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La santé au prisme de la question environnementale : politiques publiques,
mobilisations citoyennes

La santé environnementale, entre savoirs et rapports de pouvoirs : vécu des malades, mobilisation des victimes

La santé environnementale : un
autre regard sur le risque ou
comment le savoir profane
s’invite dans I’évaluation du
risque
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Concernant les expositions chroniques, le temps brouille durablement le lien de causalité et joue
en défaveur des victimes car il existe souvent une période de latence entre l'exposition et
Tapparition des premiers symptomes. Des victimes s’appuient sur la découverte d’un cluster puis
s’emparent de 1’évaluation du risque en créant une communauté d’intéréts. L’apparition de ce
savoir profane issu de connaissances locales en parallele d’expertises officielles bouleverse les
processus d’analyse des risques. Mais plus qu’une opposition, il s’agit davantage d’une circulation
entre plusieurs méthodologies car I'objectif n’est pas de se substituer & une expertise scientifique
mais de soulever un risque non pris en compte ou négligé par les pouvoirs publics.

Regarding chronic exposures, time durably blurs the causal link and plays against the victims.
There is often a lag period between exposure and the appearance of the first symptoms. Victims
rely on the discovery of a cluster and take the risk assessment by creating a community of
interests. This lay knowledge from local knowledge alongside official expertise disrupts the risk
analysis process. But more than an opposition, it is a circulation between several methodologies
because the objective is not to substitute for scientific expertise but to raise a risk not taken into
account or neglected by the public authorities.

Con respecto a las exposiciones cronicas, el tiempo difumina de manera duradera el vinculo
causal y juega contra las victimas porque a menudo hay un periodo de retraso entre la exposicion
y la aparicion de los primeros sintomas. Las victimas confian en el descubrimiento de un grupo y
toman la evaluaciéon de riesgos creando una comunidad de intereses. La aparicion del
conocimiento laico del conocimiento local junto con la experiencia oficial interrumpe el proceso
de analisis de riesgos. Pero mis que una oposicion, se trata mas bien de una circulacién entre



varias metodologias, porque el objetivo no es sustituir la experiencia cientifica sino aumentar el
riesgo que las autoridades publicas no han tomado en cuenta o descuidado.
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Keywords: lay knowledge, environmental health, expertise, risk
Palabras claves: conocimiento laico, salud ambiental, experiencia, riesgo

Texte intégral

Si le risque se définit toujours autour d’'un aléa, d'une vulnérabilité et de la résilience,
il évoque aussi des jeux (enjeux) de pouvoir' comme l'attestent les questions de norme,
de dose journaliere admissible? ou d’autorisation de mise sur le marché. Penser le
risque sous langle de la santé environnementale révele des inégalités
environnementales3 a savoir « [lexistence dune distribution inégalitaire des
infrastructures polluantes et une surexposition aux nuisances environnementales »4.

L’approche par le seuil filtre voire simplifie I'évaluation d'un risque de sorte que le
radar devient muet5 : l'invisibilité est a la fois le fruit d’une difficulté a envisager
certaines hypothéses tout autant que le résultat d'une non-mesure. En l'espece,
I'invisibilité d'une dégradation environnementale peut alors étre le fait d’'une rationalité
procédurale : Toutil de diagnostic ou d’estimation du risque rend aveugle car il ne se
focalise que sur certains facteurs de risque au détriment d’autres causes. La présence
d'un facteur explicatif empéche une approche globale multifactorielle. De plus, la
multiplication des sources de pollution (professionnelle, environnementale, mode de
vie) est plus difficile a appréhender. Il en est ainsi des interrogations autour du
syndrome de dysgénésie testiculaire, de 1’évolution de I'age de la puberté et de la
ménopause, de 'endométriose, des perturbateurs endocriniens ou encore de certaines
maladies neuro-dégénératives.

Assurément, concernant les expositions chroniques, le temps brouille durablement le
lien de causalité et joue en défaveur des victimes car il existe souvent une période de
latence entre I'exposition et 'apparition des premiers symptomes.

