnds des financements privés.

Je trouve que ce serait mieux que ce soit les pugablics mais ils ne le font
pas, on doit faire la part des choses, et je dois depuis que je suis malade
moi-méme, je me dis mon dieu, on ne doit pas atégorique et refuser toute
aide pharmaceutiqgue mais ¢a doit étre dans la élattla transparence. Chez
nous, si je suis invitée par une firme, et si gl paye pour une intervention,
c'est mentionné pour éviter les conflits d'intéréts

g. Une pathologie reconnue par 'INAMI

La reconnaissance d’une pathologie par 'INAMI agulu crédit a I'association, celle-ci
devient un interlocuteur ‘moins’ incontournablefamament lorsqu’il s’agit de rendre un avis,
par exemple, concernant le remboursement de tekreipu tel médicament.

La reconnaissance aupres de I'INAMI est importarg#esi nous voulons que les
besoins soient rencontrés au niveau des personhede® familles, il est
important d’étre en accord, avec les instances gapges de la Santé. Au
niveau fédéral, c’est 'INAMI qui représente cettetorité. Elle est essentielle
pour la reconnaissance du handicap, surtout lorsapedui-ci est d’origine

génétique et qu'il est peu corfiiu

h. Des professionnels salariés par I'association

Il y a une question qu'on pourrait se poser, deajoritairement ce qui est
logique, des représentants de patients ou de psodii@us on s'est souvent posé
la question: "est-ce que ce ne serait pas bienaifawn professionnel ou deux
pour crédibiliser, pour avoir en paralléle, un cagde professionnels?"

Les associations restent partagées quant a laiquetd I'engagement de professionnels
parmi les experts du vécu. Si elles reconnaisadiiité des professionnels pour la réalisation

de taches logistiques ou techniques (conduire ltungy remplir des dossiers), elles sont

parfois méfiantes quant a leur prise de pouvomtosii en ce qui concerne les professionnels
de la santé.

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@08).
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i. La crédibilité un enjeu ou une entrave ?

Le 1. Le vécu Complémentarité

minima objectivé

2. Scientificité Services/activités/informations

3. Ethique Qualité des relations ‘patient
et professionnel’ au sein et en
4. Formations dehors des association (bien-

des volontaires

@
Crédibilité
Les Subsides Visibilité
plus

5. Taille/densité o——>

6. Professionnels

salariés de

I'association
) Densité critique

g

Si la crédibilité n'est pas I'objet premier des@sations, la situation actuelle tend a orienter
une partie de leur force de travail pour assurke-cé Dans cette optique, le schéma articule,
de maniere artificielle, les activités des assamatautour de la crédibilité.

Le schéma se lit de gauche a droite en suivanes sles fleches. La premiére colonne
contient (en gris fonc®) ce qui, selon notre analyse, constitue les puésede la qualité du
travail d’'une association ; ce qui fonde en preragcrédibilité.

Au centre se situe la crédibilité (en gris cl@). Comme nous l'avons écrit, la crédibilité de
'association parait étre le point d’articulatiomsgible des éléments relevés durant les
entretiens de groupe. La crédibilité représente faik un objectif a atteindre et une sorte de
prérequis qui permet d’'optimiser ou de facilitetrievail des associations.

La troisieme colonne (en gris fon@) contient les activités et les conditions auxgsblles
peuvent se réaliser. Enfin, le retour a la preen@aionne (en bleu) indique des éléments qui
pourraient étre des ‘plus’ au pré requis (en bi@)c

plus on est crédible, plus on est visible plus oasndemande et moins on sait
répondre, donc moins on devient crédible

Notre propos est donc que toutes les associatepeuavent remplir 'ensemble des prérequis
listés dans la premiére colonne (vert et bleu auhid. La ligne de partage entre les
associations qui peuvent prétendre rencontrer osemsble et celles qui rencontrent
uniguement ‘le minima (en vert)’ définirait leurpital de crédibilité, capital qui est entretenu
par les activités ainsi que par les conditions eer lexécution. Les associations qui
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rencontrent I'ensemble des prérequis de la prentiél@enne sont celles qui ont effectué un
certain passage vers ‘une professionnalisatiovers une extension de leurs activités.

