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Durant les années 80, la prise en charge des personnes insuffisantes respiratoires a
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hénéficié d'avancées techniques qui ont permis aux malades, auparavant contraints de
rester a I'hépital, de pouvoir retourner chez eux. Les patients ont alors di faire face a
des problémes auxquels ils n'étaient pas toujours préparés. Atteints d'une pathologie
qu'ils ne connaissaient pas, ces derniers ont dii devenir plus autonomes en matiére de

recherche d'information, de gestion des crises de la maladie et d'utilisation des

traitements. Ils devaient comprendre et construire une représentation de leur maladie,
trés souvent inconnue par leur entourage et par eux-mémes. Il leur a fallu également
affronter le regard des autres et lutter contre la stigmatisation. Progressivement, les
patients se sont réunis et ont créé des associations dans le but de faire face ensemble a
ces problématiques. Ces associations départementales ou régionales se sont rapidement
fédérées pour former une organisation d'échelle nationale, la Fédération Francaise des
Associations et Amicales de malades Insuffisants ou handicapés Respiratoires
(FFAAIR). Progressivement, ce mouvement a permis a des agents d'acquérir la
légitimité de représenter les malades et de participer avec les professionnels de santé a
la construction d'un nouveau champ social. Ces transformations ont été accompagnées
et rendues possibles par I'émergence d une nouvelle forme d’engagement socio-discursif
associatif.

Maladies respiratoires, associations de patients, recherche d’information, engagement
socio-discursif.
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