Des lors, la santé environnementale apparait comme un bien commun : chacun peut
en bénéficier sans entraver la capacité des autres a en bénéficier. Se concentrer sur la
préservation de sa qualité révele des expositions silencieuses, parfois diffuses et tres
souvent ignorées ou sous-estimées. Ceci est d’autant plus vrai concernant la mesure
d’une multi-exposition ou les effets fenétre et a faibles doses, les effets paradoxaux et
transgénérationnels.

La santé environnementale a une faiblesse méthodologique importante, due au
fait qu’elle s’intéresse a une population large, généralement soumise a de faibles
doses de toxiques. Vu les limites inhérentes a la démarche épidémiologique et sa
tendance structurelle a produire de faux négatifs, cette dilution du risque en
milieu environnemental favorise souvent la minimisation — voire la négation pure
et simple — du danger.6

Notre contribution interroge les stratégies d’empowerment’ mises en ceuvre par un
groupe de victimes. Des riverains refusent d’étre de simples riverains et s’emparent de
I’évaluation du risque. Pour ce faire, nos propos montrent d’une part, 'importance des
mobilisations collectives via une communauté d’intérét dans I'émergence d'un
probléme de santé publique (1.) ; et d’autre part, les conséquences épistémologiques? et
le changement d’échelle qu’elles provoquent (2.) en investissant I’espace public.

Créer une communauté d’intérét pour faire sortir de 'ombre un risque subi

Une communauté d’intéréts se crée lorsque plusieurs victimes partagent une méme
souffrance, une méme expérience de pollution ou d’expositions qui nuit a leur santé.
Elle agit comme un soutien mobilisateur en jouant un roéle de relais pour obtenir
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réparation du préjudice subi. Se constituer en communauté d’intéréts s’interprete
comme une stratégie d’empowerment (1.1).

Autrement dit, le besoin de créer une communauté d’intéréts obéit a deux objectifs :
premierement, donner de la cohérence a différents symptomes ou pathologies
individuels pour avoir du poids a travers la production d’'une expertise alternative ;
deuxiémement, rendre visibles des nuisances potentielles ou des dommages vécus. Une
communauté d’intéréts est au cceur de la révélation d’inégalités environnementales :
elle obéit au continuum » action — lien — sens »9 (1.2).

1.1 Une stratégie d’empowerment relevant d’une
logique bottum-up

La mise en évidence d’inégalités environnementales va plus loin qu'une simple mise
en évidence d’inégalités sociales. Effectivement, si elle se référe a un acces inégal a des
aménités ou a une répartition spécifique des nuisances'®, elle est également
directement liée a la capacité a agir et a choisir, a se saisir d'un projet ou dune
installation. Il est ici question de justice distributive mais aussi procédurale car elle
aborde la capacité a prendre la voix, a donner un sens a des revendications, a faire
reconnaitre une nocuité subie, a mettre en ceuvre des stratégies d’empowerment. Ici,
les riverains se transforment en « habitants contestataires »''.

Une faible mobilisation fait directement référence a l'isolement d’'une victime ou a
son incapacité a transformer sa situation en un enjeu collectif unifié. Ce passage n’est
possible que grace a une lecture commune d’une cause (fait déclencheur). Cest la
raison pour laquelle la constitution d'une communauté d’intéréts peut se rapprocher de
la notion de capabilités d’Armatya Sen'2 : si la prise de conscience d’étre victime est un
préalable indispensable, il se pose aussi la question de la possibilité de faire reconnaitre
ce statut de victime. Ces possibilités de réaliser cette reconnaissance délimite
explicitement leurs marges de manceuvre. La communauté d’intéréts leur permet d’étre
en capacité de révéler un risque subi. Ce regroupement confere aux victimes une
identité et une capacité a agir, a montrer, a démontrer.

La reconnaissance comme une extension des capabilités individuelles

Capabilités individuelles (capacité a Capacité d’'agence .
. — . — | Reconnaissance
agir) collective

Force est de constater qu'une communauté d’intérét contribue a améliorer la capacité
a se faire écouter et a démontrer I'existence d'un probléeme de santé publique. Elle
apparait comme autant d’espaces d’intermédiations qui permettent 1’échange
d’informations ou d’expériences vécues. Elle est un lieu d’apprentissage des processus
de démocratie sanitaire heuristiques en formant « des sujets démocratiques »'3.