On pourrait poser la question suivante : les élésnén minima (en gris fonc®), ne
correspondraient-ils pas a une définition entresgac'est-a-dire a ce que les associations
reconnaissent entre-elles comme étant des marqaeutsur identité ? Les éléments des
derniéres colonnes pourraient-ils étre des élénfentsamentalement plus externes ; c'est-a-
dire des éléments plus en relation avec les béaigfis (y compris les professionnels) des
services offerts par les associations ?

j. Conclusion

Toutes les associations ne peuvent prétendre aétaencrédibilité. En effet, le capital de
credibilité de chaque association varie selon dearpetres qui parfois leur échappent : par
exemple I'dge de Il'association, la visibilité médjae, le hasard d’avoir un membre
fondateur qui est aussi un professionnel, etc.

En premier, la crédibilité se fonde sur la place gaus accordons a un savoir d’expérience a
la fois dans les services et dans la gestion de @association.

En second, elle est assurée par les garantiesnboist entourons nos activités. Assurer la

qualité c’est avant tout travailler en collaboratiavec des professionnels qu’ils soient

externes ou engages par les associations.
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[1l. CONCLUSIONS

1. Relativisons la définition en réintroduisant cetaines particularités

Essentiellement dans ce rapport, nous avons cherctiégager ce qu'il y avait de plus
commun entre les associations. Cette émergenceodumun’ a été facilitée par les paroles
des participants qui, durant les entretiens, onnt@au ‘une entente’ sur les valeurs et les
stratégies des associations.

Pourtant ‘une association type’, ¢ca n’existe pasll.y a beaucoup de cas particuliers,
beaucoup de ‘cuisine interne’, ‘d’arrangements’e ‘svoir faire’, qui individualisent les
associations.

Nous listons ci-dessous les caractéristiques dsecisions qui influencent de maniere
significatives la définition ci-dessus :

- lataille de I'association, essentiellement la cétgadle travail dont elle
dispose ;

- les objectifs des associations : a quelle échelésdciation travaille-t-elle ?

- le capital de crédibilité de I'association ;

- I'actualité ou non de I'objet social de I'assoaati;

- le budget de I'association, essentiellement loisgermet 'engagement de
‘professionnels auxiliaires’ qui facilitent le trav;

- le nombre de patients concernés.

2. Qu'est ce gu’une association de patients ?

Qui sommes-nous ? Nous sommes des associationgatdenpour les patients et leurs
proches. Nous travaillons en complémentarité aesc professionnelsNotre identité est
fondée sur la reconnaissance du vécu des patierde é&eurs proches comme un savoir
légitime au méme titre que celui des professiona@isc lesquels nous travaillons. Nous
avons conscience que la reconnaissance du vécu &darme de savoir n'est pas évidente,
d’autant plus que, trop souvent, pour les profesgts avec lesquels nous travaillons, le vécu
signifie affect, militance et subjectivite.

Nous déplorons cette mauvaise compréehension a prd@da définition que nous avons du
vécu. Il ne s’agit pas d’'un vécu de premiere main, ce&ui émerge dans l'urgence de
situations critiques, mais d’'un vécu qui s’est dofemtemps d’un travail sur lui-méme afin de
le transformer en attitude d’écoute positive etggger d’expérience pratique. Ce vécu est un
savoir constitué en une mutualisation de I'experé&quise par chacun au cours de son
parcours.

Les valeurs que nous défendons sont la solidéaitgarticipation, 'autonomie, la lutte contre
les discrimination®.