Les sociologues Jean-No€l Jouzel et Giovanni Prete explicitent le cheminement
progressif d’agriculteurs victimes des pesticides'4 en insistant sur le role que peuvent
jouer des instances extérieures comme L’Association Des Victimes des Pesticides
Agricoles (ADVPA) ou le Mouvement pour la Défense et le Respect des Générations
Futures (MDRGF). Yannick Barthe présente également le rdle de I’Association des
Vétérans des Essais Nucléaires (AVEN) dans la mise en débat des effets sur la santé des
essais nucléaires's. Il en est de méme pour l'association Générations Futures qui a
mené des enquétes (Apache et EXPPERT!®) sur l'exposition de la population aux
pesticides avec une volonté d’accumuler des preuves sur la dangerosité des pesticides.

Parfois, la mobilisation se fait par la voie judiciaire!'?. Cette irruption du Droit — a
travers la dénonciation de permis, d’arrétés préfectoraux par exemples — porte une
nouvelle forme de gouvernance : I'implication de riverains dans la gestion de risques. Il
y a bel et bien une remise en cause de I'approche top down avec un recours a I'expertise
comme mode dominant de légitimation de I’action publique au profit d'une approche
plus participative de citoyens mobilisés. « Le Droit [...] constitue un puissant vecteur de
libération cognitive des victimes, leur permettant de prendre conscience du tort
qu’elles ont subi et éventuellement de le formuler en termes juridiques. »8.
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1.2 Faire la démonstration d’un probléme de santé
environnementale

La prise de parole fait émerger des enjeux en termes de reconnaissance d’un statut de
victime. Ce statut est important car il attribue des droits a une victime. Il lui donne une
existence. Il en est ainsi d'un salarié de 'amiante, d’'une victime du distilbéne, d’'un
agriculteur malade.

Le regroupement par la voie associative est un exemple de la maniére dont est saisie
une problématique locale qui porte sur la santé environnementale. L'objectif est
clairement d’éviter que I'argumentation ne se résume en une simple addition de cas
épars ou de partages d’expériences ou d’inquiétudes. Ainsi, il s’agit de porter une autre
voix que celle issue de l'approche réglementaire ou d’experts pour légitimer une
contestation ou révéler une situation dangereuse.

Ainsi, ’Association Santé Environnement France (ASEF) regroupe des praticiens de
la santé engagés qui se sont fixés comme objectif de démontrer un lien entre les
pathologies observables lors de consultations de patients et I'environnement industriel
pollué dans lequel ils vivent. Cette association s’approprie clairement I'évaluation du
risque qu’elle estime lacunaire : études sur la qualité de l'air intérieur dans les creches
de plusieurs villes de France ou encore sur ’exposition aux microparticules d’enfants en
bas age dans les poussettes. Dans tous les cas, la récolte de données concretes aboutit a
une question scientifique posée aux pouvoirs publics.

Cette communauté d’intéréts apporte de nouveaux arguments, une facon différente
de voir le risque sur le territoire. Elle a a la fois un role informatif, mais aussi de
producteur de connaissances pour étre en capacité de négocier. Elle transforme une
question sans réponse en un probléme a résoudre. La médiatisation'® des résultats est
généralement incontournable pour obtenir une audience élargie — mobilisatrice — et
une écoute de la part des pouvoirs publics. Florian Pedrot2° I'illustre avec la révélation
et la possibilité offerte a de nouvelles victimes surirradiées dun service de
radiothérapie d’un hopital de se faire connaitre.

Construire une réponse a une question sans réponse

(Question sans

réponse
; A . e
Approche classique : Dispositif d'alerte,
quantifier, imaginer, < > dévoilement, savoir
produire une norme v profane

Construction
d’un probléme de
sanié
em‘imnnemcntaie |

Par voie de conséquence, une communauté d’intéréts a différentes caractéristiques :

-axiologique par l'affirmation d’une valeur « santé »,

-ontologique a travers le sens donné aux histoires individuelles,

-et épistémique par le biais d’une affirmation de relations de causes a effets
(potentiels ou observables) reliés a un lieu, une technologie, un site.

Elle constitue une agence de signalement « non officielle » pour dévoiler ou informer
d’un risque en jouant un roéle de lanceur d’alertes?!. Elle construit une mémoire du
territoire. Dans le Haut-Rhin, une étude a été lancée pour comprendre comment le
Covi-19 s’est propagé a travers des questionnaires?? qui font appel aux souvenirs des
habitants.

Plusieurs stratégies peuvent étre a I'ceuvre en fonction des rapports de force en
présence ; elles dépendent aussi de la maniére dont les acteurs s’emparent d’une
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problématique de santé environnementale et comment cette derniere évolue dans le
temps (conflit, négociation, transformation des enjeux). C’est pourquoi, un processus
d’autonomisation peut révéler des jeux d’acteurs, qui ne sont pas sans influence sur la
trajectoire et 'issue de ces mobilisations :

-Premiere issue : lobjectif est d’interpeler les autorités sanitaires et/ou
administratives sur I'existence d’'un risque a un endroit précis. Citons 'association des
parents d’éléves « Stop aux cancers de nos enfants » en Loire-Atlantique ou encore le
cluster avec un exceés de tumeurs cérébrales dans deux communes industrielles23 du
Gard ou encore cet épisode concernant des écoliers de Villeneuve, prés de Bourg-
sur-Gironde souffrant de céphalées et de nausées apres le traitement de vignes.

-Deuxiéme issue : I'objectif est d’alerter et de provoquer un phénomene d’opinion.
Citons le cas du médiator, la dangerosité des ondes électromagnétiques avec
l'association Robin des toits des 2003 ... Ici, I'alerte accuse une expertise sanitaire avec
des revendications explicites en termes de transparence et d’'indépendance.

-Troisiéme issue : 'objectif est de contester et de politiser une controverse dans le but
d’obtenir une modification des regles juridiques ou d’influencer des actions a venir. La
stratégie déployée vise a faire interdire une pratique ou une substance comme
I’association des Vétérans des Essais Nucléaires (AVEN) avec I'avénement d’une loi
d’indemnisation en leur faveur.

Différentes trajectoires d’'une cause

Trois types d’issues
Premiere issue : interpeler | Seconde issue : alerter et N . .
. o . R Troisieme issue : contester et

les autorités sanitaires provoquer un phénomene L

- . . politiser une controverse
et/ou administratives d’opinion
Influencer les dispositifs Rabattre les argumentaires et | Développer des logiques de
d’expression face a des influencer les cadres réseau : immanence des
situations d’asymétries de | axiologiques et les formes de [ arguments et des forces au sein
pouvoir débat public d’'un réseau

2. La production du savoir comme outil
de réappropriation de la gouvernance

L’apparition dun savoir profane issu de connaissances locales en parallele
d’expertises officielles bouleverse les processus d’analyse des risques (2.1) : contestation
du principe de Paracelse et de la hiérarchie traditionnelle entre savant et ignorant via
une délégation de pouvoir, remise en cause du principe de rationalité de la perception
du risque (en situation d’incertitude, I’expert n’est pas plus objectif ou rationnel qu'un
citoyen) illustrée par les travaux de Paul Slovic et Chauncey Starr. L’approche est plus
inductive quhypothético-déductive (2.2) : les connaissances sont empiriques car les
victimes détiennent une meilleure connaissance de leur environnement professionnel,
de leur cadre de vie.