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@8).
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Que faisons-nous ? Nous proposons de l'aide, duiespude l'appui aux patients, aux
proches, aux professionnels, aux associationsxenatitutions. Nous souhaitons travailler en
complémentarité avec les professionnels qu'ilsreade secteur médical, social, juridique ou
autres. Il n’est pas question, pour nous, d’empigte les compétences des professionnels,
mais de leur proposer de s’appuyer sur les compésetiéveloppées par les volontaires des
associations. Il est question de travailler ensengaur améliorer, au bénéfice de tous, la
qualité et la pertinence des services.

Notre role auprés des patients et de leurs proebsed’assurer, d’abord un soutien affectif,
mais aussi une aide pratique (matériel, administratéférences de spécialistes). La notion
d’entraide liée au partage du vécu au sein d'uniggaeprésente un véritable soutien et une
source d’empowerment pour les patiéhts

Notre vécu, traduit sous la forme d’'un savoir désences, est certainement complémentaire
du savoir légitimé par les diplomes. Aussi, nousispas qu’il devrait étre possible
d’augmenter la participation des associations audiesystéme de som

Cependant, complémentarité et travail en ensemmglesaurait signifier asservissement des
associations aux professionnels et institutionsesC’pourquoi, les modalités du travalil
ensemble doivent étre négociées et formalisées.

Nos actions s’expriment a plusieurs niveaux : asijpl@s patients et de leurs proches, aupres
des professionnels, aupres des politiques et deguiions. Nos actions sont donc autant
relationnelles que structurelles comme, par exenmaige reconnaissance légale.

Comment le faisons-nous ? Tous les services atitéstique nous proposons sont articulés
autour de trois axes : information, préventionatgage d’expérien¢g&moignage : vécu sans
apport d’information). Concernant notre activitinfbrmation, nous veillons a la qualité des
contenus que nous diffusons ainsi qu’a 'adéquad®iteur formulation pour chaque public.

Nous visons a promouvoir les intéréts de nos mesleteplus largement de tous les patients,
notamment par des stratégies de réseau.

Le role des associations ne se limite pas a souwns membres, leurs actions s’étendent a
I'ensemble des patients. Le role des associatisnaussi politique et soctal

Les services et les activités sont réalisés pammambres. Des volontaires, c'est-a-dire des
personnes travaillant gratuitement, ou des prajesgils salariés par I'association peuvent
assurer une part de nos activités ou apporterdenlagistique appréciable.

Il est essentiel de distinguer les membres, sasridrmes de la loi (effectifs, adhérents), les
volontaires et les professionnels salariés paagssciations. Ces deux derniéres catégories ne
désignent pas des membres au sens propre, saufbparde langage, au sens social de
'usage : faire partie de, se sentir comme appartea telle groupe. Les échanges verbaux
entre les associations, méme si chacune est auawki cette question, témoignent du flou
qui pourrait s’installer dans la communication go@pos vers des personnes extérieures aux
associations.

% |ssu de la réunion portant sur les résultats @28).
%2 |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@8).
% |ssu de la réunion portant sur les résultats @2@8).
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Nous tenons particulierement a ce que les perscays# un vécu avec une pathologie, les
experts du vécu, soient représentées en majorit® lda organes de décision des association,
afin que les décisions correspondent aux demarndesseins réels des personnes concernées.
Une association d'usagers des services de santoestune association ou les personnes
ayant un vécu avec une pathologie sont actifsegtrant les décisions.

Toutes les associations ne peuvent prétendre a€taencrédibilité. En effet, le capital de
crédibilité de chaque association varie selon deampétres qui parfois leur échappent : par
exemple I'dge de l'association, la visibilité méajae, le hasard d’avoir un membre
fondateur qui est aussi un professionnel, etc.

En premier, la crédibilité se fonde sur la place gous accordons a un savoir d’expérience a
la fois dans les services et dans la gestion de agsociation.

En second, elle est assurée par les garantiesndmst entourons nos activités. Assurer la

qualité c’'est avant tout travailler en collaboratiavec des professionnels qu’ils soient

externes ou engageés par les associations.
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