2.1 Savoirs profanes versus savoirs d’experts ?

La production de connaissances issues du terrain obéit a un acte de défense face a
une dégradation de leur cadre de vie ou de travail. Elle constitue un outil important de
reprise en main de la qualité environnementale24, source potentielle de dégradation de
leur santé. Il s’opere alors un travail de requalification des activités d’expertise en
activités déficientes. Or, treés souvent, nous nous situons dans une situation de
controverses ou d’incertitudes qui explique 'absence de réglementation spécifique : les
salariés ou riverains cherchent l'information et deviennent des acteurs de santé
environnementale.
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Les profanes?> deviennent de véritables contre-pouvoirs aux approches classiques
d’analyse du risque. On pense évidemment a Rachel Carson (Silent Spring, 1962) ou
Sheldon Krimsky (Hormonal Chaos, 2000). Phil Brown assimile ces données a une
épidémiologie populaire. L’expertise officielle conteste généralement ce savoir local au
nom d’une absence de représentativité, d’'un probleme de taille d’échantillon ou encore
d’une difficulté a prouver une relation de cause a effet. Ces arguments d’autorité
émanant d’'une agence officielle sont souvent mal percus par les victimes qui y voient
une nouvelle source d’injustice. Ce fut le cas pour les bébés sans bras victimes
d’agénésies transverses des membres supérieurs2°.

S’opposent ici des raisonnements causaliste et probabiliste comme pour les tres
faibles doses ou les expositions chroniques. Les institutions adoptent un raisonnement
causaliste : il faut apporter la preuve d'un lien de causalité entre une activité
professionnelle et une pathologie individuelle. La difficulté est que la preuve
scientifique est par nature probabiliste, malaisée a prouver au niveau individuel. La
difficulté est d’autant plus grande lorsque la décision judiciaire — qui s’appuie sur un
cas d’especes — reconnait un lien de cause a effet comme pour certains vaccins ou la
sensibilité électromagnétique.

Passer de son cas a une généralité dans les causes repose sur des explications
personnelles, forcément subjectives et liées a un ressenti (I’expérience d’une
exposition), des sensations, des récits ; ces témoignages entrent parfois en
contradiction avec la démarche dépassionnée, objective d’estimation du risque. Elles ne
respectent pas toujours un protocole de recherche précis, ce qui peut mettre en défaut
le processus de légitimation et entrer en conflit avec les méthodes du savoir
scientifique?’. Ces dissonances cognitives font apparaitre des conflits de perception ou
« conflits de rationalité »28.

Des dissonances cognitives entre le savoir profane et le savoir des experts

Savoirs d’experts Savoirs profanes

i . . Référence au vécu, a I'expérience, au
Approche par le calcul et la métrologie, rationnelle

sensible
Roéle de la moyenne : logique prévisionnelle a priori Approche par le cas d’espéce, valeur
(modélisation) ou a posteriori (statistique) extrinséque d’un risque subi
Définition d’'une probabilité d’occurrence sur une Approche par le nombre « d’essais
logique des grands nombres supportables »

Réduction de lincertitude (par

Evaluation des niveaux d’incertitude . .
analogies, associations)

L’objectif pour les victimes est de reconstituer le parcours d’exposition en
confrontant et en identifiant les intensités, les fréquences de chacun mais aussi en
croisant les lieux de résidence avec des activités polluantes. Cette connaissance se
construit autour d’enquétes de terrain, d’entretiens bibliographiques, d’échanges de
photos, de comparaisons de bilans sanguins, etc. Cette cartographie spatialise les
possibles expositions environnementales des victimes et ne se limite pas a une simple
prise en compte de facteurs de risques individuels. En d’autres termes, cette expertise
profane se définit alors davantage comme une épidémiologie participative (au sens de
San Sebastian et Hurtig?9) qu'une épidémiologie populaire (au sens de Brown) plus
conflictuelle et critique ; l'objectif est explicitement de dépasser les conflits entre
savoirs d’experts et profanes pour contribuer a révéler des problématiques de santé
environnementale.

Cette science participative joue un réle de transmission de la connaissance, du terrain
vers les autorités sanitaires ou administratives. Elle s’intéresse aux populations les plus
exposées (riverains, consommateurs, salariés) et intervient tant en amont d’expositions
potentielles dans une logique préventive que dans le cadre de pathologies constatées.

Cependant, ce savoir profane met en évidence des aspects qui n’avaient pas été
initialement envisagés. Il s’empare du dispositif d’expertise d'un risque en modifiant le
choix des parametres ou des protocoles d’expérimentation pour interroger la pertinence
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de telle ou telle hypothese et/ou son interprétation. En somme, il interroge la
méthodologie de la toxicologie classique qui, aujourd’hui, fonde la démarche
scientifique et administrative de I’analyse du risque tout comme la réglementation en
matiere de santé des consommateurs et de protection des travailleurs. Ita est,
Papproche communautaire obéit aux regles de I'épidémiologie analytique afin de
répondre a la question « Pourquoi ? Pourquoi moi ? Pourquoi ici ? ».

2.2 Un changement de paradigme : une approche
par la proximité

La santé environnementale appelle une approche par la proximité. L’approche ne se
limite plus a une quantification du risque avec une distanciation et une objectivation
des parametres mais s’intégre autour d’un projet réflexif des rapports entre ’homme et
son environnement. La science est en action et se construit autour d’'une nouvelle
temporalité (« La période fait le poison ») et d’'une nouvelle échelle (locale,
communautaire) en s’ouvrant a d’autres facons de produire de la connaissance et en
territorialisant les données. Ceci n’est pas sans effet sur un plan épistémologique.

Simon Schaffer3°, philosophe des sciences, propose de s’affranchir de I'opposition
science / contexte : I'important est d’observer la science en train de se faire. A ce titre, la
géographe M. Tabeaud concede : « Léchelle macro [...] efface le passé, naturalise le
présent et globalise le futur. [...] gomme les disparités régionales. »3' Cette nouvelle
approche n’est pas neutre : elle illustre le passage d’'un déterminisme universel, d'un
idéal de la connaissance déductive considérée comme certaine a une approche qui
redonne sa place aux récits et a 'histoire locale. Elle donne la parole aux témoins en
rendant les procédures de gestion plus participatives. Cette appropriation locale de
l'objet « risque » s’inscrit alors dans un projet territorial.

Une démarche scientifique particuliére

Rationalité Théorique Pratique

Epistémologie Déduction Induction

De l'aléa a la preuve

(statistique) De la vulnérabilité des enjeux vers la
Risque envisagé Approche quantitative vulnérabilité économique
sous l'angle Réduction du risque : Approche qualitative

atténuer Réduction du risque = adaptation, résilience

Assurance, zonage

Top-down : Red Book —

NRC 1983 . . .
Gouvernance Mémoire, apprentissage, culture du risque

Etat / expert : dictateur
bienveillant

La présence de valeurs contextuelles n’est pas incompatible avec le maintien d’une
certaine forme d’objectivité scientifique au moyen d’un dialogue entre les parties et de
I'intersubjectivité. Elle considere la singularité des cas ; elle ouvre le champ d’étude a
Iexpérimentation et sort des seuls « facteurs de risque » pour avoir une vision plus
globale du risque. Elle s’intéresse a la maniere dont la visibilité est produite, a la
difficulté de produire une relation causale faisant office de preuve pour sortir de
Topposition entre science et sociétés2.

Incontestablement, le témoignage, le récit et la mémoire déplacent le positionnement
épistémologique de l'universel vers l'expérience. Plus qu'une opposition, il s’agit
davantage d’'une circulation entre plusieurs méthodologies (déduction, induction).
Autrement dit, la discussion porte autant sur le probleme scientifique et sa résolution
pratique que sur la maniere de créer un savoir.
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Conclusions

Cette contribution a mis en avant le role d'une communauté d’intérét dans la
révélation d’'un risque subi et les formes d’autonomisation (empowerment) qui se
mettent en place en faveur de la santé environnementale. La société civile — par le biais
de mobilisations de collectifs de citoyens victimes ou inquiets d’éventuels dangers
sanitaires associés a un environnement — révelent des inégalités environnementales.
Ces savoirs empiriques issus de processus bottom-up apostrophent une activité, une
substance en un lieu donné ; ils s’appuient sur la découverte d'un cluster dans un
espace donné au méme titre que les experts. En I'espéce, ces citoyens investissent
I'espace public en devenant acteurs sur leurs territoires et producteurs de savoirs. En ce
sens, I'objectif n’est pas de se substituer a une expertise scientifique mais de soulever un
risque non pris en compte ou négligé par les pouvoirs publics.
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